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Zusammenfassung:

Demenz stellt eine soziale, medizinische und finanzielle Herausforderung sowie eine globale
gesundheitspolitische Prioritét dar. Da es derzeit an effektiven, kurativen Behandlungsansétzen
mangelt, hat sich der Schwerpunkt der Demenzforschung auf Pravention, Risikopréadiktion und
die Erkennung in sehr frihen Krankheitsstadien verlagert. Standardisierte klinische
Empfehlungen und Leitlinien sowie empirische Daten, die auch die Perspektiven betroffener
Personengruppen einbeziehen, fehlen derzeit. Diese kumulative Dissertation besteht aus flnf
wissenschaftlichen Publikationen und zielt darauf, einige dieser fehlenden Perspektiven
einzubeziehen, mit Fokus auf ethische und soziale Fragen der Teilnahme an Demenzforschung
und Nutzung von Forschungsvorausverfigungen, Antizipation im Kontext von Demenz und
Demenzforschung, Verantwortungsebenen im Kontext pradiktiver Tests und den Umgang mit
pradiktiven Risikoinformationen, der Formulierung von Standards im Kontext der
Demenzvorhersage und den konkreten Beratungsbedarf fir die Vorhersage und Friiherkennung
der Alzheimer-Krankheit.

In der ersten Publikation wird untersucht, wie Personen mit anfanglichen kognitiven
Beeintréachtigungen die Einfihrung von Forschungsvorausverfligungen bewerten, mit welchen
Argumenten sie ihre Haltung untermauern und insbesondere, ob sie motiviert werden kénnen,
solche Verfligungen auszufullen. In der zweiten Publikation wird untersucht, wie die Praxis der
Antizipation im Kontext von Demenz und Demenzforschung in Frage gestellt wird. Dazu
werden die Urspriinge und konzeptionellen Entwicklungen von Antizipation in soziologischer
Literatur sowie die von Adams et al. (2009) identifizierten Schliisseldimensionen der
Antizipation betrachtet. Dartiber hinaus wird eine empirisch fundierte Analyse durchgefihrt
(siehe Publikation 1). In der dritten Publikation wird untersucht, welche Rolle Verantwortung
fur medizinische Laien im Umgang mit pradiktiven Tests und Testergebnissen spielt, wie
Verantwortung und Erwartungen von Laien im Kontext pradiktiver Tests gepragt sind und wie
unterschiedliche Formen von Verantwortung fur die (personliche und) klinische
Kommunikation relevant werden. In der vierten Publikation werden die Einschéatzungen
relevanter Stakeholder zur klinischen Implementierung von Biomarkern zur Vorhersage des
Risikos, in Zukunft an Demenz zu erkranken, untersucht. Die praktischen Uberlegungen
beruhen auf einer Stakeholder-Konferenz mit Expert*innen. In der flinften Publikation werden
aktuelle Bedurfnisse und Erwartungen von Betroffenen mit beginnenden Gedachtnisstérungen
an entsprechende Beratungsangebote in Deutschland, nach Inanspruchnahme eines
angebotenen  Beratungstelefons, untersucht. Dartiber hinaus werden Perspektiven
interdisziplinarer Beratungsfachkréfte in Gedéachtnisambulanzen auf relevante Aspekte der

Beratung bei der VVorhersage bzw. Friherkennung der Alzheimer-Krankheit untersucht.



Die Ergebnisse unterstreichen insgesamt, dass Kommunikation und Unterstiitzung notwendig
sind, damit betroffene Personen Entscheidungen treffen kdnnen, die ihre Praferenzen und Werte
im Kontext der Forschungsteilnahme sowie der Friihdiagnostik oder VVorhersage widerspiegeln.
Kinftige Beratungsangebote sollten von geschulten Beratenden durchgefiihrt werden und auf
eine gute Kommunikation zielen, damit Individuen informierte und selbstbestimmte
Entscheidungen Gber eine Forschungsteilnahme und die Kenntnis ihres Demenzrisikos treffen

kdnnen.



