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Sehr geehrte Damen und Herren,

ALZheimer ETHik ist ein bundesweit aktiver Selbsthilfeverein, der sich um die Belange von
Menschen mit einer Demenz kimmert. Im Mittelpunkt stehen ethische Fragen zum Thema
Demenz. Dabei vertreten wir die Rechte der Betroffenen und der Angehaorigen. Wir sind
unabhangig von Geldmitteln der Pharmaindustrie

Offener Brief an alle Verantwortungstrager in Politik und Gesellschaft

Der Verein Alzheimer Ethik wurde 2000 von Angehdrigen gegrindet, die zuvor Mitglied bei
der Deutschen Alzheimergesellschaft waren und dort erlebten, wie die Pharmaindustrie
uber diesen Verein Medikamentenwerbung direkt am Kunden praktizierte.
Arzneimitteltests an Nichteinwilligungsfahigen wurden schon damals von der Branche
gefordert, von der Politik jedoch als ethisch bedenklich abgelehnt. Nun scheint diese
Hurde gefallen. Doch Menschen mit Demenz durfen nach wie vor nicht nach dem
Ermessen der Forscher als Versuchsobjekte missbraucht werden. Die Gefahr der Willkur
ist gegeben, denn ein gesetzlicher Vertreter ist nicht zwingend eine Garantie fur den
Schutz des Betroffenen.

Eine Einwilligungsvollmacht vor einer Diagnose Demenz / Alzheimer zu geben, hielde sich
auf unbekannte Forschungsprojekte einzulassen, was wir strikt ablehnen, weil der
Praxisalltag schon heute zeigt, dass solche Vorschriften oft nicht eingehalten werden, wie
weiter unten beschrieben wird. Auch in der Stellungnahme Hermann Grohes: ,dass
Studien an Demenzkranken nur mit der ausdrucklichen Einwilligung der Patienten moglich
werden sollen. Im Fokus stiinden Tests mit einem minimalen Risiko und einer
minimalen Belastung fur den Prufungsteilnehmer." sehen wir als eine gefahrliche
Verharmlosung der Situation. Was ist ein ,,minimales“ Risiko? Was ist eine
,»,minimale“ Belastung?

Und selbst wenn ein Proband ausdrucklich erklart haben sollte, dass er an
,<gruppennutzigen Studien® teilnehmen mochte, musste diese Einwilligung auch nach einer
Diagnose Demenz / Alzheimer mit dem Probanden erneut besprochen werden und
jederzeit revidierbar sein, wenn der Proband dies ausdrucklich wiinscht. Auch ein Betreuer
darf sich nicht Uber den Willen des Probanden hinwegsetzten.

Die Praxis zeigt, dass sobald eine Diagnose Demenz besteht, haufig nicht mehr mit der
Person, sondern nur noch uber sie gesprochen und bestimmt wird. Oftmals wird bei einer
Entscheidung, die im Zusammenhang mit der Person mit der Diagnose Demenz steht,



nicht einmal der Angehorige oder der gesetzliche Vertreter gefragt. Als Vorsitzende und in
der Beratung Tatige kann ich auf viele Erfahrungen durch zahlreich geflihrte Gesprache
und Begegnungen zurlckgreifen, die das bestatigen und die im Gegensatz zu dieser
Aussage stehen: ,Zudem bedarf es der Zustimmung des jeweiligen rechtlichen Betreuers.
Der Wille und der Schutz des Patienten stehen zu jedem Zeitpunkt an erster Stelle®! Die
Wiurde des Menschen geht hier nur allzu oft verloren.

Oftmals werden weder Betroffene noch Angehdrige gefragt oder zu einem Gesprach
herangezogen, wenn ein auffalliges Verhalten vorliegt. Personen mit der Diagnose
Demenz werden dann oft — und das nicht nur im klinischen Kontext - mit Psychopharmaka
ruhig gestellt und mechanisch fixiert, um einer Sturzgefahr vorzubeugen. Diese Handhabe
hat mit der Behandlung und dem Umgang mit Demenz wenig zu tun. Vielmehr zeigt sie,
dass man mit solchen Patienten und ihrem Verhalten (noch) nicht umgehen kann. Ein
Training deeskalierender Kommunikation, eine Schulung wertschatzenden Umgangs, eine
Supervision flr Angehorige und far Mitarbeiter in der Pflege u.nd anderes sind aus unserer
Sicht langfristig gebotene Notwendigkeiten, um der Wirde des Menschen gerecht zu
werden.

Daraus konnten sich arzneimittelfreie und andere alternative Studien ergeben, die
vermutlich nicht gemeint sind, wenn der Gesundheitsminister Hermann Grohe zur
Verteidigung der besonderen Voraussetzungen fur klinische Prufungen erklart: ,Zugleich
erdffnen wir die Mdglichkeit fur Studien zum Beispiel demenzielle Erkrankungen besser zu
verstehen und zu behandeln." (Zitat aus Bericht ,Tagesspiegel" online 26.6.16 )

Wir haben uns schon immer mit dem ethischen Aspekt auseinandergesetzt und immer
wieder darauf hingewiesen, dass Antidementiva nicht zur Heilung fihren, und dass die
Frage nach dem Therapieerfolg gestellt werden muss, denn immerhin sind
Nebenwirkungen dieser Medikamente nicht ausgeschlossen. Inzwischen gibt es
zunehmend Stimmen, die sagen, dass es keine Heilung durch Medikamente gibt. Wir
kénnen daraus jedoch NICHT schlussfolgern, dass (Zitat Hermann Grohe aus Bericht
»1agesspiegel" online 26.6.16 ) «Es erlaubt sein sollte, dass Menschen im Vollbesitz ihrer
geistigen Krafte in Studien einwilligen, die spater nicht ihnen selbst, womaoglich aber ihren
Kindern nutzen, etwa im Fall einer vererbbaren Krankheit. Aus der Sicht der
akademischen Forschung seien solche Studien zwingend erforderlich, um die Behandlung
von Demenzkranken weiter zu verbessern».

Psychosoziale Studien, die Zusammenhange von Lebensgewohnheiten und Demenz
belegen., scheinen ignoriert zu werden. Den Fokus der Forschung weiterhin ausschlie3lich
auf den Korper zu legen wird langfristig nicht zielfihrend sein und zur Verbesserung der
Behandlung von Menschen mit Demenz nur ungentgend beitragen. Es bedarf vermehrt
psychosozialer Studien zur Optimierung der Lebensqualitat allgemein, um dem Phanomen
Demenz wirksam entgegen zu wirken.

Dringend notwendig sind auch Studien, die zu Nebenwirkungen / Langzeitnebenwirkungen
von Medikamenten / Medikamentenmix und Demenz Aussagen machen konnen. Darin
sehen wir einen grofRen Nutzen auch fur die Zukunft unserer Kinder.

Es geht nach wie vor um die Wirde des Menschen. ALZheimer ETHik wird sich weiterhin
daflr einsetzten, dass die Diagnose Demenz/Alzheimer nicht zur Entwirdigung des
Menschen flhrt. Der Mensch bleibt Mensch mit allem, was zum Menschsein gehort. Es ist
auch ein Frage der Bereitschaft zur Empathie und des Nachdenkens darlber, was der
Mensch ist und welche Werte fur ihn wichtig sind.



Demenz geht uns alle an, das steht aulRer Frage. Um so mehr ist es an der Zeit, zu
erkennen, dass ,Menschsein® an die erste Stelle gehdrt, und dass es nicht zur Aushéhlung
des Artikel 1 des Grundgesetztes kommt. Die Wirde und die korperliche Unversehrtheit
gilt es zu schitzen. Das gilt fur jeden Burger. Das Gesetz ist fur den Menschen da, nicht
der Mensch fir das Gesetz.

ALZheimer ETHik erinnert daran, dass sich der Bundestag 2013 dafir ausgesprochen hat,
die aktuelle Rechtslage zu erhalten. Wir setzten darauf, dass die Grol3e Koalition sich an
dieses Versprechen halt und nichteinwilligungsfahige Personen mit der Diagnose Demenz
klinischen Prufungen nicht zur Verfugung stellt.
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