At
eopoldina i=acatech Akademien ’MM’

tionale Akademie DEUTSCHE AKADEMIE DER
r Wissenschaften TECHNIKWISSENSCHAFTEN UnlOn

Midrz 2026
Kurzfassung der Stellungnahme

Datengetriebene
Demenzpravention

Nationale Akademie der Wissenschaften Leopoldina
acatech — Deutsche Akademie der Technikwissenschaften

Union der deutschen Akademien der Wissenschaften

Die Akademien mochten mit dieser Stellungnahme zur gesellschaftlichen Diskussion
anregen, indem sie die komplexen Zusammenhange aufzeigen, welche das Demenzrisiko
beeinflussen und wie dieses Wissen fiir die Pravention nutzbar gemacht werden kann.

e Es gibt bereits vielféltige Erkenntnisse zu Risikofaktoren und -indikatoren fiir Demenz.
Diese ermoglichen es, lange vor dem Auftreten einer Erkrankung Hinweise auf ein erhéhtes
Demenzrisiko zu detektieren und dieses Risiko zu beeinflussen.

e Technologie- und Datennutzung bilden die Basis fur eine zielgerichtete Verhaltenspraven-
tion sowie fur die Ableitung von effektiven MalRnahmen fiir die Verhéltnispravention.

e Zur Hebung der Potenziale in der Demenzpravention ist kurzfristig eine bessere Nutzung
bestehender Daten sowie eine erweiterte Datenerfassung und Nutzbarmachung fir die
Forschung notwendig.

o Effektive Demenzpravention erfordert zusatzlich Veranderungen der politischen Rahmen-

bedingungen und ist als Teil einer Gesamtstrategie zur Krankheitspravention und Gesund-
heitsférderung zu sehen.
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I Datengetriebene Demenzprdvention

Die Stellungnahme im Uberblick

Demenz als gesellschaftliche Herausforderung in Deutschland

Demenz ist eine der groRten gesellschaftlichen Herausforderungen unserer Zeit, die kiinftig zudem noch
an Bedeutung gewinnen wird. So waren im Jahr 2023 in Deutschland rund 1,8 Millionen Menschen
von Demenzen betroffen. Und Hochrechnungen gehen davon aus, dass diese Zahl bis 2050 auf etwa
2,74 Millionen Betroffene ansteigen wird. Die Folgen fiir Lebensqualitdt, Gesundheit und Alltag der un-
mittelbar Betroffenen sind mitunter dramatisch. Daneben haben Demenzen aber noch weitere negati-
ve Auswirkungen: Abrechnungsdaten der Kostentrager zufolge sind fiir das Jahr 2020 durch Demenzen
dem deutschen Gesundheitssystem Krankheitskosten in Hohe von etwa 20 Milliarden Euro entstanden.
Da allerdings lediglich etwa 40 Prozent der Menschen mit Demenz eine entsprechende Diagnose erhal-
ten, sind die Kostenschatzungen an dieser Stelle vermutlich zu niedrig.

Hinzu kommen indirekte Kosten: Ein GrofRteil der Menschen mit Demenz wird von Angehérigen
im Rahmen der sogenannten informellen Pflege betreut. Die Belastung durch die Pflege fiihrt bei die-
sen Angehorigen oft zu einer Verringerung der Arbeitszeit, bisweilen auch zur friihzeitigen Aufgabe der
Berufstatigkeit. Die gesamtgesellschaftlichen Kosten von Demenzen in Deutschland belaufen sich laut
Schatzungen fiir das Jahr 2020 daher auf rund 83 Milliarden Euro. Bis zum Jahr 2040 kénnten diese Kos-
ten sogar auf 141 Milliarden Euro anwachsen.

Demenzen bilden eine Gruppe von Erkrankungen, deren Atiologie nach wie vor nicht vollstandig
verstanden ist. Nur in circa flinf Prozent der Falle sind die Ursachen bekannt; und in noch weniger Fallen
sind sie prinzipiell zu beheben, beispielsweise bei Autoimmunerkrankungen, Vitaminmangel oder Infek-
tionen. Fir bestimmte Arten von Demenz gibt es bereits zugelassene Medikamente, allerdings lindern
die entsprechenden Praparate bisher nur die Symptome oder verlangsamen den Krankheitsverlauf in
der Frihphase. Aufgrund intensiver Forschungsaktivitaten sind perspektivisch zwar auch kausal wirken-
de Therapien moglich, aber eine Heilung oder eine effektive kausale Behandlung von Demenz ist fiir
viele Teile der Bevolkerung aktuell nicht absehbar.
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Chancen durch Pravention

Pravention bietet aufgrund der mittlerweile vorhandenen technischen Mdoglichkeiten groRe Chancen
zur Minderung demenzbedingter Krankheitslast. Das betrifft einerseits die Vermeidung von Demenzen —
insbesondere sogenannter sekunddrer Demenzerkrankungen, die sich bei rechtzeitiger Diagnostik ver-
hindern lassen oder zuriickbilden kdnnen. Andererseits kann gezielte Pravention Menschen mit weiter
fortgeschrittener oder irreversibler Demenz aber auch mehr gesellschaftliche Teilhabe ermaoglichen, in-
dem sie Krankheitsverldufe abmildert oder verlangsamt. Im Fokus der Stellungnahme steht ein zuneh-
mend datengetriebenes Praventionskonzept auf Basis individualisierter Risikoprofile.

Nach aktueller epidemiologischer Studienlage sind verschiedene beeinflussbare Risikofaktoren
fir das Auftreten einer Demenz von grofRer Bedeutung. So wéren bis zu 45 Prozent aller Demenzfalle
weltweit theoretisch vermeidbar, wenn 14 beeinflussbare Risikofaktoren in der Bevolkerung eliminiert
werden wiirden: geringe Bildung, Horverlust, hoher LDL-Cholesterinspiegel, Depression, Schadel-Hirn-
Traumata, Bewegungsmangel, Diabetes, Rauchen, Bluthochdruck, Ubergewicht, Alkoholmissbrauch, so-
ziale Isolation, Luftverschmutzung und Sehverlust. Fiir Deutschland ergaben Schatzungen aus dem Jahr
2023 auf Basis der damals elf am besten untersuchten Risikofaktoren zudem, dass 38 Prozent aller De-
menzen auf beeinflussbare Risikofaktoren zurilickzufiihren sind. Bereits eine Reduzierung der Pravalenz
dieser Risikofaktoren um 15 Prozent durch MaRBnahmen der individuellen Verhaltens- und der &ffentli-
chen Verhaltnispravention kdnnte die Zahl der Krankheitsfalle bis 2033 um bis zu 138.000 und damit um
7 Prozentpunkte senken.

Neben den genannten Risikofaktoren gibt es auBerdem weitere Faktoren, fiir die die Studienlage
zwar weniger umfassend und klar ist, die aber ebenfalls einen positiven oder negativen Einfluss auf das
Demenzrisiko zu haben scheinen. Dazu gehdren Angststorungen, ein niedriges Einkommen, Kontakt mit
Losungsmitteln, der Konsum hochverarbeiteter Lebensmittel, Luftverschmutzung in der Lebensumge-
bung, chronische Nierenerkrankungen, schlechte Schlafqualitdt, postoperative neurokognitive Storun-
gen oder Beeintrachtigungen im sogenannten zirkadianen Rhythmus. Die Beeinflussung des Risikoprofils
im Sinne der Demenzpravention kann zudem medikamentos, beispielsweise durch Antikdrpertherapien,
erganzt werden. Auch wenn Demenz im Grof3teil der Falle keine erblich bedingte Erkrankung ist, gibt es
des Weiteren genetische Faktoren, die das Demenzrisiko signifikant beeinflussen; Beispiele hierfiir sind
die Presenilin-Gene, das APP-Gen sowie das ApoE-Gen.

Uber die Risikofaktoren hinaus sind auRerdem unterschiedliche Risikoindikatoren fiir Demenz
bekannt. Diese Indikatoren werden in der Demenzdiagnostik heute bereits eingesetzt. Einige Indikatoren
kénnen bereits 20 bis 30 Jahre vor Auftreten der Erkrankung Hinweise auf ein erhdhtes Risiko liefern.
Die Indikatoren unterscheiden sich nach Aussagekraft und Erhebungsaufwand. Sie gliedern sich grob in
drei Kategorien: Biomarker, die mittels bildbasierter Diagnostik sowie durch Analysen der Gehirn-Ri-
ckenmark-Flissigkeit oder des Blutes erfasst werden; digitale Biomarker, die auf der Datenauswertung
von Wearables, Implantaten oder Smartphones basieren; und kognitive Statuserhebungen, mit denen
papierbasiert oder digital verschiedene kognitive Fahigkeiten tiberprift werden.
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Bausteine datengetriebener Demenzpravention in Deutschland

Ein mogliches Werkzeug zur Entwicklung von maligeschneiderten PréaventionsmaBnahmen sind indi-
vidualisierte Risikoprofile. Solche Profile umfassen im Idealfall alle relevanten Daten einer Person zu
vorliegenden Risikofaktoren und Risikoindikatoren. Konkret sind das Daten zu Lebensstilfaktoren, zu ge-
netischen Faktoren, zur medizinischen Historie sowie zum kognitiven und zum physiologischen Status.
Um Veranderungen der Lebenssituation und der individuellen Risikofaktoren abzubilden, sollten ent-
sprechende Risikoprofile zudem regelmaRig aktualisiert werden.

Fir die Demenzpravention auf Bevdlkerungsebene sind vollstandige Risikoprofile aktuell noch
nicht zuganglich. Zudem ist das individuelle Zusammenspiel der unterschiedlichen Risikofaktoren bislang
nicht hinreichend erforscht. Aber auch mit rudimentaren individualisierten Risikoprofilen kdnnten nach
heutiger Evidenz erste sinnvolle Praventionsempfehlungen entwickelt sowie MaBnahmen geplant und
umgesetzt werden. Des Weiteren funktionieren solche Profile auch als Grundlage zur Vorhersage und
Simulation von Krankheitsverlaufen in unterschiedlichen Szenarien.

Risikoprofile bieten neben neuen Moglichkeiten zur Verhaltenspravention dariber hinaus auch
bessere Entscheidungsgrundlagen fiir eine effektive Verhaltnispravention. Dabei sind beide Arten der
Gesundheitsvorsorge stets gemeinsam zu betrachten — denn das Zusammenwirken von verhaltens- und
verhaltnispraventiven MaRnahmen starkt sowohl die Resilienz und Selbstwirksamkeit des Einzelnen als
auch die Resilienz des Gesundheitssystems und anderer gesellschaftlicher Bereiche, die fiir die Gesund-
heit relevant sind. Bei der Erhebung der Daten ist allerdings zu beriicksichtigen, dass die Rechte der
einzelnen Person auf Freiwilligkeit und auf Nichtwissen beriicksichtigt und der Anspruch der Gesellschaft
auf eine bestmogliche Demenzvorbeugung und Nutzung verfligbarer Ressourcen angemessen gegen-
einander abgewogen werden. Dies gilt insbesondere dann, wenn fir die betreffenden Risikofaktoren
oder die Erkrankung keine spezifischen therapeutischen MalRnahmen existieren. In diesem Kontext ist
auch abzuwéagen, welche Daten unter Berlicksichtigung dieser Rechte des Einzelnen fiir die Forschung
generell sinnvoll genutzt werden kénnen.

Ein zweistufiges Demenzrisikoscreening konnte kiinftig den Rahmen bilden, um individualisierte
Risikoprofile als Werkzeug zur Pravention in den Versorgungsalltag zu integrieren. Hierflr wiirden im
ersten Schritt Menschen mit erhéhtem Demenzrisiko mittels eines kostengiinstigen, breit anwendbaren
Verfahrens — beispielsweise einer Praventions-App zur Erfassung digitaler Biomarker — identifiziert. Im
zweiten Schritt wiirden die Betroffenen dann mit spezifischeren Verfahren wie bildgebender Diagnostik
auf relevante pathologische Veranderungen im Zusammenhang mit einer Demenz hin beobachtet.

Individualisierte Risikoprofile helfen aber nicht nur bei der Bestimmung des personlichen De-
menzrisikos, sondern sie liefern auch Ansatzpunkte fiir konkrete PraventionsmalRnahmen. Damit Pra-
vention tatsachlich zur Verringerung der Krankheitslast beitragt, missen die Informationen aus den
Risikoprofilen an die Betroffenen also auch kommuniziert und in passende Interventionen ubersetzt
werden. Hierflr gibt es bereits erste Ansdtze, aber fir ein effektiv individualisiertes Risikofaktorenmana-
gement, flir personalisierte Ansdtze zur Demenzpravention und fiir geeignete MalRnahmen zur Verhalt-
nispravention fehlt teilweise weiterhin wichtige Grundlagenforschung.
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Handlungsansatze zur Forderung datengetriebener Demenzpravention

Eine effektive Demenzpravention, die sowohl die individuelle als auch die gesellschaftliche Krankheits-
last splirbar mindern kann, ist heute bereits moglich. Um dieses Potenzial hierzulande besser nutzen zu
kénnen, sollten kurzfristig bereits vorhandene Gesundheitsdaten fiir die medizinische Forschung und
die Gesundheitsversorgung verfiigbar gemacht werden. Dariiber hinaus sollten demenzspezifische Da-
ten zu Forschungs- und Versorgungszwecken kinftig auch in der Breite systematisch erfasst werden,
wohingegen datenbasierte Forschungsergebnisse wiederum zligig in individualisierte und allgemeine
PraventionsmalRnahmen zu (ibersetzen sind. Perspektivisch konnten zudem auch Praventionskampag-
nen flr andere Krankheitsbilder wie Adipositas, Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Krebs oder Diabetes von
einem solchen datengetriebenen Ansatz profitieren.

Des Weiteren sollte die bereits bestehende Nationale Demenzstrategie als ,,Dekade fiir Gehirn-
gesundheit” auch nach 2026 fortgeschrieben und im Sinne von Pravention, Digitalisierung und Teilhabe
weiterentwickelt werden. Ziel sollte dabei sein, in Deutschland eine im Kern datengetriebene Demenz-
pravention zu etablieren, die auflerdem durch andere Praventionsansatze wie die Forderung der psychi-
schen Gesundheit zu flankieren ware. Datengetriebene Demenzpravention ist ein Querschnittsbereich,
weshalb die entsprechenden Rahmenbedingungen auf Bundesebene in interministerieller Zusammen-
arbeit zu gestalten sind. Langerfristig sollte die hier skizzierte Demenzpravention zudem in eine nationa-
le Gesamtstrategie zur Krankheitspravention und Gesundheitsforderung eingefasst werden.

Die Wirksamkeit der Demenzpravention nimmt zu, je mehr gesundheitsrelevante Daten aus
unterschiedlichen Lebensbereichen fiir eine Person miteinander verkniipft und medizinisch genutzt
werden konnen. Dies setzt zundchst eine sogenannte FAIRifizierung der Daten im Sinne der Nationa-
len Forschungsdateninfrastruktur voraus; das heif’t, die Daten mussen auffindbar (Findable), zuganglich
(Accessible), verknipfbar (Interoperable) und wiederverwendbar (Reusable) sein. Ideal ware in diesem
Zusammenhang die Etablierung eines nationalen Okosystems fiir Privention und Forschung, das Zugang
zu allen relevanten Daten und die Ableitung konkreter Praventionsmafnahmen in Abhangigkeit des indi-
viduellen Risikoprofils ermoglicht. Zentral fur die effektive Verknipfung persénlicher Gesundheitsdaten
aus verschiedenen Quellen (Record Linkage) ist die Einflhrung eines sogenannten Unique Identifiers
(UID), der die eindeutige Identifikation einer Person erlaubt. Da es einen UID fiir Gesundheitsdaten in
Deutschland bislang nicht gibt, sollte er schnellstmdoglich eingefiihrt werden. Relevant fiir die Demenz-
pravention sind auBerdem nicht nur individuelle Gesundheitsdaten, denn auch Daten der 6ffentlichen
Verwaltung (zum Beispiel Sozial-, Umwelt- und Mobilitdtsdaten) konnen Aufschluss tber Risikofaktoren,
Zusammenhange, Praventionsbedarfe und -potenziale liefern und sollten bei der Erstellung individueller
Risikoprofile daher einbezogen werden.

Um die Potenziale einer datengetriebenen Demenzpravention kinftig umfassend nutzen zu kén-
nen, braucht es dariber hinaus weitere Forschung. Zentrale Forschungsperspektiven betreffen unter
anderem die Frage, inwieweit die Aussagen zum Demenzrisiko und -status auf Basis digitaler Biomarker
und Lebensstilfaktoren durch klassische — also molekulare und zelluldre — Biomarker bestatigt werden
kénnen. Dadurch wird potenziell eine prazisere Vorhersage des Demenzrisikos ausgehend von digitalen
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Biomarkern als Surrogat fiir molekulare Biomarker moglich. Basierend auf der verstarkten Erforschung
molekularer und zelluldrer Biomarker sollten zudem Werkzeuge fiir Forschung, Diagnostik und Praven-
tionsplanung entwickelt werden, die eine sinnvolle Integration der Daten unterschiedlicher Biomarker
Uber verschiedene Organisationsebenen des Gehirns und interagierender Organe wie zum Beispiel des
Immunsystems erlauben. Die Daten unterschiedlicher Organisationsebenen miissen mittels theoriege-
triebener mechanistischer Modelle (Simulationen, Digitale Zwillinge) integriert und validiert werden, um
individualisierte Vorhersagen zur Wirkung von Risikofaktoren auf die Gehirngesundheit zu ermdglichen.

Neben der Wirksamkeit spezifischer MalRnahmen zur individuellen Demenzpravention betrifft
ein weiteres aktuell noch offenes Forschungsfeld die gesundheitsékonomische Betrachtung unter-
schiedlicher PraventionsmalRnahmen. Zudem sind differenzierte Machbarkeitsstudien notwendig, um
zu ermitteln, welche konkreten Praventionsangebote fiir Betroffene in ihrer jeweiligen Lebensrealitat
funktionieren und fiir welche Zielgruppen — insbesondere besonders vulnerable Bevolkerungsgruppen —
gegebenenfalls neue Programme entwickelt werden missen.

Angesichts der groRen Zahl Betroffener ist Demenz ein Thema fiir die ganze Bevdlkerung.
Uber die regulatorischen und technischen MaRnahmen zur Datennutzung und zur Forschung hin-
aus braucht es daher geeignete Konzepte, um die Bevolkerung — wie im Fall der Citizen Science —
aktiv und bidirektional in die Demenzpravention miteinzubeziehen. Ein grofRes Problem stellt in diesem
Zusammenhang die Stigmatisierung von Demenzen in der 6ffentlichen Wahrnehmung dar. Deshalb soll-
ten Kampagnen zur Entstigmatisierung, wie sie bereits im psychiatrisch-psychologischen Kontext durch-
gefiihrt werden, ein wichtiger Baustein in der Demenzpravention sein. Weil Menschen weder gezwun-
gen noch aus gesellschaftlichen oder 6konomischen Griinden genétigt werden diirfen, sich mit einer
moglicherweise oder sicher auftretenden Erkrankung friihzeitig auseinanderzusetzen, geht es hierbei
um Aufklarung. Ziel einer solchen Kampagne sollte also sein, das Bewusstsein fiir die Méglichkeiten der
Demenzpravention zu scharfen, aber auch ohne Druck die Bereitschaft zur Datenbereitstellung und zur
Beteiligung an Forschungsprojekten zu erhéhen.

Um kiinftig auch die Weiterentwicklung der Demenzpravention zu gewahrleisten, braucht es
zudem eine nationale Forschungs- und Praventions-App oder alternativ ein Okosystem von Apps. Die
App beziehungsweise das App-Okosystem sollte digitale Biomarker sowie mittels Fragebogenfunktion
individuelle Risikofaktoren und den kognitiven Status einer Person erheben und einem deutschlandwei-
ten Datendkosystem zur Demenzforschung und -versorgung zugédnglich machen. Eine derartiges Okosys-
tem von Apps sollte Uber bisherige Angebote hinausgehen: Die Anwendungen sollten wissenschaftlich
fundiert sein, im Gesundheitswesen intersektoral und interdisziplindr funktionieren sowie eine einfa-
che und niedrigschwellige Nutzung erméglichen, um auch vulnerable, wenig digitalaffine und gesund-
heitsbewusste Bevolkerungsgruppen zu erreichen. Die entsprechenden Forschungsaktivitdten und der
Aufbau des Datenékosystems zur Demenzpravention sollten fiir mindestens zehn Jahre finanziell abge-
sichert sein, umfassend evaluiert und weiterentwickelt werden und erfolgreiche Elemente sollten idea-
lerweise verstetigt werden. Pravention erfordert langfristige Planungen und damit auch eine langfristige
Finanzierung.
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Da die Risikofaktoren an und fiir sich nicht komplett abgeschafft werden kdnnen, erfordert effek-
tive Demenzpravention dartber hinaus Verhaltnispravention — also eine Verbesserung der gesellschaftli-
chen Rahmenbedingungen, um gesunde Lebensweisen zu férdern. Uber demenzspezifische Ziele hinaus
kann gezielte Verhaltnispravention Risikofaktoren zudem fiir eine Vielzahl von Erkrankungen simultan
reduzieren, weshalb sie optimalerweise als Bestandteil einer Gesamtpraventionsstrategie umfassend
und ganzheitlich geplant werden sollte. Evidenz gibt es bislang vor allem fiir den Mehrwert restriktiver
verhaltnispraventiver MaBnahmen wie der Erhéhung von Alkohol- und Tabaksteuer. Das Potenzial star-
ker partizipativ ausgerichteter Anséatze ist mit der aktuellen Datenlage noch nicht bewertbar und indirek-
te Préventionseffekte sowie sogenannte Co-Benefits miissen noch genauer erforscht werden. Im Sinne
einer datengetriebenen Demenzpradvention sollten Manahmen zur Verhaltnispravention daher kiinftig
auf einer breiteren Datenbasis und unter Beteiligung von Menschen mit erhéhtem Demenzrisiko ent-
wickelt werden. Dadurch kénnen unterstiitzende MalRnahmen in Abhangigkeit der jeweiligen Lebens-
umstande und gegebenenfalls auch unter Einbeziehung von Gesundheitsfachkraften gestaltet werden.
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