
Schwerpunkt

337

Pflege& Gesellschaft 13. Jg. 2008 H.4

invited paper

Sabine Bartholomeyczik, Margareta Halek, Christian Müller-Hergl,
Christine Riesner, Detlef Rüsing, Horst Christian Vollmar, Stefan Wilm 

Institut für Forschung und Transfer in
der Pflege und Behandlung von
Menschen mit Demenz: Konzept

Institute of Dementia Care: First Draft

The German Ministry of Education and Research (BMBF) is planning to support a huge
German Center for Neurodegenerative Disorders (DZNE) as a part of the famous Helm-
holtz Association. The Center will be located in Bonn and will have six smaller partner loca-
tions. One of these partner locations will be the "Institute of Dementia Care" at the Univer-
sity of Witten/Herdecke, which focuses on healthcare research, primarily in the field of nur-
sing care and primary medical care. Three areas of emphasis are planned: care structures,
care interventions, knowledge circulation and knowledge transfer. These are outlined in the
following paper.
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Das Bundesministerium für Bildung und Forschung wird angesichts der großen gesell-
schaftlichen Bedeutung der Demenz ein Deutsches Zentrum für Neurodegenerative Er-
krankungen (DZNE) unter dem Dach der Helmholtz Gemeinschaft fördern. Das vor allem
naturwissenschaftlich ausgerichtete Zentrum in Bonn soll sechs Partnerstandorte haben,
von denen eines an der Universität Witten/Herdecke angesiedelt sein wird. Dieses nennt
sich „Institut für Forschung und Transfer in der Pflege und Behandlung von Menschen mit
Demenz“ und soll in drei inhaltliche Schwerpunkte arbeiten: Versorgungsstrukturen, Ver-
sorgungsmaßnahmen, Wissenszirkulation und Wissenstransfer. Die geplanten Schwer-
punkte werden in dem folgenden Artikel kurz umrissen.

Schlüsselwörter
Helmholtz Gemeinschaft, Pflege von Menschen mit Demenz, primärärztliche Versorgung von Menschen
mit Demenz, Versorgungsstrukturen, Versorgungsmaßnahmen, Wissenszirkulation, Wissenstransfer

Hintergrund

Mit Datum vom 21.1.2008 schrieb eine Gründungskommission der Helmholtz Ge-
meinschaft alle medizinischen Fakultäten in Deutschland an, um ihnen die Gelegen-
heit zu geben, einen Konzeptvorschlag für ein „Deutsches Zentrum für Neurodegene-
rative Erkrankungen (DZNE)“ einzureichen. Das DZNE ist angesichts der zuneh-
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menden Zahl der Menschen mit Demenz als neues Forschungszentrum in der Helm-
holtz Gemeinschaft geplant, um auf diesem Gebiet „eine exzellente Grundlagenfor-
schung, deren Translation in die Klinik, von der Wissenschaft getriebene Therapiefor-
schung, klinische und epidemiologische Forschung einschließlich Frühdiagnose und
Prävention sowie Versorgungsforschung“ zu fördern (Gründungskommission 2008).
Dem Schreiben war weiterhin zu entnehmen, dass es ein „leistungsstarkes Kernzen-
trum“ geben solle, dem „bundesweit einige Partnerinstitute in und außerhalb von Uni-
versitäten zur interdisziplinären und indikationsbezogenen Zusammenarbeit angeglie-
dert“ werden sollten.

Auf diesen Aufruf hin reichten aus der Fakultät für Medizin der Universität Wit-
ten/Herdecke unter Federführung des Lehrstuhls Epidemiologie-Pflegewissenschaft
das Dialogzentrum Demenz des Instituts für Pflegewissenschaft und das Institut für
Allgemeinmedizin und Familienmedizin ein Konzept für ein Partnerinstitut ein, das
kurze Zeit später den Gutachtern mündlich vorgestellt wurde und schließlich den Zu-
schlag für einen – kleinen – Partnerstandort des DZNE erhielt.

In folgendem Beitrag werden wesentliche Grundlagen des Konzepts, insbesondere
der Stand der Forschung zu den geplanten Arbeitsschwerpunkten erstmals etwas aus-
führlicher einer Fachöffentlichkeit vorgestellt.

Der Kern des Konzepts liegt in der Versorgungsforschung, in deren Mittelpunkt die
Beschreibung der Kranken- und Gesundheitsversorgung mit ihren konkreten Rah-
menbedingungen, ihre Erklärung und die darauf aufbauende Entwicklung von Versor-
gungskonzepten, die begleitende Erforschung ihrer Umsetzung und die Evaluation
unter Alltagsbedingungen liegt (Pfaff 2003). Betrachtet man die verschiedenen Ebe-
nen von der Grundlagenforschung bis zur Patientenversorgung, dann liegt der hier
konzipierte Bereich mit seiner Fokussierung auf pflegerische und hausärztliche Betreu-
ung nah bei der Versorgung von Menschen mit Demenz im Alltag (Abb.1). 
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Abb.1 (in Anlehnung an DFG 1999)
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Darstellung des spezifischen Forschungsprofils

Die pflegerische und ärztliche Primär-Versorgung von Menschen mit Demenz wird
sich zu einer der ganz großen gesellschaftlichen Herausforderungen der Zukunft ent-
wickeln. Aufgrund des demographischen Wandels erhöht sich der relative Anteil von
Menschen mit Demenz, und gleichzeitig sinkt dazu die Zahl pflegender Angehöriger,
professionell Pflegender und von Ärzten in der Primärversorgung (Rothgang 2004).
Diese Entwicklung verschärft die aus heutiger Sicht kaum zu bewältigenden Anforde-
rungen der Pflege und Behandlung von Menschen mit Demenz.

Versorgung wird in dem vorgelegten Konzept breit angelegt verstanden. Sie bein-
haltet sowohl die Betreuung durch Angehörige oder freiwillig Engagierte, die vor allem
im ambulanten Bereich von großer Bedeutung ist, als auch die durch Professionelle
unterschiedlicher Disziplinen. 

Das Forschungsprofil konzentriert sich auf drei thematische Schwerpunkte:

1. die Versorgungsstrukturen,
2. die Effektivität von Versorgungsmaßnahmen, vor allem die pflegerischer und haus-

ärztlicher Konzepte,
3. quer dazu und alles durchziehend die Wissenszirkulation und der Wissenstransfer.

Die drei Schwerpunktbereiche sind nur sinnvoll zu entwickeln, wenn die Forschung in
den Bereichen eng miteinander vernetzt ist. Auch wenn die pflegerische Versorgung im
vorliegenden Konzept einen besonderen Stellenwert einnimmt, so darf die erforderli-
che Multiprofessionalität in der Versorgung der Menschen mit Demenz nicht überse-
hen werden, hier insbesondere die Schnittstellen und Kooperationsnotwendigkeiten
mit der Allgemeinmedizin.

Aus dem breiten Spektrum der Forschungsnotwendigkeiten kann in dem geplanten
Rahmen des Instituts nur ein fokussierter Teil für Projekte ausgewählt werden, der im
Laufe der Zeit ausgebaut werden soll.

Vorgestellt werden einige wichtige Auszüge des Forschungsstands, die die Basis für
erste zu bearbeitende Forschungsfragen darstellen.

1. Versorgungsstrukturen

Leitfrage dieses Themenbereichs ist:

Welchen Beitrag leisten die Versorgungsstrukturen für Menschen mit Demenz und
ihre Angehörigen?

Häusliche Versorgung

Nach Angaben der Deutschen Alzheimer Gesellschaft wohnen von den Demenzkran-
ken, die in Privathaushalten leben, 30% allein, aber 70% mit ihren Angehörigen
(BMFSFJ 2002). Die Belastung dieser pflegenden Angehörigen ist weit höher als jener,
deren Angehörige zwar pflegebedürftig, aber nicht demenzkrank sind. Das Belastungs-
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erleben hängt offenbar weniger an der Bewertung, sondern eher von spezifischen Belas-
tungsmustern ab, insbesondere von der physischen Gesundheit des Pflegenden, der
selbsteingeschätzten Kompetenz sowie den körperlichen Beeinträchtigungen des
Kranken (Mausbach 2007). Pflegende Angehörige verzichten jedoch oft auf Hilfe, weil
die Bürokratie zu komplex ist, hohe Kosten entstehen, schlechte Qualität befürchtet
wird, unflexible Servicezeiten vorhanden sind, Lücken im Versorgungsnetz bestehen
und die Weigerung des Kranken, fremde Hilfe anzunehmen, nicht überwunden wer-
den kann. Nicht zuletzt schämen sich Angehörige, Unterstützung wegen Demenz in
Anspruch zu nehmen. Pflegende Angehörige sind auf emotionale Begleitung und
psychologische Unterstützung angewiesen. Die Qualität der Pflege wird von den Ange-
hörigen nicht zuletzt daran gemessen, inwieweit sie selbst in diesem Belastungserleben
gesehen werden und von den professionell Pflegenden und Ärzten in ihrer Rolle unter-
stützt werden.

Über die Realitäten der häuslichen Versorgung gibt es wenig gesichertes Wissen. Be-
kannt ist, dass zwischen unterschiedlichen Angehörigenpopulationen differenziert
werden muss. Pflegende Töchter sind eher bereit, Hilfen von außen zuzulassen als pfle-
gende Ehepartner, in diesem Zusammenhang steigt die Belastung für letztere: „the bur-
den increases as the social distance decreases“ (Dröes 2005).

In Konfliktsituationen sollten Angehörige auf eine Geschichte positiven Copings in
der Beziehung zurückgreifen können (Hellström 2005). Die grundsätzlich positiv be-
urteilte Maxime „ambulant vor stationär“ ist daher aus fachlicher Sicht durchaus diffe-
renziert zu betrachten und oftmals als problematisch zu beurteilen.

Nach internationalen Ergebnissen scheint ein beträchtlicher Anteil von pflegenden
Angehörigen selbst an einer leichten kognitiven Einschränkung sowie an Depressivität
zu leiden (Miller 2006).

Niedrigschwellige Angebote

In Deutschland versteht man darunter meist ein breites Angebot verschiedener unter-
stützender und entlastender Leistungen für Menschen mit Demenz und ihre Angehö-
rigen, die nach SGB XI anerkannt werden. Erbracht werden diese Leistungen, die sich
zwischen die professionelle Pflege einerseits und familiale Betreuung andererseits
schieben, von freiwillig Engagierten. Die genaue Ausgestaltung dieser Leistungen liegt
im Zuständigkeitsbereich der Länder. International gibt es vielfältige ähnliche Unter-
stützungsleistungen, bei denen sich zeigt, dass nach der Diagnosestellung Angehörige
und Menschen mit Demenz kaum nachgehende, proaktive Begleitung erfahren, son-
dern im besten Fall auf Selbsthilfegruppen verwiesen werden, bei denen sie sich eher
selten melden. Diese Familien kontaktieren das Gesundheitssystem erst wieder, wenn
es für den Einsatz niedrigschwelliger Hilfen zu spät ist. Hier fehlt es auch an einer Ver-
netzung zwischen der haus- und familienärztlichen Versorgung und dem nicht-medizi-
nischen Unterstützungssystem, positive Effekte sind hierbei eindrucksvoll nachgewie-
sen (Waldemar 2007).
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Insbesondere proaktive Maßnahmen verstehen sich als Ergänzung zur Verminde-
rung von Kriseninterventionen und damit von „reaktiven“ Maßnahmen. Sie können
dazu beitragen, dass bedeutungsvolle Interaktion und Aktivität zwischen pflegenden
Angehörigen und Menschen mit Demenz erhalten bleiben. Wichtig hierbei ist eine Er-
weiterung der klassisch-pflegerischen ambulanten Versorgung zu einem „Personal di-
sease management at home“ im Rahmen einer multiprofessionellen Dienstleistung
(Vernooij-Dassen 2005), mit der ein Heimaufenthalt selbst bei alleinlebenden Men-
schen mit Demenz wesentlich verzögert werden kann (Raivio 2007).

Zugehende Angebote wie das der Familiengesundheitspflege (Family Health Nur-
se) kombiniert mit den präventiven Hausbesuchen könnten als Modell für ambulante
Angebote dienen (Bartholomeyczik et al. 2008). Ähnliches gilt für Tandempraxen, von
denen aus Pflegende das Selbstmanagement von Pflegebedürftigen und ihren Angehö-
rigen stärken können. Auch in die neuen Gesundheitszentren könnten Pflegesprech-
stunden integriert werden.

Institutionelle Versorgung

Ein großes Thema in den Versorgungsstrukturen stellen die verschiedenen Möglich-
keiten und Modelle von Wohnformen außerhalb der eigenen Häuslichkeit dar. In
Großbritannien wurde eine spezialisierte Form der Tagesklinik (2 Tage Aufenthalt über
6 Wochen mit anschließender patient outreach Betreuung) insbesondere für das Ma-
nagement von Verhaltensproblemen entwickelt (Law 2008). Während Forschungen zu
Effekten zur Tagespflege selten sind und zuweilen kritisch ausfallen (Mavall 2007),
konzentrieren sich internationale Arbeiten zur stationären Langzeitversorgung auf
Einrichtungen der besonderen Dementenbetreuung, „Special Care Units“(SCU) ge-
nannt (Weyerer 2005). Die Befunde sind uneinheitlich und gehen darauf zurück, dass
die Kriterien einer SCU z.T. erheblich variieren (Lawton 2001). Insgesamt scheinen ei-
ne gute Altenpflege im Sinne individueller Zugewandtheit und fachlicher Sorgfalt so-
wie intensive Personalentwicklung durch das Management zu positiven Ergebnissen
bei den Menschen mit Demenz zu führen unabhängig davon, ob es sich um eine inte-
grierte oder spezialisierte Wohneinheit handelt. Neuere Befunde legen einen Zu-
sammenhang von Stresserleben, Personalbesetzung und Raumgröße nahe: Je weniger
Menschen mit Demenz zusammenleben, je wohnlicher und klinikferner das Umfeld,
desto weniger Raum pro Person und desto weniger Personal pro Person wird benötigt
(Morgan 2002). Insgesamt scheinen der Ausbildungsstand und die berufliche Erfah-
rung der Pflegenden für die Outcomes wichtiger zu sein als die Versorgungsform. Dar-
über hinaus legen Ergebnisse nahe, dass Pflegende in SCU mit der Zeit mit gesundheit-
lichen und psychiatrischen Krisen souveräner umgehen lernen, sich dadurch die Hos-
pitalisierungsrate reduziert und auch das Wohlbefinden von Menschen mit Demenz
steigt (Gruneir 2007).

Neue Konzepte für Menschen mit weit fortgeschrittener Demenz wie das aus der
Schweiz stammende Konzept der „Oase“ sind sehr umstritten, weil eine Gruppe von
Menschen mit Demenz in einem Großraum gemeinsam untergebracht wird. Es gibt
dazu bisher auch keine Effektivitätsuntersuchungen, da hier besonders schwierige For-
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schungsbedingungen vorliegen, ist die Interaktion mit diesen Pflegebedürftigen doch
nur sehr eingeschränkt möglich (Mitchell et al. 2006).

Ein Krankenhausaufenthalt stellt für Menschen mit Demenz in der Regel eine extre-
me Belastung dar, die Krankenhäuser sind kaum auf die betreuungsintensive Pflege
von Demenzpatienten eingerichtet, das möglicherweise zu Hause aufrecht erhaltene
Alltagsleben gerät in Gefahr, droht völlig zusammen zu brechen. Besondere Bereiche
für Menschen mit Demenz in Krankenhäusern sind bislang eine seltene Ausnahme
(z.B. Gisad/Bethanien in Heidelberg). Sehr viele Menschen mit Demenz in Kranken-
häusern zeigen agitierte Verhaltensweisen, die Mortalitätsraten liegen deutlich über
denen einer Vergleichspopulation, insbesondere bei Männern (Laditka 2005). Heraus-
forderndes Verhalten, auf das die Krankenhäuser nicht vorbereitet sind, trägt wesent-
lich zu den Kosten der Versorgung bei. Andererseits wird ein erheblicher Anteil von
Menschen mit Demenz aus Pflegeinrichtungen in ein Krankenhaus verlegt, weil Pfle-
gende mit dem Verhaltensmanagement überfordert sind (Soto 2008).

2. Versorgungsmaßnahmen

Leitfragen dieses Themenbereichs sind:

1. Welche Instrumente zur Diagnostik und Dokumentation sind für Pflege und haus-
ärztliche Versorgung am besten geeignet?

2. Welche Interventionen sind in diesen Versorgungsbereichen effektiv, insbesondere
bei herausforderndem Verhalten?

Herausforderndes Verhalten

Ein wesentlicher Problemfaktor, der Maßnahmen der Versorgung bei Demenz für alle
Beteiligten erschwert, ist störendes, verletzendes und auch selbst gefährdendes Verhal-
ten von Menschen mit Demenz. Dieses oft wie eine unliebsame Symptomatik der De-
menz behandelte Verhalten sollte als mögliche Ausdrucksweise von Bedürfnissen der
Menschen mit Demenz betrachtet werden und gewinnt dadurch den Charakter einer
Botschaft, die in der Interaktion angesiedelt ist und dort nach einer Antwort sucht. Da-
her werden diese Verhaltensweisen als herausfordernd bezeichnet. Zu ihnen zählen Ag-
gressivität, Agitation, Wandering, sexuelle Enthemmung, disruptive Vokalisation,
Apathie und Depressivität, von denen die eine oder andere Form im Verlauf der De-
menz bei fast jedem Betroffenen auftritt. Verhalten bei Demenz beinhaltet generell ei-
ne Interaktion zwischen psychosozialen und biologischen Faktoren und muss indivi-
duell und situationsspezifisch ergründet werden (NICE & SCIE 2006).

Die internationale Literatur ist durch Komplexität und Heterogenität der For-
schungskonzepte geprägt. Die Definitionen für herausforderndes Verhalten sind hetero-
gen und nicht trennscharf (Halek et al. 2006). Erklärungsansätze sind theoretisch unter-
schiedlich gut fundiert, simple Kategorisierungen helfen nicht weiter (Algase 2006).

Notwendig ist eine genaue Beschreibung der Verhaltensweisen, ihres Auftretens, des
Kontextes und der Personen, die diese Verhaltensweisen zeigen. Diese Erkenntnisse
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führen dann zu theoretischen Erklärungen, die wiederum Grundlage für die Entwick-
lung bzw. Evaluation psychosozialer Maßnahmen sind. Wenn das herausfordernde
Verhalten eine Ausdrucksform von Bedürfnissen ist, dann muss nach den Gründen für
das Verhalten gesucht werden, eine verstehende (pflegerische) Diagnostik muss betrie-
ben werden. 

In der bisherigen Forschungsarbeit des Institutes für Pflegewissenschaft der Univer-
sität Witten/Herdecke wurde das NDB-Modell (need driven dementia compromised
behaviour model), das herausforderndes Verhalten als Ausdruck von Bedürfnissen
interpretiert, als theoretischer Rahmen verwendet. Das NDB-Modell wird seit 1993
aus internationaler pflegewissenschaftlicher Expertise stetig weiter entwickelt (Kolan-
owski 1999). Es setzt an der Veränderung der Sichtweise eines Verhaltens durch
Außenstehende an, in dem das zuvor als störend wahrgenommene Verhalten dadurch
potentiell nützlich für die Planung und Durchführung der Pflege werden kann, dass
sein Hintergrund verstanden wird. 

Pflegerische Maßnahmen

Die in der Praxis üblicherweise empfohlenen Maßnahmen für Menschen mit Demenz
beziehen sich als gemeinsame Grundlage auf die Interaktion mit dem Fokus auf bewus-
ste und reflektierte Beziehungsgestaltung. Dies sind z.B. Validation, kognitive Stimu-
lation, Biografiearbeit, multisensorische Stimulation (basale Stimulation), Snoezelen,
Tier-gestützter Umgang, Aromatherapie, Bewegung, Umgebungsveränderung. Die
meisten dieser Maßnahmen werden auch in den „Rahmenempfehlungen zum Umgang
mit herausforderndem Verhalten bei Menschen mit Demenz in der stationären Alten-
hilfe“ empfohlen (Bartholomeyczik et al. 2006). Allerdings geben Studien unter-
schiedliche, widersprüchliche und oft nur schwache Hinweise auf Effekte dieser Maß-
nahmen, deutschsprachige Studien existieren noch nicht. Tendenziell bewirken die
Maßnahmen positive Effekte im Sinne der Lebensqualität (Halek et al. 2006). Durch
die Verschiedenartigkeit des herausfordernden Verhaltens und die Komplexität der
Entstehungsbedingungen sind Untersuchungen zur Effektivität möglicher Interven-
tionen außerordentlich schwierig. 

Primärärztliche und multiprofessionelle Maßnahmen

Der weitaus größte Teil der Menschen mit Demenz und ihrer Angehörigen wird von
Hausärzten versorgt und begleitet. Für die primärärztliche Versorgung von Menschen
mit Demenz ergeben sich durch ein höheres oder hohes Lebensalter und Multimorbi-
dität besondere Herausforderungen. Die primärärztliche Versorgung hat neben der
Demenz auch die Vielzahl anderer chronischen Erkrankungen (u.a. Herzkreislaufer-
krankungen, Diabetes mellitus, Niereninsuffizienz, Polyarthrose, Minderungen des
Seh- und Hörvermögens, Gangunsicherheiten mit Sturzneigung, Depression, chroni-
sche Schmerzen) zu berücksichtigen. Dies wirft ethische Fragen und komplexe Proble-
me u.a. in der Pharmakotherapie auf, die beforscht werden müssen. Durch die Multi-
morbidität der meisten an Demenz erkrankten Patienten ist die Kooperation mit pfle-
genden Angehörigen und die  multiprofessionelle Vernetzung eine komplexe, ebenfalls
weitgehend unerforschte Herausforderung.
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Mit den oben erwähnten „Rahmenempfehlungen zum Umgang mit herausfordern-
dem Verhalten“ wurde ein komplexes Qualitätsinstrument (Bartholomeyczik et al.
2006) entwickelt, das verschiedene Schnittstellen zur primärärztlichen Versorgung
aufweist, wo ein neu entwickeltes Qualitätsinstrument, die DEGAM-S 3-Leitlinie
„Demenz“ vorliegt (Vollmar et al. 2008). Erste multiprofessionelle Ansätze zur Unter-
suchung der Effektivität der genannten Qualitätsinstrumente erfolgen in dem 2008
bewilligten Projekt „Interdisziplinäre Implementierung von Qualitätsinstrumenten
zur Versorgung von Menschen mit Demenz“, das im Rahmen des Leuchtturmprojekts
Demenz des Bundesministeriums für Gesundheit (BMG) gefördert wird. Auf den Er-
gebnissen dieses Projektes soll im zukünftigen Wittener Partnerinstitut des DZNE auf-
gebaut werden.

Palliativ-Pflege und Behandlung sowie Schmerzerkennung und -behandlung bei Men-
schen mit Demenz sind weitere Themen, bei denen angemessene Interventionen und
die Zusammenarbeit zwischen Betroffenen, Familie, Pflege und Hausarzt einer gründ-
lichen wissenschaftlichen Bearbeitung bedürfen. 

Assessmentinstrumente 

Zuverlässige und valide Erfassungsinstrumente für die Selbstpflegefähigkeiten von
Menschen mit Demenz, ihre Emotionen und die diversen Verhaltensformen sind es-
sentiell für Praxis und Forschung. Die meisten Verhaltens-Assessmentinstrumente
sind Forschungsinstrumente, die vorrangig für pharmakologische Studien entwickelt
wurden. Es gibt kein einzelnes, universelles und allgemein akzeptiertes Messinstru-
ment für herausforderndes Verhalten, weil auch viel genutzte Instrumente, wie z.B. das
CMAI (Cohen-Mansfield 1996) nur auf einen Bereich, hier die Agitation, ausgerichtet
sind.

Das Institut für Pflegewissenschaft der Universität Witten/Herdecke beschäftigt
sich mit zwei personzentrierten Instrumenten, die vorrangig für die Praxis entwickelt
wurden. Das Beobachtungsassessment Dementia Care Mapping (DCM) wird in teil-
/vollstationären Settings eingesetzt, um Aktivitäten und Wohlbefinden bei Menschen
mit Demenz zu bestimmen. Es ist besonders geeignet, um Interventionen zu evaluie-
ren. Das Need-Assessment CarenapD (Care needs assessment pack for dementia) er-
hebt Bedarfe der Person mit Demenz und des pflegenden Angehörigen im häuslichen
Wohnumfeld. Darüber hinaus wurde ein Instrument zur verstehenden Diagnostik in
der stationären Altenpflege entwickelt und erstmalig getestet, mit dem das Verstehen
herausfordernder Verhaltensweisen gefördert werden soll. Dieses Instrument wird der-
zeit in dem o.g.  Leuchtturmprojekt Demenz des BMG als Teil einer Qualitätsentwick-
lung eingesetzt und weiterhin auf seine Tauglichkeit geprüft. 

Frühdiagnostik mit den Mitteln der Hausarztpraxis ist von großer Bedeutung für
die weitere Begleitung und Behandlung von Menschen mit Demenz. Reliabilität und
Validität von Instrumenten, die in anderen Settings verwendet werden, sind bislang für
dieses Setting unbekannt.
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3. Wissenszirkulation und Wissenstransfer

Leitfragen dieses Themenbereichs sind:

1. Wie können wissenschaftliche Erkenntnisse zu den Menschen mit Demenz, ihren
Angehörigen und den Professionen gelangen?

2. Wie können die Erkenntnisse nachhaltig umgesetzt werden und zu einer verbesser-
ten Versorgung führen?

3. Wie können Probleme der Praxis in Forschungsfragen übersetzt und wissenschaft-
lich bearbeitet werden? 

Informations- und Wissenstransfer sowie Wissenszirkulation finden auf unterschied-
lichen Ebenen statt. Der Schwerpunkt Wissenszirkulation und Wissenstransfer betrifft
sowohl die Durchführung als auch die Beforschung und Gestaltung des Transfers.

Der Informations- und Wissenstransfer zwischen Wissenschaftlerinnen und Insti-
tutionen unterschiedlicher Forschungsrichtungen und Disziplinen  sollte andauernd
und zirkulär stattfinden, dies gilt sowohl innerhalb einer Institution als auch innerhalb
eines Verbundes wie dem künftigen Zentrum mit seinen Partnerstandorten sowie in ei-
nem Makrokosmos wie der nationalen oder internationalen Ebene. Notwendiger Teil
dieser Wissenszirkulation ist die Bündelung des Wissens, welches dann weitertransfe-
riert werden muss. 

An die horizontale Wissenszirkulation schließt sich der bidirektionale Informa-
tions- und Wissenstransfer zwischen Forschung und Praxis an. Um evidenzbasiertes
Wissen an seinen Verwertungsort zu bringen, muss nach Zielgruppen unterteilt wer-
den. Zu den Empfängern in der Primärversorgung zählen die Allgemeinärzte und pro-
fessionell Pflegenden ebenso wie BeraterInnen und spezialisierte Berufe wie bspw. Er-
go-, Physio- oder Musiktherapeuten. Der Wissenstand z.B. professionell Pflegender
bei Demenz scheint mangelhaft zu sein.  Altenheime benennen die Themenbereiche
Demenz, Depression und Schmerz als wesentlichste Themen des Fortbildungsbedarfs
(Hallauer et al. 2005). Professionell Pflegende selbst äußern Wissensbedarfe vor allem
in den Bereichen Kommunikation/Umgang, Diagnostik und Medikation und inter-
professionelle Zusammenarbeit und Vernetzung (Herder et al. 2008). Der Transfer
praxisrelevanten Wissens an pflegende Angehörige/Freunde ist von gleich großer Be-
deutung. Als dritte, bislang bei der Informationsweitergabe sträflich vernachlässigte
Gruppe sind die von einer Demenz betroffenen Personen selbst zu nennen. Edelman et
al. (2006) zeigen, dass die Interessenslagen von Betroffenen und Angehörigen sich
unterscheiden. Ebenso verdichten sich die Hinweise, dass die Interessens- und Bedürf-
nislagen Betroffener und Angehöriger sich im Prozess der Erkrankung entscheidend
verändern (Muhlbauer 2002).

Von der Praxis in die Forschung

Wissensbedarfe aus der Praxis müssen in die Wissenschaft kommuniziert werden, um
praxisrelevante Forschungsfragen zu generieren. Ebenso dienen Praxiserkenntnisse aus
„best-practice-Modellen“ der Hypothesengenerierung. 
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Methoden nachhaltiger Implementierung

Bislang liegen wenige Ergebnisse zur Performanzimplementierung in der pflegerischen
Arbeit mit Menschen mit Demenz vor (Fixen 2006). Implementieren bedeutet koordi-
nierte Veränderungen auf den Ebenen des Systems, der Organisation, der Programme
und der Praktiken vorzunehmen. Da Fragen nach Interventionen mehr Beachtung als
Fragen nach deren Implementierung finden, ist wenig bekannt, ob eine erfolglose
Intervention die Intervention selbst oder deren Implementierung betrifft. Implemen-
tierungsforschung benötigt aufgrund der Komplexität mehr Aufwand als die Entwick-
lung von Interventionen und Innovationen selbst (Grol 2004). Kaum erforscht ist die
Einführung innovativer Konzepte, die keinen geschlossenen Kontext aufweisen. Sen-
sorische Stimulation, Validation oder emotions-orientierte Interaktion benötigen
nicht vorhersehbare Anpassungen in der konkreten Situation und würden in ihrer
Wirksamkeit durch zu stringente Vorgaben konterkariert werden. Für diesen Prozess
der adaptiven Implementierung liegt ein erstes Modell für die Erforschung der Imple-
mentierung der Amsterdamer Meeting Centres vor (Meiland et al. 2005). Rycroft-Ma-
lones Betonung von Facilitation und Kontext (Rycroft-Malone 2004) findet in prakti-
schen Implementierungsstudien Bestätigung: Es sind die Leitungen, Strukturen und
Koordinatoren vor Ort, welche Interventionen gelingen oder scheitern lassen (van
Weert 2004). Hierbei bleibt die Rolle der Koordinatoren oder Facilitatoren (z.B. Fach-
kräfte für Gerontopsychiatrie) eher im Dunklen (Müller-Hergl 2000). Wegen der be-
rufspolitischen Bedeutung horizontaler Qualifikation in der Altenpflege ist die Erfor-
schung der Effektivität fachlich spezialisierter Rollen im Rahmen der Implementie-
rung von Interventionen außerordentlich wichtig.

Erste Forschungsprojekte

Die Forschungsvorhaben setzen an den identifizierten Kenntnissen und Forschungslü-
cken an, wobei bei der Breite der Themen nur wenige Bereiche herausgegriffen werden
können. Erste Pläne beginnen teilweise noch auf der Ebene von Definitionen und the-
oretischen Begriffen, ebenso wie bei der Notwendigkeit systematischer Reviews oder
sogar der einfachen Beschreibung der Versorgungsangebote und ihrer Nutzung.

So wird bei den Versorgungsstrukturen zunächst ein systematisches Review zur Ef-
fektivität und Effizienz verschieden gearteter Strukturen gefordert. Ebenso fehlt als
systematische Beschreibung die Inanspruchnahme und Bewertung der Angebote des
Gesundheitswesens durch Betroffene und ihre Angehörigen in diesem Bereich. Ebenso
wichtig ist aber auch, speziell die Versorgung von Menschen mit fortgeschrittener De-
menz zu untersuchen mit der Frage, wie die beste Lebensqualität erreicht werden kann.

Im zweiten Themenbereich soll ebenfalls auf einer begrifflichen Ebene begonnen
werden, nämlich mit der Entwicklung und Testung eines Instruments, mit dem her-
ausforderndes Verhalten in seinem Auftretenskontext präzise beschrieben werden
kann. Eine klare Beschreibung ist ein Ansatz für Erklärungen. Darauf kann die verste-
hende Diagnostik durch Pflegende aufgebaut werden, deren Effektivität im Hinblick
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auf die Lebensqualität der Menschen mit Demenz untersucht werden muss. Zu diesem
Themenbereich gehört auch die Frühdiagnostik durch den Allgemeinmediziner, der
valide und reliable Intrumente benötigt, auf die er bisher nicht zurückgreifen kann. Be-
nötigt werden hier große und komplexe Interventionsstudien, für die allerdings zu-
nächst eine Wissensbasis im deutschen Versorgungskontext geschaffen werden muss.

Auch beim Schwerpunkt Wissenszirkulation muss Grundlagenwissen geschaffen
werden, wenn untersucht werden soll, welche Informationsbedarfe bestehen und wie
die Professionellen diese bewerten. Wie können Pflegende, Ärzte, Angehörige Wissen
darüber erlangen, was an Biografien wichtig ist; welche Ereignisse Bedeutung im Alltag
in Zeiten hatten, als die nunmehr Alten jung waren; was ist es, was Menschen vor allem
aus früheren Zeiten behalten. Ein weiteres Projekt soll sich damit befassen, wie über
spezialisierte Pflegende Wissen in den Versorgungsalltag unterschiedlicher Settings ge-
langt und wie es dort verfestigt werden kann.

Institutsstrukturen

Zur Umsetzung des inhaltlichen Konzepts wird ein räumlich zusammengefasstes Insti-
tut mit den drei skizzierten thematischen Schwerpunkten als Abteilungen und entspre-
chendem zentralen Support geplant. Eingebettet ist dieses Institut in die Strukturen
der Universität Witten/Herdecke, wo vielfältige Kompetenzen je nach Forschungsfra-
ge hinzugezogen werden können, insbesondere über das Interdisziplinäre Zentrum für
Versorgungsforschung im Gesundheitswesen (IZVF), das in der Universität Wit-
ten/Herdecke als fakultätsübergreifende Einrichtung die universitäre interdisziplinäre
Versorgungsforschung bündelt. Neben der engen Zusammenarbeit mit den beiden an-
tragstellenden Instituten, dem Institut für Pflegewissenschaft und dem Institut für All-
gemeinmedizin und Familienmedizin, kann die große Zahl an Kooperationen mit Pra-
xiseinrichtungen der Institute und der gesamten Fakultät für Medizin genutzt werden. 
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