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Ein Blick in die Zukunft?!

Die Demenzvorhersage und ihre sozialen, rechtlichen
und ethischen Implikationen

Was wiire, wenn Thr Hausarzt IThnen Ihr persinliches Demenzerkrankungsrisiko
durch eine Blutabnahme vorhersagen kinnte? Wiirden Sie diese Moglichkeit nutzen?
Wiren Sie beruhigter? Das Projekt ,,Konfliktfall Demenzvorhersage
beleuchtet die unterschiedlichen Aspekte.

La=x

ne Aussicht auf Heilung. Die Forschung konzentriert sich
daher auf eine medikamentdse Therapie zur Verhinderung
oder Verlangsamung der Symptome.

Derzeit wird davon ausgegangen, dass bisherige medika-
mentose Therapieansétze an einem zu weit fortgeschrittenen
Erkrankungsstadium ansetzen. Darum fokussiert sich die For-
schung auf die Verbesserung der Vorhersage und Fritherken-
nung von Demenz. Die Hoffnung ist, dass in Zukunit frither
mit einer Therapie begonnen werden kann bzw. neue Thera-
pieansdtze gefunden werden, die zeitiger in die molekularen
Mechanismen der Erkrankungen eingreifen. Die notwendige
Voraussetzung fiir die Erforschung solcher Therapieansdtze
ist die Vorhersage des individuellen Demenzerkrankungsri-
sikos, um potentielle Studienteilnehmende mit einem hohen
Erkrankungsrisiko, aber noch ohne Symptome zu identifizie-
ren. Durch den Einbezug dieser Testpersonen erhofft man die
effizientere Erforschung von effektiven Praparaten.

E‘“ ur die meisten Formen von Demenz besteht derzeit kei-

Der Plan fir die
Zukunft? Die Vorher-
sage des perdnlichen
Demenzrisikos durch
wenig belastende

Diagnostik

Protein-Biomarker im Blut: die neue Hoffnung
der Demenzforschung

Die bisher zur Verfiilgung stehenden Ansétze der Demenz-

vorhersage sind in ihrer Aussage nicht validiert, kosten-
intensiv und z.T. sehr invasiv (z.B. bei der Entnahme von
Nervenflissigkeit aus dem Rickenmarkskanal). An dieser
Stelle kommt die Erforschung von sogenannten Biomarkern
ins Spiel. Biomarker sind objektiv erkenn- und messbare
biologische Substanzen oder Merkmale, deren Vorliegen
in bestimmten Mengen unverwechselbar auf einen Krank-
heitszustand hinweist (vgl. Schmitz et al. 2008). Biomarker, die
durch Blutabnahme gewonnen werden, gelten als wenig
invasiv und minimal belastend und werden daher als attrak-
tive Methode zur Demenzvorhersage betrachtet. Seit einigen
Jahren wird daher weltweit an einem preiswerten Bluttest
zur Demenzvorhersage geforscht. Kirzlich haben verschie-
dene Forscherteams neue Erfolge verzeichnet (vgl. Nabers et al.
2018; Preische et al. 2019). Die Zulassung solcher neuen Tests zur
Demenz-Risikovorhersage kénnte in naher Zukunft erfolgen.

Soziale, rechtliche und ethische Dimensionen
der Demenzvorhersage

Wenn Biomarker-basierte Tests zur Demenzvorhersage auf den
Markt kommen, werden sie auch im klinischen Bereich verwen-
det werden. Momentan ist aber unklar, wie im Gesundheitssys-
tem mit dieser neuen Technologie aus ethisch-rechtlicher Sicht
umgegangen werden soll. Denn Biomarker-Tests fir Personen
ohne Symptome bringen sowohl Vorteile als auch Nachteile:
° Die Lebensplanung kann frithzeitig gestaltet werden.
Beispielsweise kénnen rechtliche und finanzielle Ange-
legenheiten sowie Vorsorge-Entscheidungen im Sinne
der Betroffenen und in gemeinsamer Absprache mit ihren
Familien geklart werden.
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KONTEXT | AUS DER FORSCHUNG FUR DI

& Zentrale Ergebnisse: die gemeinsame Stellungnahme der Organisationen
| im Diskursverfahren »Konfliktfall Demenzvorhersage“

Einleitung

Fir den Einsatz von Biomarkern zur individuellen Vorhersa-

| ge einer Demenz bei symptomfreien Personen mangelt es

:; den derzeit verfigbaren Diagnoseverfahren an Vorhersage-

! genauigkeit. Des Weiteren bestehen aktuell keine gesicherten

| und anerkannten Therapieangebote, die zur Verhinderung
oder Verzdgerung des Eintretens einer Demenz eingesetzt

| werden kénnen. Gleichwohl besteht ein zunehmendes ge-

| sellschaftliches und wissenschaftliches Interesse, Uber die

| Fraherkennung einer Demenzerkrankung bei Menschen mit

H

milden Symptomen hinaus, Demenz bei Gesunden vorherzu-
sagen. Wenn in der Zukunft die Vorhersage von Demenz mit
aussagekréaftigen Testverfahren angeboten wird, dann sind
die folgenden grundsétzlichen Uberlegungen, die sowohl die
ethisch-rechtlichen Grundlagen als auch die konkrete Bera-

{ tung und die Einbettung in den &ffentlichen Diskurs betreffen,
zu berlcksichtigen:

Ethische und soziale Uberlegungen
— Die Biomarker-basierte Demenzvorhersage bei asympto-
matischen Personen wirft Aspekte potentiellen Schadens
sowie potentiellen Nutzens auf. Schaden kann u.a. in
Form von psychischer Destabilisierung und Stigmati-
i sierung beim Befund eines hohen Erkrankungsrisikos
! entstehen. Ein potentieller Nutzen liegt eventuell in einem
veranderten, gesundheitsférderlichen Lebensstil oder der
f konstruktiven Auseinandersetzung mit einer méglichen
i zukinftigen kognitiven Beeintréchtigung.
{ - Esgilt, das Recht auf Wissen bzw. das Recht auf Nicht-
wissen in Beratungssituationen der Demenzvorhersage zu
| wahren — auch das der Angehdrigen. Des Weiteren diirfen
keine Anreizstrukturen entstehen, etwa marktwirtschaftli-
che oder versicherungsrechtliche, welche die volle Freiwil-
ligkeit der Entscheidung flr oder gegen einen Demenztest
beeinflussen.

— Eine geselischafiliche Verstdndigung Uber das Thema
Demenz, in der Menschen mit Demenz gewurdigt
werden, muss gefOrdert werden.

ldentifizierter Beratungsbedarf

- Beratungsstandards und Rahmenvereinbarungen flir alle be- |
ratenden Berufe sollen entwickelt werden. Die Zugangswege
zur Beratung sollen erleichtert und ggf. sollte ein Rechts-
anspruch auf Beratung durch den Gesetzgeber verankert |
werden. Die Beratung im Rahmen der Demenzvorhersage ;
muss die Grundlage flr eine wohlbedachte Entscheidung |
ermdglichen und medizinische, psychosoziale, sozialrecht-
liche und Teilhabe-relevante Aspekte berticksichtigen. |

~ Zudem sollte die Beratung in dem Rahmen erfolgen, I
den die Ratsuchenden wiinschen. Im Idealfall solite
dies — mit Einverstandnis der Ratsuchenden — unter Einbe- |
ziehung von Angehdrigen stattfinden. Eine Beratung vor, |
wahrend und nach der Diagnostik bzw. Vorhersage sollte
ermoglicht und finanziert werden. Die Beratung
sollte muttidisziplinar und anbieterneutral erfolgen.

Identifizierter Forschungsbedarf

Es bedarf qualitativ hochwertiger, sozialwissenschaftlicher Ver-
sorgungsforschung sowie randomisierter kontrollierter klinischer
Forschung zum patientenrelevanten Schaden/Nutzen der
Demenzvorhersage. Ein méglicher Test muss eine hohe Zuver-
lassigkeit und diagnostische Genauigkeit besitzen. Kontrollierte |
Studien sind notwendig, die das Testverfahren in Kombination
mit einem Versorgungspfad untersuchen. Es ist unbedingt not-
wendig, Forschung im Bereich der Beratung im Feld Demenz zu
befbrdern. Nur aus der Kenntnis vorhandener und der Folge auf
das Feld spezialisierter Beratungsforschung kénnen zielgrup- l
pengerechte, evidenzbasierte Beratungsansétze, Beratungsleit- |
linien und Entscheidungshilfen im Kontext der Risikckommuni-
kation entwickelt werden (vgl. www.demenzvorhersage.de).

° Den Betroffenen kann keine wirksame Behandlungs-
moglichkeit angeboten werden. Das Ergebnis des Bio-
marker-Tests ,hohes Erkrankungsrisiko” kann unter Um-
standen enorme psychische Belastungen hervorrufen —
lange vor dem Auftreten von Symptomen.

° Die Demenzvorhersage anhand von Biomarkern betrifft
auch grundsatzliche ethische und gesellschaftliche As-
pekte. Eine Demenzerkrankung ist durch unscharfe Uber-
gange gekennzeichnet. Die Diagnose einer ,Pri-Demenz”
konnte unser Verstdndnis von Gesundheit und Krankheit
verdndern. Auch soziale Formen der Stigmatisierung und
Diskriminierung (z. B. durch Kranken- und Privatversiche-
rungen, Arbeitgeber oder das soziale Umfeld) sind derzeit
nicht v6llig auszuschliefen (Beck und Schicktanz 2015).
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Das Diskursverfahren
»Konfliktfall Demenzvorhersage*

Mit dem Ziel, den Diskurs zu diesen Fragen sowohl fachlich
und gesellschaftlich relevant in Gang zu bringen, wurde im
Oktober 2017 das vom Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung (BMBF) geforderte Diskursverfahren ,Konflikt-
fall Demenzvorhersage” ins Leben gerufen. Das Diskurs-
verfahren wird gemeinsam durch das IEGUS - Institut fiir
europdische Gesundheits- und Sozialwirtschaft — und das
Institut fiir Ethik und Geschichte der Medizin der Univer-
sitdtsmedizin Goéttingen geleitet. Den Auftaki des Projekts
bildete eine offene Befragung von Verbdnden und anderen
Organisationen, deren Mitglieder von gesellschaftlichen Ent-
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Ein fiktiver Beratungsfall der Zukunft in der Pflegeausbildung

Die Teilnehmenden sollen Frau Liibcke* in ihrer Entschei-
dung beraten, ob sie sich einem Test unterziehen soll. In
Kleingruppen erarbeiten die Teilnehmenden dann Hand-
lungsanweisungen flr Beratende: Wie sollte eine Beratung
ablaufen? Wie kann Information vermittelt werden, sodass
diese von zu Beratenden verstanden werden? Wie sollte die
Ubermittiung der Ergebnisse erfoigen?
Frau LUbcke ist 62 Jahre alt, steht mitten im Leben und
Ubernimmt gern viele Pflichten im beruflichen und privaten
Leben. Wegen korperlicher Beschwerden musste sie beruf-
lich jedoch kiirzer treten und schafft ihre Arbeitsaufgaben
nicht mehr so schnell wie friiher. Sie hat immer haufiger
das Gefuihl, Dinge vergessen zu haben. Wegen dieser
Symptome hat sie zunehmend Angst, dass sie an Demenz
erkrankt. Inre Mutter hatte Alzheimer, sie vermutet daher,
vorbelastet zu sein. Sie Uberlegt, einen Test durchflhren zu
lassen, der ihr Demenzerkrankungsrisiko vorhersagt. Ein
negativer Befund, denkt sie sich, wirde so eine Erleichte-
rung bringen. Sie begibt sich zu ihrer Hausarztin und fragt,
was sie machen soll. Diese erldutert ihr die technischen
Eigenschaften des (heute noch nicht existierenden) Risi-
| kotests sowie die eingeschrankten Optionen zur Praventi-
on und Behandlung von Demenz. Die Arztin bittet Sie als
Gesundheits- und Krankenpflegekratft in ihrer Praxis, sich
| etwas Zeit fur Frau Libcke zu nehmen und sie bei inrer
Entscheidung zu unterstiitzen. Wie wirden Sie Frau Llbcke
in-dieser, in naher Zukunft vorstelibaren Situation beraten?
i Folgende Informationen kénnen fir die Entscheidung von
Frau Libcke relevant sein:

scheidungen in Bezug auf Demenz, Gesundheitsversorgung
oder Altersvorsorge betroffen sind und somit als Stakeholder
gelten kénnten.

Bis Mai 2018 beteiligten sich 29 Organisationen aus zahl-
reichen Fachgebieten an diesem Verfahrensschritt. Vertreten
sind Organe der gemeinsamen Selbstverwaltung im Gesund-
heitswesen, Organisationen der Patientenvertretung, De-
menzberatung und Selbsthilfe, Gewerkschaften und nicht
zuletzt relevante Wissenschaftsdisziplinen, wie etwa Pflege-
wissenschaft, Sozialwissenschaft, Gerontologie und Medizin.
Auch mehrere verschiedene Berufs- und Fachverbande des
Gesundheitswesens brachten eine Stellungnahme in das Dis-
kursverfahren ein, darunter die Deutsche Gesellschaft fiir
Pflegewissenschaft (s. Kasten 1, S. 49).

Ein kontrovers diskutiertes Thema war die gegenwartig
mangelnde Verlésslichkeit von Tests und die daraus ggf. re-
sultierenden Unsicherheiten bei den Betroffenen. So sei der
Grad der Unsicherheit derzeit zu hoch, um das Testverfahren

— Das Recht auf informationelle Selbstbestimmung wird in
der deutschen Gesetzgebung weitestgehend gewahrt.
Frau Libcke hat also im Prinzip ein Recht, sich testen zu
lassen.

— Manche Menschen wollen Uber ein persénlich erhdh-
tes Risiko informiert sein, damit sie besser informierte
Entscheidungen flr inre vorausschauende Planung am
Lebensende treffen kdnnen.

— Auch das Recht auf Nichtwissen soll gewahrleistet sein, i
etwa fur die Familienangehérigen von Frau Libcke

— Die Testergebnisse sind in Form von statistischen Wahr- i
scheinlichkeiten ausgedrickt, darum sind sie flr einen
medizinischen Laien schwierig zu deuten und bedirfen !
der Unterstitzung durch professionelle Beratung. i

— Schon das Wissen (iber eine kommende Erkrankung '
kénnte mit starken psychischen Belastungen fiir Betroffe- “
ne einhergehen. |

— Es gibt keinen Nachweis flir eine verbesserte Lebensqua-
litdt nach einem Test.

- Es ist nicht auszuschlieBen, dass Vorurteile gegen Men-
schen mit Demenz auf symptomfreie Menschen mit einem
hohen Erkrankungsrisiko (ibertragen werden.

— Der Befund eines hohen Erkrankungstisikos kann person-
liche Probleme im Beruf und in der Familie auslésen. {

Fiir Menschen, die vor einer Demenz-Erkrankung groBe

Angst haben, kann der Befund eines niedrigen Erkrankungs-

risikos womdglich eine psychische Erleichterung bringen.

*Name von der Redaktion geéndert

Patienten zu empfehlen. Fiir die Zeit, in der Biomarker-Tests
in ausreichender Qualitdt zur Verfiigung stehen, wurde in
der gemeinsamen Stellungnahme die Forderung nach einer
qualitativ hochwertigen begleitenden Beratung vor, wéh-
rend und nach einem Test formuliert. Eine Beratung von
Personen, die einen Test in Erwégung ziehen, sollte zudem
interprofessionell ausgerichtet sein. Dabei spielt die Pflege
eine zentrale Rolle, neben drztlichem und psychologischem
Fachpersonal sowie der Sozialarbeit. Dies liegt vor allem
daran, dass niemand - von Angehdrigen einmal abgesehen -
einen so nahen Kontakt zu Betroffenen hat, wie professio-
nelle Pilegekrifte.

Pflegende gestalten die zukiinflige Beratungssituation

In der gegenwartigen Projektphase wird die Vermittlung
der ethischen und praktischen Fragestellungen der De-
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menzvorhersage mit Studierenden und Auszubildenden der
Hochschulstandorte Géttingen (Georg-August-Universitét
Gottingen, Universitdtsmedizin Goéttingen) und Bochum
(Hochschule fiir Gesundheit und Ruhr-Universitdt Bochum)
erprobt. Mit dem Input der Studierenden werden Lehr-
und Lernbausteine hergestellt, die in der Ausbildung zum
Altenpfleger, Gesundheits- und Krankenpfleger sowie im
Medizin- und Psychologiestudium und anderen Sozialwis-
senschaftlichen Studiengéngen eingesetzt werden kénnen.
Ziel ist, sie fiir das Thema Demenz grundsétzlich noch mehr
zu sensibilisieren und die Beratungskompetenz der ange-
henden Fachkrifte zu trainieren. Zurzeit fehlen allgemein
zugéngliche didaktische Mittel fir die systematische, vor-
bereitende Auseinandersetzung mit den relevanten Themen
der Demenzvorhersage.

Eines der verschiedenen didaktischen Module, die im
Rahmen des Projekts entwickelt werden, fokussiert auf eine
fiktive Beratungssituation vor einem Demenzrisikotest. Die
Studierenden und Auszubildenden erarbeiten in diesem
Modul zunéchst ein Problembewusstsein fiir die ethischen
Fragestellungen und Konfliktfelder der Demenzvorhersage.
Sie entwickeln eine eigene Haltung, lernen aber auch, die
verschiedenen Perspektiven anderer gesellschaftlicher Inte-
ressengruppen und betroffenen Professionen einzunehmen.
Dabei werden medizinethische Prinzipien in Bezug auf die
Beratungssituation diskutiert (Marckmann/Mayer 2009): die Prinzi-
pien der Selbstbestimmung, des Wohltuns, des Nichtschadens
und der Gerechtigkeit (s. Kasten 2, S. 50).

An der Hochschule fiir Gesundheit in Bochum wurde
der erste von insgesamt drei Workshops durchgefiihrt, in
diesem Fall fir Studierende der Pflegewissenschaft. Die im
Projekt entwickelten Workshops sind fiir angehende Fach-
kréafte konzipiert und fokussieren auf ethische Aspekte der
Demenzvorhersage sowie auf die Vorbereitung eines Bera-
tungsgesprachs. Die Studierenden in Bochum legten darauf
Wert, dass ihre Beratung neutral, ergebnisoffen und leicht
verstdndlich war. Uberdies fiihrten sie eine simulierte indivi-
duelle Beratung durch, also suchten sie nach Antworten auf
die Fragen von Frau L. in ihrer individuellen Situation und
gingen auf ihre Angst vor einer Demenz ein.

Jedoch war es den Studierenden auch wichtig, dass sie
hinterher ihre eigene Haltung zum Thema einbringen und
den Hut des neutralen Becobachters absetzen dirfen. Auf
diese Anregung hin wurde die Didaktik fiir spatere Work-
shops in der Pflege entsprechend angepasst. Insgesamt hat
der Workshop bei den Studierenden grofies Interesse ge-
weckt und dazu gefiihrt, dass Studierende an den Themen
Demenzvorhersage und Demenz im Allgemeinen weiter-
arbeiten moéchten. Weitere Seminare fiir Studierende der
Medizin, der Psychologie und aus den Sozialwissenschaften
in Géttingen laufen iiber das gesamte Semester und bein-
halten Module zum allgemeinen Umgang mit Demenz, zur
Stigmatisierungsproblematik, zu Vorausverfigungen und
zur Demenvorhersage.
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Auf einer 6ffentlichen Veranstaltung in Bochum am 6. Septem-
ber 2019 werden die Ergebnisse des Projekts prasentiert. Dabei
werden auch Impulse fiir die Weiterfiihrung des fachlichen und
gesellschaftlichen Diskurses zum Thema Demenzvorhersage an-
hand von Biomarker-Tests diskutiert. Die Einzelpositionen der 29
Organisationen, die gemeinsame Stellungnahme der Stakeholder-
Konferenz im Juni 2018, die Kommentare zur gemeinsamen Stel-
lungnahme sowie weitere Projektergebnisse sind auf der Projekt-

website abrufbar: http:\\www.demenzvorhersage.de.
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