yd N
[ A
Demenzen

Kompetenznetz Demenzen

- Etablierung eines liberregionalen Datenpools zur Verbesserung von
Diagnostik und Therapie von Demenzerkrankungen -

Kurzbeschreibung

Das Kompetenznetz Demenzen ist ein Zu-
sammenschluss von 14 auf dem Gebiet der
Demenzforschung flihrenden universitaren
Zentren, das seit Februar 2002 gefordert

Erfolge und Innovationen

Vorrangiges Ziel der Anfangszeit des Net-
zes war die Integration aller beteiligten Zent-
ren, die bislang wenig Erfahrungen in der
Zusammenarbeit so groRer Uberregional
vernetzter Strukturen hatten. Um Daten, die
an den einzelnen Kliniken erhoben werden
Uberhaupt vergleichen zu kénnen, mussten
umfangreiche und teilweise bisher einzigar-
tige Vorarbeiten zur Standardisierung und
Qualitatssicherung in der Datenerhebung
geleistet werden. Dazu war es erforderlich
unkomplizierte und schnelle Kommunikati-
onswege zu etablieren. Neu entstandene
klinikibergreifende Arbeitsgruppen haben
sich mit der Problemlésung in einzelnen
Themenbereichen beschaftigt.

In der Folge wurden Schulungen durchge-
fihrt, die eine maximale Standardisierung
des gesamten Datenerhebung in den Berei-
chen Psychometrie, Laborchemie und
Kernspintomographie an allen 14 Zentren
gewabhrleisten. Im einzelnen waren dies
Schulungen fiir Arzte und Psychologen aller
teilnehmenden Kliniken, die die Patienten in-
terviewen und testen, sowie das Erstellen
eines umfangreichen Handbuchs mit Test-
anweisungen, das laufend aktualisiert wird.
Erstmals wurde im deutschsprachigen
Raum ein standardisiertes Vorgehen in der
neuropsychologischen Diagnostik von kog-
nitiven Stérungen erarbeitet, das Grundlage
einer operationalisierten und qualitatsgesi-
cherten Zuordnung von Patienten zu den
verschiedenen Demenzformen ist. Fir die
hochspezialisierten Forschungsfragen in der
Laborchemie (Bestimmung von Amyloid-
beta-Peptiden, sowie phosphorylisiertem
Tau-Protein) wurde das Laborpersonal der
drei Refenzlabors in Erlangen, Goéttingen
und Minchen geschult. Es wurden Ringver-
suche zur Qualitatssicherung in den
Bestimmungs-Assays etabliert und die Zent-
ren in der pra-analytischen Probenbehand-
lung unterwiesen. Damit konnte erreicht
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wird. Die teilnehmenden Kliniken haben in
dieser umfassenden bundesweiten Form
bisher nicht zusammengearbeitet.

werden, dass eine multizentrische Datener-
hebung fiir Forschungsfragen maoglich wird,
die bisher nur von einzelnen spezialisierten
Zentren an kleinen Probensammlungen
durchgefihrt wurde. Im Bereich der
kernspintomographischen Bildgebung wurde
ein einheitliches Protokoll fur die Kernspin-
spektroskopie erstellt, das an den To-
mographen unterschiedlicher Hersteller der
einzelnen Zentren einsetzbar ist. Nach die-
sem Protokoll wurden sogenannte Phan-
tomuntersuchungen durchgefiihrt, so dass
auch hier eine standardisierte multizentri-
sche Datenerhebung mdglich wird, die es
erlaubt Befunde verschiedener Kernspinto-
mographen miteinander zu vergleichen und
in eine Studie zu integrieren.

Das Netz ist auf Grund dieser hohen Stan-
dardisierung und sofortigen Verfligbarkeit
der Strukturen auch attraktiv fur andere Stu-
dieninitiatoren. Die umfangreiche Zusam-
menstellung der psychometrischen Testbat-
terie hat grosses Interesse sowohl bei nie-
dergelassenen Arzten als auch bei anderen
Studieninitiatoren, wie z. B. der Pharmain-
dustrie geweckt.

Die komplette Infrastruktur zur Durchflihrung
pharmakologische doppelblinder Studien
wurde etabliert. Hierzu gehort sowohl das
Monitorring der Studien, als auch die Ko-
operationen mit verschiedenen Industrieun-
ternehmen, die Verblisterung und der Ver-
sand der Medikamente Gbernehmen.

Die Vorarbeiten sind abgeschlossen und
das Netz hat in allen Studien mit der Daten-
erhebung begonnen. Dies konnte bei einen
Modul von Studienbeginn an mit einer online
Dateneingabe erfolgen, auch fir die ande-
ren Module schreiten die Programmierungs-
arbeiten gut voran, so dass auch hier bis
Ende des Jahres die Daten online eingege-
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ben werden und so schnellstmdglich zur
Auswertung zur Verfligung stehen.

Per Email und Telefon stehen kurze Kom-
munikationswege zur Verfligung, die einen
raschen Informationsaustausch ermdgli-

Weiterbildung

An allen Zentren wurden Initiierungsveran-
staltungen fiir niedergelassene Haus- und
Fachérzte durchgefiihrt.

Das Netz ist allein und mit anderen Netzen
auf allen wichtigen Tagungen und Kongres-
sen vertreten, es hat einmal eine Gasthe-
rausgeberbschaft eines Themenheftes einer
Fachzeitschrift bernommen und betreibt
umfangreiche Offentlichkeitsarbeit in allen
Medien. Zur Zeit steht eine vorlaufige Ho-
mepage allen Interessierten zur Verfiigung,
ab Anfang 2004 wird die endglltige Home-
page fertig sein und aktuelle Informationen
zum Thema Demenz fir verschiedene
Gruppen, wie Mediziner, pflegende Berufe,
Betroffene und Angehdrige bieten.

Fazit
Insgesamt konnten samtliche geplanten

Projekte gestartet werden und die Struktur
des Netzes wurde stabil etabliert.
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chen, eine weitere Optimierung des Informa-
tionsflusses wird in kurzer Zeit durch den in-
ternen Bereich der Homepage ermdglicht
werden.

In Niedersachsen wurde bereits ein Modell-
projekt zur Versorgungsanalyse Demenz-
kranker durchgefiihrt, das wichtige Informa-
tionen fir den Bereich vertikales Netz gelie-
fert hat und helfen wird die Versorgungssi-
tuation Demenzkranker zu verbessern.

Im vertikalen Netz soll die Integration aller
am Thema Demenz professionell Interes-
sierten erfolgen und ein optimaler Informati-
onsfluss erreicht werden. Das vertikale Netz
wird durch die sich im Aufbau befindende
Infrastruktur im Bereich der Informations-
technologie erweitert.

Im Juni 2003 hat das Kompetenznetz einen
eingetragenen Verein gegrindet
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