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Vorführender
Präsentationsnotizen
Herzlich Willkommen! Wir freuen uns, dass Sie so zahlreich erschienen sind.

Derzeit werden weltweit verschiedene Biomarker für die Vorhersage und Früherkennung von Demenz erforscht, um frühzeitig körperliche Veränderungen festzustellen, die auf die Ausbildung einer Demenz hindeuten.
Für eine, zukünftige klinischen Anwendung solcher Biomarker-Tests herrscht jedoch Unklarheit über einen potentiellen Nutzen,mögllichen Schaden und über die gesellschaftliche Akzeptanz.
Zudem fehlen konkrete  Konzepte und Kompetenzen zur klinischen Kommunikation bzw. Beratung.
Dadurch werden wichtige ethische und gesellschaftliche Fragen aufgeworfen, die bisher weder von der Fachwelt noch der Politik  ausreichend adressiert wurden.

Aus dem Bereich der angewandten Medizinethik kommend, war es daher unser konkretes Anliegen, einen interdisziplinären Diskurs über all diese Fragen zu initiieren -  dabei war es uns wichtig, Vertreter aus unterschiedlichen Bereichen, die mit Menschen mit  Demenz und ihren Familien auch im weiteren Sinne zu tun haben. Also Wissenschaft, Versorgung und Patientenperspektive. 
Ziel Austausch und Identiffiaktion prospektiv dringende Handlungsbedarfe und gemeinsam Lösungsansätze zu entwerfen.
.
Eine solche Einbindung muss- aus ethischer Sicht systematisch, ergebnisoffen und >diskursorientiert erfolgen und der Sensitivität des Themas gerecht werden. Für diesen Anspruch haben wir uns dazu mit langjährigen Erfahrung in ethischen Forschungsvorhaben entschlossen, ein mehrstufiges Diskursverfahren einzusetzen

Heute wollen wir die Gelegenheit nutzen, erste Ergebnisse der Presse vorzustellen und mit renommierten Experten und Vertreterinnen von Patientenverbänden dies zu diskutieren. 

Ich übergebe damit an Frau Hoppe, die dankenswerterweise die weitere Moderation übernimmt. 
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Einstellung zu
Bluttest auf
Altersdemenz

Jeder Zweite wirde den Test wahrscheinlich machen

30% auf jeden Fall
20% eher wahrscheinlich

24% eher unwahrscheinlich
24% auf keinen Fall

Frage: ,Die Altersdemenz ist noch nicht heilbar.
Wenn Sie durch einen Bluttest erfahren
Quelle: AbbVie Healthcare konnten, ob Sie spater im Leben mit hoher
Monitor, Méarz 2018, 1.022 Wahrscheinlichkeit an Demenz erkranken,
Personen in Deutschland wurden Sie den Test machen?"
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Frage: .,,Werllln b§| einem Tes.t auf Demenz hergugkommen wirde, Méarz 2018, 1.022
dass Sie spater im Leben mit hoher Wahrscheinlichkeit an Demenz Personen in

erkranken — was glauben Sie, waren flur Sie personlich die Folgen?* Deutschland




A Prof. Dr. Stefan Teipel
(DZN E Klinik fir psychosomatische Medizin, Universitatsmedizin Rostock

Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen DZNE, Deutsches Zentrum fur neurodegenerative Erkrankungen
in der Helmholtz-Gemeinschaft

Frihdiagnose der Alzheimer Krankheit
- Rolle der Biomarker und Bedeutung in der Versorgung

1. Diagnose der manifesten Demenz im Versorgungssystem

» Diagnose einer Demenz wird in der primararztlichen Versorgung in
weniger als 40% der Falle gestellt (Eichler et al. 2016)

2. Diagnose von Vorstadien der Alzheimer Krankheit
e iIm Rahmen klinischer Studien
e in der tertidren Versorgung
e inder primaren Versorgung
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in der Helmholtz-Gemeinschaft

» Erhohte fachéarztliche Betreuung (47% vs. 30%)

» Kurzere Verweildauer im Krankenhaus (6% vs. 12%; 9.9 vs. 13.5 Verweiltage)
» Verminderte Einnahme von potentiell ungeeigneten Medikamenten (15% vs. 25%)

» Verbesserte Versorgung mit antidementiven Medikamenten (46% vs. 18%)

> Indizierte Pravention

» Gezieltes Absetzen ungeeigneter Medikamente

» Angehorigenberatung/-schulung
» Pflege- und Hilfeplanung

» Praventionsberatung bzgl. allgemeiner Faktoren der Gesundheitspravention

» Teilnahme an Studien zur Kausaltherapie

Eichler et al. DADM 2015;
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= Die meisten Studien zur Effizienz diagnostischer oder therapeutischer Verfahren werden
in der spezialisierten Versorgung durchgefinhrt.

= Die meisten Patienten werden in der priméren Versorgung diagnostiziert und
behandelt.

= Studienergebnisse aus der spezialisierten Versorgung sind nicht einfach in die primare
Versorgung uUbertragbar.

DelpHi-MV

Trials in
rimary care 5

systematische Selektionsfaktoren




( I;}NE Zusammenfassung

Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen
in der Helmholtz-Gemeinschaft

» Praklinische Diagnostik
0 Nutzen fir klinische Praventionsstudien
o Kein Einsatz in der Einzelfalldiagnostik
* Prodromale Diagnostik
o0 Hohe Pradiktionsrate aufgrund kombinierter Marker in selektierten Kohorten
o Der Nutzen in Versorgungskohorten ist aktuell noch unklar
e Blutmarker
o In den nachsten 5 Jahren ws. als ,Gatekeepermarker” fur klinische Studie

o Anwendung in der Versorgung fraglich
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BBDiag
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BBDiag — Marie Curie Innovative Training Network zur Entwicklung
Nanopartikel-basierter Blutbiomarker der Alzheimer Krankheit

DZNE e. V. — Standort Rostock/Greifswald Seite 8



. Chancen und Risiken der
Demenzvorhersage aus Sicht von
Menschen mit Demenz und ihren

Angehorigen

Pressegesprach ,Demenzvorhersage”
Berlin, 5. April 2019

Sabine Jansen

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
\o Selbsthilfe Demenz




Chancen einer Demenzvorhersage

® Wissen Uber das, was im Korper passiert
® Modgliche geanderte Lebensplanung

® Mogliche Vorausverfligungen

® Anderung des Lebensstils

® Teilnahme an Forschung

® Vielleicht in der Zukunft:
Chance auf Behandlung, wenn es eine solche gabe

Pressegesprach Demenzvorhersage 5. April 2019 10 A\/
°



Risiken einer Demenzvorhersage

® Gefahr des Auftretens von Angsten, Depressionen bis
hin zu Selbstmordgedanken

® Unsicherheit der Testgenauigkeit

® Ungewissheit Gber den Zeitpunkt des Eintretens
® Stigmatisierung

® Mitbetroffenheit von Angehdrigen

® Auswirkungen bzgl. Versicherungen, Arbeitgeber?

Pressegesprach Demenzvorhersage 5. April 2019 11 A\/
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Wie kann ein Umgang mit den Moglichkeiten
der Demenzvorhersage sein?

® Kein Druck zur Testung

® Gute Pflichtberatung vor der Entscheidung Uber einen
solchen Test mit Hinweisen auf (Un)genauigkelt der
Tests und mogliche Folgen

® Unterscheidung, ob es um eine genetische Form geht
® Begleitung nach positivem Test

® Kein Angebot solcher Tests im Internet bzw. nur mit
entsprechenden Warnhinweisen

Pressegespréach ,Demenzvorhersage” 5. April
12
2019 \*
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Das Diskursverfahren ,, Konfliktfall Demenzvorhersage”
Methode und Zwischenergebnisse

Silke Schicktanz?, Scott Stock Gissendanner?, Julia Perry?, Benjamin Herten?

Institut fur Ethik und Geschichte der Medizin, Universitatsmedizin Gottingen
2|[EGUS Institut, Berlin/Bochum
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Diskursverfahren: Methode

bis 07/2019

Stakeholder
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GEMEINSAME STELLUNGNAHME DER STAKEHOLDER-KONFERENZ
IM RAHMEN DES DISKURSVERFAHRENS ,, KONFLIKTFALL DEMENZ-
VORHERSAGE"

Gottingen, Dezember 2018

Finalisierte Fassung

Stand vom 22. Dezember 2018



Vorführender
Präsentationsnotizen
Das Diskursverfahren erzeugt Transparenz bzgl. verschiedenem Input von Stakeholdern sowie des Aushandlungsprozesses in Vorbereitung auf die Stakeholder-Konferenz (über Prozessdokumentation / Einholung schriftlicher Statements)

75 Stakeholder identifiziert und eingeladen

29 an uns eingereicht plus die Stellungnahme der Bundesärztekammer 29+1
Kurze Stellungnahme erbeten, was als Selbstselektion fungierte (gute Rückmelderate): . 
Die Stellungnahmen zeigten tiefgehende Auseinandersetzung mit der Thematik (verweis auf Pressemappe!!!) breites Spektrum an teilnehmenden Organisationen adressieer bei der Stakeholder-Konferenz – Output: gemeinsame Stellungnahme
Zum Prozess : die Arbeitsgruppen wurden zur Diskussion und für Textherstellung genutzt, Plenumssitzungen zur Konsensfindingder Ergebnisse, wobei auch Dissens möglich waren
Output: 9-seitige Stellungnahme, trotz hohem Zeitdruck 
Danach folgte der Redaktionsprozess, der in sequentiellen Schritten durchgeführt wurde und allen Stakeholdern zur Überprüfung gespiegelt wurde
Ergebnis: finale Version im Dezember 2018

12 Organisationen haben die Stellungnahme kommentiert
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Die gemeinsame Stellungnahme: Gliederung
www.demenzvorhersage.de

Ethische und
soziale Beratung
Deliberationen

Empfehlungen:

ALY Zielgruppe MCI


Vorführender
Präsentationsnotizen
Output : Identifikation allg. und spez. Zielsetzung ethisch-rechtlichen Regelungsbedarfs mit Fokus auf klinische Kommunikation/Beratung 
Präambel
Differenzierung heutiger versus zukünftiger Stand: Zur individuellen Vorhersage einer Demenz bei symptomfreien Personen mangelt es den derzeit verfügbaren Diagnoseverfahren an Vorhersagegenauigkeit  momentan nicht empfohlen
Warnung vor Stigmatisierungsmechanismen
Ethische und soziale Deliberationen
 Recht auf Wissen und das Recht auf Nicht-Wissen gewähren, auch das der Angehörigen
Keine marktwirtschaftliche oder versicherungsrechtliche Anreizstrukturen zulassen
Identifizierter Beratungsbedarf  Frage: Welche Forderungen an die Beratung müssen nun in die Praxis umgesetzt werden?
Forderungen
verpflichtende Bereitstellung von Beratung
Beratungsstandards für alle beratenden Berufe (sehr hoher Standard der Umsetzung)
Ermöglichung und Finanzierung einer Beratung vor, während und nach der Diagnostik bzw. Vorhersage  multidisziplinär und anbieterneutral
Identifizierter Forschungsbedarf
Versorgungsforschung sowie randomisierter kontrollierter klinischer Forschung zum patientenrelevanten Schaden/Nutzen der Demenzvorhersage sowie zur Beratung
Empfehlungen: Zielgruppe MCI
Bereitstellung einer qualitätsgesicherten, einheitlichen Beratungsangebots mit medizinischen und psychosozialen Inhalten, explizite Erfassung von Depressivität, Depression und insbesondere Suizidalität im Vorfeld der Aufklärung zur Diagnostik
z.B. Zertifizierung der Labore, Standardisierung der Verfahren
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