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1 Recht und Demenz — ein Prolog

Recht und Demenz: eine Frage der Kultur

Die Werte, die Kultur einer Gesellschaft driicken sich in besonderer Weise darin aus, wie sie mit ihren
vulnerablen, verletzlichen Mitgliedern umgeht, deren Rechte garantiert und zu verwirklichen hilft.
Menschen mit Demenz bilden in einer Gesellschaft des langen Lebens bereits heute — und in der
Zukunft erst recht — eine der groflen Gruppen vulnerabler Biirgerinnen und Birger und die grofite
Gruppe von Menschen mit Behinderungen. Es sind Menschen, die durch eine hirnorganische
Veranderung in ihren Handlungsfahigkeiten eingeschrdankt sind; Menschen, die in ihren
Teilhabewiinschen und -chancen gefdhrdet sind, insbesondere dann, wenn die Umwelt nicht adaquat
auf sie reagiert, sie mit Vorurteilen belegt, sie als Fremde erlebt und in pauschalierender Weise um
ihre Rechte bringt: Seien es Freiheitsrechte, sei es das Recht auf eine addquate arztliche Behandlung,
sei es das Recht auf eine Begleitung und Betreuung, die ihnen ein Leben ermdoglicht, das das ihnen
elementar Bedeutsame verwirklichen hilft — bis ans Lebensende. Wir wissen: Demenz ist ein Weg aus
dem Leben und eine Heilung ist (absehbar) nicht moglich. So gehort zur Perspektive eines Lebens mit
Demenz auch das Ende des Lebens. Menschen mit Demenz und ihre in ihrer Teilhabe am
gesellschaftlichen Leben ebenfalls bedrohten Angehdrigen — die sich gerade in Deutschland intensiv
und Uber Jahre um sie bemihen, sich haufig allein gelassen sehen, nicht immer die addaquaten Hilfen
finden, die sie bendtigen — ihnen stehen in unserer Rechtsordnung vielfaltige Rechte zu:

= Ein Recht auf Teilhabe. Teilhabe bedeutet, das dem jeweiligen Menschen elementar Bedeutsame
am Leben der Gemeinschaft, der er sich zugehorig fiihlt, und der Gesellschaft, die ihn umgibt, zu
ermoglichen.

= Ein Recht auf wiirdestiftende Rahmenbedingungen, die ihnen ein moglichst selbstindiges,
»,autonomes” Leben ermoglichen.

=  Ein Recht auf wirksamen Schutz ihrer Freiheitsrechte, das recht selbstverstandlich verletzt wird —
und gerade in der Corona-Pandemie massiv eingeschrankt wurde.

= Ein Recht auf Individualitdt: Menschen mit Demenz dirfen nicht ,gleich gemacht” werden, nur
weil sie die Diagnose Alzheimer oder eine der zahlreichen anderen Formen der Demenz mit sich
herumtragen. Sie diirfen Gberdies nicht zu , Pflegefallen” gemacht werden.

= Ein Recht auf Schutz ihrer elementaren Rechte; darauf, dass sie sich nicht selbst unwissentlich
Schaden zufiigen, dass sie in ihrer Wiirde und Integritit geschiitzt werden, auch vor Ubergriffen,
vor Fremdbestimmung sowie vor Eingriffen in ihre Freiheit und Gesundheit.

= Ein Recht auf fachliche Begleitung. Zum Gliick sind die Wissensbestdande Uber die Diagnostik,
Therapie und vor allem Begleitung und Pflege deutlich verbessert worden — im Sinne dessen, was
Menschen mit Demenz guttut, was medizinisch, fachpflegerisch, sozialarbeiterisch, therapeutisch
an Unterstiitzungsoptionen in Betracht kommt. Auf eine Begleitung nach dem aktuellen Stand des
Wissens haben Menschen mit Demenz einen Anspruch. Dies gilt auch fiir ihre Angehorigen, fir die
fachliche Beratung und Unterstiitzung eine ganz wesentliche Hilfe und Entlastung bedeuten
kénnen. Die Nationale Demenzstrategie (ibernimmt in der Dissemination dieser Erkenntnis eine
wichtige Aufgabe.

Dass es diese Rechte gibt, ist Ausdruck und Errungenschaft des sozialen Rechtsstaats.

Menschen mit Demenz haben ein Recht auf Aktivitat, auf die Moglichkeit, das, was ihnen bedeutsam
ist, auszudriicken, auf ,dabei sein“, nicht ausgeschlossen werden, nur weil sie Menschen sind, denen
die ,Diagnose” Demenz zugeschrieben wird. Sie haben ein Recht auf Teilhabe, das ist die eine Seite.
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Sie haben aber auch ein Recht auf Weltferne, auf ,,nicht mitmachen missen”, auf ,,in sich gekehrt sein“:
Auch dies gehort zum Wirdekonzept des Grundgesetzes, sich entziehen zu diirfen. Die standige
Uberwachung, der Zwang, sich an Aktivierungsprogrammen beteiligen zu miissen: Auch das kann einen
Angriff auf die Wirde eines Menschen darstellen, der introvertiert ist und der sich abgrenzen mochte,
der mit all dem beschaftigt ist, was ihm seine Seele, seine Gedanken, sein Innenleben aufgeben.
Menschen mit Demenz haben vielféltige Rechte. Das Grundgesetz und viele Gesetze — von der
Behindertenrechtskonvention bis zum Betreuungsrecht, vom Pflegeversicherungs- bis zum
Sozialhilferecht: All diese Gesetze enthalten Zusicherungen und Versprechen, die es in der
Rechtswirklichkeit, menschenfreundlich und den einzelnen Menschen in seiner Lebenssituation
unterstitzend, zu realisieren gilt.

Rechtsbeeintrachtigung und Rechtsverwirklichung

Menschen mit Demenz werden in der Wirklichkeit, im Alltag immer wieder durch vielfiltige
Rechtsverletzungen beeintrachtigt. Es fangt an mit einer pathologisierenden Sprache: die ,Dementen”,
,Er hat ,Alzheimer’”, ,Er ist nur noch ein ,Pflegefall’“. Mit dieser Sprache werden Menschen auf den
Fall der Pflege, auf eine medizinische Diagnose, auf ihre Hilflosigkeit reduziert. Wir wissen aus der
Behindertenrechtsbewegung, dass sich die Medikalisierung eines Menschen, die Reduzierung auf eine
Diagnose, als Menschenrechtsverletzung darstellt respektive eine solche verschleiert. Trotz vielfaltiger
Bemiihungen, Forschungen und Initiativen gehoren freiheitsentziehende MalRnahmen (FEM) sowohl
zu Hause als auch im Heim fiir viele Menschen mit Demenz zu ihrer Lebenswirklichkeit. Verbreitet sind
Bevormundungen, fiirsorglich getroffene Entscheidungen ohne Einbeziehung der Betroffenen.
Vormoderne Legitimationsmuster sind weiter verbreitet: Der Arzt entscheidet, ggf. die Angehdrigen
oder das Heim. Fehl- und Unterversorgungen von Menschen mit Demenz nehmen aus verschiedenen
Grinden zu: Es mangelt regional und zielgruppenspezifisch an einer bedarfsgerechten Infrastruktur.
Der Fachkraftemangel gefahrdet die Aufrechterhaltung bestehender Strukturen. Es sind besonders
vulnerable Gruppen von Menschen mit Demenz, die auf dem zum Anbietermarkt entwickelten
Pflegemarkt abgewiesen werden. Notaufnahmen und wiederkehrende Krankenhausaufenthalte sind
flir Menschen mit Demenz mit enormen Belastungen verbunden.

»Wer wenig hat vom Leben, soll viel haben vom Recht”, so formulierte Helmut Simon, ehemaliger
Bundesverfassungsrichter — haufiger Berichterstatter fiir sozialrechtliche Fragen mit einer hohen
Sensibilitat fur die Rechte von Menschen mit Behinderung (vgl. Miickenberger 2016). Das Bild ist
vielleicht nicht mehr ganz zeitgemaB. Wir wissen, dass Menschen mit Demenz durchaus Glick
empfinden kdnnen und Lebensqualitat erfahren. In jedem Fall gilt, dass die rechtlichen Zusicherungen
fir Menschen mit Behinderung — und zu ihnen gehéren auch Menschen mit Demenz — ausgesprochen
weitgehend sind. Hier hat sich in den letzten Jahren viel getan. 1995 wurde die Pflegeversicherung
eingefiihrt. Seit 2009 gilt die Behindertenrechtskonvention auch in Deutschland, die die
Menschenrechte von Menschen mit Behinderung in den Mittelpunkt riickt und die Realisierung ihrer
Freiheitsrechte, ihrer Teilhaberechte zu einer vornehmlich staatlichen Aufgabe erklart. Das
Grundgesetz kennt mit seinem Bekenntnis zur Menschenwiirde und der Garantie der Freiheitsrechte
unveraulSerbare Rechte —auch von Menschen mit Demenz. Das Betreuungsrecht, das seit 1992 in Kraft
ist und 2023 novelliert wurde, gilt weltweit als vorbildlich. Es stellt die Personensorge in den
Vordergrund, wehrt sich gegen Generalisierungen, beugt Diskriminierungen vor und ldsst allein das
Wohl des oder der Betroffenen als Mal3stab fiir Entscheidungen flir und mit ihm oder ihr gelten. Auch
die sozialrechtlichen Zusicherungen nach den Sozialgesetzbiichern sind weitgehend. Wir kennen eine
Vielfalt an Leistungen, Moglichkeiten ihrer Flexibilisierung, auch wenn ihnen gerade im Recht der
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Pflegeversicherung Grenzen gesetzt sind. Auch das Recht der Pflegeversicherung 6ffnet sich fiir die
individuellen Bedarfslagen. Es gibt ein ganzes Fillhorn an rechtlichen Zusicherungen. Nur gilt der Satz
von Michel Foucault: ,,Das Recht als solches ist nichts, es sei denn, ich verteidige mich”. Rechte fiir
Menschen mit Demenz gilt es zu kennen, wahrzunehmen, durchzusetzen, zu verteidigen. Das ist
notwendig, um der haufig in der Offentlichkeit randstiandig werdenden oder nicht wahrgenommenen
Realitat des Alltages in ihrer menschenrechtlichen Problematik zur Geltung zu verhelfen.

Recht hat im Zusammenhang mit der Realisierung von Menschenrechten einen dienenden Charakter,
keinen bestimmenden. Hier liegen die Kernaufgaben des Rechts im Zusammenhang mit der
Lebenssituation von Menschen mit Demenz.

Auseinandersetzung mit Rechtsfragen von Menschen mit Demenz

Die Auseinandersetzung mit dem Recht und der Demenz, eine anthropologisch reflektierte
Auseinandersetzung mit Rechtsfragen von Menschen mit Demenz gibt dem Recht dann eine wichtige
Bedeutung zuriick, wenn man sich auf die Grundrechte, auf Menschenrechte und die Funktion des
Rechtes besinnt. So Iadt das Recht ein, Menschen mit Demenz als Menschen mit Behinderung zu sehen
und Demenz als eine Lebensform in der Vielfalt von Lebensformen. Damit darf nicht das Belastende,
das Schicksalhafte, auch die Krankheit nicht negiert werden. Das Recht ladt aber dazu ein, zu lernen
mit Demenz zu leben. Das Recht unter dem Vorzeichen der Behindertenrechtskonvention fordert dazu
auf, vom Grundgedanken der Wohlfahrt und der Fiirsorge zur Selbstbestimmung und Autonomie zu
gelangen und konsequent Hilfen vom Menschen her zu denken, von seiner Biografie, von dem ,roten
Faden seines Lebens”. Nicht die Entscheidung fiir, sondern mit ihm oder in Aushandlung mit anderen,
die ihn kennen, steht im Vordergrund, etwa wenn es um assistierte Entscheidungsfahigkeit geht und
um den Abschied von einer zum Diktum erklarten Einwilligungsunfahigkeit.

Das Recht verpflichtet, den Weg vom Objekt- zum Subjektdenken einzuschlagen. Wir sprechen von
Menschen mit Demenz statt von Pflegefdllen. Im Mittelpunkt stehen ihre Individualitat, ihr
individuelles Gliick oder auch ihre individuell bedrohten Freiheitsrechte. Das aktuell diskutierte Leitbild
der Caring Community (Sorgende Gemeinschaft) 1adt dazu ein, Menschen mit Demenz nicht primar als
Patienten zu sehen, sondern als Bilrgerinnen und Biirger, als Mitblrgerinnen und Mitbirger, die
unserer Teilhabe, die unserer Solidaritat bedirfen, um teilhaben zu kdnnen. So werden Menschen mit
Demenz von Problemfallen zu Tragern und Tragerinnen von Rechten. Die Realisierung der Rechte —sie
fordert uns alle heraus. Sie lasst sich nicht an Institutionen delegieren, nicht an Aufsichtsinstanzen,
nicht an die Pflegeversicherung.

Damit wird ein Zusammenhang deutlich, der fir jeden Rechtsstaat elementar ist: Recht und Kultur
gehoren zusammen. Die Realisierung von Rechten hat etwas mit der Realisierung von Werten in einer
Kultur zu tun. So erinnert uns das Recht an eine Anthropologie, die die Leitbilder der
Selbstverantwortlichkeit, der Weltoffenheit, der Wirde und der Mitverantwortlichkeit in den
Vordergrund stellt. Es ladt uns ein, unser Verhalten, das immer auch in Machtverhéltnissen, in
Abhdngigkeiten eingebunden ist, zu reflektieren, die Ambivalenzen wahrzunehmen, die
Interessenlagen mitzubedenken und die Asymmetrien im Verhaltnis zwischen Menschen mit Demenz
und ihren Helfern in den Blick zu nehmen. Das moderne Recht |adt uns Uberdies ein, den Kontrakt, die
Aushandlung als Leitbild flr die Gestaltung von Hilfen ernst zu nehmen, Hilfen auszuhandeln, nicht nur
mit dem Betroffenen selbst, sondern auch mit denen, die fiir ihn stehen und eintreten.

Die Prozessorientierung des Lebens, die Wandlungsfahigkeit auch am Ende des Lebens in den Blick zu
nehmen und nachzujustieren, darum geht es. Recht lasst sich schitzen durch Verfahren, eine alte
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Einsicht aus der Rechtssoziologie. Verfahren schiitzt Recht. Die regelmaRige Reflexion der eigenen
Einstellungen, Routinen — ggf. auch mithilfe der Supervisions-Instanz Betreuungsgericht — gehort zu
einem aufgeklarten Umgang mit dem Recht, privat sowie in professionellen und institutionellen
Zusammenhangen.

Die Verbindung von Recht und Kultur macht schlielich deutlich, dass es sich bei den Rechten von
Menschen mit Demenz nicht um eine rein private Angelegenheit handelt. Es geht um Freiheit des
Menschen, um den 6ffentlichen Raum, in dem sich Menschen entfalten kénnen. Ein Leben mit Demenz
ist nicht allein ein privates Schicksal, weder fiir den oder die Betroffenen noch fiir seine oder ihre
Angehdrigen. Ein Mensch mit Demenz verdient die Sorge der Gemeinde, die ihn umgibt, und die soziale
Aufmerksamkeit der Nachbarn und Nachbarinnen sowie der Freunde und Freundinnen. Und es geht
bei der Frage um Recht und Kultur auch um die Zuordnung von Ressourcen. Verbreitete Fixierung und
Psychopharmaka wegen Ressourcenknappheit sind kulturell und rechtlich ein No-Go. Wir haben
individuell und sozialstaatlich Ressourcen fiir ein Leben mit Demenz und zur Wahrung von Rechten zur
Verfligung zu stellen. Das ist die politische Dimension des Verhaltnisses von Recht und Demenz.

Vom Umgang mit dem Recht

Es geht darum, Rechte von Menschen mit Demenz wahrzunehmen und sie in einen grofReren
Zusammenhang zu stellen, in den Zusammenhang der privaten Lebensfiihrung, unserer
gesellschaftlichen Werte und des Umgangs mit dem Recht (vgl. Klie 1997). Wir pflegen haufig einen
nicht sehr offensiven Umgang mit dem Recht oder den Gesetzen. Wir sind als Blrger*innen oder
Angehorige froh, wenn wir mit dem Recht und seinen Agenturen nichts zu tun haben. So erklart sich
auch manches Wegducken vor rechtlichen Anforderungen sowohl beruflich als auch privat. Gleichwohl
wohnt in uns allen so etwas wie ein Rechtsbewusstsein, ein Rechtsgefiihl. Das gilt es ernst zu nehmen.
Das Rechtsgefiihl muss aber immer wieder reflektiert werden: angesichts unserer Wissensbestdande
und unserer Bilder von einem Leben mit Demenz. Wir kennen alle das, was die
Verwaltungswissenschaftler*innen ,brauchbare lllegalitit” nennen: das Uberschreiten von Grenzen
des Rechtes, privat und beruflich. ,Da wird schon nichts passieren”, ,,Das ware sonst zu kompliziert”,
,Das machen ja alle so“. Mit der verbreiteten ,brauchbaren lllegalitdat” sind Gefahrdungen der Rechte
von Menschen mit Demenz verbunden; Rechte, die wir im Alltag nicht sensibel genug wahrnehmen.
Es gilt, eine andere Seite des Umgangs mit dem Recht stark zu machen, die in dem Satz ,,Das lasse ich
mir nicht gefallen” ihren Ausdruck findet. ,Ich lasse es mir nicht gefallen®, dass die Krankenkasse ein
Hilfsmittel ablehnt, ich lasse es mir nicht gefallen, dass ich aus einem Restaurant
herauskomplementiert werde, weil wir storen, ich lasse es mir nicht gefallen, dass die richtige
Pflegestufe abgelehnt wird oder dass mein Angehdriger bzw. meine Angehdrige Medikamente
bekommt, denen ich nicht zustimmen kann. Das setzt Kraft voraus, Wissen und Unterstiitzung. Von
dieser advokatorischen Qualitat, der Nutzung des Rechtes, leben die Rechte von Menschen mit
Demenz. SchlieRlich bietet das Recht vielfdltige Moglichkeiten an, in erwachsener Weise reflektiert
Verabredungen zu treffen, Vertrage zu schliellen, Kontrakte einzugehen. Das gilt fir die Hilfeplanung,
das gilt fiir das Vorgehen der Betreuer*innen, das gilt fiir das Aushandeln in einer Hausgemeinschaft
oder in der Wohngemeinschaft fiir Menschen mit Demenz, in der Angehorige, Profis und freiwillig
Engagierte in geteilter Verantwortung die Betreuung und Begleitung gemeinsam ,bewirtschaften”.
Das gilt auch gegeniiber Pflegediensten und Heimen, mit denen (auch) Vertrage geschlossen werden,
fiir die verbraucherschutzrechtliche Standards gelten und die sich ggf. verandern lassen. In unserem
Umgang mit dem Recht zeigt sich in besonderer Weise unser tiefer liegendes Verstandnis von Demenz
und dem, was wir der Demenz an gesellschaftlicher und historischer Bedeutung zumessen: Vorbilder
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gibt es nicht. Die grofle Zahl von Menschen mit Demenz in unserer Gesellschaft ist historisch
einzigartig.

Recht auf Demenz

Der Freiburger Philosoph Rainer Marten spricht von einem Recht auf Demenz (vgl. Marten 2016). Wir
haben nicht die Pille gegen Demenz, wir kennen keine Heilungsoptionen. Wir kénnen nur mit Demenz
leben lernen. Das gilt fiir die Betroffenen, das gilt fir ihre An- und Zugehorigen, fir Freunde und
Freundinnen, Nachbarinnen und Nachbarn sowie fiir die Gesellschaft insgesamt. Das Schielen oder
Hoffen auf einen Durchbruch in der Forschung, dass ,Alzheimer” heilbar oder vermeidbar wird, darf
nicht als Abkehr von dem Ringen um Bedingungen guten Lebens fiir Menschen mit Demenz heute
dienen.

Demenz ist und wird immer mehr zu einer Erscheinung des Lebens in unseren Stadten und Dorfern.
Demenz als Lebensform ist, wie Rainer Marten es aus philosophischer Perspektive formuliert, eine
Form gemeinschaftlichen Lebens. Auch die Gesellschaft hat Erfahrungen zu sammeln und neu zu
lernen, wie ein Leben mit Hochbetagten, und speziell mit Menschen mit Demenz, zu teilen ist. Dabei
ist die Gesellschaft im Ganzen gefragt, ob zu ihren Lebensformen, und d.h. auch zu ihrer
Lebenssinngestaltung, Menschen mit Demenz gehoren. Es geht um die Frage, ob es gesellschaftlich
zum gelingenden und erfillten Leben gehort, lange und immer langer auch mit dlteren Menschen zu
leben, die in ihren inneren Welten zu Hause sind, die abwesend wirken, die verwirrt sind — eben mit
Demenz leben.

Wenn jeder Mensch Subjekt der Wiirde ist, die Wirde des Menschen nicht an Leistungsfahigkeit
gebunden ist und zum Wesenskern des Menschen gehdrt, dann macht der Achtungsanspruch von
Menschen nicht halt vor der Demenz. Dies so zu sehen, ist eine der wesentlichen kulturellen Leistungen
unserer Gesellschaft. Menschliche Wiirde ist nicht essentialistisch, sie ist eine Sache der Praxis. Wie
Rainer Marten es formuliert, hat Kant die Bestimmung der Menschenwiirde auf den falschen Weg
gebracht, indem sie fir ihn (nur) in der reinen, durch keinen Affekt beeinflussten Vernunft gegeben
war. Nichts aber hat aus sich Wiirde und Wert, nicht einmal das Gold. Zu Wiirde und Wert gehort die
Schatzung, eben die positive (Be-)Wertung und Wirdigung. Wiirde wird erlebbar, geschieht im
sozialen Miteinander — als Wiirdigung. Wiirde ereignet sich in sozialer Interaktion. Verstehen wir ein
Leben mit Demenz als Lebensform, wiirdigen wir Menschen mit Demenz und realisieren wir diese
Wiirdigung in unserer Lebensteilung, dann ist dies Ausdruck einer Anerkennung eines Lebens mit
Demenz. In einer bunten Gesellschaft, in einer Gesellschaft, in der niemandem die Wirde
abgesprochen werden darf, gibt es ein Recht auf Demenz (vgl. Klie 2021c) — eben als Lebensform.
Dieses Recht auf Demenz bleibt nicht allein appellativ, es fordert alle, auch den Staat in seiner
Verantwortlichkeit fir den wirksamen Schutz von Menschenrechten und die Sicherung von
Bedingungen, die Teilhabe erméglichen, heraus.

Die Nationale Demenzstrategie dient in diesem Sinne auch einem Recht auf Demenz. Mit dieser
Expertise in dem Grundverstandnis des Verhéltnisses von Recht und Demenz, das in diesem Prolog
entfaltet wurde, soll ein Beitrag zu einem reflektierten Umgang mit dem Recht, seiner besseren
Nutzung, aber auch der Weiterentwicklung der rechtlichen Grundlagen als wichtiger Flankierung von
Bedingungen guten Lebens fiir Menschen mit Demenz geleistet werden.
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2 EinfUhrung und Problemaufriss

Die Nationale Demenzstrategie (NDS) verfolgt das Ziel, die Lebenssituation von Menschen mit Demenz
und ihren An- und Zugehorigen zu verbessern. Sie zeichnet sich durch einen holistischen Ansatz der
Betrachtung der Lebenssituation von Menschen mit Demenz und ihren An- und Zugehorigen, aber
auch der sie umgebenden und tragenden Gesellschaft aus. Die Nationale Demenzstrategie ist eine
konzertierte Aktion, die dem in der Pflegeversicherung verankerten Leitbild Rechnung tragt, Sorge und
Pflege sei eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe. Dieser Ansatz ist bemerkenswert und insofern mit
Blick auf das zentrale Ziel der Teilhabesicherung von Menschen mit Demenz und ihren An- und
Zugehorigen richtungsweisend, als Demenz nicht im Wesentlichen als eine Krankheit, nicht allein als
Auspragung von Pflegebedirftigkeit respektive pflegebedirftigkeitsbegriindende Diagnose
verstanden wird, sondern als eine Lebensform, fiir die es Voraussetzungen dafiir zu schaffen gilt, dass
sowohl Menschen mit Demenz als auch ihre An- und Zugehoérigen Bedingungen guten Lebens
vorfinden respektive mitgestalten konnen. Im Sinne von Martha Nussbaum (vgl. Nussbaum 1999), die
ein universalistisches Konzept von den Wesensmerkmalen des Menschen entwickelt hat, geht es auch
und gerade bei Menschen mit Demenz darum, in den zehn Dimensionen menschlicher Existenz die
Lebenssituation, die Lebenslagen, aber auch die Lebenswelten dlterer Menschen in den Blick zu
nehmen. Es kommt nicht allein darauf an, dass Menschen mit Demenz eine addaquate medizinische
und pflegerische Versorgung zuteilwird, es kommt vielmehr darauf an, dass das, was zu den
Wesensmerkmalen des Menschen gehort, ihnen als Entfaltungsoptionen offensteht. Im
nachfolgenden Schaubild werden die Dimensionen guten Lebens fir alle Menschen kursorisch
dargestellt.

Leben
Vereinzelung/ Kérperliche
starke Net ey Integritat/
Vereinzelung Sicherheit
Freizeit- Gefiihls-
gestaltung erfahrung
Dimensionen
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Abbildung 1: Dimensionen guten Lebens nach Martha Nussbaum (1999)

Quelle: eigene Darstellung
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Soll es darum gehen, dass Menschen mit Demenz und ihre An- und Zugehérigen in ihrer
Lebenssituation ein Leben flihren kénnen, das ihnen die Aktualisierung ihres Menschseins unter
Bedingungen der unterschiedlichsten Formen und Stadien der Demenz ermdglicht, kénnen — nicht
zuletzt unter juristischen Gesichtspunkten — die Bedingungen guten Lebens als Referenzrahmen dafiir
dienen, die deutsche Rechtsordnung, aber auch die Rechtspraxis zu beleuchten. Dies soll in der
Expertise geschehen. So werden in anthropologischer Hinsicht, im Sinne auch eines menschenwiirde-
und menschenrechtsbasierten Ansatzes, die zehn Dimensionen und Bedingungen guten Lebens
herangezogen; unter pflegewissenschaftlicher Perspektive der durchaus verwandte Ansatz der Six
Senses von Nolan et al. (2006). Als pragmatischer Referenzrahmen fiir die Erarbeitung der Expertise
gelten die 27 Ziele, die im Rahmen der Nationalen Demenzstrategie in vier Handlungsfeldern
formuliert wurden und die ihrerseits in vielfiltiger Weise differenziert ausgearbeitet respektive
behandelt wurden und werden. Soweit es bei den Zielen, den Handlungsempfehlungen und den aus
ihnen entwickelten MaRnahmen und Empfehlungen um solche geht, die einen rechtlichen Bezug und
einen rechtlichen Gehalt aufweisen, gilt es, diese bei der Erstellung der Expertise zu beriicksichtigen —
respektive die ihnen inhdarenten Rechtsfragen sowohl hinsichtlich der Rechtssetzung als auch der
Rechtspraxis aufzunehmen.

Die Ausschreibung der Expertise sah vor, dass nicht nur die Rechtsordnung de lege lata in den Blick zu
nehmen ist, sondern ggf. de lege ferenda, d. h., wir haben eine Weiterentwicklung der maRgeblichen
Rechtsgrundlagen — und dies nicht nur auf der bundesgesetzlichen Ebene, sondern auch auf der Ebene
der Landesgesetzgebung sowie untergesetzlichen Regulierung, die gerade im Sozialrecht eine
vergleichsweise groRe Rolle spielen (Qualitditsmalistdbe, Rahmenvertrage, Versorgungsvertrage etc.).

Auch auf kommunaler Ebene gibt es sowohl eine relevante Rechtspraxis als auch eine eigene
Rechtsetzung, die die Lebenssituation von Menschen mit Demenz sowie ihren An- und Zugehoérigen
betreffen kdénnen — bezogen auf MaRnahmen des Erwachsenenschutzes, der Altenhilfe, des
Polizeieinsatzes etc. Das gilt auch fir das kollektive Arbeitsrecht, so es sich um Fragen der
Vereinbarkeit von Sorgeaufgaben und Erwerbsarbeit handelt. Recht ist geduldig. Rechtliche
Zusicherungen, oft im Soft Law verankert, wie etwa in der Charta der Rechte pflegebedirftiger
Menschen oder der Charta fiir Schwerstkranke und Sterbende, haben eine wichtige aufklarerische,
zivilisierende und aktivierende Funktion. Sie stehen gleichwohl immer auch in der Gefahr, Aufgaben
der konsequenten Rechterealisierung zu relativieren. Ahnliches gilt fiir die Gesetzgebung. Am Beispiel
des § 71 Sozialgesetzbuch (SGB) XIlI kann gezeigt werden, dass der im Sozialhilferecht verankerte
Leistungsanspruch und Gestaltungsauftrag zwar vergleichsweise verbindlich geregelt, aber kaum
konsequent umgesetzt wird (vgl. Deutscher Verein fir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V. (DV) 2024;
Klie 2022a; Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) 2025). Die
konsequente Rechtswahrnehmung und Rechtsdurchsetzung kann maligeblich sein fir die
Lebenssituation von Menschen mit Demenz und ihren An- und Zugehorigen. Auch dieser
rechtstatsachlichen Ebene soll und wird in der Expertise Rechnung zu tragen sein. Dabei gilt, vor allem
besonders vulnerablen Bevélkerungsgruppen mit Demenz sowie ihren An- und Zugehorigen, etwa
Menschen mit spezifischer Migrationsgeschichte, mit Mehrfachbehinderungen oder in
einkommensschwachen Lebenssituationen, Aufmerksamkeit hinsichtlich ihrer Rechte und
Rechtsdurchsetzungschancen zu schenken. Wahrend es inzwischen ein recht entfaltetes
Behindertenrecht in der deutschen rechtswissenschaftlichen Auseinandersetzung mit den
Lebenslagen von Menschen mit Teilhabebedarfen gibt, gilt dies fiir Menschen mit Demenz so nicht. Es
ist letztlich auch richtig, da Menschen mit Demenz in aller Regel volljahrige Menschen mit allen
Rechten, aber auch Pflichten sind, die nicht durch eine Sonderbehandlung diskriminiert werden
dirfen. Es ist eine rechtliche Gemengelage, die sowohl hinsichtlich der Rechtsordnung und -setzung
als auch hinsichtlich der Rechtspraxis die Lebenssituation von Menschen mit Demenz und ihren An-
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und Zugehorigen in hohem Malle beeinflusst. Die rechtliche Gemengelage wird in der Expertise
ausfiihrlich dargelegt und analysiert. Dabei folgt die Expertise der (iblichen rechtsdogmatischen
Strukturierung in unterschiedliche Rechtsgebiete. Zu ihnen gehdéren, bezogen auf Menschen mit
Demenz und ihre An- und Zugehorigen, im Wesentlichen folgende.

(1) Das Zivilrecht

Menschen mit Demenz sind Birgerinnen und Birger, denen, wie in der Behindertenrechtskonvention
dargelegt, auch als Menschen mit Behinderungen, alle rechtlichen Handlungsoptionen zur Verfligung
stehen. Im deutschen Zivilrecht geht es um den Rechtsverkehr unter Biirgerinnen und Biirgern und
dessen Gestaltung — und dies sowohl in den allgemeinen Handlungspflichten, die sich etwa im
Deliktsrecht ausdriicken, aber auch im Schuldrecht. In welcher Weise reflektiert die Zivilrechtsordnung
die Lebenslage und die Lebenssituation von Menschen mit Demenz und ihren An- und Zugehdrigen?
Zivilrechtliche Vertretungsregelungen, rechtsgeschaftliche und deliktische Handlungskompetenz gilt
es dabei ebenso zu berlicksichtigen wie Fragen der deliktischen Haftung fiir an der Sorge beteiligte
Personen (Stichwort: Aufsichtspflicht gem. § 832 Biirgerliches Gesetzbuch (BGB)). Fragen der Rechts-
und Geschéfts- sowie Delikts- und Einwilligungsfahigkeit (EWF) bis hin zu Medizinrecht spielen in
diesem Zusammenhang eine fir die Lebenssituation und Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz
wichtige Rolle.

(2) Familienrecht

Das Familienrecht regelt fiir Lebenspartnerschaften sowie engere und weitere
Verwandtschaftsverhaltnisse gegenseitige Treue- und Unterstitzungspflichten,
Unterhaltsberechtigungen und -verpflichtungen mit unterschiedlichen Ausprdagungen in der jeweiligen
Familienkonstellation. Zum Familienrecht gehért auch das Betreuungsrecht, das 2023 novelliert
wurde. Es betont das Wunscherfiillungsrecht von Menschen, die ihre Angelegenheiten allein nicht
mehr besorgen kdnnen. Ob die Konzeption des Betreuungsrechtes hinreichend die Lebenssituation
von Menschen mit Demenz mitreflektiert, gilt es ebenso zu untersuchen wie die rechtliche Konzeption,
aber auch die Rechtspraxis der in besonderer Weise auf die Personensorge gerichteten Regelungen —
sei es hinsichtlich der arztlichen Heilbehandlung, fiir freiheitsentziehende MaRnahmen oder Fragen
der Wohnungsbeschaffung und Wohnungsauflésungen, um nur einige zu nennen. Das Verhaltnis von
rechtlicher Betreuung zur Bevollmachtigung inklusive der vorausschauenden Festlegung von
Patient*innenwiinschen in Patient*innenverfiigungen wird man mit Blick auf die Wahrung der
Autonomie von Menschen mit Demenz auch juristisch besonders zu wiirdigen haben. Ahnliches gilt fiir
gesetzliche Vertretungsbefugnisse von Ehepartner*innen in medizinischen Fragen, die im
Betreuungsrecht 2021 neu geregelt wurden und 2023 in Kraft getreten sind.

(3) Strafrecht

Strafrechtliche Wertungen haben im Wesentlichen eine generalpraventive Wirkung, indem sie
Verhalten der Birgerinnen und Birger lenken und dabei die rechtliche Position von Mitbiirgerinnen
und Mitbirgern, vor allem besonders vulnerabler Personen, strafrechtlich reflektieren. Menschen mit
Demenz koénnen in vielfaltiger Weise Opfer von strafbaren Handlungen werden, sowohl im
Zivilrechtsverkehr als auch in der unmittelbaren kérperlichen und psychischen Weise — etwa als Opfer
von Gewalthandlungen sowohl im familidren Umfeld als auch in institutionellen Kontexten. Insofern
wird zu untersuchen sein, inwieweit die Strafrechtsordnung hinreichend die rechtliche
Schutzbediirftigkeit von Menschen mit Demenz reflektiert. Aber auch Menschen mit Demenz bleiben
far ihre Handlungen grundsatzlich verantwortlich und kénnen strafbewahrte Handlungen begehen.
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Auch ihre strafrechtliche Verantwortlichkeit und die diesbeziiglichen Regelungen bis hin zum
Strallenverkehrsrecht gilt es in den Blick zu nehmen.

(4) Medizinrecht

Das Medizinrecht ist seinerseits von einer Gemengelage unterschiedlicher rechtlicher Regelungen
gepragt, in denen sich berufsrechtliche Regelungen verbinden mit den Patient*innenrechten, die im
Wesentlichen im BGB, zum Teil aber auch in den Psychisch-Kranken-Gesetzen der Lander geregelt sind.
Die Handlungsautonomie von Menschen mit Demenz gilt es gerade bei Fragen der medizinischen
Heilbehandlung zu schiitzen, allerdings in einem ihrer Lebenssituation entsprechenden
Autonomieverstandnis. Das klassische Konzept der Selbstbestimmung eines autarken Subjekts trifft
nicht immer auf die Lebenslage und Handlungsfahigkeit von Menschen mit Demenzin ihren vielfaltigen
Dependenzen. Fragen der Einwilligungsfahigkeit von Menschen mit Demenz und der rechtlichen
Assistenz bei der Entscheidungsfindung (vgl. Deutsche Gesellschaft flir Gerontologie et al. 2020)
wurden bereits zum Gegenstand interdisziplindrer Leitlinienerarbeitungen gemacht. Gerade im
klinischen Sektor wird den medizinrechtlichen Anforderungen angesichts der institutionellen
Asymmetrien nicht immer in der Weise Rechnung getragen, wie dies im Sinne der Wahrung der Rechte
von Menschen mit Demenz erforderlich ware (vgl. Ritzi 2023).

(5) Sozialrecht

Das Sozialrecht dient in seiner vornehmsten Funktion der Grundrechtsrealisierung von Birgerinnen
und Birgern, die auf die Solidaritdt des Sozialstaates und die Unterstiitzung seiner Leistungen
angewiesen sind. Fir Menschen mit Demenz haben die Pflegeversicherung und das SGB Xl eine
besondere Bedeutung erlangt. Sie reflektieren, nicht zuletzt im 2017 eingefiihrten neuen
Pflegebedirftigkeitsbegriff, auch Bedarfe von Menschen mit Demenz. Zudem sind einige Leistungen in
besonderer Weise auf Menschen mit Demenz und ihre Entlastungswirkung fiir An- und Zugehorige
gerichtet. Gleichwohl steckt auch in den Leistungen der Pflegeversicherung ein unvollstandiges Bild
von Menschen mit Demenz, gerade wenn es um ihre Teilhabebedarfe geht. Insofern wird bei einer
sozialrechtlichen Analyse der Lebenssituation von Menschen mit Demenz und ihren An- und
Zugehorigen nicht nur auf das SGB Xl und seine Umsetzung respektive untergesetzliche Spezifizierung
Acht zu geben sein, sondern auch auf das SGB V mit den Leistungen der Krankenversicherung, auf das
SGB IX als Leistungsrecht fiir Menschen mit Behinderung, das gerade fiir junge Menschen mit Demenz
oder neurodegenerativen Funktionseinschrankungen seine Relevanz entfaltet (vgl. Rechtsgutachten
FTD: Klie 2024b). SchlieRlich werden auch die Leistungen des SGB Xl mit in die Betrachtungen
einzubeziehen sein, inklusive der Heranziehungsregeln in puncto Einkommen und Vermdgen sowie
Unterhaltsverpflichtungen von Familienangehérigen einerseits und Lebenspartner*innen
andererseits.

(6) Polizeirechtliche Regelungen

Insbesondere in der Corona-Pandemie hat sich gezeigt, dass Menschen mit Demenz in einem strengen
Pandemieregime in ihren Rechten besonders betroffen und bedroht bzw. verletzt sein kénnen. Aus
der Corona-Pandemie wurde noch nicht in jeder Hinsicht hinreichend gelernt (vgl. Klie et al. 2021b;
Klie et al. 2021a; Remmers et al. 2021). Die Priorisierung des Infektionsschutzrechtes kann im Konflikt
stehen zu den individuellen und menschenrechtlichen Rechtspositionen von Menschen mit Demenz
und ihren An- und Zugehorigen. Das Corona-Regime zeigte verschiedene Variationsmoglichkeiten im
Umgang mit den zum Teil divergierenden rechtlichen Regulierungen. Zum Ordnungs- und
Gesundheitsschutzrecht gehoren weitere Regelungen, etwa wenn es um Fragen des wirksamen
Hitzeschutzes oder auch des Katastrophenschutzes geht. Gerade hier sind Menschen mit Demenz in
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ihrer regelmaRig eingeschrankten Handlungskompetenz in ihren Rechten und Schutzbedarfen in den
Vordergrund zu riicken, was allerdings bislang nicht systematisch geschieht. Zum Ordnungsrecht
gehoren weiterhin Schutzvorkehrungen fiir Menschen mit Demenz, etwa so sie in kollektiven
Wohnformen wie vollstationdren Pflegeeinrichtungen leben. Das Heimrecht wurde 2006 foderalisiert.
Es befindet sich in einer ganzen Reihe von Bundeslandern im Umbau (Baden-Wiirttemberg, Thiringen,
Mecklenburg-Vorpommern). Uberdies liegen eine Reihe von rechtstatsichlichen Untersuchungen zur
Praxis des Heimrechtes vor (vgl. Klie et al. 2017, 2015; Klie et al. 2024; Klie et al. 2019b). Wie die
Zielsetzungen des Heimrechtes wirksam verfolgt werden kdnnen, insbesondere bezogen auf die
Teilhabe und Mitwirkung in den Einrichtungen, wie gerade fiir Menschen mit Demenz relevante und
fiir die Lebenssituation adaquate Versorgungsformen wie ambulant betreute Wohngemeinschaften
konstruktiv in den Anwendungsbereich des Heimrechts einbezogen werden, ist ein Thema, das sich in
vielen Bundesldandern stellt — dies allerdings auch in Interdependenz zu bundesrechtlichen Vorgaben,
etwa aus dem Sozialleistungsrecht.

Zum Polizeirecht im weiteren Sinne gehort zudem das Recht der psychisch Kranken auf Hilfen, aber
auch auf SchutzmalRnahmen. Menschen mit Demenz, insbesondere solche mit einer hohen
Symptomauspragung, sind nicht selten in geschlossenen Einrichtungen der Psychiatrie untergebracht,
gef. auch mit Zwangsbehandlungen konfrontiert. Auch hier liegt ein nicht unwesentlicher Aspekt der
relevanten Rechtslage und Rechtspraxis.

SchlieRlich stehen Polizeieinsatze auf der Tagesordnung der ortlichen Polizei, wenn es darum geht,
vermisste Personen mit Demenz ausfindig zu machen.

(7) Verbraucherschutzrecht und Recht auf Beratung

Im Jargon der Pflege- und Betreuungsbranche sind auch Menschen mit Demenz zu , Kund*innen“
geworden. lhnen stehen etwa nach dem Wohn- und Betreuungsvertragsgesetz (WBVG) bestimmte
verbraucherschutzrechtliche Rechtspositionen zu, die haufig von An- und Zugehorigen
wahrgenommen werden. Zur wirksamen Ausibung von Verbraucherschutzrechten gehort allerdings
auch eine Beratung, die sie und ihre An- und Zugehorigen in die Lage versetzt, eigene Rechte
wahrzunehmen und ggf. durchzusetzen. Verbraucherschutzrechte kénnen sich auch in grauen
Betreuungs- und Arbeitsverhaltnissen ergeben, wie sie etwa in Deutschland in der Form von 24-
Stunden-Personenbetreuer*innen (sog. Live-Ins) in Haushalten mit Menschen mit Demenz verbreitet
sind. Live-Ins nehmen insbesondere in der Mittelschicht eine wichtige Infrastrukturdefizite
kompensierende Versorgungsfunktion wahr, flihren aber alle Beteiligten letztlich in ein auch
verbraucherschutzrechtlich problematisches Graufeld.

(8) Das Recht des birgerschaftlichen Engagements und Ehrenamtes

Gerade fir Menschen mit Demenz wird die Bedeutung von nachbarschaftlicher Unterstiitzung,
ehrenamtlicher Hilfe und birgerschaftlichem Engagement — auch in Formen der Selbsthilfe (Alzheimer-
Gesellschaften) — seit Langem betont. Das Engagement fiir, aber auch von Menschen mit Demenz ist
fiir eine lebendige Zivilgesellschaft und Teilhabe nicht wegzudenken. Auch hier stellen sich eine Reihe
von rechtlichen Fragen — vom Haftungsrecht bis zum Umgang mit geringfligigen
Beschaftigungsverhiltnissen und der sog. Ubungsleiterpauschale. Versicherungsfragen, sowohl was
den Unfallversicherungs- als auch den Haftpflichtversicherungsschutz anbelangt, sind virulent dort, wo
es um Formen des biirgerschaftlichen Engagements geht.
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(9) Arbeitsrecht und Arbeitsschutzrecht

Insbesondere fiir An- und Zugehorige sind die arbeitsrechtlichen Rahmenbedingungen von zentraler
Bedeutung, wenn es um Fragen der Vereinbarkeit von Sorge und Erwerbsarbeit geht. Seit Ldingerem
werden Fragen der Vereinbarkeit auch unter arbeitsrechtlichen Aspekten behandelt — auch in
Verbindung mit dem Sozialrecht assoziierten Regelungen, etwa Familienzeitgesetz etc., die auch
Gegenstand der neuen Koalitionsvereinbarung 2025 sind. Die rechtliche Lage, die Rechtspraxis und
Optionen ihrer Weiterentwicklung gilt es im Zusammenhang mit der Expertise in den Blick zu nehmen.

(10) Datenschutzrecht

Nicht zuletzt mit Blick auf die Digitalisierung in der medizinischen und pflegerischen Versorgung
werden datenschutzrechtliche Fragen im Zusammenhang mit der Begleitung von Menschen mit
Demenz relevant. Sie stellen sich etwa bei technischen und digital unterstiitzten Uberwachungs- und
Meldesystemen (GPS, Ortungssystemen), bei der Ubermittlung von medizinischen und pflegerischen
Datensatzen in kooperativen Versorgungsformen (elektronische Patientenakte (ePA)), im Care und
Case Management. Meist wird eine individuelle Einwilligung der Blrger*innen vorausgesetzt, um die
Datennutzung zu legitimieren. Sie kann gerade bei Menschen mit Demenz ohne gesetzliche Vertretung
zur Hirde werden.

In dieser Tour d’ Horizon wurden relevante Rechtsfragen und Rechtsgebiete, die fiir die
Lebenssituation von Menschen mit Demenz Bedeutung entfalten konnen, skizziert. In einer
Rechtsgebieten folgenden Strukturierung werden dabei die in den 27 Zielen und vier Handlungsfeldern
entfalteten Arbeiten in der Nationalen Demenzstrategie aufgegriffen. Als Referenzrahmen gelten die
zehn Dimensionen guten Lebens nach Martha Nussbaum. Die zu erarbeitenden Empfehlungen
beziehen sich sowohl auf die Rechtslage de lege lata als auch de lege ferenda, auf eine
notwendigerweise synthetische Betrachtungsweise rechtlicher Regelungen und ihrer Wirkungen
sowie die Rechtspraxis, und werden in zwei Fachgesprachen vorbereitet und diskutiert.
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3 Recht und Demenz

3.1 Literaturrecherchen

Im Zusammenhang mit der Stellung der Expertise wurde der Relevanz von Rechtsfragen in Verbindung
mit Demenz auf unterschiedliche Weise nachgegangen. Zunachst wurden mithilfe der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft die Anfragen an diese respektive die in den Beratungszusammenhangen der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft genannten Rechtsfragen sowohl aufgelistet als auch in der Haufung
der Fragen durchgesehen. Zum anderen wurde mithilfe von Gerolit in der Datenbankanalyse eine
Literaturrecherche durchgefiihrt. Sie galt der Frage, welche Relevanz Rechtsfragen in der
gerontologischen Diskussion zukommt und welche Fragen dabei in besonderer Weise behandelt
werden und wurden — wobei nicht nur im engeren Sinne wissenschaftliche Literatur, sondern auch
Transferliteratur in der Gerolit-Datenbank einbezogen wird. Zum Dritten wurde mithilfe der in der
Rechtswissenschaft bedeutsamen Datenbank Juris sowohl die Judikatur als auch die
rechtswissenschaftliche Behandlung von Rechtsfragen im Zusammenhang mit Demenz ausgewertet.
SchlieBlich galt das Augenmerk auch Veroffentlichungen, die sich an An- und Zugehorige, an Menschen
mit Demenz direkt und an sie beratende Institutionen richten. Hier wurden die Nachrichten der
Alzheimer Gesellschaft (,Alzheimer Info“) ebenso ausgewertet wie das Demenz-Magazin.

Summarische Zusammenfassung

Bei der Auswertung der Judikatur und rechtswissenschaftlichen Diskussion zum Thema Demenz zeigen
sich sehr unterschiedliche Schwerpunkte. Die Judikatur kennt im Wesentlichen vier Schwerpunkte:
Zum einen geht es um haftungsrechtliche Fragen, wenn Menschen mit Demenz etwa im Krankenhaus
oder in Pflegeheimen zu Schaden kommen, stiirzen oder sich sonst Verletzungen zufligen oder gar zu
Tode kommen. In einigen Fallen werden auch von An- und Zugehérigen Schmerzensgeldforderungen,
auch nach dem Tod eines Menschen mit Demenz, geltend gemacht. Im Wesentlichen werden diese
Auseinandersetzungen aber von Krankenkassen im Zusammenhang mit der Ubernahme von
Krankenhauskosten aufgegriffen und gerichtlich ,thematisiert”. Die Problematik einer
haftungsrechtlichen Problematisierung eines freiheitsgewahrenden Umgangs mit Menschen mit
Demenz wird seit Jahren diskutiert (vgl. Klie 2021e, 1993, 2021c).

Einen zweiten Schwerpunkt forensischer Befassungen mit Rechtsfragen im Zusammenhang mit
Demenz bietet das Betreuungsrecht. Hier geht es ganz wesentlich um Fragen freiheitsentziehender
MaBnahmen, die stets von den Betreuungsgerichten zu genehmigen sind. Insofern ist hier die
forensische Auseinandersetzung gesetzlich angeordnet. Ein weiterer Schwerpunkt liegt in Fragen der
Genehmigung von Heilbehandlungen, Behandlungsabbriichen respektive der Zwangsbehandlung —
auch von Menschen mit Demenz. Schlieflich geht es immer einmal wieder auch um Fragen des
Verhaltnisses von Vorsorgevollmacht zur gesetzlichen Betreuung respektive der Erforderlichkeit der
Bestellung eines Kontrollbetreuers bzw. einer Kontrollbetreuerin.

Eine weitere Haufung von Judikaten im Zusammenhang mit ,Recht und Demenz“ bietet das Thema
Testierfahigkeit. Die Konfliktbereitschaft von moglichen Erbberechtigten im Zusammenhang mit der
Aufstellung eines Testamentes respektive den Folgen provoziert eine ganze Reihe von Judikaten, in
denen die Frage der Testierfahigkeit zum Thema wird.

Auch Fragen der Scheidung und Scheidungsfolgen beschéaftigen die deutschen Gerichte im
Zusammenhang mit dem Thema Demenz, gerade wenn es um die Auflésung einer Ehe durch einen
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Menschen mit Demenz oder aber seinen Ehepartner bzw. seine Ehepartnerin geht. Hier sind zum Teil
auch unterhaltsrechtliche Fragen mitverantwortlich fiir die Anrufung der Gerichte.

Im sozialrechtlichen Zusammenhang sind es zunehmend sozialhilferechtliche Fragen, Fragen im
Zusammenhang mit der Hilfe zur Pflege, die die Sozialgerichte mit dem Thema Demenz konfrontieren.
Ein Schwerpunktthema ist das Thema Hilfe zur Pflege und die Kostenlibernahme in ambulant
betreuten Wohngemeinschaften. Ein weiteres Thema bildet das der Feststellung des Pflegebedarfes
gem. § 63a SGB XII. Angesichts der zum Teil zégerlichen Leistungsgewahrung in der Sozialhilfe stellen
sich insbesondere auch im ambulanten Bereich Fragen nach der Durchsetzung von Anspriichen auf
Leistungen der Hilfe zur Pflege nach Versterben des oder der Leistungsberechtigten, die unzureichend
geregelt sind.

Auseinandersetzungen um einen Pflegegrad im Zusammenhang mit einer Demenzerkrankung als
Pflegebedirftigkeit begriindende Diagnose finden sich ebenfalls, allerdings nicht mehr in der
grundsatzlichen Bedeutung, wie dies zu Beginn der Pflegeversicherung der Fall war.

Forensische Befassungen widmen sich Fragen der Gewahrung von Leistungen der Eingliederungshilfe
gerade fliir Menschen mit Demenz im Erwerbsalter. Es sind wenige, aber es sind eine Reihe von
sozialgerichtlichen Verfahren, die allerdings nicht immer mit einem Urteil oder Beschluss beendet
werden. SchlieBlich stellen sich sozialrechtliche Fragen im Zusammenhang mit Leistungen der
gesetzlichen Krankenversicherung, etwa wenn es um die Gewadhrung von Hilfsmitteln, wie etwa
Trackingsystemen oder Leistungen der hduslichen Krankenpflege, z. B. auch in ambulant betreuten
Wohngemeinschaften, geht. SchlieBlich bildet die Ausstellung von Schwerbehindertenausweisen, die
fir die Nutzung von Nachteilsausgleich von grofRer Bedeutung sind, einen weiteren Schwerpunkt.

In der rechtswissenschaftlichen Literatur stehen eher grundlegendere Fragen von Autonomie und
Flrsorge, der Reichweite von Patient*innenverfligungen bei Menschen mit Demenz, Fragen der
Einwilligungsfahigkeit und ihre Konstruktionen im Mittelpunkt einer im engeren Sinne
rechtswissenschaftlichen Auseinandersetzung. Hier finden sich auch eine Reihe von
rechtswissenschaftlichen Dissertationen, die nicht selten interdisziplindr angelegt sind, etwa wenn es
um Fragen der Autonomie von Menschen mit Demenz geht. Eher anwendungsbezogen finden sich
rechtswissenschaftliche Auseinandersetzungen im Kontext der klinischen Versorgung von Menschen
mit Demenz. Auch hier wurden eine ganze Reihe von Dissertationen in Zusammenhang mit dem
Demenzkolleg der Robert-Bosch-Stiftung erstellt.

Bei der Sichtung der Veroffentlichungen in den Publikationen, die sich an Menschen mit Demenz und
ihre An- und Zugehorigen sowie Beratende richten, zeichnet sich das Nachrichtenblatt der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft , Alzheimer Info“ dadurch aus, dass es sehr anwendungsbezogen und aktuell
Uber ein breites Spektrum von fiir Menschen mit Demenz und ihre An- und Zugehorigen relevanten
Themen berichtet — Uber gesetzliche Neuerungen, tber im Beratungszusammenhang auftauchende
Themen oder Uber die in aktueller Rechtsprechung aufgeworfenen Fragestellungen.

Das Demenz-Magazin folgt einem anderen Ansatz und bindet Rechtsfragen (mit der Begleitung von
Menschen mit Demenz) in grundlegendere und interdisziplindre Auseinandersetzungen mit dem
Thema Demenz ein, durchaus praxisbezogen, nicht im Sinne eines Ratgebers im engeren Sinne. In
beiden Informationsorganen zum Thema Demenz wird das breite Spektrum von Rechtsfragen, die fir
die Lebensfiihrung sowie die Begleitung und Unterstiitzung von Menschen mit Demenz relevant sind,
deutlich.
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3.2 Empirie der Beratung von Menschen mit Demenz und Rechtsfragen

Bei der Auswertung der Beratungsaktivitdten der Deutschen Alzheimer Gesellschaft standen vielfach
Fragen des Zugangs zu Formen der Unterstlitzung, der Hilfe, der Pflege, aber auch der Teilhabe im
Vordergrund, verbunden mit dem Zugang zu Sozialleistungen respektive Berechtigungen, die
insbesondere (ber das Sozialleistungsrecht vermittelt werden. Einen weiteren Schwerpunkt bilden
Fragen der Vertretung, des Umgangs mit Haftungsfragen und Konfliktsituationen zwischen An- und
Zugehorigen und den an Demenz Erkrankten, etwa wenn es um die Teilnahme am StralRenverkehr, um
den Abschluss von Rechtsgeschaften, insbesondere im Internet, aber auch mithilfe der Telefonie, geht.
Der groBe Schwerpunkt der Fragen des Zugangs zu Hilfen spiegelt die Unibersichtlichkeit des
Sozialleistungsrechts fiir Menschen mit Demenz wider — eine wesentliche Hirde fiir die Realisierung
sozialer Rechte fiir Menschen mit Demenz. Hieraus ware die auch in der Nationalen Demenzstrategie
verfolgte Forderung abzuleiten respektive zu bestadrken, dass es eine flaichendeckende kompetente,
leicht zugangliche Beratung fiir Menschen mit Demenz und ihre An- und Zugehdrigen geben misste.
Mindestens so wichtig erscheint allerdings, dass das Leistungsrecht zugunsten einer transparenten,
einheitlichen und aufeinander bezogenen Gewahrung von Hilfen weiterentwickelt wird.

Rechtsfragen nach Rechtsgebieten (2018-2025)

Zivilrecht: 46

Familienrecht: Unterhalt, Ehe/Scheidung, Betreuungsrecht: 83

Strafrecht: 24

Medizinrecht: 6

Sozialrecht: 29

Polizeirecht: 1

Datenschutzrecht: 0

Recht des blirgerschaftlichen Engagements: 0

Tabelle 1: Rechtsfragen nach Rechtsgebieten

Quelle: eigene Darstellung
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4 Rechtsfragen nach Rechtsgebieten

4.1 Zivilrecht

4.1.1 Einfihrung

Bei der Einteilung des ,,objektiven” Rechts wird in der Rechtssystematik zwischen 6ffentlichem, Privat-
und Strafrecht unterschieden. Wahrend das Privatrecht die Rechtsbeziehung zwischen den
Rechtssubjekten, meist zwischen Birger*innen, aber auch zwischen Blrger*innen und juristischen
Personen regelt, dient das 6ffentliche Recht der Staatserhaltung und regelt das Verhaltnis von Tragern
und offentlicher Gewalt zueinander und im Verhaltnis zu den Blirger*innen. Durch die Form des Rechts
wird der ,natiirliche Mensch” zum Biirger, der Besitz zum Eigentum und Ubereinkunft zu einem
verpflichtenden Geschaft. Im Birgerlichen Gesetzbuch, das in Deutschland einen wesentlichen Teil des
allgemeinen Privatrechts regelt, wird das Recht der Schuldverhiltnisse, das Sachenrecht und das
Familien- und Erbrecht geregelt. Dem Familienrecht wird in dieser Expertise ein gesondertes Kapitel
gewidmet. Den anderen, dem allgemeinen Teil des burgerlichen Rechtes zugeordneten
Rechtsgebieten in ihrer Relevanz fiir Menschen mit Demenz und den Rechtsverkehr mit ihnen soll
mehr Uberblicksartig, ohne durchgangige Vertiefung in diesem Abschnitt, nachgegangen werden.

Dabei gilt es zunachst festzustellen, dass Menschen mit einer Diagnose Demenz als volljahrige
Menschen vollstdndig im Besitz ihrer birgerlichen Rechte, aber auch Verpflichtungen bleiben. Auch
wenn die als Behinderung zu qualifizierende Demenz (siehe unten) das AusmaR von
Funktionseinschrankungen erreicht hat, die Menschen mit Demenz einen Behinderungsstatus im Sinne
des § 2 SGB IX zuordnen wiirden, dndert dies nichts an ihrer (unterstellten) vollstandigen rechtlichen
Handlungsfahigkeit im Sinne des Art. 12 UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) (vgl. ausfihrlich:
Klie 2015b, S. 19ff.; Bielefeldt 2009). Dort lautet es, dass Menschen mit Behinderung das Recht haben,
Uberall als Rechtssubjekt anerkannt zu werden. Die mit Demenz verbundenen Stigmatisierungen im
offentlichen Leben, aber auch im Rechtsverkehr, reflektieren diese klaren rechtlichen Wertungen
nicht. Die Diagnose bzw. besser Zuschreibung ,,Demenz” wird haufig verbunden mit der Abschreibung
von rechtlicher Handlungsfahigkeit und der Berechtigung, fiir andere zu handeln und zu entscheiden.
Es ist eine gesellschaftliche und kulturelle Voraussetzung dafiir, die Versprechen des Art. 12 UN-BRK
auch in Deutschland umzusetzen, eine entsprechende Haltung der Gesellschaft gegenliber Menschen
mit Demenz, die sie als Handlungssubjekt anerkennt und ihnen nicht in diskriminierender Weise
rechtliche Handlungsfahigkeit abspricht — und das allein aufgrund der Zuschreibung respektive der
Diagnosen aus dem vielfaltigen Spektrum von Demenz-Diagnosen.
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4.1.2 Rechtliche Handlungsfahigkeit von Menschen mit Demenz

Rechtsfahigkeit

Geschaftsfahigkeit

Deliktsfahigkeit

Testierfahigkeit

Kompetenzen

Einwilligungsfahigkeit

Schuldfahigkeit

Abbildung 2: Dimensionen rechtlicher Handlungsfahigkeit

Quelle: eigene Darstellung

a) Rechtsfahigkeit

Das Selbstbestimmungsrecht jedes Menschen wurzelt in Art. 1 Abs. 1i. V. m. Art. 2 Abs. 1 Grundgesetz
(GG). Auch Personen mit kognitiven Einschrankungen sind Trager dieser Rechte; das
Bundesverfassungsgericht betont ihre unbedingte Geltung unabhdngig vom Grad der Erkrankung
(Bundesverfassungsgericht (BVerfG), Beschl. v. 12.1.2011 — 2 BvR 2500/09 = NJW 2011, 2113).
Entsprechend verpflichtet auch Art. 12 UN-BRK die Vertragsstaaten, die gleiche Anerkennung vor dem
Recht zu gewahrleisten und Unterstlitzungsmechanismen zu schaffen. Die Rechtsfahigkeit darf
niemandem abgesprochen werden (UN-BRK v. 13.12.2006, Bundesgesetzblatt (BGBI.) Il 2008, 1419.)

Wahrend die Rechtsfahigkeit mit der Dignitat der Person aus Art. 1 GG niemals abgesprochen werden
darf und ab Geburt und bis zum Tod gilt, werden mit Erreichen der Volljahrigkeit andere
Kompetenzfelder und , Fahigkeiten” unterstellt. Das gilt fir die Geschaftsfahigkeit als Fahigkeit,
wirksam Rechtsgeschafte abzuschlieBen und sich aus ihnen heraus zu verpflichten. Das gilt fiir die
Deliktsfahigkeit, die die Fahigkeit beschreibt, fiir die Folgen des eigenen Tuns auch unter deliktischen
(haftungsrechtlichen) Gesichtspunkten verantwortlich gemacht zu werden. Das gilt fir die
Einwilligungsfahigkeit, etwa in medizinische Untersuchungs- und HeilbehandlungsmaBnahmen, die im
Kapitel Medizinrecht gesondert zu wiirdigen sind. Das gilt fir die Testierfahigkeit, die grade bei
Menschen mit Demenz und komplexen Familienkonstellationen immer wieder eine auch praktische
Bedeutung erlangt. Das gilt ggf. auch fir Fragen der Schuldfahigkeit, denen im Kapitel Strafrecht
nachzugehen sein wird.

Im hier zu behandelnden Privatrecht im engeren Sinne stehen Fragen der Geschaftsfahigkeit, der
Deliktsfahigkeit sowie der Testierfahigkeit im Vordergrund. Fragen der Einwilligungsfahigkeit werden
im Kapitel Medizinrecht behandelt.
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b) Geschéaftsfahigkeit

Im deutschen Recht kennen wir keine mit einer bestimmten Statusfeststellung verbundene
Geschaftsunfahigkeit (mehr). Sie galt bis zur Einfihrung des Betreuungsrechtes 1992 und war mit der
Entmiindigung als automatische Rechtsfolge verbunden. Mit der Einflihrung des Betreuungsrechtes
wurde das Konzept der Geschaftsfahigkeit im deutschen Recht nicht mit und neu geregelt, aber
insofern grundlegend tangiert, als es keine Regelungen zu einer statusbegriindenden Feststellung der
Geschaftsunfahigkeit gibt. Eine Reform des Rechts der Geschaftsfahigkeit steht weiter aus, da sie mit
sehr grundlegenden Fragen der deutschen Zivilrechtsordnung verbunden ist. Nach §§ 104 ff. BGB ist
geschaftsunfahig, wer sich in einem Zustand krankhafter Storung der Geistestatigkeit befindet, der die
freie Willensbildung ausschlieBt (Palandt/Ellenberger, BGB, 83. Aufl. 2024, § 104 Rn. 2). Der Verlust
der Geschaftsfahigkeit ist kein Automatismus mit der Diagnose ,Demenz”; vielmehr bedarf es einer
individuellen Beurteilung der Einsichts- und Steuerungsfahigkeit (OLG Frankfurt, Beschl. v. 21.3.2019
— 20 W 215/18.). In der Praxis fihrt dies zu Abgrenzungsschwierigkeiten, etwa bei Alltagsgeschaften
(§ 105a BGB) oder bei sporadischer ,Lichtklarheit”. Der Gesetzgeber verfolgt damit bewusst ein
schutzorientiertes, kein entmiindigendes Konzept. Geschaftsfahigkeit, d. h. die Fahigkeit, die Folgen
von rechtsgeschéftlichen Handlungen abzusehen, kann partiell und vollstandig (krankheits- und
behinderungsbedingt) ausfallen, kann jedoch jeweils nur ex post festgestellt werden, was in der
Rechtspraxis zu vielfiltigen Problemen insofern fiihrt, als auch und gerade bei Menschen mit Demenz
— beim Abschluss von Rechtsgeschdften respektive nicht vollzogener Beendigung von etwa
Dauerschuldverhdltnissen — die Frage der Wirksamkeit und der Fortgeltung von Vertrdagen
aufgeworfen wird. Das gilt namentlich bei den zur neuen Bedeutung aufgestiegenen Internet- und
Telefonierechtsgeschaften, von denen nicht selten auch Menschen mit Demenz betroffen sind (vgl.
Schénhof 2022).

Um einen spezifischen Schutz sowohl der handelnden Rechtssubjekte als auch des Geschaftsverkehrs
zu unterstiitzen, wurde mit dem Betreuungsrecht ein sogenannter Einwilligungsvorbehalt eingefiihrt,
§ 1825 BGB. Der sieht allerdings nur bei Menschen, die einen gesetzlichen Betreuer bzw. eine
gesetzliche Betreuerin zur Seite haben, die aus dem Minderjahrigenrecht bekannte Figur der
schwebenden Unwirksamkeit eines Rechtsgeschaftes vor, das von dem explizit angeordneten
Einwilligungsvorbehalt erfasst ist.

Auch Fragen der Beeinflussbarkeit von Menschen mit Demenz spielen ggf. wie bei der Bewertung der
Geschaftsfahigkeit eine Rolle — ein insgesamt komplexes Feld sachverstiandiger Aussagen zur
rechtlichen Handlungsfahigkeit, die weiter und zunachst unterstellt wird und keineswegs allein durch
eine Diagnose oder Zuschreibung infrage gestellt ist. Umso bedeutsamer werden gerade im Kontext
von Demenzerkrankungen zivilrechtliche VorsorgemaRnahmen, wie etwa die Vorsorgevollmacht, mit
der Unsicherheiten der rechtlichen Handlungsunfahigkeit im weiten Umfang aufgefangen werden
kdénnen.

Exkurs 1: Rechtsgeschdfte mit Menschen mit Demenz in Rechtsprechung

Sowohl in Beratungsanfragen an die Alzheimergesellschaften als auch vor allem in Familien mit an
Demenz erkrankten Angehorigen geht es bisweilen um die Frage, ob von Menschen mit Demenz
abgeschlossene Vertrage riickgangig gemacht werden kdnnen. Es finden sich nur sehr wenige
veroffentlichte Entscheidungen, die ausdriicklich Haustlir- oder Internetgeschifte mit
ausdriicklichem Bezug zu Demenz behandeln. In der Praxis werden solche Falle meist durch die
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Nichtigkeit wegen Geschaftsunfahigkeit (§ 105 BGB) oder das Verbraucher-Widerrufsrecht bei
Fernabsatz bzw. auRerhalb von Geschaftsraumen (§§ 312 ff., 355 BGB) gelost.

(1) Vertrage von Personen mit Demenz — Nichtigkeit wegen Geschaftsunfahigkeit

Mehrere Oberlandesgerichte haben Vertrage wegen zum Zeitpunkt des Vertragsschlusses
bestehender geschaftlicher Unfahigkeit infolge Demenz fiir nichtig erklart (§ 104 Nr. 2, § 105 Abs. 1
BGB). Maligeblich war stets die zeitpunktbezogene medizinische Beweisfiihrung (OLG Hamm, Urt.
v. 13.07.2021 — 10 U 5/20: Ausdruckliche Feststellungen zur Geschéaftsunfahigkeit aufgrund
Alzheimer-Demenz; umfangreiche medizinische Begutachtung malRgeblich fiir die Nichtigkeit; OLG
Kéln, Urt. v. 13.09.2018 — 12 U 20/13: Vertrag wegen Alzheimer-Demenz nichtig), OLG Miinchen,
Urt. v. 02.11.2016 - 3 U 1522/16: Ausfihrungen zur (abgelehnten) ,partiellen
Geschaftsunfahigkeit”; entscheidend bleibt die konkrete Unfahigkeit zum Zeitpunkt des Geschafts.).
Ist der oder die Betroffene bei Vertragsschluss geschaftsunfahig, ist der Vertrag nichtig. Ein Widerruf
ist nicht erforderlich. Die Riickabwicklung erfolgt nach Bereicherungsrecht. Alltagsgeschiafte gegen
Barzahlung werden durch § 105a BGB geschiitzt, Abo- und Internetvertrage werden durch § 105 a
BGB nicht erfasst.

(2) Haustiir- und Internetgeschafte — Widerruf & Belehrung

Sollte die Geschaftsunfahigkeit nicht vorliegen oder sich beweisen lassen, werden Falle nicht
gewlinschter oder durch Manipulation abgeschlossene Vertrage tiber das Widerrufsrecht gelost. Bei
Online-Abos/Bestellungen (z. B. Telefon/Internet/Streaming/Zeitschriftenabonnement) greifen
regelmaRig §312g Abs. 1, §355 BGB (14-Tage-Frist). Die Frist verldngert sich bei
fehlender/fehlerhafter Belehrung.

Eine Demenzerkrankung andert nicht die rechtlichen Regeln, kann aber Fristfragen (Kenntnis,
Zugang, Vertretung) und Beweisflihrung beeinflussen. Sollte es zu Rechtsstreitigkeiten wegen
Vertragsabschliissen von Menschen mit Demenz kommen, verlangen Gerichte eine
zeitpunktgenaue Darlegung/Beweisfiihrung zur kognitiven Lage bei Vertragsschluss (Arztberichte,
Demenz-Detection (DemTect)/Uhrentest, Pflegedokumentation, Zeug*innen).

c) Deliktsfahigkeit

Im Zusammenhang mit der deliktischen Haftung stellt sich die Frage der Schadensersatz-, ggf. auch
Schmerzensgeldpflicht von Menschen mit Demenz fiir von ihnen verursachte Schadensfalle. Auch hier
kommt es auf eine Einzelfall- und situationsbezogene Einschatzung und Aufarbeitung der Situation an.
Dabei stellen sich ggf. auch Fragen eines wirksamen (Haftpflichts-)Versicherungsschutzes, der mit
jeweiligen Policen ggf. ausgeschlossen wird, womit die rechtspolitisch nicht unproblematische Folge
verbunden ist, dass moglicherweise deliktische Schadenshaftung gegeniliber den geschadigten
Personen bis auf die Billigkeitsregelung gem. § 829 BGB auf die Geschadigten verlagert wird. Die
Bereitschaft, Versicherungspolicen auf die Problematik der Deliktsfahigkeit auszurichten, etwa durch
Schadensiibernahmeregelungen, ist insbesondere in stationaren Pflege- und
Behinderteneinrichtungen bekannt. Diese werden regelmaRig auf bestimmte Hochstbetrage begrenzt.
Eine oftmals angenommene und unterstellte Aufsichtspflicht gem. § 832 BGB besteht gegeniiber
Menschen mit Demenz als volljahrigen Personen nicht (vgl. hierzu Bauer/Knieper in HK BUR § 832 BGB
Rz 4 ff.; Klie 2008b; Klie und Orywal 2002; Klie 2021e, S. 136-143). Bis auf wenige Ausnahmen besteht
weder flr An- und Zugehorige noch fir Ehepartner*innen eine Aufsichtspflicht im engeren Sinne, die
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auch die Ubernahme von Drittschaden vorsieht, wenn denn bei gehériger Aufsichtsfiihrung der
Schaden vermieden werden konnte. Mit der Einflihrung des Betreuungsrechtes sind paternalistische
Rollen- und Verantwortungsmodelle nicht mehr Gegenstand des Konzeptes des zivilrechtlichen
Deliktsrechtes. Lediglich dann, wenn besondere Verantwortungsrollen von Ehepartner*innen,
Familienangehdrigen respektive gesetzlichen Vertreter*innen geregelt werden, wie etwa im
Infektionsschutzrecht der Fall, kann es zu einer Aufsichtspflichtverletzung im Sinne des § 832 BGB
fUhren. Fragen der Verkehrssicherungspflicht bleiben davon unbertihrt (vgl. hierzu Klie 2021e, S. 141).

Ubersicht zu Sorgfaltspflichten bei der Betreuung ,,verwirrter” Heimbewohner*innen
. . Verkehrssicherungs- .
Aufsichtspflicht ST & Betreuungspflicht | Garantenstellung
Rechts- Eine Anwendung . § 13 StGBi. V. mit
- 823 Abs. 1 BGB Heimvertra
grundlage | des §823 BGB fiir 5 8 § 823 11 BGB
erwachsene T Heimtrager*in,
Verant- Menschen mit Heimtrager*in, T
. . Heimtrager*in gef. Pflegekraft,
wortlich Behinderungen gef. Pflegekraft i
. Arzt/Arztin
scheidet aus, da —
die gesetzlichen gegenebe.r gegeniiber i
Vertreter*innen pflegebedirftigen, e gegeniber
. Y . pflegebedirftigen
Personen- | die Betreuer*innen | psychisch erkrankten o besonders
: U * . Bewohner*innen g
Kreis nicht im Dritt- Bewohner*innen, die ) .. schutzbediirftigen
; . mit erhdhtem .
interesse handeln, andere gefdhrden B bedarf Bewohner*innen
sondern lediglich kénnen etreuungsbeaar
ga: Wohl 7;5 Vermeidung von Vermeidung von Vermeidung von
Schutz BZt:ZEZ:?n Zir Schadigungen Selbst- Selbst-
verfolgen haben. ,Dritter schadigungen schadigungen
Nur ausnahms-
weise, etwa bei
meldepflichtigen
Krankheiten nach Schadensersatz
Bei Pflicht- | dem Infektions- Schadensersatz und
nur Schadensersatz und
verletzung | schutzgesetz, kann Schmerzensgeld h Id
eine Aufsichts- Schmerzensge
pflicht bestehen
und diese verletzt
werden.

Abbildung 3: Sorgfaltspflichten bei der Betreuung ,,verwirrter“ Heimbewohner
Quelle: Klie 2021e, S. 141

Beim Thema Deliktsfahigkeit finden sich im Zivilrecht Regelungen, die — ebenfalls immer eine Einzelfall-
und ex-post-Betrachtung — malRgebliche Kriterien fiir eine moglicherweise krankheits- und/oder
behinderungsbedingte Einschrankung der Deliktsfahigkeit, die aber stets eine arztliche — ggf. kiinftig
auch fachpflegerische — oder psychologische Einschatzung fehlender Deliktsfahigkeit voraussetzt, was
im Rechtsverkehr insbesondere in Konfliktfallen durchaus zu aufwandigen Abklarungen fihrt oder sie
erforderlich macht.

d) Testierfahigkeit

Wie auch die wirksame Erstellung einer Vollmacht oder der Abschluss von Rechtsgeschéaften ist die
Testierfahigkeit ebenfalls an die Fahigkeit gebunden, die rechtlichen Folgen und die Tragweite der
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Errichtung oder auch der Anderung eines Testaments zu erfassen (vgl. Klie 2015b, S. 177 ff,;
Schmoeckel 2010). Genau diese Fahigkeit kann durch eine demenzielle Erkrankung eingeschrankt oder
ausgeschlossen sein. In der noch an der vorkonstitutionellen Semantik ankniipfenden Regelung in
§ 2229 BGB sind wegen krankhafter Stérungen der Geistestatigkeit, wegen Geistesschwache oder
wegen Bewusstseinsstorungen in ihrer rechtlichen Handlungsfahigkeit eingeschrankte Personen von
der Erstellung eines Testaments ausgeschlossen.

Es kommt jeweils darauf an, ob sich die betroffene Person trotz ihrer Erkrankung noch ein klares Urteil
Uber die Tragweite der testamentarischen Verfligung bilden kann — und ob sie in der Lage ist, frei von
Einflissen Dritter zu entscheiden. Ist dies der Fall, ist — auch zur Stitzung der Selbstbestimmung von
Menschen mit Demenz — von einer bestehenden Testierfdhigkeit auszugehen (Landgericht
Frankenthal, Urt. v. 18.07.2024, Az. 8 0 97/24).

Die vergleichsweise unprazise Formulierung des § 2229 Abs. 4 BGB wurde durch die Rechtsprechung
konkretisiert. Testierfahig ist danach, wer:

1. selbstdndig, frei von Einfllissen von interessierten Dritten handeln und eigenverantwortlich
Entscheidungen treffen kann.

2. die Vorstellung hat, dass er ein Testament errichtet.

die Kenntnis hat, welchen Inhalt die darin enthaltenen letztwilligen Verfliigungen aufweisen.

4. sich ein klares Urteil bilden kann, welche Tragweite seine Anordnungen haben, insbesondere
welche Wirkung sie auf die personlichen und wirtschaftlichen Verhaltnisse entfalten.

5. seine Entscheidungen von nachvollziehbaren Erwdgungen abhangig machen kann.

6. sich Uber die Grinde, welche fiir und gegen eine ,sittliche Berechtigung” der Anordnung
sprechen, ein Urteil bilden kann.

w

Auch bei Menschen mit Demenz wird die Testierfahigkeit als Ausfluss der rechtlichen
Handlungsfahigkeit unterstellt.

Fragen der Testierfahigkeit flihren immer wieder zu Konflikten, wenn (auch) Menschen mit Demenz
ihr Testament andern, Erwartungen und Interessenlagen von friiher bedachten oder mit gesetzlichen
Pflichtteilsanspriichen ausgestatteten Personen irritieren. Auch Fragen der Beachtlichkeit ,lichter
Momente” kdnnen bei der Auseinandersetzung um die Gultigkeit eines Testamentes und der
Beurteilung der Testierfahigkeit von Bedeutung sein (vgl. Schleswig-Holsteinisches OLG B. vom
29.01.2020 Az. 3 Ws 33/19). Bei den gerichtlichen Uberpriifungen gilt es dann, in einem ggf.
aufwandigen Sachverstindigen- und Beweisverfahren die Anhaltspunkte fiir eine bestehende oder
nicht mehr vorhandene Testierfahigkeit zum Zeitpunkt des Testates zu rekonstruieren. Dabei kdnnen
sich Fragen einer postmortalen Schweigepflicht des Arztes stellen (vgl. Bartsch 2001).

Exkurs 2: ,,Weiterleben mit Demenz ist kein Schaden*

Der Bundesgerichtshof (BGH) betonte in seiner Entscheidung (BGH-Urt. v. 02.04.2019 Az. VI ZR
13/18), dass das menschliche Leben ein hochstrangiges Rechtsgut und damit absolut
erhaltungswiirdig sei. Das Urteil (iber den Wert des Lebens stehe keinem Dritten zu, auch nicht
staatlicher Gewalt einschliefRlich der Rechtsprechung. Deshalb verbiete es sich, das Weiterleben als
Schaden anzusehen, auch wenn es mit Leiden verbunden ist oder sein kann. Auch das
Bundesverfassungsgericht habe bereits zuvor entschieden, dass eine Verpflichtung des Staates
bestehe, jeden Menschen in seinem Dasein um seiner selbst willen zu achten. Der BGH betont, dass
den Patientin*innen ein Selbstbestimmungsrecht zusteht und damit das Recht, medizinische
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Behandlung abzulehnen und infolgedessen sterben zu konnen. In dem zu entscheidenden Fall hatte
allerdings der Patient keinen Gebrauch von diesem Selbstbestimmungsrecht gemacht, etwa durch
eine Patientenverfiigung. Das Urteil des BGH enthélt ein deutliches Bekenntnis zum Leben als
hochstrangiges Rechtsgut, dessen Wert auferhalb jeglicher Diskussion steht. Derartige
zivilrechtliche  Auseinandersetzungen um Menschen mit Demenz respektive ihrer
Lebensbedingungen kennzeichnen einen gesellschaftlichen Umgang mit Demenz und machen
deutlich, wie bedeutsam eine menschenwiirdekonforme Auslegung auch zivilrechtlicher
Vorschriften ist (vgl. Schonhof 2019a).

4.2 Familienrecht

Das Familienrecht ist ein Teil des Zivilrechtes. Es regelt die Rechtsverhaltnisse der durch Ehe,
Lebenspartnerschaft, Abstammung und Verwandtschaft begriindeten Rechtsbestimmungen. Teil des
Familienrechtes sind das Kindschafts-, Adoptions- und Scheidungsrecht sowie innerhalb und auRerhalb
der Verwandtschaft bestehende gesetzliche Vertretungsbefugnisse, die gerade bei Menschen mit
Demenz an Relevanz gewinnen kdnnen und im Betreuungsrecht als Teil des Familienrechtes geregelt
sind. Das Familienrecht enthalt weiterhin Vorschriften tber die Abstammung und die wechselseitige
Unterhaltspflicht von Verwandten sowie (iber Rechte und Pflichten zwischen Eltern und Kindern. Den
fir Menschen mit Demenz und ihre An- und Zugehorigen besonders relevanten Fragen soll
nachfolgend kursorisch nachgegangen werden.

4.2.1 Unterhalt

Fragen gegenseitiger Unterhaltsverpflichtungen betreffen sowohl Partnerschaften als auch
Verwandtschaftsbeziehungen. Fiir die eheliche Gemeinschaft ist der Familienunterhalt in §§ 1360,
1360a BGB geregelt. Hiernach sind Ehegatten wahrend der bestehenden Ehe verpflichtet, durch Arbeit
und Vermogen sowie andere Einkiinfte zum gemeinsamen Unterhalt beizutragen. Der Unterhalt
umfasst den gesamten Lebensbedarf der Familie, d. h. den Bedarf im Zusammenhang mit der
Haushaltsfihrung, der Wohnung, der Versorgung im Krankheits-, aber auch im Fall von
Pflegebediirftigkeit. Eingeschrankt gilt die Unterhaltsverpflichtung unter Ehegatten auch wahrend der
Trennung, § 1361 BGB. Auch nach der Scheidung bestehen Unterhaltsverpflichtungen unter
ehemaligen Ehegatten weiter, §§ 1569 ff. BGB. Fir Menschen mit Demenz koénnen die
Unterhaltsverpflichtungen gem. § 1572 BGB bei Krankheit und Pflegebedirftigkeit (,Gebrechen”)
ebenso von Bedeutung sein wie der in § 1571 BGB geregelte Altersunterhalt.

Das deutsche Familienrecht regelt nicht nur die Unterhaltsverpflichtungen unter Ehegatten und in
Partnerschaften, sondern auch den Verwandtenunterhalt, §§ 1601 ff. BGB. Verwandte in gerader Linie
sind einander zum Unterhalt verpflichtet. Das gilt im Verhaltnis von Kindern zu ihren Eltern, aber auch
im Verhaltnis der Enkel zu ihren GroReltern. Wahrend sozialrechtliche Unterhaltsverpflichtungen,
insbesondere im SGB XlI, aber auch im SGB IX Heranziehungsregeln begrenzen und auch den Unterhalt
zwischen GroReltern und Enkeln nicht vorsehen, gilt dies fiir das Familienrecht nicht, sodass
familienrechtliche Unterhaltsverpflichtungen weiter gehen koénnen als Heranziehungsregeln im
Sozialrecht. Der Unterhaltsriickgriff gem. § 94 SGB XII, der gerade auch fiir Menschen mit Demenz eine
Rolle spielen kann, regelt den Ubergang von familienrechtlichen Anspriichen auf den Sozialhilfetriger.
Seit 2020 wurden hinsichtlich des Elternunterhaltes deutliche Privilegierungen eingefiihrt
(Angehorigenentlastungsgesetz): Kinder mit einem Jahresbruttoeinkommen bis 100.000 € werden
nicht mehr herangezogen, § 94 Abs. 1a SGB XlI (vgl. Schonhof 2020). Wahrend das Familienrecht
Unterhaltsregelungen im Wesentlichen unter Ehegatten und in Verwandtschaftsbeziehungen regelt
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und weitergehend als sozialleistungsrechtliche Heranziehungspflichten Unterhaltsanspriiche vorsieht,
werden im Sozialrecht, insbesondere im SGB Xl auch faktische (Haushalts-)JGemeinschaften
bericksichtigt, wie etwa im SGB Il und im SGB XlIl, wo Bedarfsgemeinschaften auch ohne
familienrechtliche Unterhaltspflicht bericksichtigt werden. Hier reichen bereits
Einstandsgemeinschaften, etwa im Zusammenhang mit ehelichen Lebensgemeinschaften. Bei der
Pluralisierung von Lebensformen auch im Alter spielen diesbezligliche Fragen gleichermaRen bei
unterhaltsrechtlichen Fragen im weiteren Sinne eine Rolle.

4.2.2 Ehe und Scheidung

Im Familienrecht werden die Fragen der Eingehung, aber auch der Aufldsung von Ehen geregelt. Im
Zusammenhang mit der Lebenssituation von Menschen mit Demenz und den Dynamiken von
Demenzerkrankungen in Partnerschaften konnen sich Fragen des Getrenntlebens, aber auch der
Scheidung stellen, mit denen auch immer wieder Familiengerichte konfrontiert sind. Es stellt sich auf
der einen Seite die Frage der Scheidung von Ehepartner*innen von an Demenz erkrankten Menschen
(vgl. Klie 2015b, S. 131 ff.). Fir sie gilt das im Familienrecht normierte Scheidungsrecht mit den
materiellen und fristengebundenen Voraussetzungen fiir eine Ehescheidung. Ggf. wird fiir die
Durchfiihrung eines Scheidungsverfahrens eine rechtliche Betreuung bestellt werden missen. Die
rechtliche Betreuung kann sich allein auf das Scheidungsverfahren beschranken. Auch von Demenz
betroffene Personen kdnnen sich scheiden lassen und ein Entscheidungsverfahren veranlassen. Auch
dann, wenn Menschen mit Demenz die Folgen einer Ehescheidung krankheitsbedingt nicht mehr
absehen konnen, kann eine Ehe von Menschen mit Demenz bei rechtswirksam kundgetanem
Scheidungswillen auch dann geschieden werden, wenn in der miindlichen Verhandlung vor dem
Familiengericht der Scheidungswille nicht mehr geduRert werden kann (OLG Hamm, Beschluss vom
16.08.2012, Az. 3 U 43/13). Bevollméchtigte respektive Betreuer*innen kénnen die hdchstpersonliche
Entscheidung Uber eine EheschlieBung respektive auch die Scheidung nicht anstelle und ohne
entsprechende rechtlich relevante WillensduBerung des oder der ,Betroffenen” vornehmen. Die
Eingehung und die Auflésung einer Ehe ist ein hochstpersdnliches Rechtsgeschéaft, das Vertretung
ausschlieft. In der Urteilsbegriindung des OLG Hamm ist von einer , krankheitsbedingten dufSersten
Eheferne” die Rede — eine hochproblematische Formulierung (vgl. Klie 2015b, S. 133). Die Frage der
Scheidung und der Wirksamkeit einer Scheidung kénnen fiir Fragen des Trennungsunterhaltes von
einiger 6konomischer Bedeutung sein. Die sich aus gegenseitigen ehelichen Verpflichtungen
ergebenden tatsachlichen Unterstlitzungs- und Sorgepflichten gelten bei tatsachlichem
Zusammenleben, allerdings nicht mehr bei Getrenntleben und nach einer Scheidung, wobei eheliche
Verpflichtungen zur gegenseitigen Riicksichtnahme respektive Sorge bei ,gebrechlichen” Personen
nicht ,,zur Unzeit” aufgekiindigt werden dirfen — etwa in hilfloser Lage.
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Exkurs 3: Garantenstellung

Die standige Rechtsprechung (BGH) erkennt eine Garantenstellung zwischen Ehepartner*innen an.
Ehegatt*innen sind aufgrund der engen Lebensgemeinschaft und der daraus folgenden
Flirsorgepflicht Garanten fiireinander (BGHSt 6, 46; 39, 322; 42, 107; 49, 166; 55, 191). Die
Garantenstellung verpflichtet zum Schutz von Leben und Gesundheit des Ehepartners bzw. der
Ehepartnerin, zur Hilfe bei Krankheit, Unfall, Bewusstlosigkeit — und dies insbesondere bei geistiger
oder korperlicher Verwiesenheit auf fremde Hilfe, wie sie bei Demenz haufig gegeben ist. Wer
erkennt, dass der Ehepartner bzw. die Ehepartnerin in einer lebensbedrohlichen Lage ist (etwa
verwirrt, dehydriert, verletzt etc.), muss Hilfe leisten oder Hilfe veranlassen — sonst droht ihm
Strafbarkeit wegen Unterlassens (§§ 212, 13 Strafgesetzbuch (StGB) bzw. § 323c StGB). Die
Garantenstellung endet, wenn die eheliche Lebensgemeinschaft tatsachlich aufgehoben ist — d. h.
kein gemeinsamer Haushalt gefiihrt wird, keine gegenseitige Flirsorge mehr gelibt und erwartet
wird und die Ehepartner*innen eigenstandig, ggf. mit neuem Partner bzw. neuer Partnerin leben.
Unter diesen Bedingungen entfallt die ,tatsachliche Solidaritats- und
Verantwortungsgemeinschaft, die die Grundlage der Garantenpflicht bildet (BGH, Beschl. v.
27.01.1981 — 1 StR 596/80): ,Mit der Aufhebung der hiuslichen Gemeinschaft und der endgiiltigen
Trennung entfallt grundsatzlich die Garantenpflicht aus Ehe.” Die Garantenstellung des Ehegatten
besteht nur, solange eine tatsachliche Lebens- und Beistandsgemeinschaft besteht. Solange aber
tatsachlich noch eine Nahe oder Verantwortungsbeziehung besteht, kann eine Garantenstellung
fortwirken, z. B., wenn ein Ehegatte den anderen trotz Trennung pflegt (was haufiger vorkommt),
wenn er sich weiterhin um dessen Lebensfiihrung kimmert oder konkrete Gefahrensituationen
herbeifiinrt oder erkennt. In diesen Konstellationen entsteht ggf. eine Garantenstellung aus
Ingerenz (Pflicht, weil man die Gefahr selbst mitverursacht oder erkennt). Beispiel: Ehefrau trennt
sich von ihrem an Demenz erkrankten Ehemann, kiimmert sich aber weiterhin taglich um ihn, indem
sie die Medikation sicherstellt, fiir die Essenversorgung sorgt. Stellt sie diese Sorgeaufgaben
unvermittelt ein und erleidet der Ehemann dadurch einen Schaden, liegt ggf. ein Unterlassensdelikt
vor — Korperverletzung durch Unterlassen etwa. Mit der rechtskraftigen Scheidung entfallt die
Garantenpflicht regelmaRig vollstandig — mit der Scheidung endet die gesetzliche oder sittliche
Beistandspflicht. Solange Ehepartner*innen zusammenleben und der oder die eine die Erkrankung
kennt, besteht eine aktive Schutzpflicht (BGH, Urt. v. 13. 11. 1997 — 4 StR 211/97). Eine bloRe
formale Ehe ohne Lebensgemeinschaft begriindet keine Pflicht mehr.

4.2.3 Betreuungsrecht

Das 1992 eingefiihrte Betreuungsrecht l6ste das Vormundschafts- und Pflegschaftsrecht ab, das seit
der Jahrhundertwende vom 19. ins 20. Jahrhundert galt (vgl. Meier 2011; Klie 1994). Es war mit
weitgehenden Entrechtungen unter Vormundschaft und Pflegschaft gestellter Personen verbunden.
Dieses neue Betreuungsrecht reflektierte die Erfahrung des Dritten Reichs und stellte das Wohl und
den Willen der Betroffenen in den Vordergrund. Auch unangepasste Lebensweisen galt es zu
respektieren und zu akzeptieren. Die Rechtsprechung des Bundesverfassungsgerichts schiitzt auch ein
Recht auf Krankheit (vgl. BVerG Beschl. v. 08.06.2021, Az. 2 BvR 1866/17).

Die Betreuung ist kein Entzug, sondern eine rechtliche Assistenz, die Selbstbestimmung so weit wie
moglich erhalt. Der Betreuer bzw. die Betreuerin handelt stets innerhalb gerichtlich festgelegter
Aufgabenkreise  (§ 1815 Abs. 2 BGB), z.B. Gesundheitsfiirsorge, Vermogenssorge,
Aufenthaltsbestimmung (vgl. Dodegge 2021). Der Gesetzgeber hat mit dem Betreuungsrecht Fragen
der Personensorge in den Vordergrund geriickt, die Entmiindigung abgeschafft und die rechtliche
Handlungsfahigkeit der Betroffenen weitgehend erhalten. Dort sieht das deutsche Betreuungsrecht
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nur ausnahmsweise sogenannte Zwangsbetreuungen vor: Betreuungen sollen dem Willen der
Betroffenen zur Geltung helfen. 2023 wurde das Betreuungsrecht einer Reform unterzogen, die auch
auf die zunehmend groRRe Zahl von Betreuungen reagierte. Auch wurden auf der Grundlage der UN-
Behindertenrechtskonvention als erforderlich gehaltene Anpassungen vorgenommen. Auch nach dem
neuen Betreuungsrecht sind die Voraussetzungen einer Betreuung gem. § 1814 BGB streng zu
beachten: Die Betroffenen miissen volljahrig sein oder in absehbarer Zeit werden, unfahig sein, eigene
Angelegenheiten selbst zu besorgen. Diese eingeschrankte Fahigkeit muss auf einer Behinderung
und/oder Krankheit beruhen. SchlieRlich gilt der Erforderlichkeitsgrundsatz: Es darf keine Vollmacht
oder andere Hilfe vorliegen, mit der ebenso gut die Interessen der Betroffenen vertreten werden
kénnen. Die gesetzliche Betreuung ist subsidiar gegeniiber Bevollmachtigungen und tatsachlichen
Hilfen anderer, soweit diese auch mit der notwendigen rechtlichen Handlungskompetenz ausgestattet
sind. Ublicherweise werden die Aufgaben der Betreuung von An- und Zugehdrigen wahrgenommen.
Die Ubernahme einer Betreuung ist ein Ehrenamt, das zu den biirgerlichen Pflichten deutscher
Staatsangehoriger gehort. Dort wo eine ehrenamtliche Betreuung nicht ausreicht oder vorhanden ist,
konnen Berufsbetreuer*innen mit den Aufgaben beauftragt werden, die fiir ihre Aufgaben eine
pauschale Vergiitung erhalten. Die Betreuung ist als Rechtsfiirsorge nicht als tatsachliche Betreuung
geregelt. Sie hat allerdings im Modus der personlichen Betreuung zu erfolgen, d. h. in unmittelbarer
Kommunikation und Aushandlung zwischen Betreutem bzw. Betreuter und Betreuer bzw. Betreuerin.
Die Betreuung ist abzugrenzen von einem sozialleistungsrechtlichen Anspruch auf personliche
Betreuung, zur sozialrechtlichen Beratung, etwa gem. § 7a SGB XI, und zur tatsachlichen Dienstleistung
oder Assistenz fiir Menschen mit Behinderung. Standen nach altem Recht das Wohl und die Wiinsche
der Betreuten im Vordergrund, so sieht die Neuregelung in § 1821 BGB eine sogenannte
Wunscherfillungspflicht der Betreuer*innen vor: Niedergelegten Wiinschen ist zu folgen, es sei denn,
die betroffene Person will erkennbar nicht an ihnen festhalten. Die Grenzen der
Waunscherfillungspflicht liegen bei erheblichen, so nicht tiberblickten, Vermdgensgefahrdungen oder
bei der Unzumutbarkeit fur die Betreuer*innen, § 1821.

Neue Regelung: § 1821 BGB

» Assistenz bei eigenen = Wunscherfullungspflicht
Entscheidungen * Keine eigenen Abwagungen zum
= Strenger Grundsatz der . Unt l“t..t bei Umset d
Erforderlichkeit W'Eﬁgz#ezung el Umsetzung der
* Pflicht der Feststellung der
Wiuinsche

» Befolgung niedergelegter Winsche
— Es seidenn: will erkennbar nicht an
ihnen festhalten
= Grenzen

* Erhebliche, so nicht Uberblickte
Vermogensgefahrdung

* Unzumutbarkeit fur Betreuer

Abbildung 4: Pflichten des*r Betreuers*in

Quelle: eigene Darstellung

Ob die Neuregelung des Betreuungsrechtes mit ihrer strikten Orientierung am
Selbstbestimmungsrecht immer auf Menschen mit Demenz passt, kann und muss diskutiert werden
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(vgl. Klie 2023a; Schonhof 2023). Die WillensauBerungen von Menschen mit Demenz sind nicht immer
stabil. Die aus Palliative Care bekannten Konzepte von einer relationalen Autonomie sind ggf. auch und
gerade fir Menschen mit Demenz relevant (vgl. Schuchter und Heller 2012). Von besonderer Relevanz
flir Menschen mit Demenz sind die spezifischen Regelungen zur Behandlung, insbesondere auch zur
Zwangsbehandlung, zu freiheitseinschrankenden Mallnahmen, zur Wohnungsauflésung — als Teil
besonders geregelter Fragen der Personensorge von und fiir Menschen mit Demenz. Die Einrichtung
einer Betreuung ist auch insofern subsidiar, als sie nicht als erforderlich angesehen wird, soweit und
solange ein Bevollmachtigter bzw. eine Bevollmachtigte die Aufgaben lGbernehmen kann, und zwar
nach dem MalRstab der materiellrechtlichen Regelungen des Betreuungsrechtes. Ubernimmt er oder
sie die Aufgaben nicht in einer verantwortlichen und an den MaRstdben des Betreuungsrechtes
orientierten Art und Weise, kann das Betreuungsgericht einen Kontrollbetreuer bzw. eine
Kontrollbetreuerin gem. § 1820 BGB bestellen.

Uberwiegend werden Aufgaben der gesetzlichen Betreuung von An- und Zugehérigen Gibernommen.
Berufsbetreuer*innen sollen nur dann eingesetzt werden, wenn ihre Kompetenz gefragt ist und aus
dem informellen Umfeld keine geeigneten Betreuerinnen und Betreuer zur Verfligung stehen.

Nachfolgend sollen fiir Menschen mit Demenz besonders relevante betreuungsrechtliche Fragen der
Personensorge aufgegriffen werden, die gerade unter dem Gesichtspunkt der Teilhabesicherung, aber
auch der Qualitat der medizinisch-pflegerischen Versorgung eine zentrale Rolle spielen.

1. Heilbehandlung

Da Demenzen als neurogenerative Erkrankungen nicht heilbar sind, spielt die medizinisch-pflegerische
Versorgung eine zentrale Rolle — zunachst in der Diagnostik, dann auch in der medikament&sen
Begleitung. SchlieBlich stellen sich auch Fragen der medizinischen Behandlung von Menschen mit
Demenz in nicht demenz-spezifischen Diagnosezusammenhangen, etwa in Operationen, Frakturen
und anderen Anlassen klinischer Behandlung. Diesen Fragen wird im Einzelnen im Kapitel Medizinrecht
nachzugehen sein. Unter betreuungsrechtlichen Gesichtspunkten spielen die Regelungen in § 1829
BGB eine zentrale Rolle. Die Entscheidung lber MaRnahmen der Heilbehandlung bedarf einer
aufgeklarten Einwilligung. Diese kann durch Menschen mit Demenz haufig nicht mehr gegeben
werden, zumindest nicht in besonders komplexen Konstellationen von mit Heilbehandlung
verbundenen Fragen. Insofern kommt den Bevollmachtigten mit entsprechenden Vollmachtinhalten
respektive gesetzlichen Betreuer*innen mit dem Aufgabenkreis der Gesundheitsfiirsorge eine zentrale
Rolle zu. Das gilt sowohl fiir die beruflich diese Aufgaben wahrnehmenden Vertreter*innen als auch
far die mit diesen Aufgaben betrauten informellen Helfer*innen, zumeist Partner*innen respektive
Familienangehdrige. Sie entscheiden allerdings nach Aufklarung durch den jeweiligen behandelnden
Arzt oder die jeweilige behandelnde Arztin, und dies in einer Weise, die die Einbeziehung der
Menschen mit Demenz vorsieht und sich an den Wiinschen der jeweiligen Person, so sie in friheren
WillensdauBerungen, in einer Patientenverfligung oder in sonstigen Willensbekundungen zum Ausdruck
kommt, orientiert. Keine stellvertretenden, sondern Entscheidungen, die die Einbeziehung des
Patienten bzw. der Patientin kennen, gehéren zum Leitbild des Betreuungsrechtes. In der Praxis der
Betreuung, der Pflege, aber auch der klinischen Versorgung wird diesen betreuungsrechtlichen und
aus der Behindertenrechtskonvention zu entnehmenden Anforderungen nicht entsprochen (vgl.
Haberstroh et al. 2014; Klie et al. 2014). Asymmetrische Kommunikationsmuster, paternalistische
Entscheidungstraditionen und -kulturen stellen sich als eine Hirde in der Umsetzung der
betreuungsrechtlichen, aber auch medizinrechtlichen Wertungen dar. Gemal} § 1829 BGB bedarf die
Einwilligung eines Betreuers oder einer Betreuerin in eine Untersuchung des Gesundheitszustandes,
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eine Heilbehandlung oder einen éarztlichen Eingriff der Genehmigung des Betreuungsgerichts, wenn
die begriindete Gefahr besteht, dass die betreute Person aufgrund der MaRnahme stirbt oder einen
schweren und langer andauernden gesundheitlichen Schaden erleidet. Gleiches gilt fiir das
Unterlassen oder den Abbruch einer medizinisch indizierten Heilbehandlung, wenn sie mit
entsprechenden Gefahren verbunden ware. Wann die Veranderung des Gesundheitszustandes eine
richterliche Genehmigung erforderlich macht, ist gerade bei Menschen mit Demenz durchaus
umstritten (vgl. im Einzelnen: Bauer HK-BUR § 1829 BGB Rz. 4 ff.).

Ein besonderes betreuungsrechtliches Problem stellen die Zwangsbehandlungen von Menschen mit
Demenz dar. Das Thema Zwangsbehandlung ist ein je nach Gewalt- und Zwangsbegriff weites , Feld”
(vgl. Klie 2025g). Die Applikation von Medikamenten gegen oder ohne den Willen, etwa in gemorserter
Form oder als Beimischung zum Essen, kann sich ebenso als Zwangsbehandlung darstellen wie
Zwangsbehandlungen im engeren Sinne, bei denen es um die Anwendung korperlicher Gewalt zur
Durchfiihrung bestimmter Heilbehandlungsmalnahmen kommt, wie etwa bei Operationen gegen den
Willen der Patientinnen und Patienten. Das Thema Zwangsbehandlung ist im Betreuungsrecht immer
wieder Gegenstand rechtspolitischer Debatten gewesen. Nach der ehemaligen Vorschrift des § 1906a
BGB und des aktuellen § 1832 BGB sind Zwangsbehandlungen von unter Betreuung stehenden
Personen nur in entsprechend qualifizierten klinischen Kontexten zugelassen (vgl. Schénhof 2025). Das
fUhrt in der Praxis der Behandlung von Patient*innen mit Demenz zu nicht unerheblichen Problemen,
wenn denn eine als Zwangsbehandlung identifizierte Behandlung durchgefiihrt werden soll. Das, was
zunachst als verfassungsrechtlicher Schutz gedacht und als Hintergrund der Regelung argumentiert
wurde, kann sich auch als — zum Teil gesundheitsschadliche — Irritation flr Patient*innen mit Demenz
darstellen, wenn sie allein zu einer Zwangsbehandlung in eine Klinik verbracht werden. Dies reflektiert
auch das Bundesverfassungsgericht in seinem Urteil vom 26. November 2024 (vgl.
Bundesverfassungsgericht (BVerfG), Krankenhausvorbehalt vom 26.11.2024). Der Gesetzgeber ist
aufgefordert, die gesetzliche Regelung des § 1832 BGB vor diesem Hintergrund einer Revision zu
unterziehen (vgl. Literatur zur Zwangsbehandlung bei Menschen mit Demenz: Klie 2022d, 2025i; Mazur
2024).

Ebenfalls ein betreuungs-, aber auch medizinrechtliches Problem besteht dann, wenn Menschen mit
Demenz Medikamente verordnet und appliziert werden, die nicht im engeren Sinne medizinisch
indiziert sind, sondern der Abmilderung der Symptomatik im Interesse der betreuenden und
pflegenden Personen dienen. Fehlmedikationen von Menschen mit Demenz sind verbreitet (vgl.
Glaeske 2011; Klie 2017a), auch wenn die VerstolRe gegen die PRISCUS-Liste, die insbesondere nicht
indizierte Medikation aus dem Kreis der Neuroleptika problematisiert, zwar in den letzten Jahren mit
regionalen Unterschieden zurlickgegangen sind (vgl. Lewin et al. 2025). Gleichwohl bleibt das Problem
ein virulentes, dass verschreibungspflichtige Arzneimittel nicht indikationsgerecht verordnet und
appliziert werden, was sich grundsatzlich als ein betreuungs-, ggf. aber auch straf- und
medizinrechtliches Problem darstellt. Alternativen zur medikamentdsen Therapie werden nicht immer
gekannt, nicht immer ausgereizt oder scheitern an entsprechenden Ressourcenzuordnungen.

SchlieRlich stellt das Thema Rooming-in in Kliniken ein auch betreuungsrechtliches Thema dar.
Klinikeinweisungen sind ggf. auch bei Menschen mit Demenz indiziert — obwohl es gleichermalRen
zahlreiche nicht indizierte pflegesensitive Einweisungen auch aus Pflegeheimen gibt (vgl. Klie 2025f).
Klinikaufenthalte sind fir Menschen mit Demenz haufig in hohem MaRe belastend und mit
Morbiditats- und Mortalitatsrisiken verbunden (vgl. Klie 2019b). Insofern bedarf es gerade auch unter
betreuungsrechtlichen Gesichtspunkten und der Beachtung des Willens und des Wunsches der
Betroffenen einer sorgfaltigen Priifung, ob Klinikaufnahmen und -einweisungen geboten sind und nicht
ihrerseits Schadenpotenziale und Risiken bergen. Auch gilt es zu prifen, inwieweit ein Rooming-in in
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Kliniken bei Krankenhausaufnahme von Patient*innen mit Demenz mdglich ist. Die organisatorischen
und institutionellen Vorkehrungen werden in demenzsensiblen Krankenhdusern haufig getroffen (vgl.
Horneber et al. 2019). Die im Zusammenhang mit einer Mitaufnahme von pflegenden Angehdérigen
oder Assistenzkraften anfallenden Kosten stellen immer wieder ein Problem fiir die Betroffenen dar
(vgl. Klie 2019b). SchlieRlich wird unter betreuungsrechtlichen, aber auch medizinrechtlichen Fragen
die Thematik relevant, unter welchen Voraussetzungen der Behandlungsverzicht oder -abbruch bei
Menschen mit Demenz erfolgen kann.

2. Freiheitsrechte und freiheitsentziehende MaRnahmen

In Verfolgung des verfassungsrechtlich besonders geschiitzten Gutes der (Fortbewegungs-)Freiheit in
Art. 2, Abs. 2, 104, Abs. 2 GG enthdlt das Betreuungsrecht Bestimmungen zum Schutz der
(Fortbewegungs-)Freiheit von unter Betreuung stehenden oder Uber Bevollméachtigte verfligenden
Personen, zu denen auch und gerade Menschen mit Demenz zdhlen kénnen, § 1831 BGB. Die
Freiheitsrechte der Birgerinnen und Birger werden auf unterschiedliche Weise und in
unterschiedlicher Intensitat geschitzt (vgl. Schénhof 2024a; Klie 2015b, S. 59 ff.).

&b
)
§ - Freiheitseinschréinkende MafSsnahmen
O S = Jeder Eingriff in die Fortbewegungsfreiheit (Art. 2 Il GG)
~ QO
o ¥
>
Freiheitsbeschréiinkende Freiheitsentziehende Mafinahmen (Art. 104 GG)
Mapnahmen = Ausschluss der korperlichen Bewegungsfreiheit
e = Eingriff in die Bewegungsfreiheit ) o )
8 o0 von geringer Intensitat und/oder unerheblich: Motivation, es reicht aus:
=0 Dauer potentieller Gebrauch
= o
>
N Unterbringungsahnliche | Unterbringung
Malnahmen § 1831 Abs. 1 BGB
§ 1831 Abs. 4 BGB
Freiheitsberaubung
x = wenn ein Mensch eingesperrt oder auf andere Weise des Gebrauchs
3 o0 seiner personlichen (Bewegungs-)Freiheit beraubt wird (§ 239 StGB)
£Q
=k |
L) Liegt nicht vor: Einwilligung Liegt nicht vor: Einwilligung
Gerechtfertigt: Notstand i Gerechtfertigt: Entscheidung des Betreuers
: und richterlicher Beschluss

Abbildung 5: Freiheitsentziehende MaRnahmen
Quelle: Klie 2024

Je nach Intensitat des Eingriffes bedirfen freiheitseinschrankende und -entziehende MaRnahmen
einer besonderen Legitimation, die materiellrechtlich in § 1831 BGB festgelegt sind. Das Verfahren
richtet sich nach §§ 312 ff. Gesetz lGiber das Verfahren in Familiensachen und in den Angelegenheiten
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der freiwilligen Gerichtsbarkeit (FamFG). Der Richter bzw. die Richterin muss den Betroffenen bzw. die
Betroffene anhoren, ggf. einen Verfahrenspfleger oder eine Verfahrenspflegerin (§ 317 FamFG)
bestellen und ein arztliches Gutachten (§ 321 FamFG) einholen. Die richterliche Genehmigung ist auf
hochstens zwei Jahre zu befristen (§ 329 FamFG).

Die Regelung des § 1906 BGB a. F., jetzt § 1831 BGB wurde seinerzeit (auch) eingefiihrt, um die
Sensibilitat fir die verbreiteten und in pflegerische und medizinische Routinen eingebetteten
freiheitsentziehenden MaRBnahmen zu erhdéhen und durch verbindliche Genehmigungs- und
Reflexionsverfahren das Ausmald von freiheitsentziehenden MalRnahmen zu begrenzen (vgl. Hoffmann
und Klie 2012; Meyer et al. 2013; Becker 2007). Das Ausmal freiheitsentziehender MalRnahmen,
insbesondere in stationaren Pflegeeinrichtungen, war verschiedentlich Gegenstand von empirischen
Untersuchungen (vgl. Klie und Loércher 1995, 1994; Gerlach et al. 2009; Klie et al. 2005). Mit
Interventionsstudien, Weiterbildungs- und Organisationsentwicklungsansatzen sowie
Bildungsprogrammen wurde durchaus mit Erfolg die Sensibilitat fur freiheitsentziehende MaRnahmen
erh6ht und konnte, wenn nicht die absolute, so doch die relative Anzahl der von freiheitsentziehenden
Malnahmen in der stationdren Pflege betroffenen Personen reduziert werden (vgl. Freitag 2013;
Wassermann 2016; Gerlach et al. 2009; Klie und Viol 2009; Guerra et al. 2008; AGP Sozialforschung
2010). Dabei bleiben in der hier nicht im Einzelnen auszufiihrenden rechtlichen Regelungskonzeption
einige fachliche und rechtliche Fragen auch nach der neuen Rechtslage offen respektive werden in der
Rechtspraxis unterschiedlich beantwortet. Dazu gehoren Fragen der Qualifizierung von sogenannten
beschiitzenden Stationen als Einrichtungen, in denen eine Unterbringung gem. § 1821 Abs. 1 BGB
stattfindet. Auch die Frage, wie der Einsatz von der Ruhigstellung und der Einschrankung der
Bewegungsfreiheit dienenden Medikamenten gewertet wird, wird in der Praxis unterschiedlich
gehandhabt. Gleiches gilt fiir die Frage der Genehmigungsfahig- und -bedirftigkeit von
materiellrechtlich als Freiheitsentziehung zu wertenden MalRnahmen in der eigenen Hauslichkeit (vgl.
Klie 20113, 2010). Besondere Wirdigung verdient das Thema freiheitsentziehender MaBnahmen in
der klinischen Versorgung von Menschen mit Demenz (vgl. Ritzi und Klie 2021; Ritzi 2022). Gerade in
klinischen Kontexten waren und sind freiheitsentziehende MaRnahmen, die sich aus den
institutionellen Anforderungen, Logiken und Kulturen heraus entwickeln, vergleichsweise verbreitet
und mit einer ebenfalls vergleichsweise geringen Sensibilitit verbunden. Bei Strategien
demenzfreundlicher Krankenhauser wird etwa durch die Mitaufnahme von pflegenden Angehérigen
oder Assistenzpersonen dem Rechnung getragen (vgl. Demenzsensibles Krankenhaus: Horneber und
Pillen 2025).

Ebenfalls werden Fragen aufgeworfen, unter welchen Voraussetzungen auf freiheitsentziehende
MalRknahmen verzichtbare , Alternativen” zuriickgegriffen werden kann (vgl. Graf-Bohm 2014; Kopke
und Meyer 2009). Dies gilt etwa fiir Fragen der personlichen Assistenz in der nachtlichen Betreuung
von in hohem Mal3e nachtaktiven und ggf. andere Bewohner*innen stérenden Bewohner*innen (vgl.
Kommentar zum LSG-Urt. v. 26.03.2012 Az. B8 SO/11 R: Klie 2012). Auch die Finanzierung des Einsatzes
von Trackinghilfsmitteln stellt sich als eine sozialleistungsrechtliche Frage, die im Zusammenhang mit
der Erforderlichkeit freiheitsentziehender MaBnahmen relevant wird. Alle Interventionsstudien
verweisen darauf, dass es im institutionellen Kontext weniger auf die quantitative Personalausstattung
ankommt als auf die Haltung der Mitarbeitenden, die von der Fiihrungsebene erkannte Relevanz des
Themas sowie die Qualifikation und Kompetenz der jeweiligen Mitarbeitenden (vgl. Gerlach et al.
2009; Becker 2007; Kopke et al. 2012). Insofern steht das Thema Freiheitssicherung und
Freiheitsentziehung sowohl in der eigenen Hauslichkeit als auch in stationdren Settings in Verbindung
mit in der Bevolkerung, in Familien, in Institutionen vorhandenen Einstellungen, Haltungen und
Kompetenzen und es ist insofern fir eine Teilhabeorientierung einer auf Inklusion hin ausgerichteten
demenzfreundlichen Gesellschaft von groRer Relevanz. In diesem Zusammenhang stehen etwa auch
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auf Kommunen hin ausgerichtete Strategien, das Ziel eines fixierungsfreien Landkreises zu erreichen
(vgl. Klie und Ennulat 2024).

Der Einsatz von RFID-Technik in der Begleitung und Uberwachung von Menschen mit Demenz sowohl
in der eigenen Hauslichkeit (vgl. Rechtsexpertise AGP Sozialforschung fiir das Projekt QuartrBack —
gefordert durch die Evangelische Heimstiftung) als auch im klinischen Kontext (vgl. Marx et al. 2020)
wirft immer wieder Fragen danach auf, ob der Einsatz von RFID-Technik und Tracking-Systemen —aber
auch von Sensormatten (vgl. Klie und Miinzer 2012; Klie 2006) — als freiheitsentziehende MaBRnahme
zu werten und ggf. zu genehmigen ist (vgl. Kraiker 2009; Mazur 2016; AG Bielefeld Beschl. v. 16.09.1996
Az. XVII B 32; LG Fulda Beschl. v. 31.05.2016 Az. S T 83/16; AG Hildesheim Beschl. v. 22.09.2008 Az. 42
XVII' W 1285).

Das Thema freiheitsentziehende MaRnahmen wurde in besonderer Weise relevant im Zusammenhang
mit der Corona-Pandemie. Hierbei wurde im Vollzug des Infektionsschutzgesetzes und der
Durchsetzung von landesrechtlichen MaRnahmen zur Umsetzung des Infektionsschutzgesetzes und
zur Gewabhrleistung eines wirksamen Infektionsschutzes gegeniiber Pflegeheimbewohnerinnen und
-bewohnern zu mitunter drastischen Malnahmen gegriffen, die sowohl materiellrechtlich als auch
verfahrensrechtlich nicht immer den verfassungsrechtlichen Anforderungen gerecht wurden (vgl.
Hufen 2020). Das gilt auch bei staatlich veranlassten QuarantdanemaRnahmen (vgl. Klie 2022c; Klie et
al. 2021b).

Alle Menschen mit Demenz waren von InfektionsschutzmaBnahmen, die ihre spezifische Situation und
Risikosituation nicht hinreichend reflektierten, zum Teil dramatischerweise betroffen (vgl. Giese 2022).

Auch unter dem Vorzeichen von infektionsschutzrechtlichen Risikolagen, etwa in einer Pandemie,
bediirfen infektionsrechtliche Eingriffe in die Persdnlichkeits- und Freiheitsrechte stets auch der
Abwdagung der mit InfektionsschutzmalRnahmen verbundenen Risiken fiir die von ihnen Betroffenen.
Auch gilt es Alternativen zu prifen. Schlieflich sind die materiell- und verfahrensrechtlichen
Anforderungen konsequent einzuhalten.

Exkurs 4: Tursensorik als freiheitsentziehende MaBhahme

Im Alltag der institutionellen Begleitung und Betreuung von Menschen mit Demenz — in Kliniken und
stationdren Versorgungsformen — stellen sich immer wieder Fragen der fachlichen, rechtlichen und
ethischen Bewertung von auf ,Sicherheit” ausgerichteten MafSnahmen, die darauf gerichtet sind, in
Freiheitsrechte einzugreifen. Diesen soll exemplarisch an dem Tiirausgangsinformationssystem
TASYS, das in geriatrischen Stationen des Uniklinikums Freiburg in einem PPZ-Projekt (vgl. Klie und
Schén 2024) eingesetzt wurde, nachgegangen werden.

Auf der geriatrischen Station des  Uniklinikums wird seit Juli 2021 ein
,Turausgangsinformationssystem” (TASYS) angewendet. Im Rahmen einer Studie des PPZ Freiburg
wurde dieses System dariiber hinaus auf einer neurologischen und einer neurochirurgischen Station
eingefiihrt und untersucht, wie Mitarbeiter*innen, Patient*innen und Angehérige den Einsatz des
Systems erleben sowie welche Prozesse beim Einsatz stattfinden. Das eingesetzte System wird vom
Hersteller Johnson Controls auch als ,DESO-System“ (kurz fiir ,Desorientierten-System®)
bezeichnet. Es dient dazu, kognitiv beeintrachtigte Patient*innen vor einem sie gefdahrdenden
Verlassen der jeweiligen Stationen zu schiitzen respektive sie daran zu hindern. Das System ist von
einem Tracking-System, das mittels GPS Echtzeit-Lokalisation ermdglicht, zu unterscheiden. Es
funktioniert auf Basis der RFID-Technologie. Patient*innen, die flir den Einsatz ausgewahlt werden,
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erhalten einen Token in Form eines Armbandes. An den zwei Ein- und Ausgangstiiren der Station ist
ein Sensor (Durchgangsmelder) angebracht, der einen Alarm an die Rufanlage libermittelt, wenn
eine Person, die mit einem entsprechenden RFID-Token ausgestattet ist, in die Nahe dieses Sensors
kommt. Auf der Rufanlage erscheint die Meldung , Tirwarnung” und an der Tir erklingt ein Rufton.
Der Rufton kann (nur) an der Tir durch einen Knopf quittiert werden. Jeder Token hat eine eigene
Identifikationsnummer, die er an den Sensor an der Tir (ibermittelt. Daher besteht die Moglichkeit,
einer Begleit-Person, wie bspw. einer Pflegefachperson oder Physiotherapeut*innen, einen
autorisierten Token zu geben. Dieser unterdriickt den Alarm, der durch den Token des Patienten
oder der Patientin ausgeldst wiirde, und so kann die Tir ohne Alarm in Begleitung passiert werden.
Bei TASYS werden keine personenbezogenen Daten gespeichert. Es ist lediglich ein letztlich
personenunabhangiges Signalsystem.

Zielgruppe des Tlrinformationssystems auf der geriatrischen Station sind Patient*innen, die mobil,
aber kognitiv einschrankt und ,nicht absprachefahig” sind, sodass sie die Station evtl. unbemerkt
verlassen und nicht wieder zurilickfinden bzw. sich verlaufen. Aus einem Gesprach mit einer
Vertreterin der Pflege in der Bau- und Entwicklungsplanung der Uniklinik und damit auch an der
Einflhrung des Tirinformationssystems auf der Geriatrie beteiligt, erschlieft sich, dass die
Zielsetzung bei Anschaffung eine Erhohung der Sicherheit der Patient*innen bei gleichzeitig
moglichst geringer Beeintrachtigung der Nutzbarkeit der Tiren (Durchgangigkeit fiir den GroRteil
der Passierenden ohne Alarm und Zusatzaufwand) war.

Unter rechtlichen Gesichtspunkten stellt sich die Frage, ob es sich bei der Nutzung des
Tlirausgangsinformationssystems (potenziell) um eine freiheitsentziehende MaRnahme handelt, da
mit ihm der Zweck verfolgt wird, Patient*innen am Verlassen der jeweiligen Stationen zu hindern

Freiheitsrechte

Das Anlegen des Tlirausgangsinformationssystems als solches ist noch nicht als freiheitsentziehende
MaRBnahme zu qualifizieren. Da mit dem Anlegen des TASYS noch keine Beobachtung der Person
unabhangig von der Situation des Verlassens der Station verbunden ist, stellen sich auch Fragen
eines Eingriffes in allgemeine Freiheitsrechte nur am Rande.! Gleichwohl greift das TASYS in
Personlichkeitsrechte aus Art. 1, 2 Abs. 1 GG ein. Das Tragen muss freiwillig sein. Insofern bedarf es
fir das Anlegen des TASYS der Zustimmung des Patienten oder der Patientin respektive des bzw.
der Bevollmachtigten oder des gesetzlichen Vertreters bzw. der gesetzlichen Vertreterin. Das
Festhalten einer Person respektive die Riickfiihrung bei dem Versuch, die Station zu verlassen, greift
in jedem Fall in die Freiheitsrechte der Person ein. Es sind im deutschen Recht zunachst
unterschiedliche Freiheitsbegriffe zu unterscheiden. Die freie Entfaltung der Personlichkeit erlaubt
jedem Menschen, soweit er nicht in die Freiheitsrechte anderer eingreift, das zu tun, was sie oder
er wiinscht. Die Fortbewegungsfreiheit hat eine lange verfassungsrechtliche Geschichte. Biirgerliche
Freiheiten wurden seit Hobbes als Freiheit zur Fortbewegung (des Mannes) verstanden. Eingriffe in
die Fortbewegungsfreiheit eines Menschen sind strafrechtlich geschiitzt, § 239 StGB. Der
Tatbestand der Freiheitberaubung kennt als Tatbestand das Einsperren oder die Beraubung der
personlichen Bewegungsfreiheit auf andere Weise. Hierzu reicht ,ein Vaterunser lang” als Zeitraum:
Es sind also auch kurze Eingriffe in die Fortbewegungsfreiheit strafbewahrt, gerade dann, wenn in
dieser (kurzen) Zeit maRgebliche Folgen mit dem Eingriff in die Bewegungsfreiheit verbunden sind.
Insofern kann auch das Festhalten einer Person, das Hindern am Verlassen der Station sich als eine
Freiheitsberaubung im Sinne des §239 StGB darstellen. Massive Eingriffe in die

1 Bei Trackingsystemen fillt die Bewertung insofern anders aus, als sich aus einem Trackingsystem die
Dauerbeobachtung eines Menschen und seine Lokalisierungsmaéglichkeit ergibt.
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Fortbewegungsfreiheit werden in der Tradition der Habeas-Corpus-Akte verfassungsrechtlich
geschitzt, Art. 104 Abs. 2 GG. Freiheitsentziehung, d. h. polizeiliche Festnahmen, Haft, aber eben
auch Unterbringung und unterbringungsahnliche MalRnahmen im Sinne des § 831 BGB sowie nach
den jeweiligen Psychisch-Kranken-Gesetzen der Lander werden als Freiheitsentziehung gewertet,
die zu ihrer Rechtfertigung einer richterlichen Genehmigung bediirfen. Freiheitsentziehende
Malnahmen sind von freiheitsbeschrankenden MalBnahmen zu unterscheiden. Letztere sind von
geringerer Intensitat respektive beziehen sich vor allen Dingen darauf, die Fortbewegungsfreiheit in
einer bestimmten Richtung (nicht) austiben zu kénnen, etwa ein Zimmer (nicht) zu betreten. Die
Freiheitsentziehung betrifft die Konstellationen, in denen ein Raum, ein Gebaude oder ein
befriedetes Grundsttick nicht verlassen werden kann.

Unterbringung und Unterbringungsdahnliche MaBnahme

Im Fall des TASYS stellt sich nun die Frage, ob und unter welchen Voraussetzungen es sich bei seinem
Einsatz um freiheitsentziehende Mallnahmen handelt oder nicht. Die Voraussetzungen fiir eine
freiheitsentziehende Unterbringung sind in § 1831 BGB geregelt. Unterschieden wird eine
Unterbringung von einer sogenannten unterbringungsahnlichen MaRBnahme. Bei einer
Unterbringung gem. § 1831 Abs. 1 Ziff. 1 BGB geht es darum, dass eine Person in einem Gebaude
oder Gebaudeteil festgehalten respektive am Verlassen dieses Gebadudeteils regelmaRig oder
dauerhaft gehindert wird. Bei unterbringungsahnlichen MalRnahmen gem. § 1831 Abs. 4 BGB geht
es um den Einsatz von mechanischen Vorrichtungen, Medikamenten oder anderen MaRRnahmen,
um auf langere Zeit oder regelmalig einen Menschen an einem bestimmten Ort zu halten.

Einordnung: TASYS als freiheitsentziehende MaBnahme?

Beim Einsatz des TASYS handelt es sich ggf. um eine unterbringungsahnliche MaRnahme gem.
§ 1831 Abs. 4 BGB. Es wird eine elektronische Vorkehrung eingesetzt, die Mitarbeiter*innen tiber
das Verlassen der Station informiert. Diese konnen den Patienten bzw. die Patientin potenziell
mechanisch, situativam Verlassen der Station hindern. Hat der Patient bzw. die Patientin gar keine
Moglichkeit mehr, die Station zu verlassen, konnte sich der regelhafte Einsatz von TASYS auch als
Unterbringung im Sinne des § 1831 Abs. 1 BGB darstellen. Je nachdem sind unterschiedliche
Verfahrensvorschriften gem. §§ 312 ff. FamFG zu berticksichtigen.

Der Tatbestand der unterbringungsahnlichen Malnahmen ist allerdings nicht nur dann erfllt, wenn
unmittelbare Gewalt im Sinne von vis absoluta eingesetzt wird. Auch die Tauschung, die Anwendung
psychischer Gewalt oder die Drohung mit Nachteilen, die der Person sonst in Aussicht gestellt
werden, fliihren zur Erflllung des Tatbestandes der unterbringungsahnlichen MalRnahmen und
damit auch ggf. zur Genehmigungspflicht der entsprechenden MaRnahme. Uberdies ist der
Tatbestand der unterbringungsahnlichen MalRnahmen immer dann erfiillt, wenn das TASYS dazu
eingesetzt wird, eine Person regelmaRig am Verlassen der Station zu hindern oder dies auf Dauer
vorgesehen ist.

Voraussetzungen fiir eine unterbringungsdhnliche MaBnahme

Beim Einsatz des TASYS handelt es sich weder um eine medizinische MaRnahme noch sind Arzte fiir
die Entscheidung zustdndig. Man wird davon ausgehen missen, dass die Verantwortung fir die
Mobilitat, die gesundheitsforderlich, aber durchaus auch mit Risiken verbunden sein kann, in den
Aufgaben- und Verantwortungsbereich der Pflegefachpersonen im Rahmen der
Pflegeprozessplanung und damit ihrer Vorbehaltsaufgaben gem. § 4 Pflegeberufegesetz (PfIBG) fallt
(vgl. Klie und Weil 2023). Gleichwohl kénnen die Grundsatze, die im Medizin- und Patientenrecht
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flir die Einwilligung entwickelt und normiert werden, auch fiir pflegerische MaRnahmen
herangezogen werden, vgl. § 630d BGB.

I.Wenn ein Patient oder eine Patientin das Armband tragen soll und die Pflegekrafte auf den Alarm
hin stets in einer Weise reagieren, dass sie den Patienten oder die Patientin daran hindern, die
Station zu verlassen, stellt sich die Frage der Zulassigkeit einer solchen MalRnahme. Unter welchen
Voraussetzungen ist diese MaBnahme rechtlich moglich?

a. § 1831 BGB: Die MalRnahme muss unter dem Gesichtspunkt der Risikopravention fachlich
angemessen sein. Dies entscheidet die Pflegefachperson. Dabei miissen sowohl die Risiken auf
Seiten des Einschlusses infolge des Einsatzes der Tiirinformation als auch der Mobilitat des Patienten
oder der Patientin bedacht und abgewagt werden. Alternativen missen gepriift werden, wie bspw.
die Begleitung durch eine Bezugsperson, Ehrenamtliche oder alternative technische Systeme. Sind
diese umsetzbar und angemessenere Mittel mit geringerer Beeintrachtigung der Wirde und der
Freiheitsrechte, sind diese Mittel zu wahlen.

b. Der Einsatz muss das letzte Mittel der Wahl sein.

Wenn es moglich ist, sollten die Patienten und Patientinnen die Station verlassen konnen, evtl. z. B.
mit Begleitung. Personalmangel rechtfertigt FEM nicht (Klie 2019a).

Wenn ein Patient oder eine Patientin das Armband tragen soll und die Pflegekrafte auf den Alarm
hin stets in einer Weise reagieren, dass sie den Patienten oder die Patientin daran hindern, die
Station zu verlassen, stellt sich die Frage der Zuldssigkeit einer solchen MaBnahme. Unter welchen
Voraussetzungen ist diese MaBnahme rechtlich moglich?

Falls ein bestimmtes Bedirfnis hinter dem Verlassen der Station steht, das nicht direkt auf das
Verlassen der Station gerichtet ist: Kann diesem Bediirfnis anderweitig begegnet werden?

Ein Tlrinformationssystem stellt bereits ein milderes Mittel im Vergleich zu MaBnahmen dar, die
gef. ebenfalls angewandt werden, wie z. B. Abschliefen von Tiiren. Es ermdoglicht den betroffenen
Patient*innen immerhin in kleinem Rahmen Bewegungsfreiheit und stellt nicht notwendigerweise
eine FEM dar.

Wenn ein Patient oder eine Patientin das Armband tragen soll und die Pflegekrafte auf den Alarm
hin stets in einer Weise reagieren, dass sie den Patienten oder die Patientin daran hindern, die
Station zu verlassen, stellt sich die Frage der Zuldssigkeit einer solchen MaBnahme. Unter welchen
Voraussetzungen ist diese MaBnahme rechtlich moglich?

Bei Fragen der Einwilligungsfahigkeit sind die Wertungen der Behindertenrechtskonvention zu
beriicksichtigen, die in Art. 12 UN-BRK die rechtliche Handlungsfahigkeit von Menschen mit
Behinderung unterstellt. Das gilt auch fiir Menschen mit hirnorganischen Beeintrachtigungen.
Insofern sind mit der Diagnose nicht automatisch Einschrankungen in der rechtlichen
Handlungsfahigkeit verbunden. Auch geht die Behindertenrechtskonvention und damit auch das
subsidiar angelegte Betreuungsrecht davon aus, dass zunachst die Person, die nur begrenzt
einwilligungsfahig ist, in ihrer Einwilligungsfahigkeit unterstiitzt wird, dass ihr Assistenz angeboten
wird. Dies entspricht auch pflegefachlichen Zielrichtungen, die Selbststandigkeit und
Selbstbestimmung von auf Pflege angewiesenen Menschen zu beférdern. Insofern kommt den
Bevollmachtigten, ggf. auch den An- und Zugehorigen, die Aufgabe zu, die Voraussetzungen fiir die
Einwilligungsfahigkeit in der jeweiligen Situation zu befordern. Diese Aufgaben kdnnen auch
Pflegefachpersonen, die fiir den Pflegeprozess verantwortlich sind, (ibernehmen. Erst wenn eine
Einwilligung auch nicht Gber eine Unterstiitzung der Entscheidungsfindung ausgeschlossen ist,
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kommt eine stellvertretende Entscheidung entweder durch einen Bevollmachtigten bzw. eine
Bevollmachtigte, den gesetzlichen Vertreter bzw. die gesetzliche Vertreterin oder bei Vorliegen des
Notbetreuungsrechts gem. § 1358 BGB durch den Ehepartner bzw. die Ehepartnerin in Betracht.

Die Voraussetzungen fiir die Einwilligungsfahigkeit sind:

- das Verstandnis: Der Patient bzw. die Patientin muss tber die Fahigkeit verfiigen, einen
bestimmten Sachverhalt zu verstehen,

- die Verarbeitung: Der Patient bzw. die Patientin muss die Fahigkeit besitzen, bestimmte
Informationen, auch bezogen auf die Folgen und Risiken, in angemessener Weise zu
verarbeiten,

- die Bewertung: Der Patient bzw. die Patientin muss die Fahigkeit besitzen, die Information,
auch im Hinblick auf Behandlungsalternativen, angemessen zu bewerten,

- die Bestimmbarkeit des Willens: Er oder sie muss die Fahigkeit haben, den eigenen Willen
auf der Grundlage von Verstandnis, Verarbeitung und Bewertung der Situation zu
bestimmen.

Liegen diese Voraussetzungen bezogen auf den Einsatz des TASYS vor, kann von der
Einwilligungsfahigkeit ausgegangen werden. Sie festzustellen ist eine Gemeinschaftsaufgabe von
Medizin und Pflege, da sie lber jeweils eigenstandige Hermeneutiken, die sich erganzen, verfiigen.
Bei einer Entscheidung durch Stellvertreter bzw. Stellvertreterinnen ist jeweils der Patientenwille zu
beriicksichtigen, der entweder vor dem Eintritt der Einwilligungsunfahigkeit geduRert wurde oder
gef. auch in einer Patientenverfligung niedergelegt wurde. Mit der im neuen Betreuungsrecht
niedergelegten Wunscherfillungspflicht, § 1821 Abs. 2 BGB ist der W.illensdaulRerung der
einwilligungsunfahigen Personen in besonderer Weise Rechnung zu tragen, wobei auch die averbal
geauBerten Willensbekundungen zu bertiicksichtigen sind.

Zusammenfassend und auf den konkreten Anwendungsfall Gbertragen lasst sich feststellen: Die ggf.
notwendige Legitimation der Anwendung freiheitsentziehender MaRnahmen unter Einschaltung
von rechtlicher Vertretung und Gericht kennt, abgesehen von einem unmittelbar bestehenden
Handlungsdruck in Notsituationen, folgende Schritte:

Am Anfang steht die fachliche Einschatzung der Erforderlichkeit und Eignung der MaRBnahme, die zu
Eingriffen in Freiheitsrechte, insbesondere in die Fortbewegungsfreiheit fiihrt. Auch gilt es zu
prifen, ob fiir eine so zu ergreifende MaRnahme eine gerichtliche Genehmigung erforderlich sein
kann oder nicht. Letzteres hdangt davon ab, ob die MaRnahme regelmaRig oder auf Dauer erfolgen
soll. Die Einschaltung einer rechtlichen Vertretung, sei es eines Bevollmachtigten, einer Betreuerin
oder der Ehepartner beim Notvertretungsrecht, ist stets geboten. Die Frage der Erforderlichkeit ist
eine Fachfrage. Aus arztlicher Sicht konnen Risiken, die im Zusammenhang mit dem Verlassen der
Station dadurch entstehen, dass etwa die medizinische Behandlung, z. B. bei einer Infusion oder bei
einer invasiven MaRnahme, gefahrdet sein konnte. Im Wesentlichen geht es um eine pflegefachliche
Einschatzung, die nicht nur die Risiken in den Blick zu nehmen hat, die beim Verlassen der Station
auftreten kénnen, sondern auch die, die durch die Zurlickhaltung respektive Riickfiihrung eintreten
konnen. Einer Einschatzung bedarf es weiterhin, ob in der Situation Einwilligungsfahigkeit oder -
unfahigkeit vorliegt. Denn Einwilligungsfahigkeit kann wie beschrieben situativ gegeben sein, sie
kann gegeben sein, wenn es sich um einfache und iiberschaubare, nicht komplexe MalRnahmen
handelt. Auch die Frage der Einwilligungsfahigkeit verlangt nach einer gemeinsamen Einschatzung
aus medizinischer und pflegefachlicher Perspektive. Sollte eine MaRnahme, die gegen den Willen
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der oder des Betroffenen zu ergreifen ware, prognostisch als erforderlich und geeignet erscheinen,
sind die rechtlichen Vertretungen einzubeziehen. Dies gilt insbesondere dann, wenn sich aus der
Risikoeinschatzung des Patienten bzw. der Patientin ergibt, dass mit relativ hoher
Wahrscheinlichkeit ein Zurilickhalten des Patienten oder der Patientin gegen seinen oder ihren
Willen erforderlich sein wird. Handelt es sich dabei um eine nicht nur einmalige, sondern eine
prognostisch regelmaRig zu ergreifende Mallnahme, wird die rechtliche Vertretung einen Antrag auf
Genehmigung der unterbringungsahnlichen Mallnahme gem. § 1831 Abs. 4 BGB beim zustandigen
Betreuungsgericht einreichen und nach Moglichkeit gemeinsam mit einem darztlichen und
pflegefachlichen Zeugnis. Verfahrensrechtlich vorgesehen ist allein ein arztliches Zeugnis. Seit
Einflihrung der sogenannten Vorbehaltsaufgaben fiir die Fachpflegekrafte gem. § 4 PfIBG wird man
auch eine pflegefachliche Einschatzung zur Priifung der Erforderlichkeit mit vorlegen sollen oder
missen. ErfahrungsgemaR entscheidet das Betreuungsgericht, das eine Anhorung durchfiihren
muss, nicht unverziglich. Bis zur Genehmigung durch das Betreuungsgericht ergreift die Klinik die
durch den Betreuer oder durch die Bevollmachtigten beantragten Mallnahmen, soweit sie in der
Situation erforderlich sind. Liegt ein Beschluss des Betreuungsgerichtes vor, wird man ihnen, ggf.
auch darin formulierten , Auflagen” folgen respektive sie als Grundlage fiir die jeweils fachlich fir
erforderlich gehaltenen MaRnahmen nutzen. Sobald diese nicht mehr erforderlich sind, sind sie zu
unterlassen.

Ist ein Abwarten der Einschaltung eines Betreuers bzw. einer Betreuerin nicht moéglich, etwa weil
ein Betreuer oder eine Betreuerin nicht bestellt, ein Vorsorgebevollmachtigter oder eine
Vorsorgebevollmachtigte nicht vorhanden oder diese jeweils nicht verflgbar sind, trifft die
Pflegekraft gemeinsam mit dem Arzt oder der Arztin die MaBnahmen, die fiir unbedingt erforderlich
gehalten werden, um eine drohende Gefahr abzuwehren, und beantragt eine einstweilige MaRregel
durch das Betreuungsgericht gem. § 1867 BGB.

Bei einer Entscheidung ist der Fokus auf die ,Wiinsche” des Patienten bzw. der Patientin zu legen,
es sei denn, das Unterlassen einer mit der Anwendung des Tirliberwachungssystems verbundene
RickhaltemaBnahme wiirde zur Gefahrdung anderer Patient*innen fiihren, etwa durch den Abzug
von Personal. Dabei stellt sich grundsatzlich die Frage, ob der Einsatz von
Tlriiberwachungssystemen ggf. durch andere MaBnahmen ersetzt werden kann. Es ist zu
beriicksichtigen, dass es sich bei der TirliberwachungsmaBnahme um ein ausgesprochen mildes
Mittel hinsichtlich der Eingriffsintensitat in die Freiheitsrechte der betroffenen Patient*innen
handelt. Die hier gemachten Ausflihrungen stehen pars pro toto fiir andere Anwendungsfille, die
mit Grundrechtseingriffen der Patient*innen einhergehen (vgl. Ritzi 2023).

4.3 Strafrecht

Das Strafrecht umfasst diejenigen Rechtsnormen, durch die bestimmte Verhaltensweisen verboten
und als Straftaten mit einer Strafe sanktioniert werden. Als Straftaten werden RechtsverstoRe
bezeichnet, die strafbewahrt sind — wobei der Grundsatz nulla poena sine lege gilt — keine Strafe ohne
Gesetz.

4.3.1 Menschen mit Demenz als Opfer von Straftaten
Zu den besonders schutzbeddrftigen und vulnerablen Bevolkerungsgruppen, die durch das Strafrecht
respektive durch die Strafandrohung geschiitzt werden sollen, gehdren auch Menschen mit Demenz.
Sowohl in Institutionen wie Krankenhdusern und Einrichtungen der Langzeitpflege als auch in ihrem
hauslichen Umfeld kénnten und sind Menschen mit Demenz potenziell von Straftaten bedroht. Das gilt
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auch fir den o6ffentlichen Raum. Das Spektrum von Straftaten, deren Opfer Menschen mit Demenz
werden kénnen, ist weit. Es reicht von finanzieller Ubervorteilung — Diebstahl, Betrug, Unterschlagung,
sowohl im personlichen Nahbereich als auch im Konsum und im Zusammenhang mit Formen
professioneller und beruflicher Versorgung, tber Straftaten gegen die Gesundheit, die insbesondere
in den Tatbestdanden der Korperverletzung liegen. Der Tatbestand der Korperverletzung ist, wie im
Medizinrecht skizziert, bereits dann erfiillt, wenn eine HeilbehandlungsmalRnahme ohne (aufgeklarte)
Einwilligung des Patienten bzw. der Patientin erfolgte. Ahnliches gilt bezogen auf pflegefachliche
Handlungen. Auch nicht fachlich indizierte HeilbehandlungsmalRnahmen oder indizierte, aber
unterlassene, konnen Straftatbestdnde erfillen. Korperverletzung mit Todesfolge oder direkte
Totungshandlungen gehoren auch zu dem die Strafgerichte beschaftigenden Spektrum von Straftaten,
die sich gegen Menschen mit Demenz richten (vgl. Landgericht Oldenburg 2021). Zu den potenziellen
Straftaten gegen das Leben gehoren auch Handlungen, die in den Kreis des unterstiitzten Suizids oder
der Sterbehilfe einzuordnen sind. Totung auf Verlangen ist gem. § 216 StGB ebenfalls strafbar, die
Grenzziehung zwischen nicht mehr verbotenem (erwerbsmaligem) assistiertem Suizid sind bisweilen
flieBend. Menschen mit Demenz sind in besonderer Weise von Straftaten bedroht, die sich gegen ihre
personliche Willensfreiheit richten. Seien es nun nétigende Handlungen gem. § 240 StGB, die nicht nur
durch vis absoluta, sondern auch durch Drohung, durch psychische Gewalt und psychischen Druck
sowie andere Formen der Einflussnahme erfillt werden konnen (vgl. Klie 2021e, S. 125 ff.). Einen
vergleichsweise groBen Raum nehmen Straftaten gegen die personliche (Fortbewegungs-)Freiheit ein,
in § 239 StGB steht die Freiheitsberaubung unter Strafe. Ob nun Fixierungsmallnahmen, ob Sedierung
gegen den Willen, ob eine Unterbringung in beschiitzenden oder in geschlossenen Einrichtungen:
Ohne Rechtfertigung durch die Entscheidung eines Betreuers oder einer Betreuerin respektive der
Genehmigung durch das Betreuungsgericht stellen sich entsprechende MaRnahmen als
Freiheitsberaubung dar. Eine Freiheitsberaubung kann auch unter unterbringungsadhnlichen und
Unterbringungsbedingungen erfolgen, bei sogenannten unterbringungsverscharfenden MaRnahmen,
d. h., wenn etwa ein*e in geschlossener Einrichtung befindliche*r Patient*in bzw. ein*e Patient*in mit
einer demenziellen Veranderung zusatzlich sediert respektive fixiert wird. Die Freiheitsberaubung als
Straftat wird in der Regel von den beruflich Pflegenden oder den An- und Zugehorigen veriibt. Der
Tatbestand der Freiheitsberaubung kann allerdings auch durch andere Beteiligte erfiillt werden, etwa
wenn ein Richter oder eine Richterin ohne richterliche Anhorung freiheitsentziehende MaRnahmen
genehmigt. Ein Betreuungsrichter bzw. eine Betreuungsrichterin kann sich strafbar machen, wenn er
oder sie die gesetzlich zwingende personliche Anhérung gem. § 319 FamFG vor der Genehmigung
freiheitsentziehender MaRnahmen bewusst umgeht. Der in Betracht kommende Tatbestand ist
Rechtsbeugung (§ 339 StGB). BloRe Fahrlassigkeit oder ein einmaliger Fehler reichen dafiir aber nicht;
erforderlich ist ein vorsatzliches, schwerwiegendes Entfernen von Recht und Gesetz (Vgl. BGH, Beschl.
v. 24.06.2009 — 1 StR 201/09): Ein Amtsrichter wurde wegen Rechtsbeugung in 47 Fallen verurteilt,
weil er systematisch ohne personliche Anhoérung FEM nach § 1906 BGB (heute § 1831 BGB)
genehmigte und teils Anhorungsprotokolle fingierte. Der BGH betont: Die Anhdrung ist Kern
rechtsstaatlicher Kontrolle bei Freiheitsentziehungen; ihr bewusster, planmaBiger Verzicht ist eine
schwerwiegende Gesetzesverletzung). Der besondere Schutzbedarf vulnerabler Menschen — zu denen
eben auch Menschen mit Demenz gehoren kdnnen — zeigt sich besonders ausgepragt in der Strafnorm
der Misshandlung von Schutzbefohlenen gem. § 225 StGB. Auch solche Falle sind aus institutionellen,
aber auch informellen Zusammenhangen bekannt (vgl. Fussek und Schober 2013). Auch zum sexuellen
Missbrauch von Schutzbefohlenen kann es in der Betreuung von Menschen mit Demenz kommen, die
ebenfalls in der umfangreichen Dokumentation von Fussek dokumentiert wird. Die Erfahrung, als
beruflich Pflegende Gewalt gegeniiber auf Pflege angewiesene Menschen ausgelibt zu haben, ist
verbreitet (vgl. Heislbetz et al. 2023). Die Hintergriinde von Gewalthandlungen gegeniiber Menschen
mit Demenz sind vielfaltiger Natur (vgl. ZQP-Studien: Simon Eggert, Mathias Haeger, Katharina Lux,
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Daniela Sulmann, Christian Teubner, Daniela Vathjunker, Pauline Wagner 2023; Eggert und Teubner
2023). Im beruflichen Sektor werden vor allen Dingen Coolout-Dynamiken filir verbreitete
Gewalthandlungen und damit Straftaten gegeniber auf Pflege angewiesenen Menschen
verantwortlich gemacht (vgl. Kersting 2016). In der hiuslichen Pflege kénnten es Uberforderung,
fehlendes Wissen, Familiendynamiken, aber auch Anomiekonstellationen sein, die einen Beitrag zur
Gewalt und damit zu Straftaten in der hduslichen Pflege leisten (vgl. Zenz 2007). Die Beflirchtung, Opfer
von Gewalttaten zu werden, von Misshandlung oder unglinstigen Rahmenbedingungen, die bei einer
Zuspitzung sich auch als Gewalt und Straftat darstellen, ist in der Bevolkerung ausgepragt. Eine
teilhabeorientierte Demenzpolitik und Strategie wird sich daher auch und gerade mit
Gewaltpravention und dem wirksamen Schutz von vulnerablen und auf Pflege und Unterstiitzung
angewiesenen Menschen beziehen. Dies geschieht im stationdren Bereich durch
Qualitatssicherungsinstanzen wie den Medizinischen Dienst und die Heimaufsicht — das aber nicht in
einer Weise, die in der Lage ist, den Angsten in der Bevdlkerung wirksam zu begegnen. Weitere
Straftaten, die insbesondere im o6ffentlichen Raum, aber durchaus auch in Pflegekontexten zu fast
alltiglichen gehéren, sind diskriminierende AuRerungen gegeniiber Menschen mit Demenz, die sie
abwerten, die von fehlendem Respekt gekennzeichnet sind und sich ganz im Sinne von Schulz-
Nieswandt (2021) als Abwehr gegeniliber dem Fremden, das im Menschen mit Demenz zum Ausdruck
kommt, verstehen lassen. Eine teilhabeorientierte Demenzstrategie wird sich daher weiterhin auch um
eine wertschatzende, respektvolle und diskriminierungsfreie Rede lber und mit Menschen mit
Demenz kiimmern. Allein schon der Begriff , Pflegefall” (vgl. Klie und Scholz-Weinrich 1991) stellt sich
potenziell als ein diskriminierender dar, auch wenn er als solcher nicht den Tatbestand der Beleidigung
gem. § 185 StGB erfillt. GewaltpraventionsmaRBnahmen, die im stationdren Bereich gem. § 5 SGB XI,
durch das Gesetz zur Befugniserweiterung und Entblirokratisierung in der Pflege (BEEP) dann auch auf
den ambulanten Bereich erweitert, durch die Pflegekassen finanziert werden (kénnen), sollten sich
auch dem Thema wirksamer Gewaltschutz und Gewaltpravention widmen, wie es etwa das Projekt
,Gesund und Gewaltfrei” in Bayern und Baden-Wirttemberg getan haben und tun (vgl.
Projekthomepage zu ,Pflege gesund + gewaltfrei”: AGP Sozialforschung 2026). Dabei zeigt sich, dass
nicht in der Kriminalisierung der Straftaten gegen Menschen mit Demenz die (alleinige) Losung
besteht, sondern in der Unterstitzung von gesundheitsforderlichen Bedingungen in der Pflege, sowohl
in der beruflichen als auch in der informellen Variante.

4.3.2 Menschen mit Demenz als Tater

Das Thema Strafrecht im Zusammenhang mit Menschen mit Demenz kennt nicht nur Menschen mit
Demenz als Opfer von Straftaten, sondern auch als Tater. Aggressives Verhalten, VerstoRe gegen die
StraRenverkehrsordnung mit moglicherweise weitreichenden Folgen gehéren ebenso zu dem
Spektrum von Straftaten, die durch Menschen mit Demenz begangen werden, wie in der Pflege
insgesamt zunehmend festgestellte Gewalthandlungen von Patient*innen gegeniber dem
Pflegepersonal (vgl. Gather und Szabo 2025). Sexuelle Ubergriffe von Menschen mit Demenz (zur
Problematik vgl. Klie 2025c) sind in Pflegeheimen durchaus verbreitet. Auch sexuelle Ubergriffe
gegeniber pflegenden Angehérigen sind bekannt und erlangen bisweilen strafrechtlich relevante
Intensitat. Immer wieder sehen sich auch Einzelhandelsgeschafte und Supermarkte mit objektiv
strafbaren Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz konfrontiert, etwa wenn sie Waren aus den
Regalen entwenden (vgl. Schonhof 2019b). Auch Gewalthandlungen bis zu Totungsdelikten, etwa in
der Bewohnerschaft von Pflegeheimen, sind bekannt und beschéftigen bisweilen die Gerichte (vgl. Fall
Traunstein: Klie 2024e). Auch wenn die Tatbestande etwa der Notigung, des sexuellen Missbrauchs,
der Korperverletzung oder gar der Totung erfillt sind, stellt sich die Frage nach der Schuldfahigkeit
gem. § 20 StGB, die nicht automatisch ausgeschlossen, aber in der Regel und haufig infrage steht (vgl.
Klie 2015b, S. 135 ff.). Insofern wird im Zusammenhang mit Straftaten von Menschen mit Demenz die
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Frage der Schuldfdhigkeit respektive verminderten Schuldfdhigkeit regelmaRig zu stellen sein. Wie
Personen, die sich als Gefahr fir Dritte darstellen, versorgt werden kdnnen, ist eine offene und breit
diskutierte Frage. Das Betreuungsrecht kennt als MaRstab fiir das Handeln der Betreuerinnen und
Betreuer und damit auch der Bevollmachtigten das Wohl respektive die Wiinsche des oder der
Betroffenen. Gefahrdungen, die vom Betreuten fir Dritte ausgehen, konnen letztlich
betreuungsrechtlich nur sehr eingeschrankt beantwortet werden. In der Regel bleibt — je nach
Landesrecht — nur die Unterbringung in einer psychiatrischen Einrichtung oder in einer speziell fiir den
Schutz Dritter ausgerichteten Einrichtung auf der Grundlage der Landesgesetze fiir Hilfen und
SchutzmalBnahmen fiir psychisch kranke Menschen — oder, wie durchaus auch geschehen, der
MaRregelvollzug (vgl. LG Konstanz Urt. v. 29.10.2013 Az. 4 KS 30 Js 7263/13; Klie 2015b, S. 135). Auch
Uber die Anwendung des Gewaltschutzgesetzes bei dauerhafter Schuldunfahigkeit eines an Demenz
erkrankten Nachbarn hatten Gerichte zu entscheiden (vgl. AG Dresden Beschl. v. 24.09.2019 Az. 308F
2926/19 eA). Nun resultieren Straftaten von Menschen mit Demenz haufig aus den Kontextfaktoren,
die es in der Weise zu beeinflussen gilt, dass Umstande vermieden werden, die zu aggressiven und
gewalttdtigen Verhaltensweisen von Menschen mit Demenz beitragen konnen. Etwa der*die
schnarchende Nachbar*in im Doppelzimmer kann fir besonders erregbare Menschen mit Demenz
durchaus entsprechende Impulse auslésen. Insofern kommt hier den beruflich Pflegenden respektive
den Institutionen auch ein besonderer Schutzauftrag zu. In den Assessments oder Risikoscreenings
gehoren potenziell in Straftaten miindende Risikofaktoren einzelner Bewohnerinnen und Bewohner
zum unverzichtbaren Bestandteil. Entsprechende Risikofaktoren sind auch im Entlassmanagement der
Krankenhduser zu bericksichtigen, was mitnichten immer gewahrleistet ist (vgl. Fallschilderungen im
Projekt Sektoreniibergreifende, solitdre Case Management-basierte Kurzzeitpflege — geférdert durch
das Land Baden-Wirttemberg: Monzer et al. 2025 im Erscheinen). Auch im ambulanten Bereich gilt es
Risikofaktoren, die zu Lasten von Menschen mit Demenz gehen, aber auch von ihnen ausgehen,
systematisch bei der Begutachtung von Pflegebediirftigkeit einzubeziehen (vgl. Blischer und Klie 2023).
Eine auf Teilhabe hin ausgerichtete Demenzstrategie wird sich auch mit den strafrechtlichen
Dimensionen der Begleitung von Menschen mit Demenz auseinanderzusetzen haben und darf sie nicht
tabuisieren (vgl. Homepage zum ,Wegweiser Demenz“: Bundesministerium fiir Bildung, Familie,
Senioren, Frauen und Jugend (BMBFSFJ) 2026).

4.4 Medizinrecht

Unter dem Begriff des Medizinrechts werden im Wesentlichen Fragen der Rechtsbeziehung zwischen
Arzt oder Arztin und Patient oder Patientin verstanden. Arztliches Standesrecht, &rztliche
Sorgepflichten spielen im Medizinrecht ebenso eine Rolle wie die den Patienten oder Patientinnen
zugeordneten Rechte, die in §§ 630a-h BGB kodifiziert werden. Die Arzt-Patienten-Beziehung beruht
im Wesentlichen auf Vertrauen, ist aber eingebettet in zunehmend differenzierte rechtliche
Rahmenbedingungen und Vorgaben, die im Arzt-Patienten-Verhaltnis beachtet werden miissen. Zum
Medizinrecht gehort auch das Arzt-Haftungsrecht, und damit das haftungsrechtliche Verhéltnis
zwischen Arzt bzw. Arztin und Patient bzw. Patientin. Das Berufsrecht der Arzte und Arztinnen wird
zunehmend flankiert durch ein eigenstandiges Berufsrecht der Pflegefachpersonen, denen
Vorbehaltsaufgaben gem. § 4 PfIBG zugeordnet wurden (vgl. Janda 2016), die durch das BEEP auch ins
Leistungsrecht des SGB XI und V aufgenommen werden. Menschen mit Demenz darf nicht aufgrund
ihrer Diagnose ihre Einwilligungsfahigkeit abgesprochen werden.
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4.4.1 Einwilligungsfahigkeit

Wie bei anderen Menschen mit Behinderung auch wird ihre rechtliche Handlungsfahigkeit, und damit
auch ihre Einwilligungsfihigkeit, weiterhin angenommen und unterstellt. Insofern miissen Arztinnen
und Arzte sowohl die diagnostischen als ggf. auch therapeutischen MaRBnahmen, insbesondere auch
die Medikation, mit den demenzbetroffenen Patienten und Patientinnen aushandeln und sind auf ihre
wirksame Einwilligung angewiesen, wenn die jeweiligen arztlichen MaRRnahmen rechtlich legitimiert
sein sollen (vgl. Klie 2015b, S. 39 ff., Klie et al. 2014). Dabei kann sich die Frage nach der
Einwilligungsfahigkeit stellen — und diese bei einem progredienten Krankheitsverlauf zunehmend. Die
Einwilligungsfahigkeit darf in keinem Fall statisch gesehen werde. Die Einwilligungsfahigkeit kann auch
durch rechtliche Assistenz erhalten bleiben und unterstiitzt werden. Die Einwilligungsfahigkeit kann
bezogen auf einfachere und den Patent*innen bekannte diagnostische und therapeutische
Malnahmen erhalten bleiben, wie etwa bei interkurrenten Krankheitsformen wie Grippe oder
Erkdltungen etc., gleichwohl fiir komplexere Fragen der Heilbehandlung eingeschrankt oder
eingeschlossen werden. Mit der Leitlinie Einwilligungsfahigkeit bei Menschen mit Demenz der
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) (vgl. Deutsche
Gesellschaft fir Gerontologie et al. 2020) wurden fir die arztliche, in Teilen aber auch fur die
fachpflegerische Praxis MaRstabe fiir die Bewertung und Priifung der Einwilligungsfahigkeit in einem
interprofessionellen und interdisziplindren Aushandlungsprozess erarbeitet. lhre Umsetzung in die
klinische und auBerklinische medizinische Versorgung ist allerdings noch keineswegs vollstindig
vollzogen (vgl. Pantel et al. 2016). In einem grol’ angelegten Forschungsprojekt EmMa (vgl. Haberstroh
und Midller 2017; Haberstroh et al. 2014) wurden Instrumente zur Prifung der Einwilligungsfahigkeit
getestet. Ein differenziertes Verstdandnis von Einwilligungsfahigkeit und eine auf einem solchen
beruhende medizinrechtliche Praxis entspricht nur selten der Arzt-Patienten-Interaktion, ist in der
Bevdlkerung keineswegs bekannt. Die Kommunikation zwischen Arzt bzw. Arztin und Angehérigen
Uber den Kopf des Patienten oder der Patientin hinweg gehort immer noch zum Alltag
medizinrechtlicher Praxis (vgl. Haberstroh und Miiller 2017). Auch die stellvertretende Einwilligung von
An-und Zugehorigen in drztliche HeilbehandlungsmalRnahmen auf Pflege angewiesener Menschen mit
Demenz ist weit verbreitet und wird zumindest rechtlichen Qualitdtsmangeln in der
medizinrechtlichen Versorgung von Menschen mit Demenz nicht gerecht (vgl. Klie 2021e), kritisch zur
AMWEF-Leitlinie: Klasen und Klasen 2020).
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[ Entscheidung Giber medizinische MaBnahmen ]
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Abbildung 6: Entscheidungsbaum tGber medizinische Manahmen

Quelle: Deutsche Gesellschaft fiir Gerontologie et al. 2020

4.4.2 Leitliniengestitzte Diagnostik und Therapie

Ein zweiter Problemkreis medizinrechtlicher Art, bezogen auf Menschen mit Demenz und ihre
medizinisch-pflegerische Versorgung, liegt in der konsequenten Beachtung leitliniengestitzter
Medizin. Die S3-Leitlinie zu Demenzen (vgl. Deutsche Gesellschaft flir Psychiatrie und Psychotherapie,
Psychosomatik und Nervenheilkunde (DGPPN), Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie (DGN) 2016) gibt
in verbindlicher Weise Hinweise auf diagnostische und therapeutische MaBnahmen und Abkldarungen
— inklusive ihrer Risiken. Ahnliches gilt fiir die DEGAM-Leitlinie (vgl. Lichte et al. 2018). Auch im
Zusammenhang mit betreuungsrechtlichen Fragestellungen stellt sich die Frage danach, ob in eine Off-
Label-Medikation von Betreuerinnen und Betreuern oder Bevollméachtigten eingewilligt werden darf,
wenn sie dem Wunsch, ggf. aber eben auch dem Wohl des bzw. der Betroffenen widersprechen. Wie
verbreitet sie sind, wurde von Glaeske et al. (2011) sowie Beekmann et al. (2012) immer wieder
herausgearbeitet und problematisiert.

39



Prof. Dr. habil. jur. Thomas Klie | Juristische Expertise zur Weiterentwicklung der Nationalen Demenzstrategie

Im weiteren Sinne medizinrechtlicher Natur sind auch Fragen der Verordnungsfihigkeit und
Kostenlibernahme fiir Antidementiva. Dies gilt aktuell bezogen auf die Zulassung des Medikamentes
Legembi. Die &rztliche Verordnung von Medikamenten und die Ubernahme der Kosten durch die
gesetzlichen Krankenkassen, aber Uberwiegend auch durch die privaten Krankenkassen, ist von
arzneimittelrechtlichen Genehmigungsverfahren und der Zulassung abhangig. Das neue Medikament
Legembi mit dem Wirkstoff Lecanemab wurde im April durch die Europdische Kommission zugelassen
und ist seit dem 1. September 2025 auch in Deutschland erhaltlich.

4.4.3 Patientenverfiigungen

Auch als medizinrechtliche Fragestellung ist das Thema Patientenverfligung zu behandeln. Mit der
Patientenverfligung gem. § 1827 BGB kdnnen Birgerinnen und Biirger ihren Willen fir eine Situation
kundtun, wie sie im Falle ihrer Einwilligungsunfahigkeit behandelt oder nicht behandelt werden
wollen. Patientenverfiigungen brauchen zu ihrer Verbindlichkeit einen vergleichsweise hohen
Konkretisierungsgrad und dirfen sich nicht auf allgemeine Willens- und WunschaulRerungen
beschrdanken, wenn sie mehr als Anhaltspunkte fir die Willensrichtung geben sollen (vgl. Klie 2021d,
2009b, 2008a). Inwieweit Patientenverfligungen auch bei Menschen mit Demenz gleiche Wirkung
entfalten und welche spezifischen medizinrechtlichen Fragen sich bei der Beachtlichkeit und
Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen bei Menschen mit Demenz zeigen, war Gegenstand einer
Reihe von Veroffentlichungen und Dissertationen (vgl. Meyer 2021; Lanzrath 2017,
Bundesarztekammer (BAK) 2018; Schmidl 2005). Die sogenannte Odysseus-Verfiigung ist mit dem
deutschen Recht nicht vereinbar. Auch stellt sich die Frage, ob W.illensduRerungen in der
Patientenverfligung, die sich, auf Heilbehandlung bezogen, auf eine Demenzerkrankung beziehen,
durch den natiirlichen Willen von Menschen mit Demenz widerrufen werden kdonnen. Sicher ist, dass
Patientenverfligungen ihre (relative) Verbindlichkeit auch bei Menschen mit Demenz behalten, etwa
wenn es um Festlegungen hinsichtlich einer kiinstlichen Erndhrung oder der Reanimation geht. Die von
der gesetzlichen Krankenversicherung (mit-)finanzierte gesundheitliche Vorausplanung gem. § 132g
SGB V (vgl. Klie et al. 2019a; Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V. 2017; Klie und Moeller-Bruker
2020) ist auch fir Menschen mit Demenz durch die Fokussierung des Instruments der gesundheitlichen
Vorausplanung auf Pflegeheime von einiger praktischer Bedeutung. Auch hier gilt es, die Instabilitat,
und vor allen Dingen die Situationsabhangigkeit der Willensbildung bei Menschen mit Demenz, ebenso
mitzubericksichtigen wie Kontextfaktoren, die ihrerseits Einfluss auf die Willensbildung haben
kénnen, etwa wenn Menschen mit Demenz sich nur noch als Last empfinden.

Im Zusammenhang mit der Feststellung des mutmaRlichen Willens und der Beachtlichkeit von
Patientenverfiigungen stellen sich Fragen der rechtlichen Voraussetzungen flr einen
Behandlungsabbruch bei Menschen mit Demenz (vgl. Schroder 2023).

4.5 Sozialrecht

4.5.1 Bedeutung des Sozialrechts

Ein kodifiziertes Sozialrecht ist rechtsgeschichtlich eine eher neue Geschichte. Sie geht in Deutschland
zurlick auf Hans Zacher, den Vater des Sozialgesetzbuches und einer bis heute geltenden
Sozialrechtsdogmatik (vgl. Zacher 1983). In einem formellen Sinne umfasst das Sozialrecht alle
Rechtsnormen, die der Absicherung sozialer Risiken dienen, insbesondere der Krankheit, der
Pflegebedirftigkeit, der Arbeits- und Einkommenslosigkeit sowie einer an das Lebensalter gekniipften
Verwiesenheit auf Transferleistungen (Rente). Dem Sozialrecht zuzuordnende o6ffentlich-rechtliche
Normen gewahren Anspriiche des Blirgers bzw. der Biirgerin fiir die Leistungen der jeweils zustandigen
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Sozialleistungstrager. Dabei wird unterschieden zwischen den Anspriichen auf Sachleistungen, wie
etwa Krankenbehandlung oder hausliche Pflege, und auf Geldleistungen, wie Grundsicherung oder
Pflegegeld. Als verfassungsrechtliche Grundlage fungieren fiir das Sozialrecht sowohl das
Sozialstaatsprinzip aus Art. 20 GG als auch das Rechtsstaatsprinzip sowie die Grundrechte. So dient das
Sozialrecht im Wesentlichen — aus der Sicht der Birgerinnen und Blirger — der Realisierung von
Grundrechten. Das deutsche Sozial- und Sozialleistungsrecht, soweit es sich auf Sachleistungen
bezieht, ist gepragt durch ein korporatistisches System der an der sogenannten erweiterten
Selbstverwaltung beteiligten Akteure, zu denen die Leistungstrager, etwa die Kranken- und
Pflegekassen, die Leistungserbringer, etwa Trager von Krankenhdusern, Pflegeeinrichtungen oder
Pflegediensten, und zunehmend auch Akteure der standesrechtlichen Selbstverwaltung, wie etwa die
kassenédrztliche Vereinigung oder auch die Arztekammern, gehéren. Wihrend sich das formelle
Sozialrecht auf Leistungsanspriiche 6ffentlich-rechtlicher Art (im Wesentlichen) beschrankt, werden in
das materielle Sozialrecht alle Rechtsnormen, auch solche aus dem Zivilrecht, einbezogen, die auf die
Realisierung von sozialen Rechten und die Absicherungen sozialer Risiken gerichtet sind, wie etwa auch
ein soziales Mietrecht mit Kiindigungsschutz und Mietbegrenzung soziale Zwecke internalisiert (vgl.
Zacher 1983), die eine Preisbegrenzung zugunsten einkommensschwacher Personenkreise vorsehen.
Das deutsche Sozialrecht ist strukturiert in inzwischen 14 (respektive 13) Sozialgesetzbiicher, die in
sich eine hohe Regelungsdichte aufweisen. Dies fiihrt auf der einen Seite zu einem vergleichsweise
leistungsfahigen, aber zugleich stark reglementierten Leistungssystem, das von den Birgerinnen und
Blirgern kaum mehr Uberblickt werden kann. Auch werden sowohl durch die unterschiedlichen
Sozialgesetzbiicher und die in ihnen etwa im Recht der gesetzlichen Krankenversicherung und der
sozialen Pflegeversicherung vorgesehenen Sektoren Schnittstellenprobleme provoziert, die sich
unglnstig auf ein einheitliches und patientenorientiertes Agieren der verantwortlichen Systemakteure
auswirken. An einer sektoreniibergreifenden sozialstaatlichen und gesundheitlichen
Versorgungssituation wird schon seit Lingerem gearbeitet (vgl. Gruhl 2023). Gerade fiir Menschen mit
Demenz und ihre An- und Zugehorigen, die mit unterschiedlichen Sozialleistungstragern konfrontiert
werden, um ihre lebenslagenspezifischen Probleme zu |6sen, stellen sich die Sektorengrenzen und die
Schnittstellenprobleme immer wieder als ein ernstzunehmendes Hindernis dar, wenn es darum geht,
Antworten auf die Lebenslage Demenz mit Hilfe sozialleistungsrechtlicher Anspriiche zu finden. § 17
Abs. 1 SGB | verpflichtet die Sozialleistungstrager zu einer individuell bedarfsgerechten, aufeinander
abgestimmten und ziigigen Leistungsgewahrung. Davon ist der deutsche Sozialstaat in Teilen weit
entfernt. In diesem Kapitel Sozialrecht kénnen nicht alle sozialrechtlich relevanten Fragestellungen
angesprochen und bearbeitet werden, die sich fir Menschen mit Demenz und ihre An- und
Zugehorigen stellen. Die Auswahl der Rechtsfragen orientiert sich an den typischerweise in der
Beratung von Menschen mit Demenz und ihrer An- und Zugehorigen aufgeworfenen Rechtsfragen, wie
sie etwa beim Beratungstelefon der Deutschen Alzheimer Gesellschaft genannt werden (siehe Kapitel
3). Auch die in der Literatur und in der Rechtsprechung haufiger bearbeiteten Themen sollen ebenso
aufgegriffen werden wie vom Verfasser in seiner langjahrigen Beratungstatigkeit als bedeutsam
erachtete Fragestellungen.

4.5.2 Demenzim sektoral strukturierten Sozialrecht

Um die Zugdnge zu den unterschiedlichen Sektoren von Sozialleistungsgesetzen zu eréffnen, soll am
Anfang Demenz respektive Menschen mit Demenz hinsichtlich auf die Sozialleistungsgesetze
relevanter Kategorien erdrtert werden. Das deutsche Sozialleistungsrecht ist gepragt durch eine
vielfaltige Fragmentierung und Verwaltungsverflechtungen (vgl. Bogumil und Grafe 2025). Menschen
mit Demenz kdnnen je nach Bedarfs- und Lebenslage auf sehr unterschiedliche Sozialleistungen
angewiesen sein: auf Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung — oder der Beihilfe/privaten
Krankenversicherung, auf Leistungen der Pflegeversicherung, der Eingliederungshilfe, der
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Rentenversicherung bzw. Pensionen, der Sozialhilfe oder des Wohngeldes — um nur einige der
wichtigsten zu nennen. Die Inanspruchnahme dieser Leistungen ist wiederum an unterschiedliche
Voraussetzungen und Zustandigkeiten gekoppelt, die flir Menschen mit Demenz und ihre An- und
Zugehorigen zumeist nicht nachvollziehbar und durchschaubar sind. Nicht zuletzt aus diesem Grunde
kommt, solange das zugrunde liegende Problem der Fragmentierungen nicht iberwunden wird,
Beratungs- und Case Management bzw. Lotseninstanzen eine wichtige Rolle zu (vgl. Klie 2025d). Die
nachfolgende Ubersicht zeigt die wichtigsten Sozialleistungsgesetze fiir Menschen mit Demenz, die
Antworten auf ihre spezifische Bedarfslagen geben.

SGBV SGBIX SGBXI  SGBXII

Leistungen fir die

Hausliche Berufliche .
Krankenpflege Assistenz Ll bl
: Hilfe zur Pflege
Leistungen der
teilstationaren
. . . . Pflege
Soziotherapie Soziale Assistenz
Wohn-
gemeinschaften Hilfe zur
Besondere Weiterfiihrung
Rehabilitation Wohnformen Stationare des Haushaltes
Versorgung

Abbildung 7: Wesentliche Sozialgesetzblicher und Leistungen fiir Menschen mit Demenz

Quelle: eigene Darstellung

Demenz als Krankheit

Die Zuschreibung bei einer behandlungsbediirftigen Krankheit ist Voraussetzung fiir das Leistungsrecht
der gesetzlichen Krankenversicherung (zumeist auch fiir Leistungen der privaten
Krankenversicherung). Menschen mit Demenz sind nicht immer, aber haufiger pflegebediirftig.
Pflegebedirftigkeit ist Voraussetzung fir Leistungsberechtigungen im Recht der sozialen
Pflegeversicherung nach dem SGB XI. Schlielllich handelt es sich bei hirnorganischen
Beeintrachtigungen regelmaRig um eine Behinderung im Sinne des § 2 SGB IX. Menschen mit Demenz
sind so meistens von Krankheit betroffen, sind zugleich insbesondere in den hoheren und spateren
Phasen ihrer Erkrankung pflegebediirftig. Sie sind aber schon relativ frih als Menschen mit
Behinderung zu qualifizieren.

Die etwa 70 Formen von Demenz bzw. hirnorganischen Beeintrachtigungen sind unter medizinischen
Vorzeichen als Krankheit zu werten.

Demenzsymptomatiken gehoren zu den Krankheitsbildern hirnorganischer Beeintrachtigungen nach
ICD-10 bzw. kiinftig ICD-11.
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In der ICD-10 (die in Deutschland bis zur vollstandigen Einfihrung der ICD-11 maRgeblich ist) sind
Demenzformen im Kapitel FOO—F03 (unter den ,Organischen, einschlieflich symptomatischer
psychischer Stérungen”) klassifiziert:

Wichtige ICD-10-Codes fiir Demenz:

FO0.- - Demenz bei Alzheimer-Krankheit
o F00.0 mit frihem Beginn
o FO00.1 mit spatem Beginn
o F00.2 atypisch oder gemischt
o F00.9 nicht ndher bezeichnet
FO1.- - Vaskuldre Demenz
z. B. F01.0 akuter Beginn, FO1.1 multiinfarktbedingte Demenz
FO2.- - Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheiten
z. B. F02.0 bei Pick-Krankheit, F02.1 bei Creutzfeldt-Jakob, F02.2 bei Huntington
FO3 - Nicht ndher bezeichnete Demenz

wenn die Form nicht genauer zugeordnet werden kann

ICD-11 (international seit 2022, in Deutschland im Ubergang)

Demenzen unter dem Kapitel 6D8- (,,Neurokognitive Stérungen®)

6D80 Alzheimer-Krankheit, Demenz
6D81 Frontotemporale Demenz
6D82 Vaskuldare Demenz

6D83 Demenz mit Lewy-Korperchen
6D84 Demenz bei Parkinson

6D8Z Demenz, nicht ndher bezeichnet

Abbildung 8: Demenz und ICD
Quelle: eigene Darstellung basierend auf: Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM) 2026

Bei Demenzen handelt es sich um schwerwiegende hirnorganische Erkrankungen. Es sind derzeit
weder Behandlungsmethoden bekannt, die das Ausbrechen von Demenzen verhindern kénnten, noch
solche, die Heilungsaussichten bieten oder auch nur die Symptomatik deutlich hinauszégern oder
beeinflussen. Neurogenerative Storungen sind behandlungsbediirftige Erkrankungen, wobei sich die
Behandlung haufig auf die Sekundarsymptomatik, etwa Depressionen, Suizidalitat, fremd- und

selbstgefahrdendes Verhalten fokussiert und eingebunden

ist in eine multidisziplinare und

multiprofessionelle Begleitung der Betroffenen. Bei der FTD handelt es sich zudem um eine unheilbare
Erkrankung, die mit erheblichen Schadigungen hirnorganischer Art verbunden ist (Kérperfunktionen
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und -strukturen). Sie flihrt zu zum Teil einschneidenden Beeintrachtigungen von fiir die Lebensfiihrung
essenziellen Funktionsfahigkeiten (Aktivitdten), die zumeist progredient in ihrem den Schweregrad
erhohenden Verlauf sind. Die daraus resultierenden Hiirden gesellschaftlicher Teilhabe (Partizipation)
werden durch Umweltfaktoren maRRgeblich mitbeeinflusst (vgl. Stiens 2023).

Demenz als Behinderung

Im Sinne des ICF-Modells (ICF = Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit der Weltgesundheitsorganisation) (vgl. Schuntermann 2022) ist die FTD eine Behinderung
im Sinne des §2 SGB IX, die ihre maligeblichen Auswirkungen in sozialrechtlicher Hinsicht, in
Einschrankungen der Teilhabe am Leben der Gesellschaft oder maRgeblichen Gemeinschaft entfaltet.

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsproblem oder Krankheit)

Korperfunktionen Aktivitaten Partizipation

und -strukturen A (Teilhabe)

! !
' !

Umwelt- personenbezogene
faktoren Faktoren

Abbildung 9: Gesundheitsproblem
Quelle: Schuntermann 2022

Die Teilhabe zu sichern, ist vornehmstes Ziel der Leistungen des SGB IX. FTD-Patient*innen oder -
Betroffene sind insofern immer Menschen mit Behinderung im Sinne des § 2 SGB IX mit Anspriichen
auf Teilhabeleistungen, so denn entsprechende Teilhabeziele formuliert und verfolgt werden kénnen.

Demenz und Pflegebediirftigkeit

Demenzbetroffene sind liberdies in ihrer Selbstandigkeit aufgrund ihrer zunachst hirnorganischen,
spater haufig auch korperlichen Beeintrachtigungen eingeschrankt, und dies auch in den gem. § 14
SGB XI maRgeblichen Dimensionen der Selbstdandigkeit, die den Pflegebediirftigkeitsbegriff aus dem
Jahre 2017 konstituieren, die pflegewissenschaftlich hergeleitet wurden (vgl. Wingenfeld und Bischer
2017). Ziel der Leistungen der Pflegeversicherung ist es, den Grad der Selbstandigkeit respektive deren
Einschrankung zunachst festzustellen, durch MalRnahmen der Pravention und Rehabilitation Einfluss
auf die so verstandene Pflegebedirftigkeit im Sinne ihrer Vermeidung sowie Verhitung der
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Verschlimmerung zu nehmen und im Rahmen der festgestellten Pflegebedirftigkeit durch
pflegerische, betreuerische und hauswirtschaftliche Formen der Unterstiitzung die fehlende
Selbstpflegefdhigkeit der Betroffenen zu kompensieren.

Demenz und Alter

Insbesondere die friher so genannten senilen Demenzen vom Alzheimer-Typ (SDATSs) sind in ihrer
Pravalenz in hohem Male altersjustiert. Daher kommen — neben den Anspriichen auf Formen der
monetaren Alterssicherung — auch Leistungen der Altenhilfe fir Menschen mit Demenz, vor allem in
frihen Stadien, in Betracht. Unterhalb der Schwelle der Pflegebedurftigkeit im Sinne des § 14 SGB XI
kénnen sich Unterstitzungsbedarfe vor allen Dingen hauswirtschaftlicher Art ergeben, fiir die ggf.
sozialrechtliche Anspriiche auf Unterstiitzung in der Haushaltsfiihrung oder der Ubernahme dieser
Aufgaben realisiert werden kdnnen, etwa auf Zeit, vgl. § 38 SGB V, oder ggf. auf Dauer, gem. § 70 SGB
XIl.

Alter Krankheit
Pflege- .
bediirftigkeit e

Abbildung 10: Kategorien von Anspruchsbegriindungen

Quelle: eigene Darstellung

4.5.3 Leistungsanspriche nach dem SGB V

Zu den Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung, die fiir Menschen mit Demenz von
besonderer Bedeutung sind, gehort zunachst die Krankenbehandlung gem. §§ 27 ff. SGB V. Menschen
mit Demenz haben einen Anspruch auf leitlinienbasierte Diagnostik, auf entsprechende Behandlung,
so sie denn ICF-basiert Erfolg verspricht. Sie haben auch Anspruch auf eine palliative Begleitung dann,
wenn die Linderung einer demenzspezifischen Symptomatik respektive anderer Krankheitssymptome
arztliches und ggf. fachpflegerisches Handeln erforderlich macht. lhnen stehen Anspriiche auf
Rehabilitationsleistungen zu, ggf. auch gemeinsam mit ihren sie pflegenden Angehdorigen (vgl. Romero
et al. 2018; SG Dusseldorf Az. S 34 KR 2333/20). Eine demenzbedingte Pflegebedirftigkeit steht einer
Rehabilitationsbedurftigkeit nicht entgegen (LSG Sachsen-Anhalt Beschl. v. 26.3.2019 Az. L 6 KR 5/19
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B ER). Auch Praventionsleistungen gem. §§ 20 ff. SGB V kdnnen fiir Menschen mit Demenz, aber auch
ihre An- und Zugehorigen, eine wichtige Bedeutung erlangen. Fragen der Krankengeldgewd&hrung fur
die Begleitung bei der Behandlung im Krankenhaus bzw. der Mitaufnahme ins Krankenhaus fiihren in
der Gewahrungspraxis der Krankenhauser (SG Leipzig Urt. v. 09.05.2017 S 8 KR 254/16) immer wieder
zu Problemen (vgl. Schénhof 2024b).

Krankenbehandlung

edrztliche
epsychotherapeutische

Heilmittel gem. § 32 SGB V

eSozialtraining
eLogopadie

Medikamente gem. §§ 34 ff. SGB V

everordnungsfihige Medikamente

Hausliche Krankenpflege gem. § 37 SGB V

eKrankenhausvermeidung
¢"Behandlungspflege"
epsychiatrische hausliche Krankenpflege

Soziotherapie gem. § 37a SGB V

eSozialarbeiterische Unterstiitzung
eUmgang mit Folgen einer psychischen Krankheit

Krankenhausbehandlung gem. 39 SGB V

estationar
e|nstitutsambulanz

Hospiz gem. § 39a SGB V

estationar
eambulant

Kurzzeit- und Uberleitungspflege gem. § 39 ¢, d SGB V

eim Krankenhaus
¢in Kurzzeitpflegeeinrichtung

Rehabilitation gem. § 40 SGB V

eAnschlussbehandlung
eErhaltungstherapie
eMitaufnahme des Partners/ der Partnerin

Abbildung 11: Ubersicht Leistungsanspriiche aus dem SGB V

Quelle: eigene Darstellung

4.5.4 SGB IX (Teilhabe)

Das Sozialgesetzbuch IX wurde mit dem Bundesteilhabegesetz grundlegend reformiert und enthalt nun
auch das Recht der Eingliederungshilfe, das bis dato Teil des Sozialhilferechts war. Auf diese Weise
wurden Forderungen insbesondere aus der Behindertenbewegung und von Behindertenverbanden
aufgegriffen, Sozialleistungen fiir Menschen mit Behinderungen auf ein hoheres soziales
Sicherungsniveau zu heben als das der Sozialhilfe, so es sich nicht um Rehabilitationsleistungen im
engeren Sinne handelt. Das SGB IX kennt drei Regelungsbereiche, die nur teilweise miteinander
verschrankt sind. Im ersten Teil, der an die Regelung des Rehabilitationsangleichungsgesetzes
anknipft, werden einheitliche Vorschriften, Ubergreifende Assessment-Funktionen,
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Beratungsstrukturen und besondere Leistungsformen fiir Rehabilitationsleistungen, aber auch
Leistungen der Eingliederungshilfe normiert. Als Teil Il wurde das Recht der Eingliederungshilfe
eingefligt, das neben den dort geregelten Rechtsanspriichen auf Teilhabeleistungen eigenstidndige
Regelungen zur Teilhabeplanung und -beratung und gegeniiber dem ehemals geltenden
Sozialhilferecht veranderte Heranziehungsregeln — was das Vermogen und Einkommen auch von
Unterhaltsverpflichteten anbelangt — enthalt (zur unabhangigen Teilhabeberatung fir Menschen mit
Demenz (vgl. Tabbara 2024). § 95 SGB IX normiert einen objektivrechtlichen Sicherstellungsaufrag der
Trager der Eingliederungshilfe. In Teil drei findet sich das Schwerbehindertenrecht, das insbesondere
Regeln zum Nachteilsausgleich enthalt, der fiir die Ausstellung von Schwerbehindertenausweisen mit
den Merkzeichen von grundlegender Bedeutung ist.

In der Rechtspraxis spielt das SGB IX flir Menschen mit Behinderung eher eine untergeordnete Rolle.

4541 SGBIX:Teil 1 —Regelungen fiir Menschen mit Behinderungen und von Behinderung bedrohte
Menschen
Aus dem ersten Teil des SGB IX ist von besonderer Relevanz der Behinderungsbegriff gem. § 2 SGB IX.

§ 2 SGB IX Begriffsbestimmungen

(1) Menschen mit Behinderungen sind Menschen, die korperliche, seelische, geistige oder
Sinnesbeeintrachtigungen haben, die sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten
Barrieren an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit
langer als sechs Monate hindern kénnen. Eine Beeintrachtigung nach Satz 1 liegt vor, wenn der
Korper- und Gesundheitszustand von dem fiir das Lebensalter typischen Zustand abweicht.
Menschen sind von Behinderung bedroht, wenn eine Beeintrachtigung nach Satz 1 zu erwarten ist.

Aus der Definition des § 2 ergibt sich sehr eindeutig, dass Menschen mit Demenz, insbesondere in
fortgeschrittenen Stadien dementieller Erkrankungen, zum Kreis der Menschen mit Behinderung
gehoren. In jedem Fall gehoren sie zu den von Behinderung bedrohten Personengruppen. Die
leistungstrageribergreifenden Assessment-Verfahren, § 13 ff. SGB IX, die Privilegierung hinsichtlich
der Antragstellung und die Beschleunigungsvorschriften und Selbstbeschaffungsrechte der §§ 14, 15,
18 SGB IX sind ebenso von Relevanz fiir Menschen mit Demenz, wie die Beratungsanspriiche gem.
§ 106 SGB IX. Auch besondere Leistungsformen, wie das personliche Budget gem. § 29 SGB IX, kbnnen
einen wesentlichen Beitrag zu personenzentrierten Leistungsarrangements fiir Menschen mit Demenz
leisten, etwa fir FTD-Betroffene (vgl. Klie 2025f).

Die Einzelanspriiche auf Rehabilitations- und Teilhabeleistungen ergeben sich nicht aus dem ersten
Teil des SGB IX, sondern aus den Rehabilitationsvorschriften der einzelnen Sozialleistungsgesetze, wie
im SGB Il fur die Teilhabesicherung am Arbeitsplatz, die des SGB XI fiir die Rehabilitationsleistung der
Rentenversicherung sowie die der Krankenversicherung. So kommen etwa jlingere Menschen mit
Demenz durchaus in den Genuss von Rehabilitations- und Teilhabeleistungen nach dem SGB Ill, wenn
es etwa um die Gewadhrung einer Arbeitsassistenz geht, um die Integration in den Arbeitsmarkt zu
sichern.

4.5.4.2 SGBIX:Teil 2—Besondere Leistungen zur selbstbestimmten Lebensfihrung fir Menschen mit
Behinderungen (Eingliederungshilferecht)

Im Teil zwei des neu eingefligten Rechts der Eingliederungshilfe werden vier Teilhabebereiche mit
Einzelanspriichen ausgestaltet.
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Leistungen zur medizinischen Rehabilitation, § 42 ff. SGB IX

Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben, § 49 ff. SGB IX

Leistungen zur Teilhabe an Bildung, § 75 SGB IX

Leistungen zur Sozialen Teilhabe, §§ 76 ff. SGB IX

Abbildung 12: Leistungen der Eingliederungshilfe

Quelle: eigene Darstellung

Neben den Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben fliir Menschen mit Demenz im Erwerbsleben sind
es vor allen Dingen die Leistungen der sozialen Teilhabe und auf sie ausgerichtete Assistenz, die fir
Menschen mit Demenz von Bedeutung sind, §§ 76 ff. SGB IX.

Die Leistungen der Eingliederungshilfe sind mit der Einfligung der Eingliederungshilfe in das SGB IX an
spezifische ICF-basierte Feststellungsverfahren gebunden, die je nach Landesrecht unterschiedlich
ausgestaltet werden. Sie sind Grundlage fir die am individuellen Bedarf, personenzentriert
festzustellenden Leistungen, die im Recht der Eingliederungshilfe (iberwiegend als
Fachstundenleistungen bewilligt werden.

Das gesamte Recht der Rehabilitation und der Teilhabe zeichnet sich durch eine konsequente Ziel- und
Teilhabeorientierung aus, die allerdings nicht an eine bestimmte, allein auf die Teilhabe am
Arbeitsleben oder an QualifikationsmaBnahmen hin ausgerichtete Teilhabekonzeption begrenzt
bleiben darf. Auch die Rehabilitations- und Teilhabemalinahme, die auf die Sicherung der Teilhabe,
eine Verzogerung der progredienten Entwicklung der Behinderungsdynamik ausgerichtet ist, auf die
Kompensation von Teilhabe- und Partizipationseinschrankungen, ist als Teilhabeziel anzuerkennen
(vgl. Welti 2007). Man denke im Ubrigen daran, dass vor Einfiihrung der Leistung fiir die Hospizarbeit
und Palliative Care die Eingliederungshilfe als Leistungstrager fiir Hospize einzutreten hatte — unter
dem Motto: Sterben in Verbundenheit (vgl. Klie und Bruker 2019).

Exkurs 5: Eingliederungshilfe und Pflege

Insbesondere bei FTD-Betroffenen und anderen Menschen mit Demenz im Erwerbsalter treffen
friiher oder spater Bedarfe der Teilhabe und der Pflege aufeinander oder treten gemeinsam auf, die
entweder sowohl denen der Eingliederungshilfe als auch der Pflegeversicherung respektive der Hilfe
zur Pflege zuzuordnen sind oder jeweils nur in die Zustdndigkeit eines der angesprochenen
Leistungstrager fallen: hier den Leistungstragern der Pflege, insbesondere der Pflegeversicherung
und dem Trager der Leistungen der Hilfe zur Pflege, und dort dem Trager der Eingliederungshilfe.
Der Gesetzgeber hat sich mit Fragen der Abgrenzung zwischen Eingliederungshilfe und Pflege immer
wieder auseinanderzusetzen gehabt, sowohl bei Einfiihrung der Pflegeversicherung 1994 respektive
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1996 fiir den stationdren Bereich als auch spiter bei der Uberfiilhrung der Leistungen des
Bundessozialhilfegesetzes (BSHG) in das SGB Xl und schlieBlich mit Einfihrung des
Bundesteilhabegesetzes (vgl. Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V. (DV) und
Buttner 2019). Jeweils spielten Fragen der Kostenzuordnung eine zentrale Rolle. So sollten
Menschen mit Behinderungen, die in einer Einrichtung der Eingliederungshilfe lebten, hinsichtlich
ihrer Pflegekosten nicht noch vollumfanglich der Pflegeversicherung ,zur Last” fallen. Dies hatte die
Ausgaben der Pflegeversicherung nochmals in die Hohe getrieben. Insofern wurde bereits 1996
§ 43a SGB XI eingefiihrt. Danach hatte und hat die Pflegeversicherung fiir den Personenkreis von
Menschen mit Behinderungen und Pflegebedarf, die in Einrichtungen der Eingliederungshilfe leben,
lediglich einen pauschalen Abgeltungsbetrag von damals 10 Prozent, heute 15 Prozent der Kosten
der Eingliederungshilfe zu tragen — mit einem gesetzlich festgelegten Hochstbetrag von 266 €. Die
Trager der Eingliederungshilfe haben daher auch die fir die Pflege erforderlichen Leistungen zu
erbringen und in den mit den Tragern der Eingliederungshilfe ausgehandelten Pflegesatzen
respektive Entgeltvereinbarungen zu beriicksichtigen und mit zu verhandeln. Die Regelung fuhrt zu
einer Schlechterstellung von Menschen mit Behinderungen in den Einrichtungen der
Eingliederungshilfe hinsichtlich der Realisierungsmoglichkeiten ihres Anspruchs gegeniiber der
Pflegeversicherung (vgl. Gutachten zu § 43a SGB XI: Welti 2015). Die diesbezligliche Regelung wurde
auch in das SGB IX und die dortige Regelung fiir Menschen mit Behinderungen und Pflegebedarf
gem. § 103 SGB IX in Abs. 1 ibernommen. Da mit dem Bundesteilhabegesetz die Trennung zwischen
ambulanten und stationaren Leistungen in der Eingliederungshilfe aufgegeben wurde, begegnet das
Festhalten an der politisch motivierten Regelung des § 43a SGB Xl erheblichen Bedenken, denen
hier allerdings nicht weiter nachgegangen werden soll (vgl. Welti 2015). Die Verpflichtung des
Tragers der Eingliederungshilfe respektive der Leistungserbringer in ehemals stationaren
Versorgungsformen der Eingliederungshilfe, auch die Leistungen der Pflege zu erbringen, kennt
allerdings Grenzen.

Pflege fachlich nicht mehr sichergestelit

tatsachliches Unvermaogen, Pflege sicherzustellen

rechtliches Unvermaogen, Pflege sicherzustellen

Abbildung 13: Pflege sichergestellt: Dimensionen

Quelle: eigene Darstellung

So normiert § 103 Abs. 1 Satz 2 SGB IX, dass bei einer Feststellung der Leistungserbringer, dass der
Mensch mit Behinderung so pflegebediirftig sei, dass die Pflege in diesen Einrichtungen oder
Raumlichkeiten nicht sichergestellt werden kann, der Trager der Eingliederungshilfe und die
zustandige Pflegekasse mit dem Leistungserbringer vereinbaren, die Leistungen in einer
vollstationaren Pflegeeinrichtung zu leisten. Dabei soll angemessenen Wiinschen des Menschen mit
Behinderungen Rechnung getragen werden. Die Entscheidung fallt im Rahmen eines
Gesamtplanverfahrens. Auf diese Weise wird massiv in das Selbstbestimmungsrecht des
Betroffenen eingegriffen, wenn er sich der zwischen den Leistungstragern und Leistungserbringern
vereinbarten , Verlegung” unterwerfen muss (vgl. zu dieser Problematik etwa: Rosenow 2021d:
§ 103 Rz. 69 ff.). Fir Menschen mit Demenz im Erwerbsalter kann die Regelung des § 103 Abs. 1 SGB
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IX theoretisch durchaus an Relevanz gewinnen. Lebt der oder die FTD-Betroffene in einer
Einrichtung oder in Raumlichkeiten, die dem Vertragsregime der Eingliederungshilfe unterworfen
sind, und nimmt der Pflegebedarf mit der Zeit zu, kénnte dies dann zu einer ,Verlegung” fihren,
wenn die Beteiligten feststellen, dass die Pflege nicht mehr sichergestellt ist. Nun wird man
allerdings bezweifeln miissen, dass nicht letztlich an jedem Lebensort die Pflege sichergestellt
werden kann, wenn etwa durch Leistungen ambulanter Dienste oder auf andere Weise die Pflege
aus pflegefachlicher Sicht gewahrleistet wird. Insofern ging der Gesetzgeber von einem wenig
differenzierten und pflegewissenschaftlich fundierten Verstdandnis von Pflegebedirftigkeit und
Pflege aus. Ob die Pflege nicht sichergestellt werden kann, ist fachlich betrachtet einzig und allein
eine Frage, die Pflegefachpersonen zu beantworten haben und beantworten dirfen. Die
Feststellung des Pflegebedarfes sowie die Planung des Pflegeprozesses gehért zu den
Vorbehaltsaufgaben gem. § 4 PfIBG (vgl. Think Tank Vorbehaltsaufgaben (TT VA) & Deutsche
Gesellschaft  fur  Pflegewissenschaft e. V. (DGP) 2024). Die berufsrechtlichen
Kompetenzzuordnungen wurden vom Gesetzgeber weder im SGB IX noch im SGB XI oder XlI
berilicksichtigt. Die fachliche Beurteilung der Sicherstellung der Pflege von Menschen mit
Behinderungen und Pflegebedarf ist das eine. Die andere Frage der fehlenden
Sicherstellungsmoglichkeiten von Pflege liegen in der rechtlichen oder tatsachlichen Unmaoglichkeit.

Mit Rosenow (2021b: § 103 Rz. 49) sind die Falle der Unmoglichkeit oder des Unvermégens der
Sicherstellung der Pflege danach zu unterscheiden, ob das Unvermdégen mit den vertraglichen und
gesetzlichen Pflichten, denen der Leistungserbringer unterliegt, kollidiert (tatsachliches
Unvermogen) oder ob der bzw. die Leistungserbringer zur Sicherstellung der Leistungen nicht
verpflichtet ist bzw. sind (rechtliches Unvermogen). Nach den Vorschriften der Eingliederungshilfe
sind die Leistungserbringer verpflichtet, auch Leistungen der Pflege zu erbringen, die im Einzelfall
erforderlich sind, um den Bedarf der Menschen mit Behinderungen und Pflegebedarf zu decken. Die
Verpflichtung wird durch die Leistungs- und Verglitungsvereinbarung hinterlegt, die Bestandteil des
zivilrechtlichen Vertrages zwischen Menschen mit Behinderungen und Leistungserbringer ist.
Kommt der Leistungserbringer diesen Verpflichtungen nicht nach, etwa, weil er geeignetes Personal
nicht findet, wird man dieses Unvermogen von Amts wegen gem. § 8 Abs. 4 WBVG in Verbindung
mit § 20 SGB X zu priifen haben.

Ein rechtliches Unvermogen lage dann vor, wenn in den zivilrechtlichen Vertragen zwischen dem
jeweiligen Menschen mit Behinderungen und Pflegebedarf und damit auch in den o6ffentlich-
rechtlichen Leistungs- und Verglitungsvereinbarungen mit dem Trager der Eingliederungshilfe die
Leistungen nicht vorgesehen oder sogar explizit ausgeschlossen sind, die zur Sicherstellung der
Pflege erforderlich sind. In diesem Fall wiirde das in § 103 Abs. 1 SGB IX vorgesehene Verfahren
beginnen respektive eingeleitet werden. Es miisste sodann ein Gesamtplanverfahren durchgefiihrt
werden, in dem die leistungsberechtigte Person zu beteiligen ist. Fiir die FTD-Betroffenen spielt ein
solches Verfahren in der Praxis kaum eine Rolle, da die wenigsten FTD-Betroffenen Aufnahme in
einer Wohnform mit Menschen mit Behinderungen finden, auf die die Regelung des § 103 Abs. 1
SGB IX anzuwenden ist.

Zu Recht weist Rosenow darauf hin, dass das Bundesteilhabegesetz von der ,Lebensliige” gepragt
ist, es gabe grundsatzlich unterschiedliche Aufgaben der Eingliederungshilfe und der Pflege (vgl.
Rosenow 2021a: § 103 Rz. 41). Eine solche Unterscheidung ist fachlich nicht zu begriinden und mit
dem Gleichheitsgrundsatz nicht vereinbar. Auch Menschen mit Pflegebedarf haben einen
Teilhabebedarf (vgl. Klie 2011b, 2013, 2017b). Menschen mit Behinderungen, bei denen der

50



Prof. Dr. habil. jur. Thomas Klie | Juristische Expertise zur Weiterentwicklung der Nationalen Demenzstrategie

Teilhabebedarf im Vordergrund steht, haben Anspriiche auf Leistungen der Pflege — unabhéangig von
ihrem Lebensort.

Exkurs 6: Lebenslagenmodell

Fiir Menschen mit Demenz im Erwerbsalter relevanter ist die Regelung des § 103 Abs. 2 SGB IX. Hier
wird bestimmt, dass Leistungen der Eingliederungshilfe, wenn sie nicht in Einrichtungen der
Behindertenhilfe erbracht werden, auch Leistungen der hauslichen Pflege umfassen, solange die
Teilhabeziele nach MaRRgabe des Gesamtplans gem. § 121 SGB IX erreicht werden kdnnen. Das gilt
allerdings lediglich fiir Leistungsberechtigte, die Leistungen der Eingliederungshilfe vor Vollendung
des fir die Regelaltersgrenze erforderlichen Lebensjahres erhalten. In diesen Fallen gehen die
Leistungen der Eingliederungshilfe denen der Hilfe zur Pflege vor. Fiir die Eingliederungshilfe und
die Hilfe zur Pflege gelten nach Einflihrung des BTHG unterschiedliche Einkommens- und
Vermogensgrenzen. Leistungsberechtigte der Eingliederungshilfe genieRen gegenliber den
Leistungsberechtigten der Hilfe zur Pflege deutliche Privilegierungen — auch bezogen auf
Unterhaltspflichten der Partner und Partnerinnen. Auch und gerade aus diesem Grunde sind fir
FTD-Betroffene, die regelmaRig vor Erreichen der Regelaltersgrenze von der Behinderung einer FTD
betroffen sind, Leistungen der Eingliederungshilfe relevanter, fachlich angemessener und auch
unter 6konomischen Gesichtspunkten attraktiver. Die Eingliederungshilfe umfasst im Regelfall auch
die Leistungen der sozialhilferechtlichen Hilfe zur Pflege — mit Ausnahme der teilstationaren und der
Kurzzeitpflege. Bei der Frage der Zuordnung der Leistungen zu denen der Eingliederungshilfe
respektive der Hilfe zur Pflege ist zu beachten, dass sich der Vorrang der Eingliederungshilfe auf die
Leistungen beschrankt, die der Leistungskatalog der Eingliederungshilfe ausdriicklich nennt.
Leistungen der Hilfe zur Pflege sind damit im Verhaltnis zur Eingliederungshilfe insoweit vorrangig,
als sie von den im offenen Katalog der Leistungen der Eingliederungshilfe ausdriicklich genannten
Leistungen nicht erfasst respektive nicht erfassbar sind. Die Hilfe zur Pflege kennt, anders als die
Eingliederungshilfe, seit 2017 keinen offenen Katalog der Leistungen mehr (vgl. Klie 2020c: K vor §
61ff. Rz. 5). Im Fall von Bedarfen, zu deren Deckung sowohl Leistungen der Hilfe zur Pflege als auch
im offenen Katalog der Leistungen zur sozialen Teilhabe ausdriicklich aufgefiihrte Leistungen der
Eingliederungshilfe, z. B. Assistenz gem. § 78 SGB IX, geeignet sind, spricht § 9 SGB | zunachst fur
einen Vorrang der Eingliederungshilfe (so auch Rosenow 2021e: § 103 Rz. 94). MaRgeblich sind bei
der Zuordnung zur Eingliederungshilfe einerseits und Hilfe zur Pflege andererseits die mit den
Leistungen der Eingliederungshilfe verfolgten Ziele. Ziele sind subjektive Tatbestandselemente.
Daher stellt sich die Frage, welche Ziele die leistungsberechtigte Person mit den Leistungen, die
sowohl der Pflege als auch der Teilhabe dienen, erreichen will. Bei der Abgrenzung zwischen
Eingliederungshilfe und Hilfe zur Pflege kommt es (auch) auf diese Fragestellung an. Ziele der
Eingliederungshilfe und Teilhabe einerseits und der Pflege andererseits lassen sich nicht rein
objektiv voneinander trennen und feststellen.

Die Abgrenzung zwischen Eingliederungshilfe und Pflege bereitet seit Jahren Probleme (vgl. schon
Klie und Leonhard 2001). Eingliederungshilfe und Langzeitpflege stehen in dem gegliederten System
sozialer Sicherung, das zudem korporatistisch gepragt ist, einander relativ fremd gegeniiber. In der
Eingliederungshilfe konnten sich deutlich héhere Standards der Personalausstattung etablieren als
in der Langzeitpflege. Insofern besteht bei den Akteuren der Langzeitpflege, insbesondere auf der
Seite der Leistungserbringer, auch ein Interesse darin, diese bisherigen Standards nicht dadurch zu
gefdahrden, dass etwa Fragen der Personalausstattung und Personalbemessung, die aus der
Langzeitpflege bekannt sind, auch fiir die Eingliederungshilfe herangezogen werden. Dies konnte
einerseits zur Standardabsenkung flihren und zum anderen dazu, dass das besondere
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(heilpadagogische) Profil der Eingliederungshilfe zugunsten einer neuen Dominanz klassischer
Pflegestandards in die Defensive gerat.

Pflege oder Assistenz?

Assistenz Pflege
Bedarfe von dem . .
keine Leistung zwar Begegnung der
offenen Katalog . Katalog-
. aus dem Katalogleistung, . Pflege-
der Leistungen . . leistungen Lo
Leistungskatalog aber (subjektiv) bedurftigkeit
der . . SGB XI / :
Einaliederungs des SGB XI / Ziele der Teilhabe § 63 SGB XII steht im
& & §§ 61 ff. SGB XII im Vordergrund Vordergrund

hilfe erfasst

Abbildung 14: Pflege oder Assistenz

Quelle: eigene Darstellung

Unter fiskalischen Gesichtspunkten haben die Leistungserbringer der Eingliederungshilfe, aber auch
der Trager der Eingliederungshilfe und ggf. der Sozialhilfe, ein Interesse daran, Personen mit einem
hohen pflegerischen Bedarf in das Regime der Pflegeversicherung und in Einrichtungen der
stationaren Langzeitpflege zu Uberfihren. Ein hoher pflegerischer Bedarf verlangt nach
Mehrpersonalisierung, insbesondere mit Pflegefachpersonal. Fir die Leistungstrager
(Eingliederungshilfe, ggf. Sozialhilfe) fiihrt der Ubergang in das Regime der Pflegeversicherung dazu,
dass sie von Kosten entlastet werden und nicht mehr lediglich den Pauschbetrag der Abgeltung in
Hohe von 266 € gem. § 43a SGB Xl erhalten. Unter dem Gesichtspunkt der Personenzentrierung und
der Starkung der Selbstbestimmung ist dieser interessengeleitete Mechanismus hochproblematisch
und widerspricht der Programmatik des SGB IX. Auch stellen sich die moéglichen Vereinbarungen
zwischen Leistungserbringern und Leistungstragern liber die , Verlegung” von pflegebedirftigen
Menschen mit Behinderungen als Vertrag zu Lasten Dritter dar (so auch Rosenow 2021c: § 103 Rz.
69). Fachlich Iasst sich die Abgrenzung der als unterschiedliche Welten begriffenen Leistungen der
Pflege hier und der Eingliederungshilfe dort nicht halten. Gerade Menschen mit Demenz im
Erwerbsalter geraten aber in die Dynamik interessensgeleiteter Systemzuordnungen. Verbunden
mit einem defizitairen Blick auf Demenz als Behinderungsform, die mental sofort mit
Pflegebedirftigkeit gleichgestellt wird, fihrt dies dazu, dass Leistungen der Eingliederungshilfe fur
die Betroffenen kaum in Betracht gezogen respektive negiert werden. Insofern sind FTD-Betroffene
gef. von der altersdiskriminierenden Regelung des § 103 Abs. 2 Satz 1 a. E. SGB XI betroffen, wenn
sie erst nach Erreichen der Regelaltersgrenze erkranken. Menschen mit Behinderungen und
Pflegebedarf, die die Behinderung erst nach Erreichen der Regelaltersgrenze erworben haben,
werden regelhaft dem System der Langzeitpflege zugeordnet — ein recht eindeutiger VerstoR gegen
Art. 21 EU-Grundrechtecharta, die als Auslegungshilfe fiir die Bestimmung der Reichweite von Art.
3 Abs. 1 GG zu bertcksichtigen ist (so BVerfG Beschl. vom 07.07.2009, Az. 1BvR1164/07).
Malgeblich ist weiterhin eine Art Teilhabenihilismus bei der Diagnose Demenz. Ohne Prifung im
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Detail wird Menschen mit Demenz im Erwerbsalter haufig die Perspektive abgesprochen, die in
einem Gesamtplan niedergelegten Teilhabeziele, die auch in ,Erhaltungszielen” liegen, erreichen zu
konnen, § 104 Abs. 1 Satz 2 SGB IX.

Die Abgrenzungen zwischen Eingliederungshilfe und Pflege, die seit Jahrzehnten diskutiert werden
und letztlich unbeantwortet blieben (vgl. etwa Klie und Leonhard 2001; Rosenow in Fuchs: SGB IV
Kommentar § 103, Rz. 61 ff.) wurden auch durch das SGB IX nicht wirklich geklart. Insofern gibt es
nun wieder Abgrenzungsprobleme zwischen Leistungen der Eingliederungshilfe hier und sowohl der
Pflegeversicherungen als auch der Hilfe zur Pflege dort. Der Gesetzgeber des SGB IX hat sich auf
einen mehr oder weniger pragmatischen Weg begeben, indem er das sogenannte
Lebenslagenmodell zur Grundlage der Abgrenzung zwischen Leistungen der Eingliederungshilfe und
Hilfe zur Pflege gemacht hat. Mit Erreichen des gesetzlichen Ruhestands oder der gesetzlichen
Altersgrenze tritt der sonst geltende Vorrang der Eingliederungshilfe gegeniiber Leistungen der
Pflege zugunsten der Leistungen der Pflege zuriick, § 103 SGB IX.

§ 103 SGB IX kennt aber nicht als Konsequenz, dass altere Menschen, die die gesetzliche
Altersgrenze erreicht haben, keine Leistungen der Eingliederungshilfe mehr erhalten konnen — ggf.
auch aufstocken zu Leistungen der Pflege. Nur ist die Beantwortung der Hilfebedarfe von Menschen
mit Demenz, die sowohl einen pflegerischen als auch einen Bedarf an Eingliederungshilfeleistungen
haben, bei der Pflegeversicherung respektive der Hilfe zur Pflege angesiedelt, wobei (erschwerend)
hinzu kommt, dass auch Leistungen der Altenhilfe gem. § 71 SGB XII fiir dlter gewordene Menschen
mit Behinderung, zu denen eben auch Menschen mit Demenz gehoren, einbezogen werden miissen
(vgl. Klie und Bruker 2017).

Einkommens- und Vermogensgrenzen

Die Leistungen der Eingliederungshilfe sind leistungs- und vermogensabhangig. Sie sind in § 135 in
Verbindung mit § 92 SGB IX geregelt. Eigenbetrage zu Leistungen der Eingliederungshilfe sind nur aus
Einkommen bestimmter Freibetrdage zu leisten. Der Freibetrag betragt mindestens das Doppelte der
jahrlichen BezugsgrofRe nach § 18 SGB IX (2025 BezugsgrolRe West = 43.800 €, Freibetrag ca. 87.600 €).
Hinzu kommen Freibetrdge fir Partner*in und Kinder. Das Einkommen unterhalb dieser
Einkommensgrenze bleibt anrechnungsfrei. Erst wenn es darliber liegt, wird ein Kostenbeitrag von
maximal zwei Prozent des Ubersteigenden Einkommens fallig. Gegenliber den Leistungen der Hilfe zur
Pflege sind in der Eingliederungshilfe daher in der Regel keine Eigenbetrdage zu zahlen. Die
Vermogensgrenzen ergeben sich aus § 139 SGB IX und § 90 SGB XII. Das Schonvermégen liegt bei
150.000 €, fiir Ehe- und Lebenspartner*innen gilt ein zusatzlicher Freibetrag von 59.220 €, hinzu
kommen weitere Schonbetrdge, etwa fir die Altersvorsorge, angemessenen Hausrat oder ein
selbstbewohntes  Eigenheim. Nur Vermogen oberhalb  dieser Grenze muss fir
Eingliederungshilfeleistungen eingesetzt werden. Mit Einflihrung des Bundesteilhabegesetzes wurde
zum einen die Angehorigenheranziehung fiir Leistungen der Eingliederungshilfe abgeschafft. Der
Grundsatz gem. § 138 SGB IX lautet, dass nur die leistungsberechtigte Person selbst mit ihren
Einkommen und Vermdgen zur Finanzierung beitragen muss. Ehegatt*innen, Lebenspartner*innen
oder Eltern werden nicht mehr herangezogen. Hier liegt ein ganz wesentlicher Unterschied zur Hilfe
zur Pflege, wonach insbesondere die Ehepartner*innen ihr Einkommen und Vermégen fiir die Kosten
einzusetzen haben.
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4543 SGB IX: Teil 3 — Besondere Regelungen zur Teilhabe schwerbehinderter Menschen
(Schwerbehindertenrecht)

Im dritten Teil des SGB IX, dem Schwerbehindertenrecht, sind Leistungen des Nachteilsausgleichs

geregelt, insbesondere die mit der Schwerbehinderteneigenschaft verbundenen Berechtigungen,

sowohl am Arbeitsplatz als auch im offentlichen Raum. Zugang zu den Verglinstigungen des

Schwerbehindertenrechts sind gekoppelt an einen Grad der Behinderung, der mafigeblich ist fir die

Zuerkennung von bestimmten Kategorien und Merkzeichen des Schwerbehindertenausweises.

Merkzeichen Bedeutung

G Beeintrachtigung der Bewegungsfiahigkeit
aG AulRergewdhnliche Gehbehinderung

H Hilflosigkeit

B Blindheit

Gl Gehorlosigkeit

TBI Taubblindheit

B Begleitperson

1Kl 1. Klasse

RF Rundfunk/Fernsehen

Zugehorigkeit zu Sondergruppen

Kriegsbeschadigt
EB Entschadigungsberechtigt
VB Versorgungsberechtigt

Weitere Merkzeichen nach Landesrecht

HS Hochgradig Sehbehindert (Mecklenburg-Vorpommern)
T Teilnahmeberechtigung am Sonderfahrdienst (Berlin)

Tabelle 2: Merkzeichen eines Schwerbehindertenausweises

Quelle: eigene Darstellung basierend auf Seh-Netz e. V. o. J.

Die Voraussetzungen sind in der Schwerbehindertenausweisverordnung geregelt. Ein
Nachteilsausgleich kennt Schutzregelungen im Arbeitsrecht — wie etwa ein besonderes
Kiindigungsschutzrecht, Vergiinstigungen im OPNV und im StraRenverkehr, Berechtigungen zur
Mitnahme von Begleitpersonen sowie auch maRgebliche Steuererleichterungen, etwa nach §§ 33 Abs.
2a, 33a Einkommenssteuergesetz (EStG) (vgl. Schonhof 2021). All diese Nachteilsausgleiche sind auch
fir Menschen mit Demenz von ggf. essenzieller Bedeutung. Bei Demenzfriihbetroffenen kénnen
sowohl Kiindigungsschutzmechanismen als auch Leistungen der Arbeitsassistenz von der Zuerkennung
eines Grades der Behinderung abhingen. Die Teilnahme am OPNV respektive auch besondere
Parkgenehmigungen hidngen von einer Anerkennung des Merkzeichens aG ab (vgl. Schénhof 2024c).
Die Zuerkennung des Merkzeichens aG stof3t bei Menschen mit Demenz zum Teil auf Hindernisse, da
sich die Mobilitatseinschrankungen nicht auf korperliche Beeintrachtigungen beziehen, sondern auf
mentale (vgl. LSG Berlin-Brandenburg Urt. v. 09.07.2017 L 13 SB 10/15)). Gleiches gilt fir das
Merkzeichen Bl bei zerebralen Verarbeitungsstorungen im Rahmen von Demenz (LSG Niedersachsen-
Bremen Urt. v. 21.09.2016 L 13 SB 123/15). In der Verordnung zur Durchfiihrung des § 1 Abs. 1 und 3,
des §30 Abs. 1 und des §35 Abs. 1 des Bundesversorgungsgesetzes fiir die Feststellung der
Schwerbehinderung werden demenzspezifische Einschrankungen bislang noch nicht hinreichend
reflektiert. Schlielich ist mit der Feststellung der Schwerbehinderung ein zusatzliches, vergleichsweise
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aufwandiges Verfahren verbunden, das parallel zum Gutachtungsverfahren zur Feststellung der
Pflegebediirftigkeit steht. SchlieRlich wird die Behinderungseigenschaft von Menschen mit Demenz
haufig nicht als Zuschreibung akzeptiert, vielmehr als Stigma empfunden, sodass die Bereitschaft,
entsprechende Antrage zu stellen, noch nicht sonderlich ausgepragt ist. Auch die Einstellung, es
handele sich bei Demenzformen um altersentsprechende kognitive Einschrankungen ohne
Behinderungs- und Krankheitswert, stellt sich als Hirde fiir die Nutzung des Nachteilsausgleichs dar.

Exkurs 7: Grad der Schadigung, Grad der Behinderung

Basierend auf der ICF wird zwischen dem Krankheitsschaden, der medizinischen Funktionsstérung
einerseits und den Auswirkungen dieser Funktionsstorungen auf die Teilhabe am Leben der
Gemeinschaft unterschieden. Voraussetzung fiir die Feststellung eines Krankheitsschadens ist die
Feststellung der objektiven gesundheitlichen Schadigung. Hier wird der Grad der Schadigung (GdS)
festgestellt. Der Grad der Behinderung folgt aus der Beurteilung der Auswirkungen dieser
Schadigung auf die Teilhabe am Leben der Gemeinschaft und wird als Grad der Behinderung (GdB)
ausgewiesen. Die Ausstellung eines Schwerbehindertenausweises mit der Ausweisung eines Grades
der Behinderung ist in der Schwerbehindertenausweisverordnung geregelt. Rechtsgrundlage sind
die §§ 105 ff. SGB IX. Bei einem Grad der Behinderung von mindestens 50 Prozent wird die
Eigenschaft ,schwerbehindert“ festgestellt. Darliber ist ein Ausweis auszustellen. Der Grad der
Schadigung wird auf der Grundlage der Versorgungsmedizinverordnung festgestellt. Die
Versorgungsmedizinverordnung, die die friiher geltenden ,Anhaltspunkte fir die arztliche
Gutachtertatigkeit” abgelost hat, dient der Bestimmung der Funktionseinschrankungen bzw. der
Schadigungsfolgen und enthalt Bewertungstabellen, die fiir den Grad der Schadigung und den Grad
der Behinderung maRgeblich sind. Die Versorgungsmedizinverordnung stammte urspringlich aus
dem Recht der Kriegsopferversorgung, wird aber auch fir die Feststellung der Schwerbehinderung
auf der Grundlage der Schwerbehindertenausweisverordnung angewandt und fungiert als
Hilfsnorm fiir die Bewertung. So lasst sich festhalten: Das SGB IX regelt das Ob (Anspruch und
Verfahren), das BVG und die Versorgungsmedizinverordnung das Wie, d. h. die medizinischen
Malstabe fiir den Grad der Schadigung. In den Bewertungstabellen der versorgungsmedizinischen
Begutachtungsverordnung werden hirnorganische Beeintrachtigungen, die unter der Demenz
subsumiert werden, nur begrenzt explizit aufgegriffen.

Exkurs 8: Checkliste Merkzeichen fiir Schwerbehindertenausweis fiir Menschen mit Demenz
Schwerbehindertenausweis bei Demenz (H + G/B)
1) Rechtsgrundlagen

e SGB IX: §§ 152 ff. (Feststellung GdB/Zeichen), § 146 (B), § 229 (G/aG/Mobilitat).

e SchwbAwV: § 3 Abs. 1 Nr. 2 (Eintragung H).

e Versorgungsmedizinische Grundsadtze (VMG), insbes. Teil A (allg. MaRstdbe), Teil D
(Merkzeichen).

e Steuerrecht (fuir H): § 33b EStG (Definition , hilflos“; inhaltlich von den VMG libernommen).
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Kriterien fur Merkzeichen:

H = dauernder, umfassender Hilfebedarf/Uberwachung bei zahlreichen Verrichtungen des tiglichen
Lebens.

G = alltagliche Ortswegstrecken konnen nur mit erheblichen Schwierigkeiten/Gefahren zurtickgelegt
werden (auch wegen Orientierungsstorung).

B = regelmiRig Begleitung erforderlich beim OPNV (auch auf Zuwegen/Umsteigen).
2) Merkzeichen

A) Merkzeichen H (hilflos)

Kernargumente:

e Stindige Beaufsichtigung/Anleitung notig (Tag/Nacht), z.B. wegen Weglauftendenz,
Gefahrenverkennung (Herd, StraRe, Sturz), fehlender Nahrungsaufnahme/Trinkantrieb.

e Mehrere Verrichtungen betroffen (Kérperpflege, An-/Auskleiden, Nahrung, Ausscheidung,
Mobilitat in der Wohnung, Tagesstruktur), taglich/regelmaRig und dauerhaft.

Organisationsbedarf: Erinnern/AnstoRen/Uberwachen, keine pflegerische Dauerprasenz.

Belege/Unterlagen: Pflegetagebuch (min. 2-3 Wochen), Pflegegrad-Bescheid (hdufig PG 3-5),
arztliche Berichte (MMST/MoCA, Demenzdiagnose, Verlaufsbefunde), Sturzprotokolle, Notruf-
/Polizeieinsatze, Berichte Tagespflege/Heim/Klinik.

B) Merkzeichen G (erhebliche Beeintrachtigung der Bewegungsfihigkeit im StraRenverkehr)
Kernargumente:

e Orientierungsstorung fihrt dazu, dass Ubliche Wegstrecken (z.B. 500-1000 m im
Ortsverkehr) nicht sicher bewaltigt werden kénnen: Sich-Verlaufen, StraRenverkehr nicht
einschatzbar, Uberforderung an Kreuzungen, Panik/Freeze-Momente, Weglauftendenz -
erhebliche Gefahren.

e Orthopadischer Befund nicht erforderlich; kognitive/psychische Ursachen reichen, wenn sie
die sichere Fortbewegung merklich beeintrachtigen.

Belege: Angehorigenberichte (konkrete Vorfille mit Datum/Ort), GPS-Abweichungen,
Nachbarschaftszeugnisse, Hausarzt/Neurologie-Stellungnahme zur Aullenorientierung,
Physiotherapie-Berichte (Gangunsicherheit unter Reizliberflutung).

C) Merkzeichen B (Begleitperson erforderlich)
Kernargumente:

e RegelmiRige Hilfe beim Benutzen des OPNV nétig: Ein-/Aussteigen, Umsteigen, Ticketkauf,
Lesen von Anzeigen, Gefahrenwahrnehmung (Gleis/Buskante), Verlauf/Uberforderung,
ohne Begleitung Risiko der Eigen-/Fremdgefahrdung.

e Haufiges Zusammenspiel: G und B (wer drauBen ohne Begleitung nicht zurechtkommt,
braucht Begleitung im Verkehr).
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Belege:

Beschreibungen gescheiterter Fahrten, Abholungen durch Polizei/DB-Sicherheit,

Betreuungsberichte, Schreiben des Verkehrsbetriebs, Tagespflege-/Heimangaben zu Transporten
(,nur begleitet moglich”).

D) Abgrenzung zu aG

aG ist deutlich strenger (fortlaufend extrem eingeschrankte Gehfahigkeit im engeren
korperlichen Sinn). Demenz allein reicht regelmaRig nicht.

Zunachst Beantragung von G + B (und H), aG nur, wenn massive korperliche
Gehbehinderung zusatzlich vorliegt (z. B. schwere neuro-orthopadische Defizite,
Gehbhilfenpflicht, sehr kurze schmerzfreie Gehstrecke).

Rechtsprechung:

BSG 2015 - B 9 SB 1/14 R (G auch bei psychisch/psychogen bedingten Stérungen);

BSG 09.03.2023 (B9 SB 1/22 R; B9 SB 8/21 R) Sturzgefahr oder Desorientierung allein reicht

regelmaRig nicht; malgeblich ist die mobilititsbezogene Teilhabebeeintrachtigung im
engeren Sinn.

4.5.5 SGB XI (Pflegeversicherung)

Die gesetzlichen Pflegeleistungen fiir die Pflegegrade 2, 3, 4 und 5
werden wie folgt ausgewiesen (Stand 2025):

Pflegegrad 2 Pflegegrad 3 Pflegegrad 4 Pflegegrad 5

PFlegegeld | 316 €/Monat 545 €/Monat 800 €/Monat 990 €/Monat

hie Sﬁggh‘ 724 €/Monat || 1.363 €/Monat || 1.859 €/Monat | 2.299 €/Monat
Vollstationar | 770 €/Monat 1.262 €/Monat || 1.855 €/Monat || 2.299 €/Monat
Kg{;fez;ét' 1.774€/Jahr | 1774 €/Jahr || 1.854€/Jahr | 1.854 €/Jahr
verhinderungss|| 1612¢/Jahr | 1.612€/Jahr || 1.612€/Jahr | 1.612 €/Jahr

Zusatzleistungen Fiir alle Pflegegrade (1-5):
Entlastungsbetrag: 131 €/Monat
PFlegehilFsmittel: 42 €/Monat

Abbildung 15: Leistungen SGB XI
Quelle: Pflegeantraghelfer.de 2026

Die soziale Pflegeversicherung wurde 1994 respektive 1995 als flinfte Sdule der Sozialversicherung
eingefiihrt. Mit ihr wurde ganz wesentlich auf den zunehmenden Anteil von Sozialhilfeberechtigten
unter den Heimbewohnerinnen und Heimbewohnern reagiert, der sowohl fiir die Sozialhilfetrager,
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zumeist die Kreise und kreisfreien Stadte, als auch fiir die Blrgerinnen und Biirger zu einem fiskalischen
respektive haushaltsokonomischen Problem wurde. Es soll niemand wegen Pflegebedurftigkeit auf
Sozialhilfe angewiesen sein, so lautete die Doktrin des seinerzeitigen Arbeits- und Sozialministers
Norbert Blim (vgl. ausfiihrlich dazu 30 Jahre Pflegeversicherung: Klie 2025a). Man hatte sich bei der
Verabschiedung der Pflegeversicherung auf ein Konstrukt von Pflegebedirftigkeit verstandigt, das aus
dem Recht der Sozialhilfe, der Hilfe zur Pflege und der Kriegsopferversorgung bekannt war. Es war ein
defizitorientiertes Konzept, das sehr stark an somatische Einschrankungen anknipfte und in seiner
Ausrichtung verrichtungsbezogen war: Wer Hilfe bei bestimmten Verrichtungen benétigte, die ein
bestimmtes zeitliches Ausmall (berschritten, galt als pflegebedirftig und erhielt entweder
Pflegegeldleistungen oder Sachleistungen, die ihrerseits verrichtungsbezogen ausgestaltet waren,
indem sie die Folgen von Funktionseinschrankungen durch entsprechende beruflich ausgelibte
Hilfeleistungen kompensierten. Dieser verrichtungsbezogene Pflegebediirftigkeitsbegriff wirkt trotz
eines neuen Pflegebedirftigkeitsbegriffs, der 2017 geltendes Recht wurde, im Leistungs- und
Leistungserbringungsrecht nach. Beim urspriinglichen Konzept der Pflegebediirftigkeit wurden
Menschen mit Demenz durch den auf verrichtungs- und auf kérperbezogene Defizite konzentrierten
Pflegebedirftigkeitsbegriff diskriminiert. Dies hatte auch das Bundessozialgericht zu Protokoll gegeben
(BSG-Urt. v. 17.04.1996 Az. 3 RK 28/95). Durch die zur Kompensation eingefligten, eingeschrankten
Alltagskompetenzen gem. § 45a SGB Xl a. F. wurde dem Vorwurf der unzureichenden Beachtung des
Bedarfs von Menschen mit Demenz bei der Feststellung der Pflegebediirftigkeit nach altem Recht
Rechnung getragen. Bei Einfihrung des neuen Pflegebedirftigkeitsbegriffes wurde die
unterschiedliche Gewichtung von korperbezogenen und mentalen Einschriankungen in mehrfacher
Hinsicht berticksichtigt, sodass sich die strukturelle Diskriminierung von Menschen mit Demenz bei der
Feststellung der Pflegebediirftigkeit respektive der Zuweisung zu Pflegestufen und spater Pflegegraden
deutlich reduziert hat. Allerdings wurden die teilhabebezogenen Feststellungen im Zusammenhang
mit der Pflegebedirftigkeit von einer Berlcksichtigung bei der Zuordnung zu Pflegegraden
ausgeschlossen. Insofern ist die Teilhabeorientierung, die gerade fir Menschen mit Demenz von
besonderer Bedeutung ist, bei der Feststellung der Pflegebediirftigkeit zwar nicht auRen vor geblieben,
bleibt aber weitgehend unberiicksichtigt, so es um die Zuordnung zu einem Pflegegrad geht.
Leistungserbringungsrechtlich wurde der neue Pflegebedirftigkeitsbegriff noch keineswegs
konsequent umgesetzt. Auch dies wirkt sich zu Lasten von Menschen mit Demenz aus, zumal die
meisten Pflegedienste im ambulanten Bereich weiterhin an einer Verglitung nach Leistungskomplexen
festhalten und nicht auf eine zeitbezogene Vergiitung umgestellt haben. Im Bereich der stationdren
Pflege spielt eine verrichtungsbezogene Verglitungslogik in der Regel keine Rolle, da hier die
Verantwortung der vollstationdaren Pflegeeinrichtung fir die Gesamtversorgung inklusive der
pflegerischen Betreuung normiert ist. Kompensiert werden kann die leistungserbringungsrechtliche
Benachteiligung von teilhabebezogenen Leistungen durch die Umwandlung von Pflegesachleistungen
in pflegerische Betreuungsleistungen. Hierfir gibt es allerdings fiir die Pflegedienste so gut wie keine
Anreize. Das Leistungsrecht der Pflegeversicherung wurde in den Jahren des Bestehens der
Pflegeversicherung deutlich diversifiziert (vgl. Ekardt und Rath 2022). Neben den klassischen
ambulanten Leistungen (Pflegesachleistungen und Pflegegeld) traten weitere Leistungen wie die der
Tagespflege, der Kurzzeit- und Verhinderungspflege, die zum Teil in ihrer Anrechnung auf ein
Gesamtbudget privilegiert wurden. Hinzu kamen weiterhin in ihrer Ausgestaltung weiterentwickelte
Formen der Pflegeschulung, der Pflegeberatung, der entlastenden und unterstiitzenden Leistungen
gem. § 45a ff. SGB XI. Inzwischen lassen sich 22 Leistungen der Pflegeversicherung zahlen, die aus Sicht
der Versicherten, der Pflegebedirftigen und ihrer An- und Zugehorigen allerdings kaum noch
nachvollziehbar und fir sie transparent sind (vgl. auch die empirischen Studien von Haumann vom
Institut fir Demoskopie: Haumann 2024). Was sich nachweisen lasst, sind die Unlbersichtlichkeit des
Leistungsrechts sowie fehlende suffiziente und flachendeckende Beratungsstrukturen mit Ursache
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dafiir, dass entsprechende Leistungen nicht oder nicht in dem an sich bedarfsgerechten Sinne genutzt
werden respektive zur Verfligung stehen (vgl. Haumann 2025; Lewin et al. 2025). Eine die Komplexitat
reduzierende und die Transparenz erhdhende Beratung hat unmittelbar Einfluss auf die
Inanspruchnahme von entsprechenden Leistungen und die Nutzung der mit dem
Pflegeversicherungsrecht eingeraumten Rechtsanspriiche. Zunehmend allerdings wird nicht nur die
Unibersichtlichkeit des Leistungsrechts zu einem Problem, sondern auch die sich in der Flache immer
mehr ausbreitenden Infrastrukturdefizite. So stehen regional und zielgruppenbezogen haufig keine
ausreichenden Kapazitdten in stationaren Einrichtungen und ambulanten Pflegediensten zur
Verfligung. Auch die Inanspruchnahme von, gerade fiir Menschen mit Demenz so bedeutsamen,
Tages- und Kurzzeitpflegeeinrichtungen verweisen auf eine vergleichsweise geringe Inanspruchnahme
mit erheblichen regionalen Unterschieden: So nutzen nur etwa vier Prozent der Pflegebedirftigen
Tagespflegeeinrichtungen, mit groflen Schwankungen je nach Region und dort vorhandener
Infrastruktur (vgl. Isfort und Klie 2025). Der zunachst auf eine Ausweitung der Infrastruktur gerichtete
Pflegemarkt, der mit der Einfihrung der Pflegeversicherung geschaffen wurde, hat sich von einem
Nachfrage- zu einem Anbietermarkt entwickelt, was dazu fiihrt, dass gerade besonders vulnerable
Gruppen von Pflegebediirftigen, zu denen auch manche Menschen mit Demenz gehdren kdnnen,
wenn sie eine starke Symptomauspragung haben oder zum Kreis der FTD-Betroffenen gehoren, nicht
mehr versorgt werden, da sie keine Aufnahme in den jeweiligen Einrichtungen finden, die nicht auf sie
spezialisiert sind. Ist also das Leistungsrecht der Pflegeversicherung vielfaltig, reflektiert der neue
Pflegebedirftigkeitsbegriff auch typischerweise mit Demenz verbundene Auspragungen von
Pflegebedirftigkeit, so liegt eines der Hauptprobleme in der Versorgung mit formellen Diensten in
ihrer zunehmend eingeschrankten Verfligbarkeit.

Die meisten Pflegebedirftigen und auch Menschen mit Demenz werden in ihrer eigenen Hauslichkeit
und dort von An- und Zugehorigen, aber auch von osteuropdaischen Haushaltshilfen versorgt — und dies
auf der Basis des Pflegegeldes respektive unter Nutzung des Pflegegeldes, das als steuerfreie Leistung
sowohl fiir die Pflegebedirftigen als auch fiir die, die das Pflegegeld erhalten, ausgestaltet wurde (vgl.
Blscher und Klie 2024). Mit dem Pflegegeldbezug verbunden ist eine regelméaRige pflegefachliche
Begleitung durch Pflegedienste oder andere zugelassene Beraterinnen und Berater gem. § 37 Abs. 3
SGB V, die allerdings nicht die gewiinschte Wirkung entfalten (vgl. Bischer et al. 2010). Anders als im
Recht der gesetzlichen Krankenversicherung, aber auch in der Eingliederungshilfe, sind die
Infrastrukturverantwortung und der Sicherstellungsauftrag nicht klar geregelt (vgl. Klie 2024d, 2024c).
Letztlich gehen die Nichteinlosung des Sicherstellungsauftrages der Pflegekassen und die
Nichteinlésung der Infrastrukturverantwortung durch Lander und Kommunen zu Lasten der auf Pflege
angewiesenen Menschen sowie ihrer An- und Zugehorigen, die sich letztlich faktisch mit einer
Unterversorgungssituation abzufinden haben und dabei ggf. auf osteuropaische Haushaltshilfen als
mehr oder weniger legale Variante ausweichen oder die Aufgaben selbst Gibernehmen, nicht haufig
unter Hinnahme von erheblichen Belastungen oder der Aufgabe der eigenen Berufstatigkeit (vgl.
Stockhausen 2025). Zu einem eigenstandigen die hausliche Pflegebereitschaft unterstiitzenden
Momentum werden die immer starker steigenden Kosten fiir die vollstationare Versorgung (vgl. Klie
2022b; Rothgang et al. 2023). Die durchschnittlichen Zuzahlungen von Pflegebediirftigen respektive
ihren An- und Zugehorigen belaufen sich bundesweit auf etwa 3.200 € per Monat und (iberschreiten
damit auf jeden Fall die Durchschnittsrente und zwingen zum Vermdégensverbrauch, der sich allerdings
je nach Region und Zugehorigkeit zu unterschiedlichen Milieus und Einkommensgruppen
unterschiedlich auswirkt (vgl. Albrecht et al. 2025). Wie mit der Problematik der steigenden
Eigenanteile umgegangen wird, ist unklar. Mit der Einfilhrung des § 43c SGB XI wurde eine Begrenzung
des Eigenanteils je nach Dauer des Aufenthalts in den vollstationaren Pflegeeinrichtungen eingefiihrt,
die allerdings nicht dazu fihrt, die Sozialhilfequote dauerhaft absenken zu kénnen. Auch werden Mittel

59



Prof. Dr. habil. jur. Thomas Klie | Juristische Expertise zur Weiterentwicklung der Nationalen Demenzstrategie

der Pflegeversicherung in Hohe von 7 Milliarden € allein flir die Begrenzung des Eigenanteils
aufgewendet, was unter den Gesichtspunkten durchaus umstritten ist (vgl. Klie et al. 2025; Cremer
2023a). Die Pflegeversicherung befindet sich gerade in einer grundlegenden Reformdiskussion, die mit
dem Zukunftspakt Pflege auf die Agenda der schwarz-roten Bundesregierung gesetzt wurde. Bis Ende
2025 sollen Eckpunkte fir eine grundlegende Reform der Pflegeversicherung sowohl hinsichtlich der
Finanzierung als auch der Versorgungsleistungen erarbeitet und konsentiert werden. Anders als etwa
bei den Leistungen zur Teilhabe nach dem SGB IX stellt sich das Problem der Leistungen der
Pflegeversicherung nicht in ihrem grundsatzlichen Zugang fiir Menschen mit Demenz, sondern in der
Verfligbarkeit, in der Bedarfsgerechtigkeit im Einzelfall und der Transparenz des Leistungsrechts der
Pflegeversicherung. Fir die Zukunft stellt sich die Frage, ob bei einer Weiterentwicklung der
Pflegeversicherung im Wesentlichen der sogenannten Pflegearmut entgegengetreten werden soll,
wobei es bei der Vermeidung von Sozialhilfebedirftigkeit vornehmlich um Mittelschichtsangehorige
geht, deren Vermogen respektive Erbe geschitzt wird, oder aber ob es im Sinne der Sicherstellung der
pflegerischen Versorgung in fachlicher und qualitativer Hinsicht um die Gewahrleistung einer
entsprechenden bedarfsgerechten Infrastruktur, sowohl personenbezogen als auch in der Flache,
gehen soll.

4.5.6 SGB XIlI (Sozialhilfe)

Das Sozialhilferecht hat in Deutschland eine lange Tradition, die in das allgemeine preuRische
Polizeirecht zuriickreicht. Nicht nur repressive und regulatorische Aufgaben kamen dem Polizeirecht
zu (Einschreiten gegen Stérung der offentlichen Ordnung), sondern auch fiirsorgerische, mit denen
auch der Stérung der offentlichen Ordnung entgegengetreten werden sollte und konnte. Die
Vermeidung von Obdachlosigkeit, die Hilfen fiir ,Sieche”, aber auch ,Landfahrer” gehorten zu den
ersten Leistungen des Firsorgerechts, die auch fir die Jugendhilfe galten. Die Verankerung im
allgemeinen Polizeirecht zeigte sich bis zur Integration des Sozialhilferechtes in das SGB 2002 auch in
der Eroffnung des Rechtsweges in Streitigkeiten um die Sozialhilfe vor den Verwaltungsgerichten.
Inzwischen zadhlt das SGB XIl ebenfalls zu den Sozialgesetzblichern und folgt in der
Rechtswegzuweisung auch den anderen Sozialgesetzen. Es bleibt allerdings bei der alten
Doppelgesichtigkeit des Sozialhilferechtes: hier Rechtsanspriiche auf Sozialleistungen und dort die
Ordnungsfunktion. Das Bundesverfassungsgericht hat in den 1960er Jahren entschieden, dass die
Gewadhrung von Firsorgeleistungen nicht als Almosen gewahrt werden darf, sondern dass unter
Achtung des Grundsatzes der Menschenwiirde aus Art. 1 GG ein Rechtsanspruch auf existenzsichernde
Leistungen gesetzlich zu regeln sei. Dies geschah mit dem Bundesozialhilfegesetz. Das
Bundessozialhilferecht unterliegt standigen Wandlungen und kannte in der Vergangenheit deutlich
mehr Leistungen, wie etwa auch die der Eingliederungshilfe als Bestandteil des Sozialhilferechts. Doch
die Pflegeversicherung ist hinsichtlich der Konzeption von , Pflegebedirftigkeit” aus dem Recht der
Sozialhilfe heraus entwickelt worden, lasst allerdings mit der Hilfe zur Pflege eine Auffangzustandigkeit
als letztes Netz auch fiir auf Pflege angewiesene Menschen im Recht der Sozialhilfe. Die
Leistungsbereiche des Sozialhilferechtes lassen sich in zwei Felder unterteilen: Hier die Grundsicherung
und dort die Hilfen in besonderen Lebenslagen, wie es noch im BSHG hief8. Auch Leistungen der
Grundsicherung gem. § 42 ff. SGB Xll kommen fiir einkommensschwache Menschen mit Demenz und
ihren An- und Zugehdérigen in Betracht. Einkommensarmut im Zusammenhang mit Pflegebeddrftigkeit
und Demenz zu vermeiden, ist allerdings weiterhin erklartes Ziel auch und gerade der
Pflegeversicherung und wurde im Recht der Eingliederungshilfe flir Menschen mit Behinderung auch
gesetzlich verankert.
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45.6.1 Hilfe zur Pflege gem. §§ 61 ff. SGB XII

Leistungen der Pflegeversicherung sind nicht bedarfsdeckend

Pflegebediirftige Person ist nicht pflegeversichert

Individuelle Feststellung des Pflegebedarfes gem. § 63a SGB XII

Leistungsform des personlichen Budgets, § 63 Abs. 3 SGB XII

Pflegegeld auch bei vollstindigem Sachleistungsbezug, §§ 64a,
63b Abs. 5 SGB XII

Abbildung 16: Hilfe zur Pflege gem. §§ 61 ff. SGB XII

Quelle: eigene Darstellung

Es sind vornehmlich Leistungen der Hilfe zur Pflege, die flir Menschen mit Demenz bedeutsam sind.
War nach altem Recht das Recht der Hilfe zur Pflege gem. § 61 ff. SGB XlI a. F. flexibler und kannte mit
anderen Verrichtungen auch Leistungsoptionen, die nicht akzessorisch an das Recht der
Pflegeversicherung geknipft waren, so wurde dies mit dem Pflegestrukturgesetz Il geandert: Nunmehr
sind die Leistungen der Hilfe zur Pflege weitgehend akzessorisch zu denen der Pflegeversicherung. Hier
gibt es nur geringe Unterschiede zur Pflegeversicherung (vgl. Klie 2020a). Es gibt nur wenige
Unterschiede, die allerdings durchaus von Relevanz sind. So wird bei Bezug von Sachleistungen,
Beziehen von Hilfe zur Pflege-Leistungen in der eigenen Hauslichkeit ein Teil des Pflegegeldes erhalten
(8§ 64a, 63b Abs. 5 SGB Xl vgl. Klie in Hauck/Noftz § 64a Rz. 5), ist ein Wohngruppenzuschlag fir
ambulant betreute Wohngemeinschaften gem. § 38a SGB XI im Recht der Hilfe zur Pflege nicht
vorgesehen. Er darf aber bei Gewahrung durch die Pflegekasse nicht auf die Leistungen der Hilfe zur
Pflege angerechnet werden (BSG-Urt. v. 12.05.2017 Az. B 8 SO 14/16 R, SG Berlin Beschl. v. 26.04.2014
Az. S 212 SG 856/14 ER; Philipp 2014). Anders als in der Pflegeversicherung kénnen Leistungen der
Hilfe zur Pflege auch in der Leistungsform des persdnlichen Budgets gewahrt werden, § 63 Abs. 2 SGB
X1l (vgl. Klie in: Hauck/Noftz § 63 Rz. 9; vgl. auch LSG Mecklenburg-Vorpommern Urt. v. 27.06.2013 Az.
L 9 SO 28/11). Besonders relevant ist die Leistungsform persénliches Budget fiir selbstorgansierte
ambulant-betreute Wohngemeinschaften (vgl. Klie 2023b). Auch gibt es die ein oder andere
Einschrankung, wie etwa wenn es um die Leistung von Alterssicherungsbeitragen fiir Pflegepersonen
geht. Ansonsten ist die Hilfe zur Pflege fiir zwei Personengruppen von besonderem Belang: fir die
nicht einer Pflegeversicherung angehdrigen Personen, aktuell haufig Geflliichtete, etwa aus der
Ukraine. Und zum anderen Personen, fiir die die pflegebedingten Aufwendungen nicht ausschlieRlich
aus den Leistungen der Pflegeversicherung gedeckt und auch nicht aus eigenen Mitteln aufgebracht
werden kdnnen. Fir sie ist und bleibt insbesondere im stationaren Bereich die Hilfe zur Pflege eine
maRgebliche Sozialleistung, die allerdings durch ihre Einkommens- und Vermdgensabhangigkeit und
auch die Einforderung der Unterhaltspflicht, vor allem von Ehepartner*innen und im selben Haushalt
lebenden Partner*innen, mit deutlichen Einschnitten in das eigene Vermdgen und das eigene
Einkommen verbunden ist, anders als in der Eingliederungshilfe. Wenn auch mit dem Angehdorigen-
Entlastungsgesetz (AEntIG) gem. § 94a SGB XlI die Heranziehung von Kindern nur noch ausnahmsweise
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angeordnet wird, wenn ihr Bruttojahreseinkommen Uber 100.000 € liegt, so gilt dies fir
Ehepartner*innen nicht. Auch sind die Einkommens- und Vermaogensfreigrenzen deutlich strenger, vgl.
§ 27 ff. 94 SGB XII. Der angeordnete Vermogensverbrauch und die Heranziehung von Ehepartnerinnen
und Ehepartnern fiihrt auch zu einer geringen Akzeptanz der Leistungen der Hilfe zur Pflege, die ggf.
zur Akzeptanzsteigerung einer Revision unterzogen werden miusste (vgl. Cremer 2023a, 2023b, Klie et
al. 2025). Es ist letztlich eine ordnungs- und sozialpolitische Frage, ob man auf Pflege angewiesene
Menschen zum Vermogensverbrauch zwingt oder in Anerkennung des allgemeinen Lebensrisikos
Pflegebedirftigkeit eine umfassende Leistungspflicht im Sinne einer Vollversicherung einfiihren will.
Angesichts der Haushaltslage dirfte Letzteres im Sinne einer Pflegevollversicherung bei den
Refinanzierungsgrundlagen der Pflegeversicherung aktuell kaum eine Chance haben.

Wahrend die Konzeption einer Pflegevollversicherung respektive des Sockel-Spitze-Tausches im
Wesentlichen auf Mittelschichtsfamilien und ihren Schutz vor der Sozialhilfebediirftigkeit zielt, sind die
Leistungen der Hilfe zur Pflege zunachst einmal ausgerichtet auf einkommensschwache Haushalte und
dienen auch hier dazu, den Grundsatz ambulant vor stationdar zu befolgen und hausliche
Pflegesituationen zu stabilisieren. Die Leistungen der Hilfe zur Pflege sind aber auch
einkommensschwachen Haushalten meist unbekannt, nur ein Prozent der Pflegebediirftigen beziehen
Leistungen der Hilfe zur Pflege in der eigenen Hauslichkeit. Die Gewadhrungspraxis der Sozialhilfetrager
ist ausgesprochen defensiv, mit einigen Ausnahmen wie etwa in der Freien und Hansestadt Hamburg
(vgl. Klie 2026 im Erscheinen).

4.5.6.2 Hilfe zur Weiterflihrung des Haushaltes gem. § 70 SGB XII

Neben den Leistungen der Hilfe zur Pflege kommen auch weitere Leistungen aus dem Recht der
Sozialhilfe und dem SGB XII fiir Menschen mit Demenz in Betracht. Dazu gehoren etwa die Hilfen zur
Weiterfiihrung des Haushaltes gem. § 70 SGB XlI, die nicht nur bei zeitweiser Abwesenheit von
haushaltsfihrenden Personen, sondern auch bei Alleinstehenden die Ubernahme von
hauswirtschaftlichen Kosten respektive Dienstleistungen vorsehen — inklusive der Erstattung von
Aufwendungen und der Gewahrung von Beihilfen fiir Personen, die sich aus dem informellen Sektor
diesen Aufgaben widmen. Die Leistungen der Hilfe zur Weiterfihrung des Haushaltes werden
ausweislich der Sozialstatistiken je nach Bundesland, aber auch je nach Sozialhilfetrager, sehr
unterschiedlich gewahrt.
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45.6.3 Altenhilfe gem. § 71 SGB XII

Programmatik Abs 1
g esozialrechtlich und gerontologisch weiterentwickelt
Infrastruktur *Begegnung / Engagment / Pravention / Beteiligung
. *Abs. 2 - verschrankt mit Infrastruktur
LEIStungen everzahnt mit anderen Sozialleistungen
ebreites Beratungsspektrum
Beratung enicht isoliert, vernetzt und koordiniert
emit § 18: Hilfen ab Kenntnis der Notlage
Garantenstellung sletzte Hilfeebene

eErwachsenenschutz

Abbildung 17: Regelungsinhalte des § 71 SGB XII
Quelle: Klie 2022a

Weiterhin von einiger Bedeutung sind die Leistungen der Altenhilfe gem. § 71 SGB XII (vgl. Deutscher
Verein flr 6ffentliche und private Flrsorge e.V. (DV) 2024; Klie 2022a). Leistungen der Altenhilfe
dienen im Vorfeld der Pflege, und damit auch und gerade fiir Menschen mit Demenz, der Sicherung
der Teilhabe und der Forderung eines praventiven, Pflegebedirftigkeit vermeidenden und sozialer
Isolation vorbeugenden Lebensstils. § 71 SGB Xl sieht auf der einen Seite Beratungsleistungen vor, die
einkommensunabhédngig zu gewahren sind, und zum anderen die Stellung einer Infrastruktur im Sinne
einer teilhabeorientierten Altenhilfe, die dltere Menschen auch als engagierte und gesellschaftliche
Mitgestalter*innen anspricht.
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Sozialrechtliche Beratung Lebenslagen spezifischer Beratung
¢§ 14 SGB | *Wohnen
*8§ 42 ff., 61 ff., 70, 72, 73 SGB XII egesellschaftliche Teilhabe
eeinschlagiges Leistungsrecht SGB V, XI, IX *Pflege

eBestadtigung

eGesundheit
eSicherheit, pp.

Beratung

gem. § 71 SGB XIi
Beratung in Kooperation
oPflegestlitzpunkte
Beratung in Notlagen, § 18 SGB XII *Pflegeberatung
eBekanntwerden einer Bedarfs- bzw. Notlage ) °Verbrauch"erschutz
«Begriindung Fallverantwortung eSozialverband VdK, SoVD, Wohlfahrtsverbangelpp:
*Polizei

eggf. aufsuchende Beratung e, 5

Abbildung 18: Beratung gem. § 71 SGB XII

Quelle: eigene Darstellung

Dartiber hinaus kennt allerdings § 71 SGB XIlI auch Rechtsanspriiche auf Transferleistungen im
Einzelfall, die auch und gerade fiir Menschen mit Demenz, die einkommensarm sind, von einiger
Relevanz sind (vgl. Bundesarbeitsgemeinschaft der Seniorenorganisationen (BAGSO) 2022, Deutscher
Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V. (DV) 2024, Klie 2022a; Engler et al. 2024, 2023).

Das Land Berlin macht sich aktuell auf den Weg, ein Landesausfiihrungsgesetz zu § 71 SGB Xl zu
schaffen, das die vergleichsweise unscharf formulierten Regelungen des § 71 mit Verbindlichkeit
ausstatten soll.

4.5.6.4 Hilfen in (anderen) besonderen Lebenslagen gem. § 73 SGB XII

Das SGB Xll kennt mit § 73 SGB Xll auch noch weitere Leistungen bei anderen besonderen Lebenslagen,
ein Auffangtatbestand fiir besondere Bedarfslagen, fiir die es regelhaft keine Antworten gibt und die
an geringere formelle Anforderungen geknipft sind. Die Vorschrift wird, um Prazedenzfalle zu
vermeiden, in besonderen Notsituationen auch fiir Menschen mit Demenz genutzt und steht im
pflichtgemalen Ermessen der Sozialhilfetrager: ,Leistungen kdnnen auch in sonstigen Lebenslagen
erbracht werden, wenn sie den Einsatz 6ffentlicher Mittel rechtfertigen”.

4.5.6.5 Sozialhilfe — polizeirechtliche Traditionen

Wie zuvor bereits ausgefiihrt ist die Funktion der Sozialhilfe als letztes soziales Sicherungsnetz nicht
nur die, im Gesetz im Detail vorgesehene Leistungsanspriiche einzuraumen und als existenzsichernde
Leistung zu gewahren. Die Leistungen des SGB XlI sind in atypischen Konstellationen nicht in gleicher
Weise wie die anderer Leistungsgesetze an § 31 SGB | gebunden. Genau in diese Flexibilitat des
Sozialhilferechtes von einem weiten Leistungsermessen wird der Auffangfunktion des
Sozialhilferechtes im  System der sozialen Sicherung Rechnung getragen. Der
Menschenwirdegrundsatz in § 1 SGB XlIl und die Pflicht, das Sozialstaatsprinzip im Sinne der
Existenzsicherung umzusetzen und entsprechende Verpflichtungen einzulésen, gehort zum
Wesenskern des Sozialhilferechtes. Darliber hinaus kommen auch die polizeirechtlichen Wurzeln des
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Sozialhilferechtes weiterhin zur Geltung. So sind die Leistungen der Sozialhilfe nicht antragsgebunden.
Ab Kenntnis der Notlage entsteht die Handlungspflicht des Sozialhilfetragers. Aus dieser
Handlungspflicht kénnen sich garantendhnliche Pflichtenstellungen wie in der Jugendhilfe ergeben
(vgl. Hoffmann 2010). Ab Kenntnis der Notlage und Fallverantwortung von Sachbearbeiter*innen der
Sozialverwaltung kommt es ggf. zu einer auf die verantwortlichen Personen bezogenen
Garantenstellung (vgl. Hoffmann 2010), die diese verpflichten, Erwachsenenschutzmaflnahmen zu
ergreifen, und dies unabhangig von der Gewahrung von einkommensabhangigen Sozialhilfeleistungen.
Der einkommensunabhdngige Beratungsanspruch aus §71 SGB Xll ist ein Beispiel fir eine
entsprechende Pflichtenstellung des Sozialhilfetragers (vgl. Hoffmann 2010). Manche Kommunen
haben aus diesen Verpflichtungen heraus Schutzkonzepte entwickelt, wie etwa der Landkreis
Tuttlingen (vgl. Klie 20214, 2021b). Uber den Aspekt erwachsenenschutzrechtlicher Pflichten erwéchst
dem Sozialhilfetrager — unabhangig von den von ihm leistungserbringungsrechtlich eingegangenen
Verpflichtungen — eine Gewahrleistungspflicht gegentiber sozialhilfeberechtigten Personen, wenn die
flr die Bedarfsdeckung erforderlichen Einrichtungen und Dienste nicht zur Verfligung stehen. Insofern
kommt dem Sozialhilfetrager gegeniiber sozialhilfeberechtigten Personen ggf. ein individueller
Sicherstellungsauftrag zu. Durch die Flexibilitdt der Leistungsanspriiche sowie der Leistungsformen
eroffnen sich ihm andere als die Ublichen leistungserbringungsrechtlichen Wege zur Realisierung der
Rechtsanspriiche. So steht dem Sozialhilfetrager etwa auch im Rahmen der Hilfe zur Pflege die
Gewahrung von Leistungen der Leistungsform des persénlichen Budgets offen, § 73 Abs. 2 SGB Xl (vgl.
Klie 2020b, § 63, Rz. 11). Dieser auf die einzelne sozialhilfeberechtigte Person hin ausgerichtete
Gewahrleistungsauftrag kann mit der rein polizeirechtlichen Verpflichtung zur Vermeidung von
Obdachlosigkeit zusammenfallen, die der ortlichen Polizeibehdrde als Pflicht zugewiesen ist, etwa
wenn Bewohnerinnen und Bewohner von Heimen infolge einer Insolvenz Obdachlosigkeit droht.

Kommunen als Sozialhilfetrager
Basis: Bedarfsfeststellung im Einzelfall gem. § 63a SGB XIi

Zuschiisse/Férderung Leistungsform des
Beratung/Fallverant- . . . o
srE A e mit Belegungsrecht Einzelvertrage gem. personlichen Budgets
§ 18 SGB XII ! oder Unterhaltung § 75 Abs. 5 SGB XII gem. § 63 Abs. 3 SGB
eigener Einrichtungen XII'i.V.m. § 29 SGB IX

bei fehlender

Voraussetzung: etwa: innovative Verfligbarkeit von
Bedarfsbestatigung Wohnformen Diensten und
Einrichtungen

Vorhaltung von
Kurzzeitpflegeplatzen
fir Notfélle

Abbildung 19: Kommunen als Sozialhilfetrager

Quelle: eigene Darstellung

4.6 Polizeirecht

In demokratischen Rechtsstaaten gilt das Gewaltmonopol des Staates, das als Grundlage des
Vertrauens der Bevolkerung dient, wirksam vor Gewalt geschiitzt zu werden. Dass die Blirgerinnen und
Blirger wirksam vor Gewalt geschiitzt werden, dass sich Machtasymmetrien in
Betreuungsverhéltnissen nicht zu ihren Lasten auswirken, ist letztlich eine polizeiliche und

65



Prof. Dr. habil. jur. Thomas Klie | Juristische Expertise zur Weiterentwicklung der Nationalen Demenzstrategie

Ordnungsaufgabe des Staates, die auch gegenliber Menschen mit Demenz einzuldsen ist und auf
unterschiedliche Weise eingeldst wird.

4.6.1 Heimrecht

Mit Blick auf die Versorgungssituationen in Heimen wird dies durch das inzwischen landesrechtlich
kodifizierte Heimrecht geleistet (vgl. Bundesinteressenvertretung fiir alte und pflegebetroffene
Menschen e. V. (BIVA-Pflegeschutzbund) o. J.). Als Teil des Gewerbesonderrechts werden im
Wesentlichen vollstationare Pflegeeinrichtungen der Aufsicht durch staatliche Behdrden unterstellt,
zumeist Heimaufsichtsbehorden genannt. Sie haben sicherzustellen und zu priifen, dass und inwieweit
die Interessen von Heimbewohnerinnen und Heimbewohnern vor Beeintrachtigungen geschitzt,
ihnen eine angemessene fachliche Unterstiitzung zuteil und ein wirksamer Gewaltschutz realisiert
wird. Die landesrechtlichen Kodifikationen zum Heimrecht nehmen mit unterschiedlicher Intensitat
auf die Gewaltschutzvorgaben aus der Behindertenrechtskonvention Bezug, am deutlichsten das
Wohn- und Teilhabegesetz (WTG) NRW, inzwischen auch das bayerische Pflege- und
Wohnqualitatsgesetz (PfleWoqG). Einrichtungen werden verpflichtet, Gewaltschutz und
Gewaltpraventionskonzepte zu entwickeln und umzusetzen. Sie dienen auch und gerade Menschen
mit Demenz, die von Gewalt betroffen sein konnen. Der Gewaltschutz gehért zu den
Regelungsbereichen heimrechtlicher Kodifikationen. Heimrechtliche Zielvorgaben adressieren auch
die Verpflichtung, die Teilhabe, sowohl innerhalb als auch auRerhalb der Einrichtungen, zu férdern.
Das Heimrecht sieht in unterschiedlicher Weise auch neue Wohnformen, die auch und gerade fiir
Menschen mit Demenz von Bedeutung sind, einbezogen. So kennen (noch) alle heimrechtlichen
Kodifikationen auch Regelungen zur Aufsicht Gber ambulant betreute Wohngemeinschaften in den
unterschiedlichen Varianten (selbstorganisiert/tragerverantwortet) in der jeweiligen heimrechtlichen
Semantik der Bundeslander. In diesen neuen Wohnformen ist die Aufsichtsintensitat eine geringere,
insbesondere dort, wo es sich um ambulante betreute Wohngemeinschaften in Selbstverantwortung
und Selbstorganisation handelt. Diese sind bisweilen vollstandig aus einer praventiven Aufsicht
ausgenommen. Den Bewohnerinnen und Bewohnern steht aber in der Regel weiterhin ein
Beschwerderecht zu. Das Land Baden-Wirttemberg plant aktuell ambulant betreute
Wohngemeinschaften ganzlich aus dem Anwendungsbereich des Wohn-, Teilhabe- und Pflegegesetzes
(WTPG) in Baden-Wiirttemberg zu streichen. Dies wiirde ggf. dazu flhren, dass tragerverantwortete
Wohngemeinschaften als Kleinstheime zu werten und zu behandeln sind. Das landespolitische
Vorhaben, das mit den kommunalen Spitzenverbanden abgestimmt wurde, st63t zum Teil auf heftige
Kritik, insbesondere der zivilgesellschaftlichen Zusammenschliisse von ambulant betreuten
Wohngemeinschaften, etwa in Baden-Wirttemberg (vgl. Pressemitteilung der
Landesarbeitsgemeinschaft ambulant betreuter Wohngemeinschaften Baden-Wiirttemberg e. V.
(LABEWO) (21.07.2025)). Das Beispiel Baden-Wiirttemberg zeigt, dass auch das Heimrecht sich
angesichts der Diversifizierung der Wohn- und Versorgungsformen in einer neuen Dynamik befindet,
die zum Teil aber auch mit Ressourcenknappheit verbunden ist. Auch in ambulant betreuten
Wohngemeinschaften besteht die Gefahr der Bevormundung, toxischer Machtasymmetrien und von
Gewalthandlungen respektive Eingriffen in die persénliche Fortbewegungsfreiheit (vgl. Klie et al.
2019b; Klie et al. 2015, 2017; Klie et al. 2024; Rothgang et al. 2021). Auch von ambulanten Diensten
betreute Personen und in Haushalten mit osteuropdischen Haushaltshilfen kann es einen
erwachsenenschutzrechtlichen Interventionsbedarf und Anldsse zur staatlichen Supervision der
Betreuungsverhaltnisse geben. Dies reflektieren die Bundeslander Hamburg, Nordrhein-Westfalen,
Hessen und Saarland mit der eingeschrankten Einbeziehung von ambulanten Diensten in die
Zustandigkeit der Aufsichtsbehorden — allerdings nicht praventiv, sondern ausgeldst durch Hinweise
und Beschwerden. Die heimrechtlichen Kodifikationen sehen in aller Regel auch die Mitwirkung von
Heimbewohner*innen in Heimbeirdten oder anderen Beratungsgremien vor. Gerade mit Blick auf
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Menschen mit Demenz stellt sich die Frage der wirksamen Interessenvertretung von und fiir Menschen
mit Demenz. In einigen Bundeslandern, insbesondere in Baden-Wirttemberg, (ibernehmen
kommunale Seniorenvertretungen haufig Aufgaben als Externe in Heimbeirdten oder als
Heimflrsprecher. Auch sind Angehdrigenbeirate als Ersatzgremien insbesondere in den Einrichtungen
bekannt, in denen das Zustandekommen eines Heimbeirates, wie in den landesrechtlichen
Kodifikationen vorgesehen, nicht moéglich erscheint. Auch in Fragen der Heimmitwirkung will das Land
Baden-Wirttemberg neue Wege gehen und die Regelung zur Heimmitwirkung und der Errichtung von
Heimbeirdten weitgehend abschaffen und sie ersetzen durch eine Obliegenheit der Einrichtung, in
geeigneter Weise die Mitwirkung der Heimbewohner*innen zu gewahrleisten (zur Kritik vgl.
Ministerium fir Soziales, Gesundheit und Integration Baden-Wirttemberg 09.04.2025). In ambulant
betreuten Wohngemeinschaften entfallt der Heimbeirat und wird in der Regel ersetzt durch Gremien
von An- und Zugehorigen, die sowohl tiber die Auswahl des Pflegedienstes als auch das Haushaltsgeld
und andere Fragen der Gestaltung von der Betreuung und Pflege in ambulant betreuten
Wohngemeinschaften entscheiden (vgl. Klie et al. 2016). In den heimrechtlichen Kodifikationen der
Bundesldnder, denen jeweils Vollzugsdefizite zugeordnet werden (vgl. Rothgang et al. 2021),
verbinden sich polizeirechtliche Instrumente des Schutzes mit der Forderung der Teilhabe der
Bewohner*innen oder der Gaste in ambulant betreuten Wohngemeinschaften. An einer
systematischen Risikoerkennung von Schutzbedarfen mangelt es weithin. Das gilt in besonderer Weise
im ambulanten Bereich mit dem benannten Pflegesetting der selbstorganisierten und informellen
Sorge und Pflege. Dem tragt der Ansatz der subjektorientierten Qualitdtssicherung Rechnung (vgl.
Blscher und Klie 2023), bei dem aus den Begutachtungen des Medizinischen Dienstes Risikofaktoren,
die Unterstiitzung, aber auch Intervention indizieren konnen, abgeleitet werden. Dies kénnte zu einer
deutlichen Steigerung der Awareness gegenliber dem spezifischen Schutzbedarf von Menschen mit
Demenz in Einrichtungen, aber auch der hauslichen Versorgung beitragen.

4.6.2 Gesetze fir Hilfen und SchutzmaRBnahmen fir psychisch Kranke

Neben den heimrechtlichen Kodifikationen sind flir Menschen mit Demenz weiterhin auch die Gesetze
fiir Hilfe und SchutzmalRinahmen fiir psychisch Kranke von Belang. Dies gilt insbesondere dann, wenn
Menschen mit Demenz Gefahren fiir Dritte zugeschrieben werden oder diese auch tatsachlich von
ihnen ausgehen und sie in geschlossenen Abteilungen der psychiatrischen Kliniken aufgenommen und
dort untergebracht werden. Auch diese polizeirechtlichen Sonderregelungen fallen in die
Gesetzgebungskompetenz der Lander und sind, wenn auch in den letzten Jahren starker harmonisiert,
unterschiedlich kodifiziert. Dies gilt auch und gerade bezogen auf Aufsichtsinstanzen und
Aufsichtsregeln Uber psychiatrische Einrichtungen, in denen Personen geschlossen untergebracht
werden kdnnen, wozu Gberwiegend nur psychiatrische Kliniken, teilweise aber auch Einrichtungen der
Eingliederungshilfe und Langezeitpflege gehéren, wenn sie denn berechtigt sind, entsprechende
Schutzmalnahmen zugunsten Dritter vorzunehmen. Vollstationare Pflegeeinrichtungen kommen hier
in aller Regel an ihre Grenzen, da die betreuungsrechtlichen Genehmigungen von
freiheitsentziehenden Malinahmen sich lediglich am Wohl und an den Wiinschen des bzw. der
Betroffenen zu orientieren haben und Drittschutzaspekte keine, zumindest keine dominante
Bedeutung einnehmen diirfen.

4.6.3 Allgemeines Polizeirecht

Es bestehen unter polizeirechtlichen Gesichtspunkten weiterhin die Zustandigkeiten der 6rtlichen
Polizei zur Vermeidung von Obdachlosigkeit, etwa wenn bestehende Pflegeeinrichtungen oder auch
Wohngemeinschaften geschlossen werden und eine weitere Versorgung und Unterbringung der
Betroffenen nicht sichergestellt ist. Ahnliches gilt fir obdachlose Menschen mit Demenz, denen
sowohl unter dem Gesichtspunkt der Altenhilfe mit ihren Verpflichtungen zu begegnen ist (vgl. Klie
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2019a), aber auch nach dem Landespolizeirecht Verpflichtungen eingelést werden missen,
Obdachlosigkeit — eben auch von Menschen mit Demenz — wirksam zu begegnen als Ausdruck einer
Starkung der offentlichen Sicherheit und Ordnung. Ebenfalls einen polizeirechtlichen Bezug weisen
Situationen auf, in denen es in pflegenden Familien zu Gewalthandlungen zu Lasten oder durch
Menschen mit Demenz kommt und wirksame Mallnahmen des Gewaltschutzes ergriffen werden
missen. Die in solchen Konstellationen typischen Klinikeinweisungen erweisen sich in der Regel nicht
als eine fachlich adaquate Reaktion. Die Freie Hansestadt Hamburg hat mit ihrem Programm der
Pflegenot- und Krisenintervention (vgl. Koenig 2025) entsprechende Antworten gefunden respektive
erprobt solche.

Ein im Alltag immer wieder virulentes Thema polizeirechtlicher Art stellt sich im Zusammenhang mit
polizeilichen Suchaktionen von Menschen Demenz, die sich aus einem Heim oder ihrer Wohnung
entfernt haben, nicht wieder zuriickfinden und sich ggf. in Gefahr bringen, etwa im Winter zu erfrieren.
Die Verpflichtung der Polizei, nach dem jeweiligen Landespolizeirecht tatig zu werden, um die
Sicherheit und Ordnung wiederherzustellen und Gefahrdungslagen zu begegnen, steht auRer Zweifel,
fraglich ist immer einmal wieder, wer die Kosten flir den Polizeieinsatz zu tragen hat (vgl. Klie 2009a).
In aller Regel muss das Heim die Kosten einer polizeilichen Suchaktion nicht zahlen. So entschied VG
GieBen (Urt. v. 04.02.2015 K409/14.Gl), dass ein Heimtriger die Kosten eines umfangreichen
Feuerwehr-/Polizeieinsatzes zur Suche nach einer an Demenz erkrankten Bewohnerin nicht zu zahlen
hatte. Es handelte sich um eine Rettung aus akuter Lebensgefahr; solche Einsatze sind nach dem
Hessischen Brand- und Katastrophenschutzrecht gebiihrenfrei. Der Staat durfte die Kosten nicht auf
das Heim abwalzen. Ausnahmen gibt es nur, wenn dem Heim eine Pflichtverletzung nachgewiesen wird
(z. B. gravierende Fehler in der fachlichen Begleitung und Risikoeinschatzung), die fir den Vorfall
kausal verantwortlich sind. Eine pauschale ,Rundum-Uberwachung” schuldet ein Heim nicht —
Freiheitsrechte der Bewohner*innen setzen auch nach der einschlagigen Rechtsprechung enge
Grenzen. Im Einzelfall wurden aber Kosten fiir den Einsatz der Polizei der betroffenen Personen in
Rechnung gestellt — so OVG Niedersachsen (Urt. v. 26.01.2012, Az. 11 LB 226/11), das die
Transportkosten eines orientierungslos aufgegriffenen Bewohners dem Betroffenen auferlegt hat, was
nach Landesrecht fur zuldssig erachtet wurde (kritisch: Klie 2009a). Es setzt sich aber inzwischen eine
auch obergerichtlich unterstiitzte Rechtsprechung durch, die eine Inanspruchnahme der Heime fir die
polizeilichen Einsadtze ablehnt: Eine Aufsichtspflicht bestehe fiir die Einrichtungen grundsatzlich nicht.
Diese lasse sich weder aus heimrechtlichen noch vertraglichen Verpflichtungen ableiten (vgl. VG Berlin
Urt. v. 30.10.2025 AZ,1 K 86/24; BGH, Urt. v. 14. 01.2021 — Il ZR 168/19 —, BGHZ 228, 122, Rn. 12 ff.
m. w. N.; Klie 2026).

4.7 Datenschutzrecht

4.7.1 Vorbemerkung

Das Bundesverfassungsgericht hat mit seinem beriihmten Volkszahlungsurteil das Grundrecht auf
informationelle Selbstbestimmung geschaffen (BVerfG, Beschl. v. 15. 12. 1983 — 1 BvR 209/83 =
BVerfGE 65, 1 (43) — Volkszahlungsurteil). Es schiitzt die Biirger*innen davor, zum Objekt der
Datensammlung von Unternehmen und Staat zu werden. Im Datenschutzrecht gilt der Grundsatz, dass
jede Datensammlung, die nicht gesetzlich geregelt oder persdnlich erlaubt wurde, verboten ist. Nicht
der sonst gern zitierte Satz: ,Es ist alles erlaubt, was nicht verboten ist“ gilt im modernen
Datenschutzrecht, sondern umgekehrt: Es ist alles verboten, was nicht speziell gesetzlich oder
personlich erlaubt wurde. Auch in der Begleitung von Menschen mit Demenz werden viele Daten
gesammelt: zur Qualifizierung der Betreuung und Pflege, zur Verbesserung der Zusammenarbeit
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zwischen Professionen und Institutionen. Und in der Tat, ein guter Informationsfluss zwischen Klinik
und Heim, zwischen niedergelassenem Arzt bzw. niedergelassener Arztin und ambulantem
Pflegedienst ist ein unverzichtbarer Baustein fiir eine gute und gut abgestimmte Begleitung.
Gleichwohl bleibt wichtig, dem Datenschutz in helfenden Berufen besondere Aufmerksamkeit zu
schenken, da es um Diskretion, Vertrauen und Transparenz geht. Das Datenschutzrecht ladt Gberdies
ein zur Reflexion unseres Umgangs mit zum Teil sensiblen Informationen (iber Blirgerinnen und Biirger.
Auch ein Mensch mit Demenz hat ein Recht auf Geheimnisse. Nicht jeder Biografie-Bogen ist von
Respekt gegenliber der Person getragen. Selbstverstandlich brauchen wir Informationen, um im
Einzelfall die richtige Hilfe gestalten zu kdnnen. Datensammlung und Datenverwendung miissen sich,
so sie erlaubt sind, stets auf das Erforderliche beschranken, miissen einen klar benannten Zweck
verfolgen und dirfen nicht die geschitzte Vertrauensbeziehung zwischen Arzt, Pflegekraft,
Sozialarbeiter und Klienten gefahrden: Von dem Vertrauen, von der Diskretion lebt jede helfende
Beziehung. So wichtig eine gute Pflegedokumentation fiir eine professionelle Pflege ist, so wenig
hilfreich sind Dokumentationspflichten, die lediglich als Instrument der Absicherung und zu
Qualitatssicherungszwecken dienen und professionelle Arbeitsweise behindern. Der Nutzung der
Digitalisierung und dem Technikeinsatz in der Begleitung von Menschen mit Demenz darf keineswegs
allein mit Skepsis begegnet werden. Auch Menschen mit Demenz haben ein Recht auf Digitalisierung
— aber auch ein Recht auf Schutz vor Digitalisierung, so sie ihr Recht auf informationelle
Selbstbestimmung unzuldssig einschrankt (vgl. Klie 2025e). Es bedarf stets einer rechtlichen und
ethischen Reflexion (vgl. Klie und Schén 2024).

Der bekannte franzosische Philosoph Levinas erinnert uns daran, dass wir dem anderen gerade
dadurch einen grundlegenden Respekt entgegenbringen, dass wir in ihm, auch wenn wir uns ihm
verantwortlich fihlen, auch immer den Fremden sehen, der uns in gewisser Weise ein Geheimnis
bleibt (vgl. Klie 2015b, S. 35). Die Tendenz zur liickenlosen Dokumentation und Uberwachung ist nicht
gepragt von dem Blick in das Antlitz des anderen.

4.7.2 Datenschutzrechtliche Problemzonen

In dem Spannungsfeld zwischen Schutz, Firsorge und Privatsphdre treten relevante
datenschutzrechtliche Fragen auf (vgl. Leuchtner 2018; Ho6hn 2023). Die Datenschutz-
Grundverordnung (DSGVO), das Bundesdatenschutzgesetz (BDSG) und die sozialrechtlichen
Datenschutzregelungen (§§ 67 ff. SGB X, §§ 98 ff. SGB Xl, XIlI) bilden den rechtlichen Rahmen, der fir
alle an der Begleitung von Menschen mit Demenz Beteiligten verbindlich ist.

Der verfassungs- und unionsrechtliche Rahmen: Das Grundrecht auf informationelle
Selbstbestimmung leitet sich aus Art. 2 Abs. 1i. V m. Art. 1 Abs. 1 GG ab. Es schiitzt die Befugnis des
bzw. der Einzelnen, Gber Preisgabe und Verwendung seiner bzw. ihrer personenbezogenen Daten
selbst zu bestimmen. Dieses Recht besteht auch fiir Menschen mit Demenz, unabhdngig von ihrer
Geschafts- und Einwilligungsfahigkeit.

Auf europaischer Ebene konkretisiert die DSGVO den Datenschutz als Teil des Grundrechts auf Achtung
des Privatlebens (Art. 7 Charta der Grundrechte der Europaischen Union (GRCh)) und des Rechts auf
Datenschutz (Art. 8 GRCh). Gesundheits- und Sozialdaten gehdren zu den besonderen Kategorien
personenbezogener Daten nach Art. 9 Abs. 1 DSGVO. lhre Verarbeitung ist grundsatzlich verboten, es
sei denn, eine der in Art. 9 Abs. 2 DSGVO genannten Ausnahmen greift.

Datenverarbeitung in Behandlung, Pflege und Betreuung: RechtmaRigkeit und Einwilligung: Pflege-
und Betreuungsstellen dirfen personenbezogene Daten nur verarbeiten, wenn ein
Rechtfertigungstatbestand vorliegt. In der Praxis kommen drei Varianten in Betracht:
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1. Einwilligung der betroffenen Person (Art. 6 Abs. 1 lit. a, Art. 9 Abs. 2 lit. a DSGVO);

2. Erforderlichkeit zur Erflllung rechtlicher Verpflichtungen (Art. 6 Abs. 1 lit. ¢ DSGVO, etwa
Dokumentationspflichten nach § 113 SGB XI oder Heimrecht);

3. Erforderlichkeit zur Wahrnehmung einer Aufgabe im 6ffentlichen Interesse oder in Austibung
offentlicher Gewalt (Art. 6 Abs. 1 lit. e DSGVO; § 22 Abs. 1 Nr. 1 lit. c BDSG).

Bei Menschen mit Demenz stellt sich wie ausgefiihrt das Problem der Einwilligungsfahigkeit. Die
Wirksamkeit einer datenschutzrechtlichen Einwilligung setzt voraus, dass der oder die Betroffene
Bedeutung und Tragweite der Datenverarbeitung erfassen kann. Fehlt diese Fahigkeit, muss eine
vertretungsberechtigte Person (Betreuer*in, Bevollmachtigte*r) entscheiden. Der Betreuungsrichter
bzw. die Betreuungsrichterin hat in diesem Zusammenhang im Ubrigen dafiir zu sorgen, dass der
Aufgabenkreis ,,Gesundheitssorge” oder ,Datenschutzrechtliche Einwilligungen® ausdricklich umfasst
ist (§ 1815 Abs. 2 BGB). Eine Bestellung zum Betreuer bzw. zur Betreuerin genigt nicht.

Einwilligung vs. Erforderlichkeit: In der Behandlung und Begleitung von Menschen mit Demenz ist eine
ausdriickliche Einwilligung oft schwer handhabbar. Deshalb stiitzen sich Einrichtungen regelmafig auf
die Erforderlichkeit zur Erfiillung gesetzlicher Pflichten. So erlaubt etwa § 113 SGB Xl i. V. m. den
Pflege-Transparenzvereinbarungen die Verarbeitung von personenbezogenen Daten zur
Qualitatssicherung auch ohne individuelle Einwilligung; § 104 SGB XI verpflichtet zu umfangreicher
Dokumentation. Auch §67a Abs. 1 SGB X gestattet Sozialleistungstragern die Erhebung
personenbezogener Daten, soweit dies zur Aufgabenerfiillung erforderlich ist — ohne Einwilligung der
Betroffenen. Gleichwohl bleibt die Zweckbindung (Art. 5 Abs. 1 lit. b DSGVO) strikt: Daten diirfen nicht
ohne neue Rechtsgrundlage fiir andere Zwecke genutzt werden, etwa Marketing, Schulungsvideos
oder Publikationen.

Informationspflichten und Transparenz: Nach Art. 13 f. DSGVO muss der oder die Verantwortliche die
betroffene Person bei Datenerhebung lber Zweck, Umfang, Empfanger*in und Rechte informieren.
Fiir und gegeniliber Menschen mit Demenz ist diese Informationspflicht praktisch kaum erfillbar.
Hieraus folgt die Pflicht, die Information so verstdandlich und adressatengerecht wie moglich zu
gestalten (Art. 12 Abs. 1 S. 2 DSGVO). Bei Geschéafts- und Einwilligungsunfahigkeit obliegt die
Informationsweitergabe dem gesetzlichen Vertreter bzw. der gesetzlichen Vertreterin (§ 11 BDSG
i.V.m. §12 SGB X).

Ubermittlungen und Datenaustausch in interprofessioneller Zusammenarbeit: Die Arbeitsteilung
zwischen Hausarzten, Pflegediensten, stationaren Einrichtungen und Betreuern oder Betreuerinnen
fhrt zwangslaufig zum Datenaustausch. Datenschutzrechtlich ist jede*r Akteur*in eigenstandige*r
Verantwortliche*r (Art. 4 Nr. 7 DSGVO), es sei denn, es liegt eine gemeinsame Verantwortlichkeit
i.S.d. Art. 26 DSGVO vor. Gerade bei sektoreniibergreifender Versorgung (Pflegedienst <>
Hausarzt/Hausarztin <> Klinik €5 Betreuer*in) fehlt haufig eine klare Verantwortungsabgrenzung.
Nach der Rechtsprechung des EuGH (Fashion ID, C-40/17) genligt eine ,, maRgebliche Einflussnahme*
auf Zwecke und Mittel der Verarbeitung fir gemeinsame Verantwortlichkeit. Daher bedarf es einer
transparenten  Vereinbarung zwischen den Beteiligten Uber Zustdndigkeiten und
Informationspflichten. In der Praxis fehlt es oftmals an einer solchen Vereinbarung. Gleichwohl darf
der Datenschutz nicht als Argument missbraucht werden, den notwendigen Datenaustausch in der
sektoren- und professionsiibergreifenden Zusammenarbeit zu behindern (vgl. H6hn 2023). Es muss
Sicherheit in der Datennutzung geschaffen werden und gleichzeitig muss es mehr Datennutzung
geben. Datenschutz im Gesundheitswesen sei als Teil von Lebens- und Gesundheitsschutz
auszugestalten, nicht als deren Gegenteil. Genau aus diesem Grund bedarf es — etwa auch im Case
Management — klarer, transparenter datenschutzrechtlicher Regelungen fiir die Kommunikation der
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Beteiligten — und so moglich die Einwilligung des bzw. der Betroffenen oder in jedem Fall der
rechtlichen Vertreter*innen.

Technische Hilfen und digitale Uberwachung: Gerade bei der Behandlung, Begleitung und Pflege von
Menschen mit Demenz gewinnen technische Hilfen und Uberwachungsmethoden an Bedeutung. Zu
ihnen gehoren: GPS-Tracker, Bewegungsmelder, Kameraliberwachung.

Zum Schutz orientierungsloser Bewohner*innen werden zunehmend elektronische Ortungs- und
Uberwachungssysteme eingesetzt. Sie beriihren unmittelbar das Recht auf informationelle
Selbstbestimmung und das allgemeine Personlichkeitsrecht (Art. 2 Abs. 1i. V. m. Art. 1 Abs. 1 GG).

Die DSGVO verlangt hier eine besonders sorgfaltige Verhaltnismaligkeitspriifung:

e Ist die MaBnahme geeignet und erforderlich, um eine erhebliche Gefahr (z. B. Weglaufen mit
Lebensgefahr) abzuwenden?

e Gibt es mildere Mittel (z. B. personelle Betreuung, Tlirsensoren)?
e Ist sie zeitlich und rdumlich beschrankt?

Nach liberwiegender Auffassung und Behordenpraxis (z. B. DSK-Beschluss v. 29.04.2020) ist eine GPS-
Ortung ohne ausdriickliche Einwilligung oder richterliche Genehmigung in der Regel unzuldssig, es sei
denn, eine akute Selbstgefahrdung liegt vor.

e Videolberwachung in Pflegezimmern

Die Videolberwachung privater Rdume ist nach Art. 6 Abs. 1 lit. f DSGVO i. V. m. § 4 BDSG nur bei
Uberwiegendem berechtigtem Interesse zuldssig. Der Eingriff in die Intimsphare von Heimbewohnern
und Heimbewohnerinnen ist regelmaRig unverhaltnismalig. Nur in extremen Ausnahmefallen — etwa
bei konkreter Gefahrdung und Zustimmung des Betreuers bzw. der Betreuerin oder des bzw. der
Bevollmachtigten sowie richterlicher Kontrolle — kdnnte sie gerechtfertigt sein.

Schweigepflichten und Datenweitergabe an Angehorige: Arzte und Arztinnen, Sozialarbeiter und
Sozialarbeiterinnen sowie Pflegekradfte unterliegen einer berufsrechtlichen Schweigepflicht (§ 203
StGB). Ein Informationsaustausch mit Angehorigen ist daher grundsatzlich nur mit Einwilligung des
bzw. der Betroffenen oder des Betreuers bzw. der Betreuerin zuldssig. In der Praxis agieren Angehorige
haufig ohne formelle Vollmacht als faktische Hauptbezugspersonen. Nach Art. 6 Abs. 1 lit. d DSGVO
(lebenswichtige Interessen) konnen Gesundheitsdaten ausnahmsweise ohne Einwilligung Gbermittelt
werden, wenn dies zur Vermeidung erheblicher Gefahren notwendig ist — etwa bei medizinischen
Notfallen. Fur Alltagsinformationen (Pflegezustand, Medikation) reicht diese Ausnahme jedoch nicht
aus. In der Praxis sollten daher durch Vorsorgevollmachten, Betreuungsurkunden oder
Schweigepflichtentbindungen klare Rechtsgrundlagen geschaffen werden, um sowohl Datenschutz als
auch Familienbeteiligung zu gewahrleisten.

4.8 Recht des bilirgerschaftlichen Engagements

Zur Sicherung der Teilhabe, aber auch zur Sicherung der medizinisch-pflegerischen und sozialen sowie
hauswirtschaftlichen Versorgung wird zukiinftig noch weniger als heute auf ausreichende personelle
Ressourcen zurickgegriffen werden kdnnen (vgl. Klie 2024a; Isfort und Klie 2025). Nicht nur unter
Versorgungs-, sondern auch unter Teilhabegesichtspunkten spielt das birgerschaftliche Engagement
und das Ehrenamt fir Bedingungen guten Lebens fir Menschen mit Demenz und ihre An- und
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Zugehorigen eine zentrale Rolle. Dabei gilt es allerdings, die Formen informeller, freiwilliger und
ehrenamtlicher Unterstiitzung, die heute schon eine grolRe Rolle spielen, differenziert zu betrachten.
Neben Freunden und Freundinnen sowie An- und Zugehorigen ist es vor allen Dingen die
Nachbarschaft, die flir Menschen mit Demenz eine wichtige teilhabesichernde und hauswirtschaftliche
Unterstitzungsfunktion wahrnimmt. Sie wird haufig in ihrer Bedeutung lbersehen, allerdings auch
vermehrt in quartiersbezogenen Konzepten der Begleitung von Menschen mit Demenz und ihrer
Teilhabesicherung berlcksichtigt. Auch bei den im engeren Sinne birgerschaftlichen und
ehrenamtlichen Formen des Engagements gilt es zu differenzieren, wie es auch in sehr differenzierter
Weise im Zweiten Engagementbericht der Bundesregierung geschehen ist (vgl. Bundesministerium fiir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) 2016b). Auch und gerade zur Abgrenzung der
bezahlten Assistenztatigkeit zu unentgeltlichem Engagement gilt es, klare Spielregeln fiir die Formen
der Monetarisierung biirgerschaftlicher Unterstiitzung zu schaffen. In der Praxis finden sich vielfaltige
Graustufen mit stundenbezogenen Entgeltungsregeln, die nicht mehr den Anforderungen
unentgeltlicher birgerschaftlicher Tatigkeit entsprechen. Der Zweite Engagementbericht hat wie
schon das Land Baden-Wirttemberg klare Unterscheidungen vorgeschlagen.

In Qualifikations-
zusammenhéngen
(z. B. Freiwilligendienste)

Neben-/ Quasiberuflich Genossenschaftlich/
(z. B. Ubungsleiterpauschale) Gemeinwirtschaftlich
(z. B. Tauschring)

Gemeinwohl-
orientierung
von Tatigkeiten

Ehrenamt mit

Borumlich Entschédigun
(z. B. Sozialarbeiter, gung
Pflegekrifte) (z. B. Mandatstrager,

Betreuer*in)

Freiwilliges Engagement
ohne Entschédigung

Abbildung 20: Gemeinwohlorientierung nach Tatigkeiten

Quelle: eigene Darstellung

Zu unterscheiden ist zum einen das klassische Ehrenamt, das nicht freiwillig, sondern letztlich eine
Birgerpflicht darstellt und sich etwa realisiert in der Ubernahme (Pflicht) von rechtlichen
Betreuungsaufgaben. Birgerschaftliches Engagement ist seinem Wesenskern nach unentgeltlich, was
nicht heillt, dass entstehende Aufwendungen nicht erstattet werden kénnen. Auf Stundenbasis
verglitete oder entgoltene Formen des Engagements werden als gemeinwohlorientierte
Nebentatigkeit qualifiziert, fir die dann die tblichen arbeitsrechtlichen und Mindestlohnregeln gelten.
Diese Differenzierung gilt es auch fiir die Begleitung von Menschen mit Demenz ernst zu nehmen und
umzusetzen. Um die verschiedenen Formen birgerschaftlichen und ehrenamtlichen Engagements zu
unterstlitzen, bewdhren sich stabilisierende Strukturen vor Ort, wobei maRgeblich auch die
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Verfligbarkeit von formellen Diensten als Back-up wirken. Wenn Freiwilligenagenturen, was sie
vielfaltig tun, sich auch und gerade dem Engagement von und fiir Menschen mit Demenz 6ffnen und
sich entsprechend qualifizieren, kdnnen sie eine ganz wesentliche Grundlage fiir eine hauptamtliche
Struktur der Unterstitzung des Engagements darstellen — verschrankt mit den
Selbsthilfeorganisationen aus dem Bereich Demenz, insbesondere den Alzheimergesellschaften.

Auch das birgerschaftliche Engagement lebt von Netzwerken zwischen den unterschiedlichen
Akteuren auf kommunaler Ebene, die derzeit liber § 45c SGB Xl| geférdert werden kdnnen — eine
wichtige Grundlage fir Demenznetzwerke vor Ort. Perspektivisch werden diese Strukturen in
kommunale Sozialplanung folgender Infrastrukturentwicklung auf regionaler und lokaler Ebene zu
integrieren sein — eingebettet in Care und Case Management-Organisationsformen. Das gréRere Bild
bietet das Konzept der Sorgenden Gemeinschaften, das konsequent subsididar gedacht die
Verantwortung fiir die Sorgefahigkeit der Gesellschaft vor Ort den Biirgerinnen und Bilirgern und ihren
Formen der Selbstorganisation zuordnet — und sie dabei unterstitzt (vgl. Klie 2025b; Sempach et al.
2023; Klie 2025h). Auch Sorgende Gemeinschaften oder Caring Communities sind Teil einer kulturellen,
aber auch Versorgungsstrategie in Zeiten demografischer Transformation und eréffnen Wege zur
Demokratisierung der Sorgefragen vor Ort.

Exkurs 9: Was verstehen wir unter Caring Community — ein Bestimmungsversuch (Thomas Klie)

*  Der Begriff der Caring Communities oder Sorgenden Gemeinschaften (vgl. Sempach et al. 2023;
Klie 2015a, 2025b) leistet Thematisierungsarbeit fir die Frage, wie Haltungen und Aufgaben der
Sorge fir vulnerable Mitbiirger*innen vor Ort tatsachlich wahrgenommen und angesichts sich
verandernder gesellschaftlicher und demografischer Bedingungen in einer Weise gestaltet
werden konnen, die gesellschaftliche Teilhabe und Menschenwiirde fiir alle an der Sorge
Beteiligten gewahrleisten. Sie orientieren sich an der Frage nach dem guten Leben; fir alle
Blirger*innen — von der Geburt bis zuletzt.

* Die Sorgende Gemeinde ist schon da! ... und kein Konzept ,von auRen”. Sorgeaufgaben werden
in unserer Gesellschaft ganz liberwiegend in Familien, Nachbarschaften, Freundeskreisen,
Religionsgemeinschaften und gesellschaftlicher Selbstorganisation wahrgenommen. Die
Sorgefahigkeit und -bereitschaft der Gesellschaft ist die Basis fur das Leitbild der Sorgenden
Gemeinschaften. Sie gilt es zu wiirdigen, zu unterstiitzen und vor allem dort weiterzuentwickeln,
wo sie nicht in tragfahiger Weise vorhanden ist bzw. absehbar sein wird.

* Caring Communities zielen nicht auf eine rickwartsgewandte Romantisierung von
Gemeinschaft und Familie, sondern verstehen sich als gesellschaftlicher Gegenentwurf zur
Verbetriebswirtschaftlichung und Taylorisierung aller Lebensbereiche, die zunehmend auch
Aufgabenbereiche gesellschaftlicher Sorge durchdringen — auch die der Pflege. In Caring
Communities werden Aufgaben der Sorge im Sinne eines modernen Welfare Mixes (vgl. Evers
und Olk 1996; Klie und Rof8 2007a) professionell flankiert, in informellen Netzwerken alltaglich
gestaltet, durch berufliche Hilfen und technischen Support erganzt und stabilisiert und durch
vielfaltige Formen zivilgesellschaftlichen Engagements unterstutzt.

e Caring Communities bringen die existentiellen Erfahrungen der Birger*innen mit Fragen nach
angemessenen politischen Rahmenbedingungen der Sorge in Beziehung. Eltern, pflegende An-
und Zugehorige, Nachbarn und Nachbarinnen sowie viele andere Biirger*innen sind sorge-
erfahren. lhre Erfahrungen und Kompetenzen bilden die Grundlage fiir eine gesellschaftliche
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Verankerung der Sorge flireinander und die Mitgestaltung von und Forderung nach zutraglichen
Rahmenbedingungen fiir eine faire und bedarfsgerechte Verteilung von Sorgeaufgaben in der
Gesellschaft.

e Caring Communities streben danach, die Demokratisierung der Sorge zu fordern, durch breite
Beteiligung der Blrger*innen und der Co-Kreation von Sorgenetzen. Erziehung und Pflege sind
in einer modernen Gesellschaft keine (ausschlieRliche) Privatsache. In Zeiten gesellschaftlicher
und demografischer Transformationen stehen Sorgende Gemeinschaften fiir das Ringen um
Antworten auf den Sorgebedarf der Gesellschaft.

* Caring Communities widmen sich (auch) dem ungedeckten und ,versteckten“ Bedarf nach Sorge
und Unterstiitzung — durch anteilnehmende Aufmerksamkeit fir die Mitbirger*innen und
Monitoring-gestitzte Planung auf kommunaler Ebene.

* Caring Communities zeichnet der Bezug zum Ort, zur Gemeinde und zum Sozialraum aus — er
steht im Vordergrund. Es geht um die Stabilisierung, Weiterentwicklung und Kreation von
Strukturen und Netzwerken zur Sorge und Pflege im Sozialraum und die kulturelle Wahrung und
Verankerung des Bewusstseins von gegenseitiger Unterstiitzung und Teilhabe als Aufgabe der
értlichen Gemeinschaft.?

e Caring Communities verstehen Fragen der Sorge und der Bedingungen guten Lebens fir alle
Blirger*innen als Aufgabe der Daseinsvorsorge (vgl. Schmidt 2018), die es auf kommunaler
Ebene im Zusammenwirken aller relevanten Akteure zu gestalten und zu gewahrleisten gilt.

Caring Communties dienen nicht der ,Rekrutierung” von Ehrenamtlichen, sondern sind Ausdruck der
Selbstsorgefahigkeit der Gesellschaft vor Ort, die es durch Beratung, durch Unterstlitzung des
Strukturaufbaus, durch Verschriankung mit formellen Angeboten zu unterstiitzen und durch
entsprechende Offentlichkeits- und Kulturarbeit kulturell zu verankern gilt. Sie folgen nicht allein einer
Versorgungslogik, sind aber Teil einer Sorge- und Versorgungsstrategie im Sinne des
Wohlfahrtspluralismus (vgl. Evers und Olk 1996; Klie und RoB 2007b). Sie kdnnen einen wesentlichen
Beitrag zur Demokratisierung von Sorge und Versorgungsfragen vor Ort bieten und einen Beitrag zur
Sicherung der ortlichen Demokratie darstellen. Sie lassen sich staatlich und rechtlich nicht verordnen;
sie gilt es allerdings in ein Gesamtkonzept von Teilhabe und Versorgungssicherung von Menschen mit
Demenz einzubeziehen und zu bericksichtigen.

2 Orientiert an den Wiener Thesen zu Caring Communities: Klie et al. 2021 (unveréffentlichtes Dokument).
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5 Querschnittliche Vertiefungen

5.1 Querschnittsthema Handlungsfeld 1. Strukturen zur gesellschaftlichen
Teilhabe von Menschen mit Demenz an ihrem Lebensort aus- und aufbauen

Die Nationale Demenzstrategie verfolgt sehr explizit das Ziel, die Teilhabe von Menschen mit Demenz
zu fordern, zu sichern, gesellschaftlich zu verankern und durch Strukturen auf der ortlichen und
kommunalen Ebene zu gewahrleisten. Sie tut das im Wesentlichen programmatisch und appellativ,
bislang nicht mit einer gesetzlichen Grundlage, die Teilhabeaktivititen und MalBnahmen gesetzlich
blndelt. Dabei muss offenbleiben, ob es fir ein solches Vorhaben einen gesetzlichen
Anknilpfungspunkt und eine entsprechende Kompetenz des Bundes geben kdnnte.

5.1.1 Teilhabedimensionen

Bevor die Frage der Forderung von Teilhabe und die Erreichung der Ziele der Nationalen
Demenzstrategie diskutiert werden sollen, werden einige grundlegende Gedanken zur Teilhabe von
Menschen mit Demenz entfaltet (vgl. Schultz 2025b).

Der Teilhabebegriff ist ein mehrdeutiger und weit auszulegender Begriff. Er ist in anthropologische und
gesellschaftliche Modelle eingebettet, die jeweils mitzubedenken und zu reflektieren sind.

+als allgemeine Teilhabe \/ ‘f «auf Gemeindeebene/ sublokal
«unterstitzt durch Teilhabestrukturen - - R +in der Selbsthilfe

etwa der Altenhilfe gem. § 71 ,/'( N +in Einrichtungen (wie Heimen)
-als Leistung der Eingliederungshilfe ~ / Akti . \
i y ive Teilhabe am
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Abbildung 21: Teilhabedimensionen

Quelle: eigene Darstellung

1. Teilhabe am (relevanten) Leben der Gesellschaft

Ganz im Sinne der zehn Dimensionen guten Lebens (vgl. Nussbaum 1999) ist das Konzept der
aktiven Teilhabe eingebettet in eine Vorstellung gelingenden Lebens im Alter und auch unter
Bedingungen von Demenz und dieses im Wesentlichen mit einem Aktivitaitsmodus: in der
Kontinuitat der eigenen Lebensfiihrung, an dem, was einem wichtig geworden ist oder wichtig war,
weiter teilhaben zu konnen. Teilhabeforderung in diesem Sinne setzt auf unterschiedlichen
Ebenen an: die Offnung bestehender Angebote gesellschaftlichen und kulturellen Lebens fiir
Menschen mit Demenz, sei es in Sportvereinen, Religionsgemeinschaften, im offentlichen
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Nahverkehr, in der Gastronomie und Konsum. Eine Forderung der Teilhabe von Menschen mit
Demenz kennt auch spezifische Angebote fiir sie, die entweder kommunal verankert sind, wie viele
Beispiele der Aktion Demenz (vgl. Rothe et al. 2017) oder von Kultureinrichtungen und
Wohlfahrtsverbanden angebotene. Sie zielen darauf, Menschen mit Demenz, dort wo ihre
Neigungen und Praferenzen liegen, in fir sie relevante gesellschaftliche Bezlige und Aktivitaten
einzubinden. SchlieRlich werden unter Aktivierung und Teilhabe auch Angebote verstanden, die
entweder exklusiv oder inklusiv in Einrichtungen, in besonderen Wohnformen, in der Tagespflege
Aktivitdten von Menschen mit Demenz fordern, wobei es dann weniger um die gesellschaftliche
Teilhabe im groBeren Umfang geht. Diese kdnnen auch exklusiven und exkludierenden Charakter
tragen, wenn sie eben nur auf Menschen mit Demenz und letztlich auf ihren partiellen Ausschluss
gerichtet sind.

2. Teilhabe als politische Partizipation

Menschen mit Demenz sind als Blrger*innen eingeladen, ihren Beitrag zur Gestaltung der
Gesellschaft zu leisten. Dies geschieht durch Wahlen, durch Mitwirkung in Gremien, in
Selbsthilfeorganisationen, in Beirdten wie etwa in vollstationaren Pflegeeinrichtungen oder durch
spezifische Partizipationsprozesse auf kommunaler Ebene, sei es in Erzdhlcafés,
Quartiersprojekten etc.

3. Teilhabe als In-die-Welt-geworfen-sein

Wir kdénnen als Menschen nicht nicht teilhaben an der Welt, die uns umgibt. Wir sind in sie
geworfen (vgl. Schultz 2025a). Menschen mit Demenz sind gezwungen, sich unserer Zeit, unseren
Haltungen und Kulturen, den Insignien einer Leistungsgesellschaft, aber auch der zunehmenden
Digitalisierung und Technisierung unserer Gesellschaft auszusetzen oder sind ihr ausgesetzt.
Insofern gilt es bei der Teilhabe auch immer mitzureflektieren, was mutet die Gesellschaft
Menschen mit Demenz als Lebensbedingungen und Lebenslagen zu, die ihr Leben weithin
bestimmen.

4. Teilhabe und Teilgabe von Menschen mit Demenz

In der Demenz begegnet uns eine Lebensform, die in vielfédltiger Weise mit traditionellen
Vorstellungen von Aktivitat, Leistungsfahigkeit, Gesundheit und Produktivitat bricht. Mit Levinas
gesprochen begegnet uns in der Demenz das Fremde, das uns ,heimsucht” (vgl. Schultz 2025b).
Nicht die Domestizierung der Demenz und von Menschen mit Demenz, sondern das Aushalten
dessen, was ihre Existenz zum Ausdruck bringt, darum geht es in einem weiteren Verstandnis von
Teilhabe. Dabei zeigen Menschen mit Demenz in ihren spezifischen Kompetenzen, Sensibilitaten
und ihrer besonderen Kraft manches von dem, was Leben heil3t, kbnnen in Beziehungen eine
besondere Emotionalitdt entfalten und auch einen besonderen Humor, der eine tiefe Weisheit im
Umgang mit den Grenzen und dem Scheitern in sich tragt. Kollektiv zeigen sie lberdies ggf. auch
in kollektiven Ausdrucksformen im Sinne einer ,Karnevalerie” (Schultz 2025 a.a.0.) eine
besondere Kraft und all das, was Existenz auch bedeutet, und halten ggf. der Gesellschaft einen
Spiegel vor, in dem, was sie ansonsten ausgrenzt aus dem Konventionellen, Anerkannten,
Akzeptierten.

Verfassungsrechtlich ist flir den Umgang mit Menschen mit Demenz und die Haltung ihnen gegeniber
der Grundsatz der Menschenwirde aus Art. 1 GG leitend. Er enthdlt auf der einen Seite das
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Versprechen der Zugehorigkeit, der Bedeutsamkeit und des Respektes, die in Interaktion erlebbar wird
und sich aktualisiert (vgl. Klie 1998, 2021c). Menschenwiirde kennt neben dem Teilhabeaspekt —
gewissermaRen als Kehrseite — auch das Recht auf Riickzug, auf Privatheit und damit auch auf
Passivitat, die sich ggf. als Widerstand gegen Teilhabeappelle richten kann. Insofern sind
Teilhabeappellen auch unter Menschenwiirdegesichtspunkten Grenzen zu setzen: Es gibt ein Recht auf
Privatheit, auf Riickzug, auf Passivitdt — oder wie es Sloterdijk formuliert: ein Recht auf Weltferne (vgl.
Sloterdijk 1996).

Die diesem Teil vorangestellte Entfaltung eines demenzspezifischen Teilhabeverstandnisses ist
anschlussfahig an das Leitbild des Neunten Altersberichts einer ,selbstbestimmten, gleichberechtigten
und mitverantwortlichen Teilhabe” (vgl. Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(BMFSFJ) 2025). Danach gilt es, Teilhabebemihungen einer selbstbestimmten, gleichberechtigen und
mitverantwortlichen Teilhabe aller dlteren Menschen — auch von Menschen mit Demenz — in allen
relevanten gesellschaftlichen Bereichen — von Mobilitit bis Wohnen, von der Offnung értlicher Kultur,
Sport und religioser Angebote, des birgerschaftlichen Engagements und Konsums — umzusetzen. Der
Neunte Altersbericht formuliert Kriterien fiir (gelingende) Teilhabe:

= Teilhabe ist selbstbestimmt, wenn Menschen ihre Teilnahme am gesellschaftlichen Leben nach
eigenen Vorstellungen gestalten kénnen.

= Teilhabe ist gleichberechtigt, wenn Menschen aus allen gesellschaftlichen Gruppen vergleichbare
Moglichkeiten zur Verwirklichung ihrer Ziele erhalten.

= Teilhabe ist mitverantwortlich, wenn Menschen ihren Beitrag zum Gelingen des gesellschaftlichen
Miteinanders leisten kdnnen.

5.1.2 Rechtliche Optionen zum Aus- und Aufbau von Strukturen zur gesellschaftlichen
Teilhabe von Menschen mit Demenz an ihrem Lebensort
Ein unter 5.1.1 skizziertes weites Verstandnis von Teilhabe lasst sich rechtlich stiitzen und flankieren,
ist und bleibt aber letztlich eine kulturelle und gesellschaftliche Aufgabe. Zentral ist ein gesellschaftlich
verankertes Verstandnis von einem Leben mit Demenz, das von Respekt, Anteilnahme, Mitsorge sowie
Verstandnis und Wissen getragen ist. Zu diesen Voraussetzungen kultureller und gesellschaftlicher Art
leistet die Nationale Demenzstrategie bereits einen wichtigen Beitrag. Gesetzliche und
untergesetzliche Regelungen, aber auch die Judikatur kénnen ihren Beitrag dazu leisten, dass
Stigmatisierungen, Pathologisierung und Ausgrenzung von Menschen mit Demenz nicht stabilisiert und
unterstitzt werden. So ware es durchaus denkbar, das Thema Demenz und Recht auch auf einem der
Deutschen Juristentage zum Thema zu machen und die in dieser Expertise herausgearbeiteten, den
verbindlichen Orientierungen der Behindertenrechtskonvention entgegenstehenden Regelungen und
Rechtspraktiken entgegenzuwirken respektive fir sie Aufmerksamkeit zu generieren. In der
Rechtspraxis kommt es dariber hinaus darauf an, im Sinne der neuen ICD-11 ein differenziertes
Verstandnis von Demenz zu etablieren und Demenz weder allein mit Krankheit noch vornehmlich mit
Pflegebediirftigkeit zu assoziieren, sondern Demenz vor allen Dingen als eine Behinderung des
typischerweise hoheren Lebensalters zu verstehen. So pragmatisch hilfreich die Ergdnzung von
leistungsrechtlichen und Férdermalnahmen im Rahmen der §§ 45a ff. SGB XI waren und sind, so wenig
Uberzeugend erscheint die vornehmliche Zuordnung von FérdermaRnahmen der Teilhabe in das Recht
der sozialen Pflegeversicherung. Dass die Diskriminierung von Menschen mit Demenz als
Pflegebediirftige weithin GUberwunden wurde, ist ein Verdienst des neuen pflegewissenschaftlich
hinterlegten Pflegebediirftigkeitsbegriffes, bei dem allerdings die Teilhabedimension bei der
Feststellung der Pflegebedirftigkeit keinen pflegegradrelevanten Effekt haben. Nur wirkt die
Zuordnung bei den unterschiedlichen Formen der Demenzen zum Recht der Pflegeversicherung
faktisch stigmatisierend. Ob ein teilhabeorientiertes Leben mit Demenz im Sinne des Neunten
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Altenberichtes gelingt oder nicht, hangt ganz maRgeblich von gesamtgesellschaftlichen, aber auch
ortlichen Lebensbedingungen, Kulturen und Haltungen der unterschiedlichen Akteursgruppen unserer
Gesellschaft ab. Insofern sind die vielfaltigen Aktivitaten im Rahmen der Allianzen fir Demenz, der
Aktion Demenz oder anderer Strategien, die auf ,demenzfreundliche Kommunen“ ausgerichtet sind,
zielfihrend. Die deutsche Gesellschaft ist inzwischen eine ,demenzerfahrene” Gesellschaft und weil}
recht prazise, worauf es ankommt, wenn es um Bedingungen guten Lebens fiir Menschen mit Demenz
geht (vgl. Haumann 2017). Die vielfaltigen Erfahrungen im Umgang mit Demenz, die umfangreiche
Sorgetatigkeit von relativ weiten Teilen der Bevélkerung fiir Menschen mit Demenz bietet eine gute
Grundlage fir die Sicherung von Teilhabe von Menschen mit Demenz und ihren An- und Zugehorigen,
wenn denn die Grundversorgung als gesichert gilt und wahrgenommen wird. Ob Teilhabe von
Menschen mit Demenz und ihren An- und Zugehdorigen vor Ort gelingt, beweist sich vor allen Dingen
vor Ort (vgl. Klie 2025d). Die Lebensbedingungen und Infrastrukturen sind auf den kommunalen
Ebenen, in Regionen und in den kreisangehorigen Stadten und Gemeinden sowie groRstadtischen
Quartieren hochst unterschiedlich. Das gilt fiir die Verfligbarkeit von Diensten, die HaushaltsgroRe, die
Einkommenssituation, die nachbarschaftliche Kultur, die Bevolkerungszusammensetzung, den
sozialen Zusammenhalt u.v.m. Auch die stadtebaulichen und raumordnungsbezogenen
Rahmenbedingungen spielen eine grofle Rolle und sollten verstarkt Belange von Menschen mit
Demenz bericksichtigen. Die gesellschaftlichen und demografischen Dynamiken verlangen nach
einem deutlich aufmerksameren Staat respektive aufmerksameren Kommunen, so es um die
Lebensbedingungen, aber auch die Versorgung von Menschen mit Demenz vor Ort geht. Die
Bedingungen unterscheiden sich von Ort zu Ort. Dies gilt hinsichtlich der Pravalenz, der
demografischen Entwicklung, der Verfligbarkeit von informellen Unterstitzungsoptionen auf
nachbarschaftlicher und Quartiersebene, der Verfligbarkeit von Assistenz- und Pflegekraften, aber
auch der verfligbaren Netzwerke an informellen und birgerschaftlich getragenen Formen der
Teilhabesicherung. Ein Schlissel fir den Aus- und Aufbau von teilhabesichernden Strukturen fir
Menschen mit Demenz liegt in einer integrierten Sozial-, Teilhabe-, Altenhilfe- und Pflegeplanung, die
auch Aspekte der gesundheitlichen Versorgung miteinbezieht. Die Forderung birgerschaftlichen
Engagements von und fiir Menschen mit Demenz gehort ebenso zur integrierten Sozialplanung wie die
Sicherung und Forderung der Méglichkeit von Menschen mit Demenz, sich im 6ffentlichen Raum zu
bewegen, an Formen institutionalisierter Kultur (Museen, Theater, Konzerte etc.) und am Konsum
teilzuhaben.
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Verpflichtung zur integrierten Sozial-,
Teilhabe-, Altenhilfe- und Pflegeplanung

Bundesrecht:

Verankerungin 89
SGB Xlund § 71 SGB
Xll, Kofinanzierungen

aus SGB Xl und XII

Landesrecht:

Landespflege-
gesetze,
Ausfuhrungsgesetze
zum SGB, Kreis- und
Gemeindeordnung

Abbildung 22: Teilhabestrukturen auf- und ausbauen

Quelle: eigene Darstellung
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Die bundesgesetzlichen Kompetenzen fiir eine sozialraumorientierte Ausrichtung der Sozialplanung
sind begrenzt. Was den Bereich von Einrichtungen und Diensten anbelangt, fehlt es, anders als im
Kliniksektor etwa, an einer Bundeskompetenz fir die Planung von Einrichtungen der Pflege (vgl. Klie
2024d, 2024c). Was die Altenhilfe gem. § 71 SGB Xl anbelangt, empfiehlt der Deutsche Verein (2024),
dem Vorbild des Landes Berlins zu folgen und den Landern, ggf. durch eine Erganzung des § 71 SGB XII,
zu empfehlen respektive die Verpflichtung aufzuerlegen, die Vorschrift des § 71 SGB Xl landesrechtlich
zu konkretisieren und dabei auch Planungsverpflichtungen aufzunehmen. Letztlich bleibt es Aufgabe
der Kommunen, im Rahmen ihrer Daseinsvorsorgeverpflichtung, die Aufgaben einer integrierten
Sozialplanung wahrzunehmen. Diese Aufgaben konnen landesrechtlich unterstiitzt werden, wie dies
etwa in zahlreichen Bundeslandern geschieht, in denen die Kommunen entweder verpflichtet oder
sonst angehalten werden, eine kommunale Pflegesozialplanung oder seniorenpolitische
Gesamtkonzepte zu entwickeln und umzusetzen (vgl. Albrecht et al. 2025; Klie und Rischard 2025; Klie
2025d). Dabei ist ein breites Planungsverstandnis zugrunde zu legen, dass sich nicht mit richtwerte-
und indikatorengestiitzten Anhaltspunkten fiir die Ausstattung mit Diensten und Einrichtungen
begniigt, die angesichts des Personalmangels sowieso schwerlich umgesetzt werden kénnen. Es geht
vielmehr um ein agiles Planungsverstandnis, das sich mit verlasslicher Empirie, unter Einbeziehung von
KI, eingebettet in regionale wund lokale Netzwerkstrukturen als Governance eines
wohlfahrtspluralistischen Sorge- und Versorgungskonzeptes versteht und dabei Care und Case
Management-Arbeitsweisen und -Organisationsformen integriert (vgl. Culmsee und Klie 2026 im
Erscheinen). Fiir ein entsprechendes Planungsverstiandnis gibt es inzwischen auf landespolitischer
Ebene eine breite Resonanz (vgl. Monitoring Kommunale Pflegeplanung 2026 in Baden-Wiirttemberg
in Vorbereitung). Auch die Kriterien fiir die kommunale Pflegesozialplanung in Mecklenburg-
Vorpommern, die Aktivitditen von Komm.Care in Niedersachsen, aber auch die Planungsaktivitaten in
den Stadtstaaten Berlin, Bremen und Hamburg verweisen auf ein sich durchsetzendes Verstandnis von
integrierter kommunaler Altenhilfe, Teilhabe und Pflegeplanung. Fir sie die bundesgesetzlichen
Kompetenznormen zu schaffen, ggf. §9 SGB Xl| entsprechend mit breiter Zustimmung der
Bundeslander zu ergdnzen und entsprechende Landesgesetze mit  verbindlichen
Planungsverpflichtungen im oben genannten Sinne zu kodifizieren, wiirde sich als wichtiger Beitrag zur
Sicherung und zum Aus- und Aufbau von Teilhabestrukturen (auch) fir Menschen mit Demenz zeigen.
Auch die im Anschluss an den Siebten Altenbericht der Bundesregierung vorgeschlagenen Regelungen
zu einem Altenhilfestrukturgesetz auf Bundesebene gehen in eine dhnliche Richtung und wiirden so
wie es in Berlin mit dem Altenhilfestrukturgesetz vorgesehen ist, als Artikelgesetz Desiderate in
bundesgesetzlichen Kodifikationen aufgreifen konnen (vgl. Siebter Altenbericht der Bundesregierung:
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) 2016a). Damit ware mit Blick
auf Menschen mit Demenz dafiir Sorge zu tragen, dass Demenz und Alter nicht gleichgesetzt werden,
dass aber die alterstypischen Demenzformen im Sinne einer praventiv ausgerichteten Altenhilfe
systematischer als bisher miteinbezogen werden. Auch durch eine Erganzung des § 71 SGB XIl ware
ein solches Anliegen zu befordern.

Menschen mit Demenz als Menschen mit Behinderung im Sinne des § 1 SGB IX anzuerkennen, zu
verstehen und ihnen entsprechende Leistungszugange zu verschaffen, stellt sich als weiterer wichtiger
Schritt flr den Aus- und Aufbau von Teilhabestrukturen dar. Dies gilt zunachst fiir Menschen mit
Demenz im Erwerbsalter, die immer wieder, wie ausfiihrlich unter dem Exkurs Lebenslagenmodell
mitausgefiihrt, mit Zugangsproblemen zu Leistungen der Eingliederungshilfe konfrontiert werden. Ob
nun Gber die Bundesarbeitsgemeinschaft Rehabilitation oder den Deutschen Verein fir 6ffentliche und
private Fursorge lieRen sich entsprechende Empfehlungen formulieren, die den Zugang von Menschen
mit Demenz im Erwerbsalter zu Leistungen der Eingliederungshilfe er6ffnen. Dabei geht es zum einen
darum, im Sinne der Regelung des Teil 1 des SGB XI Menschen mit Demenz als Menschen mit
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Behinderung von den Koordinationsnormen des SGB IX profitieren zu lassen und ihnen Zugénge zu den
Rehabilitationsleistungen der unterschiedlichen Rehabilitationstrager zu erdffnen. So es um
Leistungen der Eingliederungshilfe geht, waren konsequent die Leistungen insbesondere der §§ 76 ff.
SGB IX Menschen mit Demenz zu eroffnen, in die Assessmentverfahren zur Feststellung der
Behinderung, in etwa BEI BW auch auf Behinderungsformen von Menschen mit Demenz und ihre
Teilhabebedarfe starker auszurichten. Flankierend zu der bisher faktisch ausgeschlossenen
Realisierung von Leistungsanspriichen aus dem SGB IX ware der Sicherstellungsauftrag der Trager der
Eingliederungshilfe fiir Menschen mit Demenz im Erwerbsalter, insbesondere fiir besondere Gruppen
wie die der FTD-Betroffenen einzuldsen und zu integrieren in die vorstehend dargelegte Verpflichtung
zur integrierten Sozialplanung. Hier ist Verschrankung zum Care und Case Management von gro3ter
Bedeutung, da aus den Beratungserfahrungen deutlich wird, fir welche Zielgruppe und wo Formen
der Unterversorgung fiir besondere Gruppen von Menschen mit Demenz zu konstatieren ist.

Auch fiir Menschen mit Demenz nach Erreichen der Regelaltersgrenze bestehen Rechtsanspriiche auf
Leistungen der Eingliederungshilfe — in besonderen Fallen, insbesondere dort, wo die Leistungen der
Pflegeversicherung nicht ausreichen und geeignet sind, die elementaren Teilhabebedarfe zu
befriedigen.

SchlieBlich sind auch die Instrumente des Nachteilsausgleichs aus Teil 3 des SGB IX fir Menschen mit
Demenz zu nutzen respektive zu erschliefen. Hierzu gilt es, die Begutachtungspraxis bei der
Feststellung des Grades der Schadigung und des Grades der Behinderung starker auf die spezifischen
Funktionsbeeintrachtigungen von Menschen mit Demenz und ihre Teilhabebedarfe auszurichten. Dies
ist bislang so nicht der Fall. Auch gilt es die Bevolkerung tiber die Moglichkeiten des Nachteilsausgleichs
im Rahmen des Schwerbehindertenrechts fiir Menschen mit Demenz aufzuklaren. Hier kénnten die
Landesbehindertenbeauftragten, aber auch die Behindertenbeauftragte des Bundes eine wichtige
Promotorenrolle ibernehmen.

All diese auf spezifische MaRnahmen gerichteten Uberlegungen dndern nichts daran, dass eine
Gesellschaft des langen Lebens ein tiefgreifendes anthropologisches Verstandnis von Demenz
entwickeln muss, das Demenz als eine Lebensform versteht. Gerade in Zeiten, in denen
Menschenrechte in der politischen Debatte in die Defensive geraten und Diversitdt als
menschenrechtliche Errungenschaft infrage gestellt wird, wird es darum gehen, in den Medien und
Religionsgemeinschaften, in Kultureinrichtungen, in Schulen sowie der politischen Bildung ein
Verstandnis von Demenz und Teilhabe von Menschen mit Demenz zu kommunizieren und in der
gesellschaftlichen Kultur und dem Habitus der Biirgerinnen und Biirger zu verankern (vgl. Gronemeyer
et al. 2025).

5.2 Querschnittsthema Handlungsfeld |I: Medizinisch-pflegerische Versorgung

Die Begleitung von Menschen mit Demenz ist eine interdisziplindre Aufgabe: Medizinische Diagnostik
und die begrenzten therapeutischen Optionen gehéren ebenso zum multidisziplindren , Team” wie
sozialarbeiterische Begleitung, so es um die Beantwortung von lebenslagenspezifischen Fragen geht,
und das Management von Schnittstellen, etwa im Care und Case Management, die fachpflegerische
Begleitung auch und gerade dann, wenn es um schwere Formen von Demenz und die Beantwortung
im weiteren Sinne pflegerischer Bedarfe geht. Therapeutische Berufsgruppen, von der Ergotherapie
Uber die Logopadie bis zur Physiotherapie, sind gefragt. Schliellich sind bei besonderen Formen der
Demenz spezifische Kompetenzen, auch heilpadagogischer Art gefragt, um die behinderungstypischen
Bedarfe zu erkennen und beantworten zu kénnen. Schlieflich geht es um o6rtliche Strukturen der

81



Prof. Dr. habil. jur. Thomas Klie | Juristische Expertise zur Weiterentwicklung der Nationalen Demenzstrategie

Teilhabesicherung auch durch Starkung biirgerschaftlichen Engagements und die Stlitzung von Caring
Communities, in denen es um Engagementférderung einerseits, aber auch Quartiers- und
Dorfentwicklung andererseits geht. Ein Fokus allein auf die medizinisch-pflegerische Versorgung wird
der multiplen Bedarfslage und einem Verstandnis von Demenz zwischen Krankheit, Behinderung und
Pflegebediirftigkeit allein nicht gerecht.

In der alltaglichen Praxis der Sorge und Versorgung fehlt es allerdings haufig schon an elementaren
Unterstiitzungsformen in der medizinisch-pflegerischen Versorgung. Hier geht es um die Verfligbarkeit
von Hausarzten inklusive Hausbesuch, um facharztliche Kapazitdten entweder im Bereich der
niedergelassenen Arztinnen und Arzte oder regionalen Versorgungszentren, Klinikambulanzen oder
medizinischen Versorgungszentren. In der Flache werden auch Schwerpunktpraxen Demenz nur in
begrenztem Umfang Versorgungsdesiderate auffangen konnen. In der pflegerischen Versorgung
mangelt es zunehmend an der Verfligbarkeit von ambulanten Diensten und vollstationaren Platzen.

In der Langzeitpflege kennen wir keinen sanktionierten Sicherstellungsauftrag der relevanten Akteure
wie Pflegekassen und Leistungserbringer. Im Bereich der Eingliederungshilfe gibt es zwar eine objektiv-
rechtliche Verpflichtung zur Sicherstellung von Teilhabestrukturen, denen aber kein subjektiv-
rechtlicher Anspruch folgt. Im Bereich der medizinischen Versorgung wurden Bedarfsfeststellungs- und
Bedarfssteuerungselemente entwickelt, sowohl in der klinischen als auch in der hausarztlichen oder
aulerklinischen Versorgung, die allerdings in der Flache nicht gewahrleisten, dass der
Sicherstellungsauftrag jeweils eingelost werden kann. Insofern braucht es auch hinsichtlich der
medizinisch-pflegerischen Versorgung von Menschen mit Demenz eine mit Verbindlichkeit
ausgestattete integrierte Planung, die ahnlich wie bei dem Handlungsfeld| bundesrechtlich
abgesichert, landesrechtlich ausbuchstabiert werden muss — und dies verbunden mit einem
sanktionierten  Sicherstellungsauftrag der Leistungstrdager. Die Nichtverfligbarkeit von
Kurzzeitpflegeeinrichtungen, die Nicht-Einlésbarkeit von Rechtsanspriichen auf Tagespflege, eine
nicht-praferenzorientierte Versorgung, etwa durch die Nicht-Verfligbarkeit von ambulant betreuten
Wohngemeinschaften, steht einer Sicherstellung der medizinisch-pflegerischen Versorgung entgegen.

Fir die Stabilisierung hauslicher Pflegearrangements und zur Bewaltigung von poststationdren
Versorgungssituationen bedarf es dringend einer Auffang- und Notversorgungsstruktur, die auf
ortlicher Ebene zu gewahrleisten ist. Pflegende Angehdrige, insbesondere Partnerschaften, in denen
Uber Jahre hinweg Sorgeaufgaben fiir Menschen mit Demenz wahrgenommen werden, stehen immer
wieder vor der Herausforderung, in Krisensituationen, bei Krankenhausaufenthalten, beim
Zusammenbruch des hiuslichen Pflegearrangements die 24/7-Betreuung gewahrleisten zu kénnen.
Hierflir braucht es ein institutionelles und infrastrukturell abgesichertes Back-up. Der Staat muss
seinen Vorleistungspflichten nachkommen, dass die Birger*innen in ihrer Selbstorganisationsfahigkeit
die Sorge um Menschen mit Demenz selbst sicherstellen und im Bedarfs- und Notfall auf
Auffangstrukturen zurtickgreifen konnen. Sie sind derzeit nicht verfligbar. Es werden auch im Rahmen
des Zukunftspakts Pflege Uberlegungen angestellt, die Infrastrukturverantwortung fiir solche Notfall-
und Krisenkonstellationen gesetzlich zu regeln und gesonderte Rechtsanspriiche ins Leistungsrecht
aufzunehmen (vgl. Koenig 2025).

Voraussetzung fiir eine integrierte, medizinisch-pflegerische und teilhabeorientierte ,Versorgung”
sind Uiberdies sektoreniibergreifende Versorgungskonzepte, die die Grenzen zwischen der SGB XI- und
V-Logik einerseits und zwischen ambulant und stationdr andererseits aufbrechen respektive
durchldssiger machen. Nicht abgestimmte, nicht auf gemeinsame Assessments gestiitzte, nicht in der
Leistungserbringung verschrankte Versorgungslogiken zwischen SGB V hier und SGB XI dort sowie
zwischen ambulant und stationar stellen sich als Hindernis einer bedarfsgerechten Versorgung dar, die
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im Ubrigen auch zu Formen der Fehl- und Unterversorgung filhren und gesundheitsékonomisch
ineffizient sind.

Die Sicherstellung der medizinisch-pflegerischen Versorgung kennt als weitere Voraussetzung, dass
der Leistungszugang zu Menschen mit Demenz zustehenden Leistungen auch tatsachlich eréffnet wird.
Dies gilt, wie auch in der Nationalen Demenzstrategie herausgearbeitet, etwa fiir die Soziotherapie,
die allgemeine und spezialisierte ambulante Palliativversorgung sowie fiir Leistungen der
Eingliederungshilfe, insbesondere fiir Menschen mit Demenz im erwerbsfahigen Alter. Eine zentrale
Bedeutung in der Sicherstellung der medizinisch-pflegerischen Versorgung kommt einer verfiigbaren
und qualifizierten Beratung zu, die, wie ebenfalls im Empfehlungspapier des Deutschen Vereins (2024)
formuliert wurde, integriert und kommunal verankert zu gewadhrleisten ist. Den bisherigen
Beratungsstrukturen fiir Menschen mit Demenz fehlt es an der Integration, sie sind vielgestaltig,
werden von miteinander in Konkurrenz stehenden Pflege- und Krankenkassen durchgefiihrt und
miissen bundesweit insgesamt als insuffizient qualifiziert werden (vgl. Klie 2025d). Insofern bedarf es
landesrechtlich zusammengefiihrter und bundesrechtlich entsprechend flankierter integrierter
Beratungsstrukturen, nach Moglichkeit auf kommunaler Ebene organisiert und dezentral angeboten —
integriert in ein Care und Case Management in dem Verstdndnis der Deutschen Gesellschaft fiir Care
und Case Management. Auch hier kann auf die Empfehlung des Deutschen Vereins zu einer vernetzten
Altenhilfe und Pflege (vgl. Klie 2025d) zurlickgegriffen werden.

Die in der Nationalen Demenzstrategie aufgegriffenen Konzepte, etwa des praventiven Hausbesuches,
gilt es, in einheitliche pflegefachliche Begleitstrukturen, die praventiv ausgerichtet sind, zu integrieren.
Die pflegefachliche Begleitung als settinglibergreifender Rechtsanspruch und Unterstiitzungsstruktur
wird aktuell im Zukunftspakt Pflege diskutiert.

Pflegefachliche Begleitung
Assessment, Beratung, Aushandlung/Planung, Monitoring Durchfiihrung,
Evaluation

Settings mit

selbstorganisierte .
. formellen/professionellen
Pflegesettings .
Hilfen
zusammengefasste

Anspriiche auf
Beratung/ Begleitung
aus §§ 7, 7a, 37 Abs. 3,
45 SGB Xl in einem
regional organisierten
Angebot

Assessment/
Begutachtung mit
Risikoscreening durch
MD/Medicproof/SH

hausliche Pflege

§ 36 SGB X HKP & 37 SGB V

Abbildung 23: Pflegefachliche Begleitung
Quelle: Klie und Biischer 2025

Pflegefachliche Begleitung ist von Beratung einerseits und vom Case Management andererseits zu
unterscheiden. Ein spezifisches demenzorientiertes Case Management ist dann in der Regel
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Uberflissig, wenn auf kommunaler Ebene suffizientes, dezentrales und mit entsprechenden
Qualifikationen ausgestattetes Case Management eingebettet in Care Management-Strukturen
vorhanden ist. Insofern sollten sich Bundes- und Landesgesetzgeber auf die Konzeption eines
integrierten Care und Case Managements konzentrieren und die bisherigen pluralen Beratungs- und
Lotsenstrukturen ablosen. Die Rolle und Bedeutung der pflegenden An- und Zugehoérigen gilt es jeweils
konsequent einzubeziehen (vgl. DEGAM-Leitlinie: Lichte et al. 2018).

Gesundheit Pflege
Vertikale SUV /\

Intensivpflege
Universitdten ( pricg

(Hospiz)
/ Schwerpunkt-Krh.
Stat. Langzeitpflege

/ Stat. Regelversorgung

/ Spezialdrztl. amb. Versorgung
Hauséarztliche Versorgung

/

Teilstationare Pflege

Prirmar- / Amb, Pflege

Versorgung Pflegende Angehdrige

Horizontale SUV

Abbildung 24: Sektorenubergreifende Versorgung (SUV) — Definition
Quelle: Gruhl 2025

Gerade angesichts der erforderlichen Multiprofessionalitdt in der Begleitung von Menschen mit
Demenz ist eine sektoreniibergreifende Versorgungsstruktur Voraussetzung fir eine bedarfsgerechte
Versorgung und Sorge von Menschen mit Demenz. Dabei ist zu unterscheiden zwischen der
horizontalen und der vertikalen sektoreniibergreifenden Versorgung. Bei der vertikalen
sektorentibergreifenden Versorgung geht es um die koordinierte, systematische Zusammenarbeit
zwischen unterschiedlich spezialisierten Versorgungsstufen, bei der horizontalen um eine auf Dauer
angelegte und regional definierte Koordination, Zusammenarbeit und Verzahnung.
Sektoreniibergreifende Versorgung setzt symmetrische und kooperative Kooperationskulturen und -
strukturen voraus und kennt standardisierte Abldaufe mit verbindlichen Kommunikations- und
Dokumentationsprozessen, interprofessionell und teamorientiert. Will man in diesem Sinne eine
sektorenlibergreifende Versorgungssicherung sicherstellen, verlangt dies nach einer integrierten
verbindlichen Bedarfsplanung sowohl im medizinischen und pflegerischen Bereich, aber auch
hinsichtlich der Teilhabe und sozialen Unterstiitzung. Instrumente fir eine derartige integrierte
Planung mit sektorenibergreifender Ausrichtung gibt es so gut wie nicht, wenngleich in zahlreichen
Modellprojekten entsprechende Ansdtze erprobt werden. Insbesondere fiir die pflegerische
Versorgung fehlt es an Kriterien fiir die Unterversorgung von Regionen, die aus der kassenarztlichen
Versorgung auch Uber die entsprechenden G-BA-Richtlinien bekannt sind. Bei der Feststellung der
Unterversorgung fehlt es bisher auch an einem verbindlichen Sicherstellungsauftrag und einer
geklarten Infrastrukturverantwortung.

Neben Strategien, in dem zuvor entfalteten Sinne sektorenibergreifende Versorgungsstrukturen fir
Menschen mit Demenz aufzubauen, kommt der konsequenten  Nutzung von
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Digitalisierungspotenzialen und Kl-gestltzten Planungs- und Dokumentationstechniken und -Tools
eine zentrale Bedeutung fiir die kiinftige medizinisch-pflegerische Versorgung von Menschen mit
Demenz zu. Die elektronische Patientenakte (ePA) unter konsequenter Einbeziehung von
fachpflegerischen Heilkunde- und Pflegeprozesssteuerungsdaten wiirde nicht nur die Kommunikation
zwischen den beteiligten Berufsgruppen und Institutionen vereinfachen, sondern zahlreiche die
Qualitat der Versorgung gefdahrdende Schnittstellenprobleme lberwinden helfen und lberdies dazu
beitragen, dass auf unnotige respektive Mehrfachdiagnosen und -Assessments verzichtet werden
konnte. Die Informationen aus der elektronischen Patientenakte wiirden Uberdies den An- und
Zugehorigen fir die Wahrnehmung ihrer Sorge- und Pflegeaufgaben wichtige Informationen
zuganglich machen. lhre Wahrnehmungen aus der ,Krankenbeobachtung” wirden fir die
Zusammenarbeit mit Pflegefachpersonen und Arzten fiir den Behandlungs- und Pflegeprozess
systematisch genutzt werden kénnen.

Digitale und Kl-gestiitzte Dokumentationssysteme konnen insbesondere in der Pflege den
Dokumentationsaufwand reduzieren helfen, die Dokumentation qualifizieren, nicht muttersprachlich
deutschen Pflege- und Assistenzkraften eine qualifizierte Beteiligung an der Dokumentation er6ffnen
und dazu dienen respektive genutzt werden, die Pflegeprozessplanung respektive Teilhabeplanung
kontinuierlich fortzuschreiben. Auch wiirde eine Kl-gestiitzte Diagnostik sowie Behandlungs- und
Pflegeplanung und deren Dokumentation verbunden werden kdénnen mit einschlagigen AMWEF-
Leitlinien und anderen systematisch evidenzbasierten Wissensbestdanden und so einen Beitrag zu einer
deutlich qualifizierteren medizinisch-pflegerischen Versorgung leisten.

Durch die Einbeziehung von Kl in die Anamnestik, inklusive einer biografischen Anamnestik (vgl.
HealthCare Futurists GmbH 2026) wiirde eine an den Ressourcen, Priferenzen, lebensweltlichen und
biografischen Pragungen orientierte Begleitung von Menschen mit Demenz unterstiitzt werden.
Uberdies lieRen sich die Erkenntnisse aus Begutachtungsverfahren im Rahmen der Eingraduierung von
Menschen mit Demenz in Pflegegrade fir die Identifizierung von Risikofaktoren im jeweiligen
Pflegearrangement und der Personen nutzen (vgl. Klie und Blischer 2023; Biischer und Klie 2023). In
diesem Zusammenhang ware auch zu prifen, wie die Begutachtungsfunktion des Medizinischen
Dienstes, wie dieses aktuell im Rahmen von Modellvorhaben gem. § 18e SGB XI| erprobt wird, mit
pflegefachlichen Assessment- respektive Pflegediagnosen zu verbinden ware. Die bisher als
Gatekeepingfunktion ausgestaltete Begutachtungsrolle des MD kdnnte mit einer pflegefachlichen
Begleitung (siehe oben) schrittweise verbunden werden.

Die gesetzlich auf den Weg gebrachte Starkung eigenstandiger Pflegekompetenz durch das BEEP, die
Zuordnung eigenstandiger heilkundlicher Aufgaben, gerade in der Begleitung von Menschen mit
Demenz durch das Pflegestudienstarkungsgesetz, und die geplanten Regelungen zum ANP-Gesetz
kénnten einen wesentlichen Beitrag dazu leisten, die pflegefachliche Kompetenz im Kontext der
Digitalisierung wesentlich starker zum Tragen zu bringen und zu nutzen (vgl. Karagiannidis et al. 2025).
Die DEGAM arbeitet an einer Leitlinie ,,Ambulante aufsuchende Akutversorgung: Kompetenzen und
Tatigkeiten nichtarztlicher Gesundheitsfachpersonen”, die von den Hausarzteverbdnden entwickelt
werden und dem Delegationsmodell verhaftet bleiben.

Der Einsatz von Telemedizin und Telepflege mit einer assistierenden Sensorik wird insbesondere dazu
beitragen, hausliche Sorge- und Pflegearrangements zu starken und zu stabilisieren und in ihrer
Qualitat zu fordern.

Auf institutioneller Ebene ist mit Blick auf Menschen mit Demenz eine ortlich verfligbare
Primarversorgung zu gewahrleisten, die bei Menschen mit Demenz sowohl die Teilhabe- als auch (in
spateren Phasen) Pflegeaspekte in den Vordergrund riickt und der Medizin eher eine kooperierende,
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begleitende Funktion zuordnet. Insofern spricht gerade mit Blick auf Menschen mit Demenz sehr viel
fir eine nicht allein arztlich dominierte oder allein in den Hianden der Arzte und Arztinnen liegende
medizinisch-pflegerische Primarversorgung. So lieBen sich auch unnétige Klinik-Einweisungen — bei
Menschen mit Demenz oftmals in psychiatrische Krankenhauser — vermeiden, die fiir die Betroffenen
belastend und das GKV-System teuer sind. Beispiele fur derartige Ansatze wurden erprobt und
etabliert:

=  Praxisnetze — mit angestellten Pflegefachpersonen

= Kommunale Medizinische Versorgungszentren (MVZ)

= Sektorenlibergreifende Krankenhauser (KHVVG)

=  Primarversorgungszentren (PVZ), Gesundheitskioske, Gesundheitsregionen (2023)
= Pflegekompetenzzentren

= Hausarztzentrierte Versorgung (HZV)

=  Hausarztliche Praxisteams
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6 Workshops

6.1 Ziele und Methodik der Workshops

Die Konzeption fiir die Erstellung der Expertise kannte die Einbettung in ein Dialogformat. In zwei
Workshops, die in Raumlichkeiten des BMBFSFJ durchgefiihrt werden konnten, wurden zentrale
Ergebnisse der juristischen Expertise vor- und zur Diskussion gestellt. Dabei ging es in einem ersten Teil
der Workshops darum, im Sinne einer Tour d’ Horizon Uber die zentralen Befunde zu informieren und
die in diesem Zusammenhang formulierten Vorschlage fiir eine Qualifizierung der Rechtspraxis, einer
an den Zielen der Nationalen Demenzstrategie ausgerichteten Rechtsauslegung und schliefSlich
hinsichtlich der Weiterentwicklung gesetzlicher Regelungen gemachten Vorschlage zu bewerten und
ggf. zu ergdanzen. Die Ergebnisse dieser Bewertung und Abfrage finden sich in Anlage 9.6 bis 9.8. Dabei
zeigte sich, dass viele der unterbreiteten Vorschlage auf vergleichsweise breite Zustimmung gestoRen
sind, allerdings eine Reihe der Vorschlage auch erklarungsbedirftig sind. Bei den abschliefenden
Empfehlungen in Kapitel 7 werden die Bewertungen und die auf die Vorschlage bezogenen
Diskussionen in den Workshops bericksichtigt.

In einem zweiten Teil der Workshops wurden zwei Querschnittsthemen vertieft behandelt. Dabei ging
es zum einen um das Thema Teilhabe als das Thema, das dem BMBFSFJ am Herzen lag und in seine
Zustandigkeit fallt, und zum anderen um das Thema medizinisch-pflegerische Versorgung, das in
besonderer Weise unter die Zustandigkeit des die Nationale Demenzstrategie mitverantwortenden
und mittragenden Bundesministeriums fir Gesundheit fallt. In diesen jeweils zweiten Teilen der
Workshops wurde die Metaplantechnik genutzt, wurden Thesen formuliert, die mithilfe von
schriftlichen Statements geflihrten respektive von ihnen unterstiitzten Diskussionen bestatigt, denen
widersprochen bzw. die erganzt wurden. Hierbei kam es jeweils zu lebendigen, zum Teil kontroversen,
in jedem Fall vertiefenden Diskussionen und , Debatten”.

An dem Workshop zum Thema , Teilhabe von Menschen mit Demenz” nahmen 12 Personen teil und
vertraten folgende Institutionen:

— Aktion Psychisch Kranke e.V. (APK)

— Bundesministerium fiir Bildung, Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMBFSFJ)
— Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)

— Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege e. V. (BAGFW)

— Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG)

— Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin e.V. (DEGAM)
— Deutsches Zentrum fir Altersfragen (DZA)

— Geschéaftsstelle Nationale Demenzstrategie (GS NDS)

— Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen e.V. (DZNE)

— Kuratorium Deutsche Altershilfe e.V.: (KDA)

Der Workshop , Medizinisch-pflegerische Versorgung” hatte 20 Teilnehmer*innen, welche folgende
Institutionen vertraten:

— Bundesministerium fiir Bildung, Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMBFSFJ)
— Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)

— Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e.V. (bpa)

— Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege e. V. (BAGFW)
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— Bundesirztekammer (BAK)

— Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG)

— Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin e.V.: (DEGAM)

— Deutsche Gesellschaft fiir Pflegewissenschaft e.V. (DGP)

— Deutsche Gesellschaft fiir Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und
Nervenheilkunde e. V. (DGPPN)

— Deutsche Krankenhausgesellschaft e.V. (DKG)

— Deutsche Vereinigung fir Rehabilitation e.V. (DVfR)

— Deutsche Gesellschaft fiir Geriatrie e.V. (DGG)

— Deutsches Zentrum fir Altersfragen (DZA)

— Geschéaftsstelle Nationale Demenzstrategie (GS NDS)

— Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative Erkrankungen e.V. (DZNE)

— Kuratorium Deutsche Altershilfe e.V. (KDA)

— Verband der Privaten Krankenversicherung e.V. (PKV)

— Sozialverband VdK Deutschland e.V.

In einem dritten und letzten Teil des Workshops wurden die Teilnehmer*innen gebeten, ihre
Vorstellungen, ihre Forderungen bezogen auf drei zentrale Handlungsfelder der Nationalen
Demenzstrategie mit den ihnen zugeordneten Handlungszielen in einer Matrix zu vermerken, in der
diese wiedergegeben wurden. Dieser Arbeitsschritt diente dazu, den Teilnehmer*innen die
Gelegenheit zu geben, Anforderungen fiir die Weiterbearbeitung der Expertise einzubringen, was in
der Diskussion auf dem Workshop ansonsten nicht hinreichend bericksichtigt und diskutiert werden
konnte.

6.2 Querschnittsthemen

Die Nationale Demenzstrategie wird ganz wesentlich getragen von zwei Bundesministerien, dem
Bundesministerium fir Bildung, Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMBFSFJ) und dem
Bundesministerium fir Gesundheit (BMG). Wahrend das BMBFSFJ das Thema Demenz aus der
Perspektive der Teilhabe und Teilhabesicherung, aber auch der betroffenen Familien betrachtet, liegt
der Fokus des BMG auf der medizinisch-pflegerischen Versorgung. Beiden Blickwinkeln, die sich auch
in den Handlungszielen der Nationalen Demenzstrategie abbilden, soll bzw. sollte sowohl in der
Expertise als auch in den Workshops Rechnung getragen werden. Auf beide Themenfelder und mit
ihnen verbundene Handlungsziele der Nationalen Demenzstrategie gilt es auch mit Blick auf mogliche
Empfehlungen einzugehen.

Nachfolgend werden die in dem Workshop am 22. Oktober 2025 von uns zur Diskussion gestellten
Thesen und ihre Diskussion dokumentiert.

6.2.1 Querschnittsthema |: Strukturen zur gesellschaftlichen Teilhabe von Menschen mit
Demenz an ihrem Lebensort aus- und aufbauen

Der Diskussion der Thesen vorangestellt wurde eine Prasentation der Teilhabedimensionen, siehe

5.1.1. Die vier Teilhabedimensionen, die in der Expertise in differenzierender Weise dargestellt

wurden, sollten einer Verstandigung auf ein gemeinsames Teilhabeverstandnis dienen. Der

Teilhabebegriff als solcher ist mehrdeutig und wird in unterschiedlicher Weise verwandt. Die

unterschiedlichen Dimensionen der Teilhabe sollten auch bei der Diskussion der Thesen zur Teilhabe
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als kategoriale Differenzierung dienen. Ebenso vorgestellt wurden rechtliche Gestaltungsoptionen zum
Auf- und Ausbau von Strukturen zur gesellschaftlichen Teilhabe von Menschen mit Demenz an ihrem
Lebensort, die unter 5.1.2. in der Expertise entfaltet wurden. Auch hier wurde differenziert zwischen
der allgemeinen Teilhabe einerseits und den spezifischen Teilhabeleistungen flir Menschen mit
Demenz im Sinne der Eingliederungshilfe und der ErschlieBung von gesetzlich vorgesehenen
Nachteilsausgleichsregelungen fiir Menschen mit Demenz andererseits.

Insgesamt wurden fir das Querschnittsthema im Handlungsfeld 1 ,Strukturen zur gesellschaftlichen
Teilhabe von Menschen mit Demenz an ihrem Lebensort” vier Thesen formuliert, die wiederum mit
Unterthesen konkretisiert wurden.

These 1: Die Sicherung sozialer Teilhabe ist eine Aufgabe der Gesamtgesellschaft.

Diese These fand durchweg Unterstiitzung und wurde wie folgt konkretisiert:

- Es bedarf der Diskursforderung, um zu verhindern, dass 6konomische Interessen und
Ressourcenknappheit Bedingungen guten Lebens mit Demenz entgegenstehen und dass
Rationierungen zu Lasten von Menschen mit Demenz um sich greifen.

- Die Nationale Demenzstrategie bietet genau fir die Erreichung des mit der These 1
angesprochenen Ziels die entsprechenden Moglichkeiten.

Die von der Bundesregierung angekiindigte Weiterfilhrung der Nationalen Demenzstrategie
unterstitze das Anliegen der These 1. Die Konkretisierungen der These 1 lauteten wie folgt:

Unterthese: Auf der Bundesebene gilt es, Diskurse zu beférdern, die:

- ein Leben mit Demenz als eine Form menschlicher Existenz verstehen,

- ein Leben mit Demenz als lebenswert kommunizieren,

- ein Recht auf Demenz, das heifSt, Bedingungen guten Lebens fiir Menschen mit Demenz und ihre
An- und Zugehérigen betonen,

- Forderungen und Erwartungen an eine kausale Behandlung einer Demenzerkrankung bzw. ihrer
Verhinderung zuriickstellen.

Demenz als die Behinderung einer Gesellschaft des langen Lebens verdient eine anthropologische und
menschenrechtliche Befassung, soll es darum gehen, ein Leben mit Demenz mit Respekt zu begleiten
und jeder Diskussion in Richtung ,lebenswert” zu begegnen. In diesem Sinne wurde die Unterthese
mitgetragen, wenngleich die Frage formuliert wurde, ob es fir die Diskursforderung auch eine
Zustandigkeit des Bundes respektive des BMBFSFJ gebe. Erganzend wurde die Bedeutung von
Forschungsaktivitdten im Zusammenhang mit der Teilhabe von Menschen mit Demenz betont. Auch
die vernachlassigte Forschung im nicht pharmakologischen Bereich wurde in den Zusammenhang mit
der Unterthese gestellt. Im Sinne eines Rechts auf Weltferne, das in der Entfaltung der
Teilhabedimensionen eingangs vorgestellt wurde, kam auch ein Recht auf Nichtwissen demenzieller
Erkrankungen in Zeiten von Biomarkerdiagnostik auf die Agenda.

In der DEGAM-Leitlinie Demenz wurde ein entsprechendes Sondervotum zugunsten eines Rechts auf
Nichtwissen formuliert, das auch als Unterstiitzung der Unterthese verstanden wurde.

Kontrovers gestellt war die letzte Ausformulierung der Unterthese: Die Erwartungen der Bevolkerung
hinsichtlich der kausalen Behandlung von Demenzerkrankungen sei hoch und dirfe nicht negiert
werden. Zustimmung fand allerdings die Unterthese in der Richtung, dass im Rahmen der Nationalen
Demenzstrategie kein Unterton Eingang finden dirfe, der ein Leben mit Demenz als nicht lebenswert
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und nur noch fiir eine Ubergangszeit als ertragbar hinstellt. SchlieRlich wurde mit Blick auf Menschen
mit Demenz und ihre Akzeptanz auch auf die Aktion Mensch verwiesen, die mit ihrem Umsatz von
etwa 590 Millionen € starker auch Menschen mit Demenz als Menschen mit Behinderung einbeziehen
sollte.

Unterthese: Auf Landesebene sind die in der Nationalen Demenzstrategie vorgesehenen und
implementierten Fachstellen fiir Demenz dauerhaft abzusichern und im Zusammenhang mit der
Verantwortung fiir landesweite Infrastrukturen und Vorgaben fiir die kommunale Altenhilfe und
Pflegeplanung vorzuhalten.

Auch diese Unterthese fand weithin Zustimmung. Betont wurde die Erforderlichkeit einer regionalen
und kommunalen Demenzplanung, auch im Sinne eines Monitorings, das in einigen Bundeslandern
bereits begonnen wurde, fiir das aber die entsprechenden empirischen Grundlagen haufig fehlen
wirden. Insbesondere stiinden auf der Ebene der kreisangehdrigen Gemeinden die erforderlichen
Daten nicht oder nicht rechtzeitig zur Verfligung. Die Landesfachstellen wurden insgesamt als Erfolg
bewertet. Wiinschenswert sei eine Verstandigung der Bundeslander auf eine Verstetigung — allerdings
verbunden mit einheitlichen Standards. Die Arbeit der Fachstellen unterscheide sich von Bundesland
zu Bundesland doch sehr stark. Die dauerhafte Absicherung von Landesfachstellen flir Demenz sei
erforderlich, um eine kontinuierliche Strukturentwicklung und Versorgungssicherheit zu
gewahrleisten. Sie dienten auch dazu, das vorhandene Fachwissen in der Breite zuganglich und nutzbar
zu machen und erfolgreiche Modellprojekte in ihren Ertragen fir die Teilhabesicherung zu
disseminieren. Fiir besonders bedeutsam gehalten wurde es, die vorhandenen Wissensbestdande auch
flir Schulungsprogramme im Bereich Kultur zu nutzen.

These 2: Teilhabeférderung von Menschen mit Demenz im hoheren Lebensalter ist eine Aufgabe,
die in hohem MaRe korrespondiert mit der Programmatik der Altenhilfe gem. § 71 SGB XII und
sollte dort auch gesetzlich verankert werden.

Diese These zielt auf ein héheres MalRR an Verbindlichkeit von sozialen Teilhabeleistungen fiir die
Gruppe alterer Menschen mit Demenz. Dabei wurde allerdings die Problematik angesprochen, dass
Demenz als solches keine (Differenzial-)Diagnose darstellt, Demenz auch als Stigma benutzt und
verstanden wird. Insofern hat man sich in der ICD-11 auch von dem Begriff der Demenz zugunsten
neurodegenerativer Erkrankungen verabschiedet. Diagnosegruppen in § 71 SGB Xl als besonders
anzusprechende von alteren Menschen erscheint so nicht moéglich und sinnvoll. Insofern ware ggf. auf
alterstypische Formen der Behinderung bei einer Weiterentwicklung der Formulierung des § 71 SGB
Xl abzuheben. In den Empfehlungen des Deutschen Vereins wird auf die Gruppe von Menschen mit
Demenz hingewiesen (vgl. Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V. (DV) 2024).
Wichtig erschien den Diskutanten und Diskutantinnen, dass die Infrastrukturen, aber auch Leistungen
im Rahmen des § 71 SGB XII, nicht von einer Diagnose abhdngig gemacht werden. Es gelte vielmehr
die besondere Aufmerksamkeit fiir Menschen mit Demenz unter den dlteren Menschen zu erhéhen
und bei der Infrastrukturgestaltung zu bericksichtigen.

Unterthese: Die Ldnder und die Sozialhilfetréiger sollten sich auf verbindliche Vorgaben fiir die
Umsetzung des § 71 SGB Xll mit Blick auf Menschen mit Demenz und ihre Teilhabeférderung
verstdndigen.
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Diese Unterthese entspricht den Forderungen des Deutschen Vereins zur Weiterentwicklung der
Altenhilfestrukturen gem. § 71 SGB Xll und fand breite Unterstiitzung.

Unterthese: Teilhabeleistungen fiir Menschen mit Demenz, die die Vermégens- und
Einkommensgrenzen des § 71 SGB Xl nicht (iberschreiten, gilt es transparent zu beschreiben,
vorzuhalten und zu gewdhren.

Auch diese auf Zustimmung stolBende Unterthese wurde insofern erganzt, als der Deutsche Verein als
Vermittler gegeniliber den Sozialhilfetragern auftreten konnte und sollte, um eine Konkretisierung der
Leistungsverpflichtungen im Sinne von Transferleistungen zu unterstreichen. Verwiesen wurde auf das
Land Berlin mit dem Gesetzesvorhaben Altenhilfestrukturgesetz oder Berliner Gesetz ,,Gutes Leben im
Alter”, in dem die Verbindlichkeit auch hinsichtlich der Transferleistungen als Einzelanspriiche
gesetzlich verankert werden soll. Betont wurde die Verpflichtung der Kommunen zur Altenhilfe- und
Pflegestrukturplanung, die sich als Beitrag zur Infrastruktursicherung auch fiir Menschen mit Demenz
und ihre Teilhabeoptionen darstellt. Inwieweit eine Prazisierung des Personenkreises der
Altenhilfeberechtigten gem. § 71 SGB XII moglich sei und ob die Kategorie Behinderung des héheren
Lebensalters zielflihrend sein konnte, wurde offengelassen, aber diskutiert.

These 3: Teilhabe fiir jiingere Menschen mit Demenz gilt es, als Leistungen des SGB IX
verbindlicher herauszuarbeiten und dies sowohl mithilfe Assessmentinstrumenten als auch in den
Teilhabeplanverfahren. Gerade fiir Menschen mit FTD und anderen Formen der Demenz im
Erwerbsalter gilt es, Routinen fiir die Gewadhrung von Leistungen im Rahmen des SGB IX zu
entwickeln.

Auch diese These fand breite Zustimmung, wobei die Frage gestellt wurde, welche Teilhabe und
Teilhabeleistungen hier in den Blick zu nehmen waren. In dem ,Ratgeber Demenz” (vgl.
Bundesministerium flr Gesundheit (BMG) 2025) wird ein auf Teilhabeleistungen im Sinne des SGB IX
abzielendes Teilhabeverstandnis nicht kommuniziert. Kritisch angemerkt wurde die Frage, inwieweit
Menschen mit Demenz die Erreichung von Teilhabezielen moglich sei, etwa wenn es sich um Teilhabe
am Arbeitsleben handele. Eine derart eher leistungsorientierte Teilhabeorientierung konnte sich auch
kontraproduktiv flir Menschen mit Demenz auswirken. Gleichzeitig wurde betont, dass gerade bei
jingeren Menschen mit Demenz bei einer partiellen hirnorganischen Beeintrachtigung die Teilhabe
am Arbeitsplatz eine zentrale Dimension gesellschaftlicher Teilhabe darstellen kann. Die
Integrationsférderung von Menschen mit Demenz am Arbeitsplatz sei ein bislang eher vernachlassigtes
Thema. Im Mittelpunkt stiinden aber bei den Teilhabeleistungen nach dem SGB IX Leistungen der
sozialen Teilhabe und Assistenz, die auch in der Expertise naher ausgefiihrt wurden.

Unterthese: Die Alzheimergesellschaften (ibernehmen die Aufgabe, Menschen mit Demenz im
Erwerbsalter auch in rechtlichen Fragen zu unterstiitzen.

Bei der Diskussion dieser Unterthese wurde auf entsprechende Aktivtaten sowohl der Deutschen
Gesellschaft fur Frontotemporale Degeneration als auch der Deutschen Alzheimer Gesellschaft
verwiesen, aber auch sogleich berichtet, mit welchen Hirden unterschiedlichster Art die
Inanspruchnahme von Teilhabeleistungen flir Menschen mit Demenz im Erwerbsalter verbunden
seien: Mentale und emotionale Hiirden, ein fehlendes Verstandnis seitens der Sozialleistungstrager
und fehlende Routinen sowie Prozessrisiken stehen der Artikulierung von Teilhabebedarfen entgegen.
Damit korrespondiert die Performance der Trager der Eingliederungshilfe, die in den meisten Fallen
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keine Bereitschaft signalisieren, sich mit entsprechenden Beratungsanliegen oder auch Antragen
auseinanderzusetzen. Bei der Diagnose Demenz wird die Verfehlung von Teilhabezielen unterstellt. Die
Beantragung von Eingliederungshilfe durch FTD-Betroffene und ihre Angehdorigen ist mit mangelndem
Verstandnis seitens der Trager der Eingliederungshilfe, mangelnden Routinen der Verwaltung sowie
Prozessrisiken verbunden.

Unterthese: Der Deutsche Verein fiir dffentliche und private Fiirsorge sollte Empfehlungen zu
Teilhabeleistungen fiir Menschen mit Demenz im Erwerbsalter erarbeiten.

Angesichts der auf Landesebene jeweils unterschiedlich geregelten Zustdndigkeiten fir die
Eingliederungshilfe und der abnehmenden Bedeutung der Uberortlichen Trager der
Eingliederungshilfe nach Integration der Eingliederungshilfe in das SGB IX fehlt es an verbindlichen
untergesetzlichen Auslegungshilfen flir das Recht der Eingliederungshilfe. Daraus resultiert der
Vorschlag, dass der Deutsche Verein entsprechende Empfehlungen erarbeitet und damit eine fir
Menschen mit Demenz forderliche Praxis der Gewahrung von Teilhabeleistungen unterstiitzen kdnnte.

Unterthese: Fiir die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG) und ggf. fiir die
Deutsche Gesellschaft fiir Frontotemporale Degeneration e.V. (DGFTD) wird ein Rechtsmittelfonds
aufgelegt.

Auch diese Forderung wurde unterstiitzt und dabei aber auch die Frage gestellt, fiir welche Falle und
Konstellationen ein Rechtsmittelfonds seinen Nutzen entfalten kdnnte. Es wurde darauf verwiesen,
dass die Hurde fir die Beantragung von Eingliederungshilfeleistungen dadurch abgesenkt werden
kénnte und die Vorfinanzierung von Leistungen der Eingliederungshilfe ermdglicht werden kénnte. Es
wurde auch darauf hingewiesen, dass in der Deutschen Alzheimer Gesellschaft bereits ein
entsprechender Rechtsmittelfonds in Arbeit sei, der aber noch breitere Unterstiitzung verdiene.

Unterthese: In den Ratgebern der Bundesregierung wird (iber Teilhabeanspriiche von Menschen mit
Demenz informiert.

Diese These wurde insofern konkretisiert, als gefordert wurde, die Ratgeber des
Bundesgesundheitsministeriums zum Thema Demenz um Hinweise auf Eingliederungshilfeleistungen
zu erganzen. In besonderer Weise sei auch das Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales (BMAS) in
diesem Zusammenhang gefragt. Einzubeziehen in die Informationen liber mogliche Leistungen der
Eingliederungshilfe waren auch die Hausdrzte und Hauséarztinnen. Entsprechend waren ggf. die
DEGAM-Leitlinien respektive die S3-Leitlinie Demenzen um die Perspektive der Teilhabeleistungen zu
erganzen.

Unterthese: Die Sozialverbdnde, Selbsthilfegruppen und Wohlfahrtsverbénde informieren (iber
Teilhabeleistungen fiir Menschen mit Demenz im Erwerbsalter.

Auch diese These wurde unterstiitzt und die Erfahrung wiedergegeben, dass die Sozialverbande
diesbeziigliche Leistungsanspriiche nicht mit im Blick haben. Das gilt im Ubrigen auch fiir Leistungen
der Altenhilfe 71 SGB XII.
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These 4: Schwerbehindertenausweise werden fiir Menschen mit Demenz leichter zuganglich
gemacht.

Auch diese These fand breite Zustimmung. Allerdings wurde sie mit einer Skepsis kommentiert, dass
mit dem Schwerbehindertenausweis fiir viele altere Menschen und Frihbetroffene ein Stigma
verbunden sei. Demenz und Schwerbehinderteneigenschaft werde ggf. als weitere Krankung
respektive Demitigung erfahren. Insofern sollte méglicherweise auch das Wording Giberdacht und von
einem Paket Nachteilsausgleich gesprochen werden. Der Nutzen des Schwerbehindertenausweises fiir
Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen werde zu kommunizieren sein und dies im Sinne der
Unterstitzung der Teilhabe und der Starkung eines Selbstbewusstseins als Mensch mit Behinderung.
Nachteilsausgleichpakete in Kommunikationsstrategien aufzunehmen, mache Sinn. Ansonsten bleibe
es im Wesentlichen bei den mit Stigma verbundenen Assoziationen zum Schwerbehindertenausweis.

Unterthese: Zur Erreichung dieses Zieles werden folgende MafSnahmen ergriffen:

- stdrkere Berlicksichtigung von Menschen mit Demenz in der Versorgungsmedizinverordnung
- Informationsbroschiiren der Versorgungsdmter

- Information durch die Behindertenbeauftragten

- Aufnahme in die Informationsstrategien der BAGSO

Erganzend wurde darauf hingewiesen, dass auch die Pflegeberatungsstellen entsprechend informieren
sollten, dass Behindertenbeauftragte zum Thema Demenz geschult werden missten, dass die
Begutachtungsergebnisse vom Medizinischen Dienst im Zusammenhang mit der Begutachtung zur
Erkennung von Schwerbehinderteneigenschaften und einem Grad von Schadigung respektive
Behinderung verbunden werden sollten. Ein integriertes Feststellungsverfahren von
Pflegebediirftigkeit und Schwerbehinderung ware anzustreben. Gerade mit Blick auf Menschen mit
Demenz gelte es die Verfahren der Versorgungsamter zu beschleunigen. Einbezogen werden sollten
Uberdies Dynamiken der Digitalisierung im Gesundheitswesen. So kénnten neben den MD-Daten aus
der Begutachtung auch Daten aus der elektronischen Patientenakte fiir die sozialmedizinische
Begutachtung der Schwerbehinderteneigenschaft herangezogen werden. Mehrfachbegutachtungen
gelte es zu vermeiden.

6.2.2 Querschnittsthema Il: Medizinisch-pflegerische Versorgung

Auch der zweite Workshopteil zum Querschnittsthema Handlungsfeld Il ,,Medizinisch-pflegerische
Versorgung” wurde eingeleitet mit einem fachlichen Input. Am Anfang stand eine Problemskizze, in
der die demografischen Dynamiken, Fragen der Berufsdemografie, insbesondere in der Arzteschaft,
aber auch der Pflege, soziale Wandlungsprozesse und Familienstrukturen ebenso benannt wurden wie
die Kostensteigerungen in den Institutionen der Versorgung, insbesondere in der Langzeitpflege, die
Problematik der Sektorengrenzen und immer deutlicher werdende Formen von Unter- und
Fehlversorgung mit den Infrastrukturdefiziten, die hier Verantwortung tragen neben strukturellen
Ineffizienzen. Unter Bezug auf den Pflegereport 2024 der AOK (vgl. Schwinger et al. 2024) wurden
Qualitatsmangel in der Versorgung gerade flir Menschen mit Demenz benannt. Zu ihnen gehéren
schon benannte Infrastrukturdefizite, insbesondere in der Kurzzeitpflege, die fehlende
bedarfsgerechte Infrastruktur in Sachen Tagespflege — mit grolRen regionalen Unterschieden, die
Zuganglichkeit facharztlicher Behandlung, pflegesensitive Krankenaufnahmen mit unglinstigen
gesundheitsékonomischen Effekten und Belastungen fiir die Betroffenen, ein insgesamt defizitares
Entlassmanagement, Probleme der Polymedikation, der Einsatz von PRISCUS-Wirkstoffen und der
hohe Anteil von Psycholeptika bzw. Psychoanaleptika, die bei 56,9 % der Pflegeheimbewohner*innen
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zum Einsatz kommen. Die Bausteine fiir eine zukunftsorientierte und effiziente gesundheitliche und
pflegerische Versorgung werden in der Primarversorgung gesehen, die interprofessionell auszurichten
sei, in Primdrversorgungszentren bzw. medizinischen Versorgungszentren. Am ehesten gewahrleistet
werden kann dies mit Unterstiitzung von Telemedizin und Telepflege. Auch die Themen der Ko-
Morbiditdt und der Unmet needs (vgl. Organisation for Economic Co-operation and Development
(OECD) 2020) spielen in der Primarversorgung von Menschen mit Demenz eine zentrale Rolle. Ein
weiterer Baustein flir eine Verbesserung der Versorgungssituation wirde die in der Bund-Lander-
Kommission zu einer Strukturreform der Pflege weithin konsentierte pflegefachliche Begleitung sein,
in die auch demenzspezifische Versorgungsstrategien wie Dementia Care Management und
Pflegelotsen Eingang finden kdnnten — aber nicht als Sonderstrukturen, sondern in Zusammenfiihrung
bisheriger Angebote, Anspriiche und Strukturen. Fiir zentral erachtet werden vor allen Dingen ortliche
und regionale Netzwerke, die gem. §45c SGB Xl| gefordert werden konnen, allerdings unter
Beriicksichtigung der spezifischen Gegebenheiten vor Ort. Unverzichtbar ist nicht nur fir die Teilhabe,
sondern auch gerade fiir die gesundheitliche und pflegerische Versorgung eine kommunale Planung,
die eine bedarfsgerechte und in der Flache sichergestellte Versorgung gewahrleistet. SchliefSlich
wurden sektorenlbergreifende Versorgungsstrukturen als Schlissel fiir eine zukunftssichere und
effiziente Versorgung identifiziert. Das Thema pflegefachliche Begleitung, das zum Zeitpunkt des
Workshops besonders virulent war, wurde auf der Basis der aktuellen Debatten rund um den
Zukunftspakt Pflege ausgefiihrt, um hier ein gemeinsames Verstdandnis fiir die weiterfiihrende
Diskussion zugrunde legen zu konnen (vgl. Klie und Blischer 2025). Das Thema sektorenlibergreifende
Versorgung wurde mit Blick auf die vertikale und horizontale sektoreniibergreifende Perspektive
erlautert. Auch in dem Workshop , Medizinisch-pflegerische Versorgung” wurde anhand von Thesen
diskutiert und wurden Positionen ausgetauscht und festgehalten.

These 1: Zur Qualifizierung der medizinischen Versorgung von Menschen mit Demenz kommt es
weniger darauf an, die Forschung zu Antidementiva und ihre Verordnung zu verstarken, sondern
vielmehr darauf, Ko-Morbiditdt von Menschen mit Demenz systematisch und leitlinienbasiert in
den Blick zu nehmen und zu behandeln.

Diese etwas polarisierend angelegte These wurde im Wesentlichen gestlitzt. Es sei wichtig, einer
Diskriminierung von Menschen mit Demenz in der Therapie von Ko-Morbiditdt entgegenzutreten. Dazu
gehore auch, dass Menschen mit Demenz nicht weiterhin ausgeschlossen werden aus Studien zur
Verbesserung der Evidenz der Behandlung von Ko-Morbiditdt. Es wurde auf die S3-Leitlinie zu
Multimedikation und die Living Guideline zu Multimorbiditdt der DEGAM verwiesen, die starkere
Beachtung zu finden hatten. Auch sei der Fokus nicht nur auf die medikament&se, sondern vor allen
Dingen auch auf die nicht-pharmakologische Therapie zu lenken und das Recht auf Nicht-Diagnostik zu
betonen. Demgegeniiber wurde allerdings auch ein Recht auf Diagnostik herausgestellt: Bildgebende
Verfahren, auf Wunsch und nicht aufgedrangt, missten zugdnglich sein fiir potenziell von Demenz
betroffene Bilrgerinnen und Biirger. Der in der These 1 enthaltenen Priorisierung der Behandlung von
Ko-Morbiditdt und Unmet needs vor der Entwicklung von Antidementiva und ihrer Verordnung wurde
vereinzelt entgegengehalten, dass es auch ein Recht auf Therapie mit Antidementiva geben musse und
die Forschung zu Antidementiva ebenso weitergefiihrt werden miisse wie die zur Behandlung von Ko-
Morbiditat. Betont wurde allerdings, dass die Forschung zur kausalen Behandlung respektive zur
Verzogerung der Krankheitssymptomatik mit deutlich hoheren Mitteln auch aus der Pharmaindustrie
ausgestattet werde als die Forschung, die sich unmittelbar auf die Lebensqualitat von Menschen mit
Demenz bezieht. Ergdnzend wurde der Hinweis darauf gegeben, dass das Feld von Vorstufen von
Demenz in der Diagnostik bisher noch zu wenig beachtet wiirde.
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Unterthese: Unmet needs stellen einen Schliissel zur Verbesserung der Lebensqualitéit von Menschen
mit Demenz dar, sie gilt es systematisch zu erheben.

Dieser Aussage wurde ungeteilt zugestimmt, wobei den Unmet needs konsequent dyadisch, d. h. in
den sozialen Netzwerken und Familien nachgegangen werden miisse — unter Einbeziehung des
sozialen Umfeldes.

Unterthese: Dementia Care Management ist in seinen Wirkungen gut belegt — und sollte in der
Fléiche implementiert werden.

In dem Projekt Dementia Care Management in der Routineversorgung am Beispiel der Region Siegen-
Wittgenstein (DeCM: Laufzeit 2022-2024; vgl. Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) 2021) wurden
die positiven Effekte nachgewiesen. Hingewiesen wurde darauf, dass je nach Akteurskonstellation,
Institutionsset und Ressourcen- und Qualifikationssituation fiir die Implementation des Dementia Care
Management unterschiedliche Implementationsstrategien verfolgt werden missten. Dementia Care
Management sei trageroffen zu gestalten. Allerdings seien die qualifikatorischen Voraussetzungen
jeweils zu schaffen. Zugestimmt wurde auch der Aussage, dass Dementia Care Management in ein
Gesamtkonzept der pflegefachlichen Begleitung zu integrieren ware, um Doppelstrukturen zu
vermeiden. Auch im Zusammenhang mit Dementia Care Management wurde noch einmal der
warnende Hinweis ausgesprochen, dass kein gesellschaftlicher Druck auf Betroffene ausgelibt werden
diirfe, eine Diagnostik und Therapie einzuleiten. Neue medizindiagnostische Moglichkeiten wiirden
moglicherweise in die Richtung wirken.

Unterthese: Neue Antidementiva sind zugelassen — sind aber nur fiir einen begrenzten Kreis von
Menschen mit Demenz im Friihstadium indiziert.

Schon aus der Zulassung der alten und neuen Antidementiva ergibt sich ein sehr eingeschrankter
Indikationsrahmen. Das Augenmerk sei in besonderer Weise auf krankheitsmodifizierende Therapien
zu lenken und zusammen mit der Behandlung der Ko-Morbiditat zum Einsatz zu kommen.

These 2: Folgt man dem AOK-Qualitdtsatlas (vgl. Wissenschaftliches Institut der AOK (WidO)),
wiirde es einen wesentlichen Beitrag zur Verbesserung der medizinischen Versorgung von
Menschen mit Demenz leisten, wenn Fehlmedikationen vermieden, auf unndétige
Rettungsdiensteinsatze und Krankenhauseinweisungen verzichtet oder ein leitliniengestiitzter
Umgang mit Sedativa etc. umgesetzt wiirde.

Diese These fand allgemein Zustimmung. Die Befunde des AOK-Pflege-Reportes (vgl. Schwinger et al.
2024) wurden bestatigt, ergdnzt und illustriert. Polypharmazie ist bei Menschen mit Demenz verbreitet
und bedarf der regelhaften, ggf. Kl-basierten Uberpriifung. Insbesondere von den Verbanden der
Arzteschaft wurde die monetire Vergiitung der regelmiRigen Medikationsevaluation als
Voraussetzung flir eine Verbesserung des Medikamentenmanagements gefordert. Die
medizinrechtliche Problematik, dass ohne wirksame Einwilligung entsprechende Heilbehandlungen,
die als nicht lege artis oder indiktionsgerecht bewertet werden missen, sich durchaus auch als
standesrechtliche VerstoRe gegen Berufspflichten und Straftaten darstellen koénnten, wurde
hinsichtlich einer Verhaltenswirksamkeit einer solchen Bewertung als in der Praxis unmaligeblich
eingeschatzt. Weitere Ausbaustufen der ePA und des eMP (elektronischer Medikationsplan) kdnnten
einen maligeblichen Beitrag zur Begegnung der problematischen Polypharmazie leisten, wenn in
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einem strukturierten Medikationsplan Dosierungen und Medikationshistorie sowie anderes
elektronisch hinterlegt und fiir alle behandelnden Arzte und Arztinnen zugénglich gemacht wiirden.
Nicht nur Arztinnen und Arzte, auch Pflegefachpersonen kénnten einen wichtigen Beitrag leisten, um
problematischer und unangemessener Polypharmazie zu begegnen. Die Eigenstandigkeit der
Fachpflegepersonen werde auch durch das BEEP unterstiitzt.

Unterthese: PRISCUS-Wirkstoffe werden bei Pflegebediirftigen und Menschen mit Demenz hdufig
verwendet — sie bediirfen einer systematischen Ki-basierten Uberpriifung und ggf. einer speziellen
Einwilligung.

Bei Off-Label-Medikationen bestehen besondere Anforderungen an die fir die RechtmaRigkeit der
Heilbehandlung notwendige Einwilligung der Patientinnen und Patienten. Ob heute schon eine KI-
basierte Uberpriifung der Angemessenheit von PRISCUS-Wirkstoffen méglich sei, wurde infrage
gestellt. Auch wurde auf andere , Listen” verwiesen, etwa auf PIM (potenziell inaddaquate Medikation)
(vgl. Thiirmann et al. 2022; Kossow 2012; Zimmermann et al. 2013; Kraft 2022; Al-Otti 2017; Stock et
al. 2014), auf FORTA (vgl. Kuhn-Thiel et al. 2014; Pazan et al. 2023b; Pazan et al. 2023a), auf die Beers-
Liste (vgl. Hahn 2016) oder Start/Stopp-Kriterien.

Unterthese: Rettungsdiensteinsdtze fiir Menschen mit Demenz sind hdufig nicht indiziert und sollten
durch verbesserte Kooperationen und Informationen an den Schnittstellen hduslicher/stationdrer
Langzeitpflege und Klinik vermieden werden.

Dieser Aussage wurde weithin zugestimmt. Sie wurde erganzt durch die Forderung nach einer besseren
Beriicksichtigung von Demenzen in der Richtlinie zur berufsgruppeniibergreifenden, koordinierten und
strukturierten Versorgung (KSVPsych-RL) des gemeinsamen Bundesausschusses. Auch sei die
Verbesserung der sektoreniibergreifenden Versorgung wichtig — bezogen auf stationare
Pflegeeinrichtungen durch mehr aufsuchende arztliche Diagnostik in Pflegeheimen oder den
konsequenten Einsatz von Televisiten. Erstere wiirden eine bessere Vergitung von Visiten durch
Geriatrier*innen in Pflegeheimen als Voraussetzung kennen. Pflegenottelefone, der Ausbau vom
Rufbereitschaftsdienst und trageriibergreifende Losungen in Notfallkonstellationen wiirden aus Sicht
der Pflege einen wichtigen Beitrag zur Vermeidung von pflegesensitiven Krankenhauseinweisungen
und Rettungsdiensten leisten kdnnen. Auch sei es erforderlich, klare Kriterien flir Krankenhauser zu
formulieren, die sich demenzsensibel auszugestalten hatten hinsichtlich ihrer Strukturen und Prozesse.
Ein solcher Ansatz sei dann erfolgreich, wenn es klare rechtliche Regelungen gebe und die Finanzierung
gesichert ware. SchlielRlich wurde im Zusammenhang mit der Vermeidung von unndétigen
Rettungseinsdtzen und Krankenhausaufenthalten auf Konzepte in Richtung ,hospital at home”
hingewiesen, die in anderen europaischen Landern inzwischen etabliert seien.

These 3: Die Netzwerke gem. § 45c¢ SGB XI konnen einen wesentlichen Beitrag dazu leisten, die
medizinisch-pflegerische Versorgung in den miteinander kooperierenden Akteuren und
Institutionen zu verbessern. Die hierzu vorgesehenen Foérderungen sollten wesentlich
systematischer genutzt und auf ihre Nutzung hingewirkt werden.

Die Bedeutung der Netzwerkforderung wurde im Wesentlichen bestatigt. Dabei wurde die Briicke zur
Teilhabethematik geschlagen und die Ausrichtung der Netzwerke nicht nur auf die medizinisch-
pflegerische Versorgung, sondern auch auf den Bereich Kultur und Teilhabe gelenkt.
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Unterthese: Verbunden mit Dementia Care Management-Konzepten kénnen regionale Netzwerke
einen wesentlichen Beitrag zur Verbesserung der Versorgung und Erhéhung der Lebensqualitdit von
Menschen mit Demenz (MmD) und ihren Angehérigen leisten.

Auch wenn die These grundsatzlich unterstiitzt wurde, wurde auch darauf hingewiesen, dass
demenzspezifische Netzwerke nicht liberall etabliert werden kénnten und sinnvoll seien. Das gelte
insbesondere in diinn besiedelten Regionen, wo Netzwerke eher Ubergreifend auszurichten seien,
nicht allein auf Menschen mit Demenz und ihre Versorgung. Hingewiesen wurde in dem
Zusammenhang auf die Weiterentwicklung der ambulanten Versorgung durch das Konzept
Sozialstation 2.0, das von der Bundesarbeitsgemeinschaft Freie Wohlfahrtspflege entwickelt wurde
(vgl. Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege e.V. (BAGFW) 2025). Im Zusammenhang
mit dem Dementia Care Management und in den Netzwerken auch vorgesehenen Lotsen-Funktionen
wurde auf die Lotsen-Funktion der Hausarztpraxen verwiesen, die eine wichtige Koordinierungs- und
Vermittlungsfunktion vor allen Dingen dann wahrnehmen kdnnen, wenn sie fungieren und lber die
entsprechende Qualifikation verfligen.

Unterthese: Auf eine Nutzung der finanziellen Unterstiitzung und den Aufbau von
Demenznetzwerken sollte in der kommunalen Planung hingewirkt werden.

Auch diese These wurde gestiitzt. Bei der Planung ging es nicht allein um Richtwerte fiir ambulante
und stationare Einrichtungen, sondern vor allen Dingen auch um die Sicherstellung der Kooperation
und Koordination. Gerade in diesem Sinne misse die kommunale Rolle gestarkt werden. Hier gdbe es
eine Reihe von Good Practice-Beispielen, wie etwa der Gesundheitspavillon des Gesundheitsnetzwerk
PORT Willingen Diemelsee e. V. (vgl. Gesundheitsnetzwerk PORT Willingen Diemelsee e. V. o. J.), ein
Konzept, das von zwei Kommunen unterstiitzt wird. Auf die aktive Rolle von Kommunen auch in
gemeinwirtschaftlicher Hinsicht wurde in diesem Zusammenhang verwiesen und auch etwa auf die
Beispiele der QuartierPflege u. a. in Landsberg am Lech (vgl. Gesellschaft flir Gemeinsinn e. V. o. J.)
sowie die Forderung von seniorengerechten Quartierskonzepten in Landshut (vgl. Landratsamt
Landshut 2021), auf die kommunalwirtschaftlichen Aktivitdten im Landkreis Wirzburg (vgl. Das
Kommunalunternehmen des Landkreises Wiirzburg o. J.) oder den Riickkauf der ehemals staatlichen
Pflegeheime in Hamburg durch die Freie und Hansestadt Hamburg.

These 4: Ein wesentlicher Beitrag zur Verbesserung der medizinisch-pflegerischen Versorgung
wiirde darin bestehen, eine pflegefachliche Begleitung fiir alle Menschen mit Demenz in der
Flache zu gewadhrleisten und einen entsprechenden Rechtsanspruch respektive die
Infrastrukturverantwortung im Rahmen der Reform der Pflegeversicherung gesetzlich zu
verankern.

Der Kernaussage der These 4, eine pflegefachliche Begleitung fiir alle Menschen mit Demenz
infrastrukturell abzusichern, wurde zugestimmt. Sie entspricht auch dem Diskussionsstand der Bund-
Lander-Arbeitsgruppe, dem Zukunftspakt Pflege.

Unterthese: Dadurch kénnten Lotsenansédtze, Dementia Care Management und andere
Beratungsstrukturen und Programme in ein Gesamtkonzept integriert werden.
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In die Diskussion der Unterthese wurde das Profil der pflegefachlichen Begleitung als inhaltlich
auslegungs- und konkretisierungsbediirftig angesehen. Insbesondere in der Differenzierung von
Lotsen hier und Case Management im engeren Sinne dort wurde Klarungsbedarf signalisiert.

Unterthese: Menschen mit Demenz und ihre An- und Zugehérigen hdtten eine kontinuierliche
Anlaufstelle und professionelle Unterstiitzung.

Der Aussage wurde zugestimmt. Es wurde allerdings mit Blick auf Friihbetroffene auch eine gesonderte
Anlaufstelle, ggf. auch liberregional angesiedelt, gefordert.

Unterthese: In der pflegefachlichen Begleitung sind Kompetenzen fiir die Begleitung von Menschen
mit Demenz verbindlich vorzusehen.

Im Zusammenhang mit der Unterthese wurde eine fachpflegerische Rollenentwicklung im Sinne von
Advanced Nursing Practice (ANP), Community Health Nursing (CHN) fiir erforderlich erachtet. Der
entsprechende Strukturaufbau sei mit diesen zu verbinden. Auch sei die Einbindung von heilkundlichen
Tatigkeiten von Pflegefachpersonen in den Kontext der pflegefachlichen Begleitung zu prifen.
Schlieflich wiirden mittelfristig spezifische Qualifikationsanforderungen und Voraussetzungen zu
priifen sein und sie sowohl mit Weiterbildung als auch akademischen Abschliissen zu verbinden sein.

These 5: Fiir Menschen mit Demenz in der Frithphase, aber auch in der Begleitung bei mittleren
Auspragungsformen spielen nicht primar fachpflegerische Bedarfe eine Rolle. Anspriiche auf
hauswirtschaftliche, soziale und psychologische Unterstiitzung miissen wesentlich starker
gewichtet und auch infrastrukturell und rechtlich vorgesehen werden.

Fiir Menschen mit Demenz in der Friihphase, aber auch in der Begleitung bei mittleren
Auspragungsstadien und Formen spielen nicht primar fachpflegerische Bedarfe eine Rolle, sondern
Anspriiche auf hauswirtschaftliche, soziale und psychosoziale Unterstiitzung. Sie missen wesentlich
starker gewichtet und auch infrastrukturell und rechtlich vorgesehen und abgesichert werden. Auch
diese These wurde unterstiitzt und ergdnzt durch den Hinweis auf therapeutische Unterstiitzung, etwa
durch Heilmittel.

Unterthese: Im Rahmen der kommunalen Planung sind fiir Menschen mit Demenz im Erwerbsalter
bedarfsgerechte Angebote vorzuhalten — ggf. mit regionaler Ausrichtung.

Gerade fiir einkommensschwache Personen kdnnen hier auch sozialhilferechtliche
Regelfinanzierungen im Rahmen der Hilfe zur Weiterfilhrung des Haushaltes einen wichtigen Beitrag
leisten.

Unterthese: Die Unterstiitzungsleistungen gem. § 45a SGB Xl sollten sich auf diese Leistungen
fokussieren.

Die Unterstitzungsleistungen gem. § 45a SGB XI sollten sich auf Leistungen der Alltagsunterstiitzung
und hauswirtschaftlichen Bedarfe fokussieren. In diesem Zusammenhang wurden Vereinfachungen im
Leistungsrecht ebenso diskutiert wie Budgetlésungen, die auch aktuell in der Bund-Lander-
Arbeitsgruppe zur Reform der Pflegeversicherung diskutiert werden. Erganzt wurden die Aussagen
durch die Forderung nach einer stdrkeren Foérderung von Ergotherapie, Logopddie, aber auch
Psychotherapie fir Menschen mit Demenz und ihre An- und Zugehorigen. Auch das Thema
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Soziotherapie und Sozialtraining seien miteinzubeziehen. Insofern wiirden auch die Aussagen in der
Expertise zur Berlicksichtigung von Menschen mit Demenz in Sozialtherapierichtlinien unterstitzt.

Die weiteren Unterthesen:

- Die Sozialhilfetréiger miissen ihren Verpflichtungen aus §§ 70,71 SGB XIl nachkommen und
entsprechende Leistungen regelhaft vorsehen und liber Verwaltungsvorschriften die
Anwendung sicherstellen.

- 24-Stunden-Personenbetreuer*innen (Live-Ins), die vielfach entsprechende Leistungen in
Haushalten ilibernehmen, brauchen eine kommunale Anlaufstelle — nach dem Vorbild
Vorarlbergs (vgl. pflege.at o. J.; Vorarlberger Betreuungspool gGmbH o. J.).

Diesen Unterthesen wurde weder widersprochen noch wurde ihnen eine explizite Zustimmung zuteil,
was nicht zuletzt der begrenzten Zeit geschuldet war.

These 6: Gerade mit Blick auf Menschen mit Demenz sind Konzepte der Primarversorgung mit
arztlicher und fachpflegerischer Kompetenz von groBter Bedeutung und koénnten einen
wesentlichen Beitrag dazu leisten, die medizinisch-pflegerische Versorgung von Menschen mit
Demenz zu sichern und zu qualifizieren.

Dieser These wurde weitgehend zugestimmt, wenngleich die eigenstdndige und bedeutsame Rolle der
Hausarzte in der Primarversorgung und ihre Sicherung betont wurden.

Unterthese: Die gesundheitliche und pflegerische Versorgung Idsst sich angesichts des
Personalmangels nur noch berufsgruppeniibergreifend sicherstellen.

Aus hausarztlicher Sicht wurde die Bedeutung von fachpflegerischer Kompetenz betont, aber bei
unveranderter Regie der Hausarzte und Hausarztinnen mit Delegation an nicht arztliches Personal.
Seitens der Vertreter der Pflegewissenschaft wurde dem entgegengehalten, dass gerade in
unterversorgten Regionen berufsgruppentibergreifende Versorgungskonzepte zu realisieren seien —
auch unter Einbeziehung weiterer Berufsgruppen wie der Physio- und Ergotherapie.

Unterthese: Allein auf die hausdrztliche Primdrversorgung zu setzen, ist gerade fiir Menschen mit
Demenz nicht zielfiihrend.

Dieser Aussage wurde teilweise widersprochen. Die primararztliche/hauséarztliche Versorgung spare
Kosten im Gesundheitssystem u. a. durch Vermeidung unnétiger Klinikeinweisungen. Es wurde auf das
Positionspapier der DEGAM vom 16.01.25 und die dort dokumentierte Evidenz verwiesen (vgl.
Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) 2025). Aus
pflegefachlicher Sicht wurden durchaus andere Konzepte mit berufsgruppeniibergreifenden
Primarversorgungsansatzen als zielfiihrend angesehen.

Unterthese: Pflegefachpersonen kommt eine eigensténdige professionelle Rolle in der
Primdrversorgung zu.

Bei allen Unterschieden bei der Bewertung en détail wurde die eigenstandige Rolle der Fachpflege,
insbesondere dann, wenn sie weiter akademisch und durch Weiterbildung qualifiziert wird, bestatigt.
Auch dies misse sich in den entsprechenden gesetzlichen und untergesetzlichen Normierungen
widerspiegeln.
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Mit Blick auf die Schnittstellen, auf sektoreniibergreifende Versorgungsformen wurden noch weitere
Themen angesprochen, die zum Teil nur mittelbar mit den Thesen zu tun hatten. So wurde etwa auch
auf die Bedeutung des Entlassmanagements auf der Basis der Rahmenvereinbarung vom 23.05.2025
(vgl. GKV-Spitzenverband et al. 2025) verwiesen, die allerdings Case Management-Logiken und
-Handlungsweisen weitgehend ausblendet und die Verantwortung auf die Kranken- und Pflegekassen
verlagert. Die Workshopteilnehmenden haben allerdings deutlich gemacht, dass der Rahmenvertrag
Entlassmanagement sich zum einen nicht spezifisch auf Menschen mit Demenz bezége und auch als
Reaktion auf bislang unzureichendes Entlassmanagement zu verstehen sei. Insofern kdme es
insbesondere auf die Implementierung an. Die Diskussion verlief sehr lebendig, fihrte zu
Differenzierungen in den Thesen, zum Teil auch zu ihrer Abmilderung oder Modifizierung und gab
wichtige Hinweise fiir die Rechtsexpertise, so es um die Rechtspraxis, die Rechtsauslegung und die
Weiterentwicklung des Rechts geht, die allein dem Ziel verpflichtet sei, die medizinisch-pflegerische
Versorgung zu verbessern. Angesichts der schon bestehenden und drohenden Ressourcenknappheit,
insbesondere auch im Personalbereich, wurde betont, dass eine effiziente
Gesamtversorgungsstrategie unverzichtbar sei und sektorenspezifische und Partikularinteressen
sowie entsprechende Logiken sich zugunsten der Sicherstellung der gesundheitlichen und
pflegerischen Versorgung von Menschen mit Demenz in der Flache in deren Dienst zu stellen hatten.
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7 Empfehlungen

Die unterschiedlichen in dieser Expertise herausgearbeiteten Erfordernisse und Optionen zur
Weiterentwicklung rechtlicher Rahmenbedingungen fiir Bedingungen guten Lebens fir Menschen mit
Demenz betreffen sehr unterschiedliche Regelungsbereiche und Gesetze sowie untergesetzliche
Regulierungen. Dies hat die nach Rechtsgebieten vorgenommene Analyse und die querschnittliche
Betrachtung von Lebenslagenproblemen von Menschen mit Demenz deutlich gemacht. Unter 7.1
findet sich eine Auflistung von Empfehlungen fiir eine Verbesserung der Rechtspraxis, der
Rechtsauslegung, aber auch der Rechtsgestaltung, die im Rahmen einer konzertierten Aktion oder ggf.
auch bei einem zu erorternden Gesetzesvorhaben aufzugreifen waren.

Die nachfolgenden Empfehlungen strukturieren sich in drei Abschnitte. In einem ersten Teil der
Empfehlungen werden in der Analyse der fiir die Lebenssituation von Menschen mit Demenz und ihre
An- und Zugehorigen maligeblichen rechtlichen Rahmenbedingungen identifizierte Desiderate in der
Rechtspraxis, in der Rechtsauslegung, aber auch in der aktuellen Rechtslage aufgegriffen und in eine
Ubersicht entsprechender Empfehlungen zusammengefiihrt. Die diesbeziiglichen Empfehlungen
finden sich in der Tabelle 3. In einem zweiten Teil werden Empfehlungen zum Thema Teilhabe
formuliert, die sich eher als strategisch ausgerichtet verstehen. Sie kennen als zentrales Element den
Vorschlag einer konzertierten Aktion ,Recht auf Demenz”.

In einem dritten Empfehlungsteil werden Empfehlungen fiir die medizinisch-pflegerische Versorgung

zusammengefasst.
Medi-
Empfehlungen nach . zinisch-
. Teilhabe ;
Rechtsgebieten pflegerische
Versorgung
konAzlftr'tierte differenziert Gesetz Gutes Nationale
Ubersicht i lon nach Teilhabe- Leben mit Stiftung Ubersicht
Recht auf . .
Demenz" dimensionen Demenz Demenz

Abbildung 25: Empfehlungen

Quelle: eigene Darstellung

7.1 ,Recht auf Demenz“: Desiderate und Empfehlungen

Wie koénnen die Ziele der Nationalen Demenzstrategie mithilfe des Rechts unterstiitzt und wie kann
sie selbst weiterentwickelt werden? Um diese Frage geht es in der hier vorgelegten Expertise. Zu
diesem Zwecke wurde eine vergleichsweise breite Analyse von Rechtsgebieten hinsichtlich ihrer
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Relevanz fiir die Lebensgestaltung unter Bedingungen von Demenz vorgenommen, wurden Desiderate
in der Rechtspraxis, der Rechtsauslegung ebenso untersucht und diskutiert wie sinnvolle, erforderliche
oder perspektivisch anzustrebende Rechtsidnderungen in den bestehenden Gesetzen und
untergesetzlichen Regelungen. Dabei ist deutlich geworden: Die rechtlichen Rahmenbedingungen, die
einen Einfluss auf die Bedingungen des Lebens fiir Menschen mit Demenz und ihre An- und
Zugehorigen entfalten, sind vielfaltig und in zahlreichen Rechtsgebieten verteilt. Insofern ist eine
synthetische Betrachtungsweise sowohl in der Rechtsanwendung als auch in der Rechtsgestaltung
vonnoten. Die rechtlichen Rahmenbedingungen bedingen sich zum Teil gegenseitig. Eine derartige
rechtliche Gemengelage von Regelungsbereichen und Techniken kennen wir auch aus anderen
Rechtsgebieten, etwa aus dem Recht alterer Menschen (vgl. Igl und Klie 2007). Dabei wurde bereits
bei der Ausarbeitung der Expertise differenziert zwischen Desideraten in der Rechtspraxis und
Rechtswahrnehmung, denen der Rechtsauslegung sowie der Rechtsgestaltung.
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De lege lata und de lege ferenda: relevante und zu diskutierende Rechtsfragen

Rechtspraxis

Rechtsauslegung

Gesetzesdnderungen

Zivilrecht

Aufklarung Gber die rechtliche Handlungsfahigkeit
von Menschen mit Demenz — differenziert nach den
Feldern der rechtlichen Handlungsfahigkeit

Sorgfaltspflichten in der Begleitung von Menschen
mit Demenz und Abgrenzung zwischen Aufsichts-,
Verkehrssicherungs- und vertraglichen
Betreuungspflichten

Novellierung der Geschaftsfahigkeit und
-unfahigkeit, § 104 BGB und der Testierfahigkeit
§ 2229 BGB in eine UN-BRK-konforme Fassung

Familienrecht: Ehe und Scheidung

Problematisierung der ,,Eheferne” als Kategorie in
Scheidungsverfahren

Familienrecht: Betreuungsrecht

Praxis der Einwilligung in Heilbehandlung an die
AWMF-Leitlinie anpassen

Auslegung des Wunscherfillungsrechtes bei
Menschen mit Demenz unter dem Gesichtspunkt
relationaler Autonomie?

Ausdehnung des Notvertretungsrechts gem. § 1358
BGB

Praxis des Umgangs mit Freiheitsentziehenden
Malnahmen in Kliniken betreuungsrechtlich
qualifizieren, s. Exkurs unter 4.2.3

Betreuungsrechtliche Genehmigungsbedirftigkeit
freiheitsentziehender MalRnahmen, die dem Schutz
Dritter dienen

Erforderlichkeit betreuungsrechtlicher Regelungen
zu Zwangsbehandlungen auBerhalb von Kliniken,
§ 1832 BGB?

Regelungen zur Genehmigungsbedirftigkeit
freiheitsentziehender MaRnahmen in der eigenen
Hauslichkeit in § 1831 BGB?

Einwilligungsvorbehalt fiir auch nicht unter
Betreuung stehende Personen, die einen
Bevollmachtigten haben, § 1825 BGB?

Anderungen der verfahrensrechtlichen Vorschriften
im FamFG zur Sachverstandigenrolle von
Pflegefachpersonen gem. §§ 312 ff. FamFG
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Strafrecht: Menschen mit Demenz als Tater

Uberpriifung der Regelungen zum MaRregelvollzug
von Menschen mit Demenz und ihrer Anwendung

Leistungen nach dem SGB XIV und dem OEG fiir
Menschen mit Demenz?

Starkere Verankerung von Gewaltschutz und
Pravention im SGB XI und landesrechtlichen
Kodifikationen zum Heimrecht

Wirksamer Schutz vor GewaltmaRnahmen bei
hauslicher Gewalt gegen Menschen mit Demenz,
Uber Polizeirecht, § 71 SGB XlI, Gewaltschutz,
Pflegenottelefone

Schutzhuser fir Menschen mit
Demenz/Notunterkiinfte

Medizinrecht: Patientenverfiigungen

Implementationsbemiihungen zur Umsetzung der
AWMF-Leitlinie Einwilligungsfahigkeit von
Menschen mit Demenz

Zulassung von Antidementiva und ihre
Indikationsbindung

Umgang mit Patientenverfliigungen von Menschen
mit Demenz qualifizieren

Sozialrecht: Leistungsanspriiche nach dem SGB V

Einlésung des Anspruchs auf haus- und fachéarztliche
Versorgung, inklusive Hausbesuch

Anspruch auf spezifische diagnostische Mallnahmen
(MRT etc.)

Einlésung des Anspruchs auf zahnarztliche
Versorgung, etwa in Heimen

Anpassung der Soziotherapie-Richtlinie auf
Indikationen von Menschen mit Demenz gem. § 37a
SGBV

Einlosung der Anspriiche auf Heilmittel
(Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie, etwa
nach Schlaganfall)

Anspruch auf Hilfsmittel zur Sicherung der
Fortbewegungsfreiheit, etwa GPS-Tracking
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Einlosbarkeit der Anspriiche auf Kurzzeitpflege gem.
§ 39c und Ubergangspflege gem. § 39d SGB V

Gewahrung von Leistungen der Rehabilitation gem.
§ 40 und ergdnzenden Mallnahmen zur
Rehabilitation gem. § 43 SGB V

Einlésung eines Case Management-basierten
Anspruchs auf Versorgungsmanagement gem. § 11
SGBV

Konsequente Case Management-Orientierung in
dem Rahmenvertrag zu § 11 SGB V und
flachendeckende Implementation

Einbindung des Versorgungsmanagements gem.

§ 11 SGB Xl in Case Management-Organisation und
pflegefachliche Begleitung auf kommunaler Ebene
im Rahmen des Zukunftspakt Pflege

Monitoring der Umsetzung der S3-Leitlinie
Demenzen sowie der DEGAM-Leitlinie mit Relevanz
fir Menschen mit Demenz

SGB IX: Teil 3 -Besondere Regelungen zur Teilhabe schwerbehinderter Menschen (Schwerbehindertenrecht)

Nutzung Ubergreifender Assessment-Ansatze fir
Menschen mit Demenz nach Vorbild des Teil 1 des
SGB IX

Zuganglichkeit von Leistungen der
Eingliederungshilfe fir Menschen mit Demenz,
sowohl vor Erreichen der gesetzlichen Altersgrenze
als auch danach

Verankerung von Leistungsgesetz-libergreifenden
Assessments im § 13 SGB IX, §§ 18 ff. SGB XI, § 63a
SGB Xl

Sicherstellungsauftrag gegentiber FTD-Betroffenen
einlosen

Nutzung des personlichen Budgets gem. § 29 SGB Xl
mit entsprechenden Zielvereinbarungen fir
atypische Falle der Versorgung und Begleitung von
Menschen mit Demenz, ggf. in Verbindung mit § 63
Abs. 2 SGB XII

Anpassungen der ICF-basierten Assessment-
Instrumente der Trager der Eingliederungshilfe auf
die Sondersituation von Menschen mit Demenz

Starkere Berlicksichtigung von Menschen mit
Demenz bei der Versorgungsmedizinverordnung
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SGB XI (Pflegeversicherung)

Deckung besonders intensiver Unterstitzungs- und
Pflegebedarfe, insbesondere in der stationdren
Versorgung

Gesetzliche Regelung zur flachendeckenden und
aufeinander abgestimmten Verfligbarkeit von
pflegefachlicher Begleitung, sozialrechtlicher
Beratung und Case Management

Verschrankung von medizinischer, gesundheitlicher,
pflegerischer sowie hauswirtschaftlicher Versorgung
in einer sektorenlibergreifenden Sektorenlogik

Bericksichtigung von Teilhabebedarfen bei der
Feststellung von Pflegebediirftigkeit respektive der
Zuordnung zu einem Pflegegrad

Uberwindung von Sektorengrenzen zur
Sicherstellung einer quartiers- und
sozialraumbezogenen pflegerischen Versorgung
auch von Menschen mit Demenz in welfare-mix-
basierten Konzepten pflegerischer,
hauswirtschaftlicher und sozialer Unterstiitzung
(siehe Sorgende Gemeinschaften)

Zuordnung und Einlésung des
Sicherstellungsauftrages und seine Sanktionierung

Vermeidung von pflegesensitiven
Krankenhauseinweisungen angesichts der
Leistungsgrenzen formeller Dienste und informeller
Sorgestrukturen

Gesetzliche Regelung zur Sicherstellung einer
Notversorgung im Falle kollabierender informeller
Pflegesysteme

SGB XII (Sozialhilfe)

Bearbeitungsfristen fiir die Ubernahme von
Heimkosten im Bereich der Hilfe zur Pflege
beschleunigen

Vorhaltung von Altenhilfestrukturen gem. § 71 SGB
Xll auch fiir Menschen mit Demenz

Heranziehung von Ehepartnern und
Ehepartnerinnen zum Unterhalt auf Niveau des SGB
IX

Restriktive Gewahrung von Hilfe zur Pflege in der
eigenen Hauslichkeit zugunsten der Stabilisierung
hauslicher Pflegearrangements
einkommensschwacher Haushalte Gberwinden

Kostenlibernahme fiir Assistenzleistungen in
ambulant betreuten Wohngemeinschaften und
entsprechende leistungserbringungsrechtliche
Vereinbarungen

bei nicht abgeschlossenen Rechtsstreitigkeiten tGber
die Gewdhrung von Leistungen der hauslichen
Pflege: Kosteniibernahme durch die Sozialvertrage
nach Tod der Berechtigten, analog § 19 Abs. 6 SGB
Xl
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Einkommensschwache Haushalte und von Armut
bedrohte Menschen mit Demenz existenzsichernde
Leistungen der Hilfe zur Pflege und Altenhilfe
erschlieRen und gewahren

Sozialraum bezogene integrierte
Beratungsstrukturen gewahrleisten

Polizeirecht

wirksame Mitwirkung und Interessenvertretungen
von Menschen mit Demenz in Einrichtungen (vgl.
Klie et al. 2019c¢)

Kein Kostenersatz fir Polizeieinsatze fir die Suche
von Menschen mit Demenz gegeniiber den
Betroffenen und Heimen

Offnung von Einrichtungen auch zur Sicherung von
sozialer Teilhabe und Kontrolle

Etablierung von Risikoscreeningverfahren der MD-
Gutachten zur Identifizierung von Schutzbedarf
nach dem Konzept SQS

Einbeziehung ambulanter Dienste und hauslicher
Pflegearrangements in ordnungsrechtliche
Schutzkonzepte

Etablierung von frauenhausahnlichen Schutzraumen
flir Menschen mit Demenz bei hauslicher Gewalt

Einbeziehung neuer Wohnformen in den
Anwendungsbereich ordnungsrechtlicher
Schutzgesetze

Vermeidung von Obdachlosigkeit von Menschen mit
Demenz

Baugesetzbuch/ ROG

Belange von Menschen mit Demenz in der
Anwendung des § 1 Abs. 6 BauGB und § 2 Abs. 2
ROG berlicksichtigen

Barrierefreiheit-Standards um Belange von
Menschen mit Demenz erganzen

DIN-Normen anpassen

Datenschutzrecht

Einwilligung in Datenerhebung und -nutzung
sicherstellen und einholen

Transparente Vereinbarungen zwischen den
Beteiligten an der Begleitung von Menschen mit
Demenz Uber Zustandigkeiten und
Informationspflichten
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Recht des biirgerschaftlichen Engagements

Klare Profilierung von Formen der Monetarisierung
von birgerschaftlichen und ehrenamtlichen
Tatigkeiten

Aufbau und Stiitzung biirgerschaftlicher
Sorgestrukturen als Teil verpflichtender
kommunaler Sozialplanung

Tabelle 3: Empfehlungen fiir eine Verbesserung der Rechtspraxis, der Rechtsauslegung sowie der Rechtsgestaltung

Quelle: eigene Darstellung
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Mit der Erstellung der Expertise verbindet sich die Hoffnung, dass fiir die Lebenslage und
Lebensfiihrung von Menschen mit Demenz und ihren An- und Zugehorigen relevante Rechtsfragen
starker in die 6ffentliche und fachliche Wahrnehmung gebracht werden kénnen. Das gilt auch und
gerade fiir die benannten Desiderate, die sowohl auf der Ebene der Rechtspraxis als auch auf der der
Rechtsauslegung beruhen. Hier liegen die zentralen Herausforderungen und Handlungsbedarfe. In
einigen Regelungsbereichen bedarf es auch gesetzgeberischer Aktivitaten sowohl auf Bundes- als zum
Teil auch auf Landesebene.

7.2 Konzertierte Aktion , Recht auf Demenz”

Allein an die Publikation der Expertise diirfen nicht zu hohe Erwartungen gerichtet werden: Sie wird
die hinter den beschriebenen Desideraten liegenden Grundhaltungen, Interessenlagen, fiskalischen
Einschrankungen, Haltungen und institutionellen Widerstande nicht beheben kénnen. Gleichwohl sind
mit der Publikation latente Potenziale fiir ein Problembewusstsein einerseits und eine verdanderte
Rechtspraxis verbunden. Um die Sammlung von Desideraten und Empfehlungen aufeinander zu
beziehen, um ggf. auch eine rechtswissenschaftliche Befassung mit dem Thema Recht und Demenz zu
befordern, waren folgende Malnahmen denkbar und wiinschenswert. Angesichts der in der
Bevolkerung verbreiteten Sorgen mit Blick auf die Versorgungssicherheit in pflegerischer Hinsicht, der
neuen Diskurse um die Begrenzung von Leistungen der gesundheitlichen Versorgung fiir hochbetagte
Menschen, das weiter dominante negative und angstbesetzte Bild von Demenz und globaler Diskurse
um eine Relativierung von Menschenrechten — um nur ein Beispiel zu nennen: Elon Musk spricht von
Empathie als Schwache —, konnte eine Kampagne ,,Recht auf Demenz“ zur rechten Zeit kommen und
die Belange von Menschen mit Demenz und ihren An- und Zugehdrigen im 6ffentlichen Diskurs starken
und ihre Rechtsdurchsetzungschancen erhéhen.

MaBnahme 1 | Konzertierte Aktion ,Recht auf Demenz“

Im Rahmen der Nationalen Demenzstrategie konnte im Zusammenwirken der maligeblichen
Organisationen und ggf. unter Hinzuziehung des Bundesjustizministeriums eine konzertierte Aktion
,Recht auf Demenz” gestartet werden.

109



Prof. Dr. habil. jur. Thomas Klie | Juristische Expertise zur Weiterentwicklung der Nationalen Demenzstrategie

Kampagne
Monitoring Publikationen
Recht
auf
Demenz
Handlungs- Social-Media-
programm Aktionen
Jahrestagung
der NDS

Abbildung 26: Konzertierte Aktion ,Recht auf Demenz”

Quelle: eigene Darstellung

Auf der Basis der Expertise ware in der konzertierten Aktion der Handlungsbedarf im Sinne der
Etablierung eines Rechts auf Demenz zu identifizieren und zu priorisieren. Aus der Bestandsaufnahme
wiirde ein Handlungsprogramm erfolgen, das fiir die konzertierte Aktion erarbeitet wiirde. Dieses ware
schlieBlich mit einem Monitoring zu verbinden, inwieweit das Handlungsprogramm erfolgreich
umgesetzt wird. In der Arbeitsweise konnte eine Orientierung an der Arbeit der Charta fir
Schwerstkranke und Sterbende erfolgen, ein vergleichsweise erfolgreiches Format. Eine konzertierte
Aktion, die sich an die relevanten Sozialleistungstrager, aber auch andere fiir die Rechterealisierung
von Menschen mit Demenz maligeblichen Institutionen richtet, konnte den Handlungsbedarf
spezifizieren und aufeinander abstimmen — flankiert durch entsprechende Offentlichkeitsarbeit und
Ratgeber und Handlungsanleitungen fiir die (Rechts-)Praxis. Ein Bindnis aus relevanten
zivilgesellschaftlichen Akteuren konnte zum Trager der Kampagne werden — initiiert und koordiniert
durch die AG Recht und Politik der Nationalen Demenzstrategie.
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Verbraucher- Deu_tSChtis
zentrale Institut fur
Menschenrechte

Abbildung 27: Blindnis ,Recht auf Demenz”

Quelle: eigene Darstellung

MaBnahme 2 | ,,Recht und Demenz“ als Thema auf dem Deutschen Juristentag

Eine Reihe von in der Expertise herausgearbeiteten Rechtsfragen werfen grundlegendere Fragen der
Rechtsgestaltung auf. Sie betreffen das Sozialrecht, das Betreuungsrecht, das Recht der rechtlichen
Handlungsfahigkeit (Geschaftsfahigkeit, Deliktsfahigkeit, Einwilligungsfahigkeit). Auch medizin- und
pflegerechtliche Fragen bedirften einer z. T. grundlegenderen Befassung. Ein Aufgreifen des Themas
Recht und Demenz auf dem Deutschen Juristentag wiirde die angesprochene synthetische
Betrachtungsweise von rechtlichen Rahmenbedingungen fiir Bedingungen guten Lebens fir Menschen
mit Demenz befordern, ggf. auch rechtswissenschaftliche Befassung provozieren oder anstoRen und
eine rechtlich belastbare und rechtsdogmatisch fundierte Bearbeitung der aufgeworfenen Fragen
unterstitzen.

7.3 Teilhabe von Menschen mit Demenz

Flr das Thema Teilhabe von Menschen mit Demenz wurden bereits unter Kapitel 5.1. entsprechende
Vorschlage formuliert, die in diesem Empfehlungsteil nicht wiederholt werden, aber doch kondensiert
in der nachfolgenden Abbildung wiedergegeben werden sollen:
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eAltenhilfe-, Pflegestruktur- Gesundheitsplanung
eStadt- und Regional-/Dorfentwicklung
. eBundes- und landesgesetzliche Verankerung von Planungsverpflichtungen
Verpflichtende . L .
integrierte eEtabierung von Demenz Monitoring Konzepten (Vorbild Meckelnburg-
Sozialplanung Vorpommern)

oflir dltere Menschen mit Demenz gem. § 71 SGB XI
oflir Menschen mit Behinderung gem §§ 42 ff SGB IX

Teilhabe-
leistungen

eSchwerbehindertenausweis flir Menschen mit Demenz
Nachteils- eabgestimmte Feststellung von GdS/GdB, Pflegebediirftigkeit,
ausgleich

Abbildung 28: Bausteine Teilhabesicherung fir Menschen mit Demenz

Quelle: eigene Darstellung

Sie implizieren neben einer verdnderten Rechtspraxis und Rechtsauslegung auch gesetzliche
Anderungen. Allein fiir ein die Teilhabe von Menschen mit Demenz sicherndes Gesetz wire
rechtssystematisch kein Platz in der deutschen Rechtsordnung und Kompetenzverteilung zwischen
Bund, Ldndern und Kommunen. Dies gilt im Ubrigen auch fiir den Vorschlag eines weiteren
Sozialgesetzbuches, das die Teilhabe im Alter zum Gegenstand hat, wie von der 9.
Altenberichtskommission vorgeschlagen (vgl. Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend (BMFSFJ) 2025). Es ist Gberdies deutlich geworden, dass es nicht allein die Gesetzeslage,
sondern vor allen Dingen die Rechtspraxis und untergesetzlichen Regulierungen sind, die fliir Menschen
mit Demenz zu Rechtseinschrankungen flhren.

Gesetz ,,Gutes Leben mit Demenz“

Die bereits unter 7.1 entfaltete Empfehlung einer konzertierten Aktion kénnte bezogen auf die
Teilhabesicherung durch bundesgesetzliche Aktivitaten flankiert und verstarkt werden, die in einem
Artikelgesetz, etwa ,Bundesgesetz zur Sicherung der Teilhabe von Menschen mit Demenz” oder
,Gutes Leben mit Demenz“-Gesetz miinden kdnnte.

112



Prof. Dr. habil. jur. Thomas Klie | Juristische Expertise zur Weiterentwicklung der Nationalen Demenzstrategie

Familienpflegegesetz -
— Lohnersatzleistungen fiir Angehorige von
Menschen mit Demenz

— Ergdanzung § 71 SGB XII

Planungsverpflichtungen der Lander und
Kommunen § 9 SGB XI

Beachtung von Demenz im SGB IX

Reform des Rechts der Geschafts- und
Testierfahigkeit BGB

Gesetz zur Forderung der Teilhabe
von Menschen mit Demenz

Ergdnzung BauGB um Belange von
Menschen mit Demenz

Aufnahme von Begutachtungsfunktionen
von Pflegefachkraften im FamFG

Abbildung 29: Gesetz zur Forderung der Teilhabe von Menschen mit Demenz

Quelle: eigene Darstellung

Als zustandigkeitsbegriindende Ankernorm fiir das BMBFSJ im Zusammenhang mit einem Gesetz zur
Sicherung der Teilhabe von Menschen mit Demenz kdnnte das Familienpflegezeitgesetz — ggf. als
Omnibusgesetz — dienen, wenn es denn gelingt, die besonderen Belange von pflegenden Angehorigen
von Menschen mit Demenz bei einer moderaten Weiterentwicklung des Pflegezeitgesetzes und des
Familienpflegezeitgesetzes zu bericksichtigen. Dabei konnte exemplarisch eine Zusammenfihrung
der unterschiedlichen Regelungen aus dem Familienpflegezeitgesetz und der Regelungen zur
Karenzzeit vorgenommen werden (vgl. Klie 2025j).

Nationale Stiftung Demenz

Weder die untergesetzlichen noch gesetzliche Anderungen bieten eine belastbare Basis fiir eine
kontinuierliche Férderung der in der Nationalen Demenzstrategie entwickelten Handlungsansatze.

Um diesen eine von der Haushaltslage unabhédngige Perspektive der Férderung zu geben, ware
weiterhin an die Griindung einer Nationalen Stiftung Demenz oder einer Aktion Demenz nach Vorbild
von Aktion Mensch zu denken. Auch eine Weiterentwicklung der Deutschen Alzheimer Gesellschaft in
diese Richtung ware denkbar. Angesichts der wachsenden Bedeutung des Themas Demenz ware eine
Stiftungslosung oder eine Losung in Richtung Aktion Demenz als Kombination von Aufklarung,
Sensibilisierung, Kulturentwicklung und Férderung von demenzfreundlichen Strukturen (integriert in
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ortliche Teilhabe- und Sorgestrukturen) — verbunden mit einer konzertierten Aktion zur
Rechtsdurchsetzung ggf. das wirksamste Instrument zur Qualifizierung und Weiterentwicklung sowie
Perpetuierung der Nationalen Demenzstrategie.

7.4 Medizinisch-pflegerische Versorgung

Beim Thema rechtliche Weiterentwicklung der medizinisch-pflegerischen Versorgung fiir Menschen
mit Demenz wurden entsprechende Uberlegungen und Empfehlungen bereits unter Kapitel 5.2
dargelegt.

Die Weiterentwicklung und Qualifizierung der medizinisch-pflegerischen Versorgung fiir Menschen mit
Demenz ist zum festen Bestandteil der Gesundheits- und Pflegepolitik zu machen. Die
Handlungsbedarfe und -optionen wurden im Einzelnen dargelegt. Nachfolgend werden in der
Ubersicht die wesentlichen Bausteine zusammengefasst, die einer Weiterentwicklung des Rechts, der
Rechtspraxis sowie der Rechtsauslegung bedirfen.

Abgestimmte
Versorgung in

A Pravention
Primarversor-
gungszentren
Care und Case . .
Management Diagnostik
Ortliche Beratung und
Netzwerke Begleitung
Bedarfs-
gerechte
Infrastruktur

Abbildung 30: Bestandteile Qualifizierung medizinisch-pflegerischer Versorgung

Quelle: eigene Darstellung

Die im Zukunftspakt Pflege in Abstimmung befindliche Pflegereform bietet ebenso Anlass und
Gelegenheit, Desiderate der Versorgung von Menschen mit Demenz und ihrer An- und Zugehdrigen
aufzugreifen wie die Krankenhausreform sowie die Weiterentwicklung der Primarversorgung im
System der GKV inkl. Digitalisierungsoptionen.
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9 Anhang

9.1 Rechtsthemen in der Beratung Alzheimertelefon

Mithilfe der Deutschen Alzheimer Gesellschaft wurden die Anfragen an diese respektive die in den
Beratungszusammenhangen der Deutschen Alzheimer Gesellschaft genannten Rechtsfragen sowohl
aufgelistet als auch in der Haufung der Fragen durchgesehen. Diese sind im Folgenden tabellarisch
aufgefihrt.

Auswertung Rechtsthemen in
Beratung (Deutsche Alzheimer 2025 | 2024 | 2023 | 2022 | 2021 | 2020 | 2019 | 2018 Gesamt
Gesellschaft)

Gesetzlicher Betreuer*in/gesetzliche
Betreuung: gBt

Bevollmdchtige(r): Bv

Grad der Behinderung: GdB
Pflegegrad: PG

Grundrechte/Menschenrechte (nur
bei ausdriicklicher Erwdhnung)

Teilhabe 2
FEM 1
(Unterbringungsbeschluss) 1

12

Selbstbestimmungsrechte 1 1 1

(Umgang) 3 1
(Druck auf Bv)
Zivilrecht 47

RIdlwWw(Rr|RL|N

Patientenverfligung bei mangelnder
Testierfahigkeit

(éndern) 1
(Durchsetzung) 1 1

Einschatzung Urteils-/Testierfahigkeit
(ggf. riickwirkend)

Schadensersatz (Verlust) 1 1

Vertragsabschluss/Verbraucherrechte 1 1 1

Klindigungsschutz 1

Immobilienverkauf (mit
Vorsorgevollmacht)

Mietrecht 1

=
=
N

Live-In (Kosteniibernahme)
Heimvertrag (WBVG) 1

Heimvertrag (Hausverbot) 1

Heimvertrag (Kiindigung) 1 1 1

Heimvertrag (Haftungsausschluss) 1

Versicherungsschutz/Deliktunfahigkeit 1
Aufsichtspflicht/Haftung 1 4
Erbrecht 2 1 1

Zwangsvollstreckung 1

RV WIN|W|R|[R|[RL|R
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spezielle betreuungsrechtliche/ 38
familienrechtliche Fragen
Pflichten des
1 4 1
gBt/Bv/Beschwerdefiihrung 0
Pflichten des gBt/Bv 1 1 5 2
/Betreuerwechsel
Rechte des gBt/Bv 4 1 16
(finanzielle Zuwendungen) 2
(Einrichtung einer gBt trotz
1
Vorsorgevollmacht)
Betreuungsgericht/-behorde (ggf.
. 1 7
Konflikt)
Gultigkeit der Vollmacht 3 1 7
Vorsorgevollmacht 1 1 4
(Haftung) 1 1 3
(Untervollmacht) 1
(Widerruf) 2 3
Einflussnahme/, Erzwungenes
» 3 1 6
Testament
Einwilligungsvorbehalt 3 5
Elternunterhalt 1 2
Ehegattenunterhalt 1 1 3
(des Erkrankten) 1 1
Ehescheidung bei Demenz 3 1 6
(durch MmD) -> 1x durch den 1 1
Partner/die Partnerin
(durch MmD) 3
Offentliches Recht 30
Verwaltungsrecht 1
Pfandung Pflegegeld durch Finanzamt 1 1
Sozialrecht/Leistungsrecht 29
Erwerbsminderungsrente/Flexirente/
. 1
Schwerbehindertenrente
(Aussteuerung Wiedereingliederung d.
1 1
Angeh.)
BTHG (allgemein) 2
Anspruch auf Pflegegeld (bei 1
Kindigung der eigenen Arbeit)
Kostenerstattung fiir Aufwendungen 1 1
Leistungsanspruch ohne Kostenzusage 1 1
Hilfen zur Pflege SGB XII (Wohnrecht) 1 2
Hilfen zur Pflege SGB XII (Vermégen) 3 1 7
(Untdtigkeit des Sozialamtes) 1 1
Leistungsausschluss durch Trager 1 1 6
Leistungstbergang SGB V/SGB IIl/ 1 6
SGB VI
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Strafrecht 24
Schuldfahigkeit/StPO 3
Aufsichtspflicht/Haftung 2 1 3 6
»Auto fahren” 1 6
Verletzung der Aufsichtspflicht durch 1
Tagespflege

Leistungsbetrug durch

Ehrenamtlichen 1
Strafrechtsrelevante Vorwiirfe 1
(durch MmD) 1 1
(Diebstahlsverdacht) 1 1
(Gewalt durch PFK) 1 1
(Rassismus) 1
Berufshaftung Anwalt mit Demenz 1 1 2

Abbildung 31: Haufung Beratungsthemen beim Beratungstelefon Deutsche Alzheimer Gesellschaft 2018-2015

Quelle: eigene Darstellung
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9.2 Gerolit- und Juris-Recherche

Mithilfe der in der Rechtswissenschaft bedeutsamen Datenbank Juris — in der sowohl die Judikatur als
auch die rechtswissenschaftliche Behandlung von Rechtsfragen zu finden sind — und der Datenbank
Gerolit — eine Literaturdatenbank des Deutschen Zentrums fiir Altersfragen (DZA) fiir die Bereiche
soziale Gerontologie und Altenarbeit — wurde eine Schlagwortsuche durchgefiihrt, um einen Uberblick
Uber die bestehende Literatur zum Thema Demenz zu erhalten. Eine erste Recherche Anfang
September 2025 nach den Schlagwértern Demenz und Alzheimer ergab in der Datenbank Juris je 4.546
Treffer und 1.058 Treffer und in der Datenbank Gerolit je 12.368 Treffer und 2.712 Treffer. Im
Anschluss wurden 28 spezifischere Begriffe in Kombination mit dem Begriff Demenz im September und
dem Begriff Alzheimer im November recherchiert und jeweils die Anzahl der Treffer tabellarisch
dokumentiert (vgl. Abbildung 32). Ebenfalls wurde die jeweilige Ergebnisliste aus der Datenbank
gespeichert in all jenen Féllen, in denen die Ergebnisse eine Anzahl von 300 nicht Gberschritten haben.

Schlagwortsuche: Demenz UND Treffer Juris Treffer Gerolit
Schwerbehindertenausweis 55 0
Pflegegrad 221 3
,Hilfe zur Pflege” 155 16
Eingliederungshilfe 140 4
Hospiz 52 78
Rehabilitation 500 501
Krankenhaus 1.228 345
Einwilligungsfahigkeit 65 18
Geschaftsfahigkeit 390 5
Schadensersatz 188 0
Schmerzensgeld 100 0
Testament 394 18
Patientenverfligung 139 43
Vorsorgevollmacht 405 1
Medikamente 829 156
Hilfsmittel 325 55
Scheidung 180 2
,Freiheitsentziehende MaRnahmen* 137 63
,24 Stundenhilfe” 0 0
Fahrerlaubnis 153 2
Flihrerschein 176 3
Schuldfahigkeit 106 2
Medikamentenzulassung 0 0
,,GPS Tracker” 1 0
GPS 28 11
,Personliche Assistenz” 16 2
Diskriminierung 141 26
Haushaltshilfe 69 1

Abbildung 32: Ergebnisse Schlagwortsuche Demenz Juris und Gerolit

Quelle: eigene Darstellung
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Schlagwortsuche: Treffer Treffer
Alzheimer UND Juris Gerolit
Schwerbehindertenausweis 18 0
Pflegegrad 19 0
,Hilfe zur Pflege” 22 3
Eingliederungshilfe 14 0
Hospiz 2 4
Rehabilitation 108 37
Krankenhaus 262 37
Einwilligungsfahigkeit 13 5
Geschaftsfahigkeit 83 0
Schadensersatz 43 0
Schmerzensgeld 20 0
Testament 86 4
Patientenverfligung 38 5
Vorsorgevollmacht 75 1
Medikamente 244 49
Hilfsmittel 94 4
Scheidung 51 0
,Freiheitsentziehende MaRnahmen* 24 6
,24 Stundenhilfe” 0 0
Fahrerlaubnis 20 0
Flihrerschein 29 0
Schuldfahigkeit 25 0
Medikamentenzulassung 1 0
,,GPS Tracker” 0 0
GPS 6 0
,Personliche Assistenz” 6 0
Diskriminierung 54 7
Haushaltshilfe 19 0

Abbildung 33: Ergebnisse Schlagwortsuche Alzheimer Juris und GerolLit

Quelle: eigene Darstellung
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9.3 Themen Alzheimer Info

In der Broschiire ,Alzheimer Info”“ wurden die Rechtsthemen herausgearbeitet und sind im Folgenden
aufgelistet.

Rechtsthemen in der Alzheimer Info
(Jahr_Ausgabe_Seiten)

Gesetzlicher Betreuer/gesetzliche Betreuung: gBt
Bevollmdchtige(r): Bv

Grad der Behinderung: GdB

Pflegegrad: PG

Grundrechte/Menschenrechte (nur bei ausdriicklicher Erwdhnung)

e Personlichkeitsrechte (Alzinfo 20_2_ 15f)

e Rechtsdurchsetzung (bei FTD) (Alzinfo 20_4 15ff)

e Rechtsdurchsetzung (Covid-Pandemie) (AlzInfo 22_1 13f)
e EUTB (Vorstellung) (Alzinfo 24 _2_13ff)

e FEM (Alzinfo_24 4 14f)

e Medizinische ZwangsmalRnahmen (AlzInfo 25_1_16f)

Zivilrecht

e Schadensersatz/Schmerzensgeld (bei Lebensverlangerung) (Alzinfo 18_2_13)
e Schadensersatz/Schmerzensgeld (Entscheidung des BGH) (Alzinfo 19_4_18)
e Vertragsabschluss/Verbraucherrechte (Alzinfo 22_2 12)

e Kindigungsschutz (AlzInfo 18 1_13f)

e Private Berufsunfahigkeitsversicherung (Alzinfo 18_1_13f)

e Berufsunfahigkeit und Berufsausstieg (AlzInfo 21_2_1ff)

e Barrierefreier Umbau/Wohneigentum (Aspekt Miete) (AlzInfo 24_3_20)

e Hausnotrufsysteme (AlzInfo 18 3 _16f)

e Live-In (allgemein, nicht spez.) (AlzInfo 20_3_5ff; AlzInfo 21_2_1ff)

e Live-In (Mindestlohnanspruch) (Alzinfo 21_3_19ff)

Live-In (Scheinselbstandigkeit) (AlzInfo 21_3_19ff)

Heimvertrag (WBVG) (AlzInfo 19 1 11ff)

Versicherungsschutz (kurzer Uberblick) (Alzinfo 21_2_1ff)
Aufsichtspflicht/Haftung (Alzinfo 22_3_14f)

o Unpfandbarkeit Pflegegeld (Alzinfo 23_1 16f)

spezielle betreuungsrechtliche/familienrechtliche Fragen

e Rechte des gBt/Bv (Alzinfo 18_4_4ff)

e Vorsorgevollmacht (AlziInfo 22_4_11f)

e Elternunterhalt (AlzInfo 20_1_12f)

e Ehegattennotvertretung (Alzinfo 21_2_1ff; Alzinfo 22_4 11f; AlzInfo 23_1_16ff)

e Reform Betreuungsrecht (Ankiindigung, Uberblick) (Alzinfo 21_2_1ff; AlzInfo 22_4_11f;
Alzinfo (23_1_16ff)

Offentliches Recht

Verwaltungsrecht

e Steuervorteile bei GdB und PG (Alzinfo 21_1_13)
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Sozialrecht/Leistungsrecht

GdB/aG (AlzIinfo 24_2 13ff)
Erwerbsminderungsrente/Flexirente/Schwerbehindertenrente (Alzinfo 18_1_13f)
Leistungsanspruch Blindengeld/zahnarztl. Vorsorge (Alzinfo 18 3 16f)
Hausnotrufsysteme (Aspekt Férderung PV) (Alzinfo 18_3_16f)
Barrierefreier Umbau/Wohneigentum (Aspekt Forderung) (Alzinfo 24_3 20)
Wohngruppenzuschlag (Alzinfo 20_4 15ff)

Reha fiir pflegende Angehorige (Alzinfo 19 1 11ff)
Krankengeldanspruch (bei Krankenhausbegleitung) (AlziInfo 21_4_10f)
BTHG (allgemein) (AlziInfo 19_3_16f)

Krankenfahrten (AlzInfo 20_1_12f; Alzinfo 19_1 11ff)
Alltagsunterstitzung (§ 45a SGB XI) (AlzInfo 20_3_5ff)

Digitale Assistenzsysteme (AlzInfo 20_3_5ff)

Digitale Gesundheitsanwendungen (Alzinfo 23 2 13)

Digitale Pflegeanwendungen (Alzinfo 23_3_16ff)

Geriatrische Rehabilitation (AlzInfo 20_4_15ff)

Anspruch auf Pflegegeld (Alzinfo 21_2_1ff)

Unpfandbarkeit Pflegegeld (Alzinfo 23_1 16f)

GVWG (Uberblick) (Alzinfo 21_3_19ff; Alzinfo 22_1_14f)

PUEG (Uberblick) (AlzInfo 23_3_16ff)

PUEG (Leistungstibersicht) (Alzinfo 23_4_8ff)

Pflegebegutachtung per Video (Alzinfo 22_3 14f)

Strafrecht

Schuldfihigkeit/StPO (Alzinfo 19 _2_16)

Rechte des Betreuers/Bevollmachtigten (Aspekt FEM) (AlzInf 18_4_4ff)
Aufsichtspflicht/Haftung (Alzinfo 22_3_14f)

FEM (Alzinfo_24_4 14f)

Abbildung 34: Rechtsthemen im Nachrichtblatt der Deutschen Alzheimer Gesellschaft

Quelle: Alzheimer Info
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9.4 Themen in ,demenz. Das Magazin“ - Kolumne ,Recht auf Demenz”

Bei der Auswertung der Kolumne ,,Recht auf Demenz” aus der Zeitschrift ,,demenz. Das Magazin“ von
Thomas Klie, die Aspekte der Demenz aus einer rechtlichen Perspektive in den Blick nimmt, wurden
die Artikel tabellarisch nach Erscheinungsjahr, Titel und Untertitel erfasst.

Autor*innen Jahr |[Titel

Klie, Thomas 2025 | Liebe und Demenz — juristische Anndherungen

Klie, Thomas 2025 | Recht auf Schutz vor Digitalisierung — auch fiir Menschen mit Demenz

Klie, Thomas 2025 ([Sorge in Krisenzeiten

Klie, Thomas 2025 Verletzung von Grund- und Menschenrechten und die
Zwangsbehandlung

Klie, Thomas 2024 | Die Erschopften und das Recht

Klie, Thomas 2024 | Tafel(n) im Heim

Klie, Thomas 2024 (Variationen der Ausgrenzung — eine juristische Anndherung

Klie, Thomas 2023 C\I/tu::;:lhft::;!lgDuansgneue Betreuungsrecht und das Recht auf

Klie, Thomas 2023 [ Gut leben mit Demenz — Erfolgskonzepte aus Vorarlberg

Klie, Thomas 2023 | Politik — fir und mit Menschen mit Demenz

Klie, Thomas 2023 | Statt Strukturreform: ,,PUEG-Werk"“

Klie, Thomas 5023 L\é\:r%s?;:nr‘ll;igézz:;?’us, den groRten politischen Handlungsbedarf

Klie, Thomas 2022 | Demenz, Traumata und Therapie

Keine Angst vor der Sozialhilfe. ,Sie bleibt unser gutes Recht” und kann
Klie, Thomas 2022 [ gerade einkommensschwachen Menschen mit Demenz und ihren
Familien helfen

Pflegeversicherung quo vadis? Zukunft der Sorge flir Menschen mit

Klie, Thomas 2022
Demenz

Klie, Thomas 2022 | Vielfalt in einer sorgenden Gesellschaft

Klie, Thomas 2021 [ Demenzpradiktion — dreifache Vorsicht

Klie, Thomas 2021 [Isolation macht schwach. Vom Verfassungsrang der Teilhabe

Klie, Thomas 2021 Jletzt ne‘hmen wir aber noc'h unsere Tablette ...” Rechtliche Aspekte
der Medikamentengabe bei Demenz

Klie, Thomas 2021 [ Pflege — Demenz und Recht

Klie, Thomas;

Manzeschke, Arne;
Remmers, Hartmut; | 2021
Wittmann, Michael;
Witzmann, Markus

Pflegewissenschaftliches Memorandum — Corona — lesson learned in
der Pflege. V.i.S.d.P.: Prof. Dr. Thomas Klie

Klie, Thomas 2020 | Absonderung von Menschen mit Demenz

Klie, Thomas 2020 [ Biografiearbeit und Diskretion. Zur informellen Selbstbestimmung
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Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas
Klie, Thomas
Klie, Thomas
Klie, Thomas

Klie, Thomas
Klie, Thomas

Klie, Thomas
Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas
Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas
Klie, Thomas

Klie, Thomas;
Burton, James

Klie, Thomas
Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

2020

2020
2020

2020

2019

2019

2018
2018
2018

2018

2018
2017

2017

2017
2017

2017

2017

2016
2016
2016

2015

2015

2015

2015
2014

2014

2014

2013

2013

Das Sterben planen? Gesundheitliche Versorgungsplanung gem. § 132g
SGB V — ein Vorsorge-Instrument fiir Menschen mit Demenz?

Demenz, Corona und das Recht
Vorsorge im American Style

Vorsorgen — aber wie? Ein nachdenklicher Uberblick {iber (rechtliche)
Vorsorgeoptionen

Personliche Assistenz fir Menschen mit Demenz

Unterwegs sein. Mobilitdtsunterstiitzung fir Menschen mit Demenz im
Recht

Frontotemporaldemenz. Behinderung und/oder Pflegebedirftigkeit?
Gut versorgt in der Nacht?
Kinderrechte. Was bedeutet sie fur Kinder mit Demenz?

Verantwortung der Kommunen fir ein gutes Leben mit Demenz und
den wirksamen Schutz von Menschenrechten

Was tun, wenn Missstande sichtbar werden
Kultursensibel — aber das Recht nicht vergessen

Kultursensibel — aber das Recht nicht vergessen. Recht + Rechte. Rubrik
fir die Rechte von Menschen mit Demenz.

Recht auf Demenz? Einflihrung
Teilhabe von Menschen mit Demenz — als Recht auf Demenz?

Vom Umgang mit dem Recht in der Begleitung von Menschen mit
Demenz

Alzheimer's WA — Zu den Strategien und Ansatzen einer innovativen
Nichtregierungs-Organisation in West-Australien

Demenz — Erotik — Recht
Die Kommunen in ihrer Sorge- und Pflegepolitik starken
Die Kunst der Sorge und das Recht

Den letzten Frieden in der Heimat finden. Begrabnis von Menschen mit
Migrationsgeschichte

Feste feiern! Das Recht, Feste zu feiern, wie sie fallen, ist ein Recht auf
Teilhabe

Ist der Einsatz von Technik bei Menschen mit Demenz hilfreich?
Worauf es ankommt!

Vom Recht auf Gehor
Muckibude auf Krankenschein

Realpolitik fiir das Leitbild einer sorgenden Gemeinschaft! Das Thema
Demenz und Pflege in der schwarz-roten Regierungspolitik

Verstehen Sie Dementisch! Demenzbetroffene bleiben uns sonst fremd
und ihre Rechte nicht gewahrt

Das kommt mir spanisch vor. Das Recht auf muttersprachliche
Begleitung von Menschen mit Demenz

Das Recht auf eine anstandige Mahlzeit
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Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas
Klie, Thomas
Klie, Thomas
Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas
Klie, Thomas
Klie, Thomas
Klie, Thomas
Klie, Thomas

Klie, Thomas
Klie, Thomas
Klie, Thomas
Klie, Thomas

Klie, Thomas

Klie, Thomas

2013

2013

2012
2012

2012

2012

2011

2011

2011

2011

2011

2011
2010
2010
2010
2010
2010

2009

2009

2009

2009
2009

Demokratie und Demenz. Der Heimbeirat als Ort politischer
Mitverantwortung fir Lebensqualitat im Heim

Geteilte Verantwortung: Kinder haften fir ihre Eltern. Zwischen
geflihlter und rechtlich reflektierter Verantwortung

Leistungsrechtlich diskriminiert
Schlechte Noten fir die Pflegenoten

Uber das Recht auf Sexualitit — und das Recht, damit in Ruhe gelassen
zu werden

»Wohnen und sterben, wo ich hingehére”
Das Recht auf Risiko

Demenz und der ,,Wert des Lebens”. Ob ein Leben mit Demenz
lebenswert ist, hangt entscheidend davon ab, wie sich die Gesellschaft
gegenliber den Betroffenen verhalt

Jawohl, mein Herr und Meister, du hast Recht!

,Mein Leben ist nicht mehr lebenswert —ich will sterben”.
Exitoptionen und das Recht

Teilhabe vor Pflege. Leistungen der Eingliederungshilfe fir Menschen
mit Demenz

Wie Humor der Wahrheitsfindung dient!

Das Recht, sich zu artikulieren

Die Wiederentdeckung der Kommunen

Ein neuer Generationenvertrag — gestaltet vor Ort!
Fit genug fir den Vorstand?

Mit Recht genieRen

Der Wille des Patienten. Bundestag beschlieRt Gesetz zur
Patientenverfligung

Eine Rubrik fir die Rechte von Menschen mit Demenz

Menschen mit Demenz nicht zu Pflegefallen machen! Die
Behindertenkonvention in ihrer Bedeutung fiir das Thema Demenz

,Nicht ohne mein Auto”

Patientenverfiigungen sind keine Patentldsungen

Abbildung 35: Publikationsiibersicht Thomas Klie in ,,demenz. DAS MAGAZIN“

Quelle: eigene Darstellung
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9.5 Handlungsziele der Nationalen Demenzstrategie und
MaRnahmenempfehlungen aus den Workshops3

Handlungsziele MaRnahmen

Handlungsfeld 1: Teilhabe

Sozialrdume fiir Menschen mit Demenz Institutionen in Kultur, Kunst, Museen, Theater
gestalten etc. fir Menschen mit Demenz befahigen
(Schulungen)

Mobilitatskonzepte fir Menschen mit Demenz
gestalten

Netzwerke zum Thema Demenz auf- und
ausbauen

Freiwilliges Engagement und informelle
Unterstiitzung zu Demenz férdern

Offentlichkeit fir Menschen mit Demenz
sensibilisieren

Risiken von Demenzerkrankungen reduzieren

Wohnkonzepte fir Menschen mit Demenz
gestalten

Handlungsfeld 2: Versorgung

Beratung und Begleitung flir Menschen mit
Demenz und ihre Angehorigen verbessern

Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen
bei rechtlichen Fragen unterstiitzen

Beratungs- und Unterstlitzungsangebote fir
Menschen mit Demenz und im Erwerbsalter und
ihre Angehdrigen ausweiten

Kultursensible Beratungsangebote fir
Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen
aus- und aufbauen

Inanspruchnahme von Schulungen durch
Angehdorige zum Thema Pflege und Demenz
erhohen

Vereinbarkeit von Pflege und Beruf fiir Frauen
und Manner verbessern

Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen
bei der Bewaltigung von familidren Konflikten
unterstutzen

Angebote zur Pravention und Rehabilitation flr
Angehdrige von Menschen mit Demenz aus- und
aufbauen

3 GemiR der Nationalen Demenzstrategie (vgl. Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(BMFSFJ) und Bundesministerium fir Gesundheit (BMG) 2020.
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Angehorige von Menschen mit Demenz bei der
Sterbebegleitung unterstiitzen

weiterentwickeln

Handlungsfeld 3: Die medizinische und pflegerische Versorgung von Menschen mit Demenz

Ambulante und teilstationare Pflege sowie
Kurzzeitpflege fordern

Demenzsensible Gestaltung und Organisation
vollstationdrer Pflegeeinrichtungen fordern

Demenzsensible Versorgung im Krankenhaus

Medizinische Versorgung von Menschen mit
Demenz verbessern

Wohin wenden sich die Betroffenen in der
Regel als erstes und zu wem gehen sie nach
einem spezialisiertem Facharztbesuch? Ohne
Hausarztpraxen wird es nicht gehen.

Zusammenarbeit im Versorgungsnetz férdern

Hausarztliche Koordinierungsfunktion

Praventive und rehabilitative Angebote fir
Menschen mit Demenz starken

Abbildung 36: Handlungsziele der Nationalen Demenzstrategie und MaBnahmenempfehlungen aus den

Workshops

Quelle: Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) und Bundesministerium flr

Gesundheit (BMG) 2020
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9.6 Ergebnisse der Workshops — de lege lata und de lege ferenda | Relevante
und zu diskutierende Rechtsfragen nach Rechtsgebieten

Farblegende: griin = Zustimmung | gelb = Nachfragen/erklarungsbediirftig | . = Ablehnung

9.6.1 Zivilrecht

Rechtspraxis Rechtsauslegung Gesetzesanderungen

Aufklarung tber die rechtliche | Sorgfaltspflichten in der Novelle der Geschaftsfahigkeit und
Handlungsfahigkeit von Begleitung von Menschen mit -unfahigkeit, § 104 BGB und der
Menschen mit Demenz - Demenz und Abgrenzung Testierfahigkeit § 2229 BGB in eine BRK-
differenziert nach den Feldern |zwischen Aufsichts-, konforme Fassung

der rechtlichen Verkehrssicherungs- und

Handlungsfahigkeit vertraglichen Betreuungspflichten

Abbildung 37: Metaplanwand: Zivilrecht
Quelle: AGP Sozialforschung

9.6.2 Familienrecht

Rechtspraxis  Rechtsauslegung | Gesetzesénderungen 58 FRIGH

i Problematisierung der ,,Eheferne” als

1 Kategorie in Scheidungsverfahren

1 Praxis der Einwilligung in Auslegung des Ausdehnung des Notvertretungsrechts gem. § 1358 BGB

|Heilbehandlung an die  Wunscherfiillungsrechtes bei

| AWMEF-Leitlinie Menschen mit Demenz unter dem

‘anpassen Gesichtspunkt relationaler

Autonomie? ‘

| Praxis des Umgangs mit betreuungsrechtliche Erforderlichkeit betreuungsrechtlicher Regelungen zu

|freiheitsentziehenden Genehmigungsbedurftigkeit Zwangsbehandlungen auBerhalb von Kliniken,

MaBnahmen in Kliniken  freiheitsentziehender MaBnahmen, §1832BGB?

setreuungsrechtlich die dem Schutz Dritter dienen

ualifizieren

Regelungen zur Genehmigungsbedurftigkeit
freiheitsentziehender MaBnahmen in der &° nei
Hauslichkeitin § 1831 BGB? ‘
Einwilligungsvorbehalt fir auch nicht unter Betreuung
stehende Personen, die einen Bevollméachtigten hab
§1825BGB?

’ Anderungen der verfahrensrechtlichen Vorschriften im l
FamFG zur Sachverstandigenrolle von
Pflegefachpersonen gem. 88 312 ff. FamFG

Abbildung 38: Metaplanwand: Familienrecht
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.6.3 Strafrecht

‘ Rethigraxis7

Réchtsauélegung [Gesetzésﬁipderungen FEEL Y

Uberpriifung der Regelungen zum | Leistungen nach dem SGX
MaBregelvollzug von Menschen mit | XIV und dem OEG fur
Demenz und ihrer Anwendung Menschen mit Demenz?

starkere Verankerung von Gewaltschutz und
Pravention im SGB XI und landesrechtlichen
Kodifikationen zum Heimrecht

[wirksamer Schutz vor |
GewaltmaBnahmen bei hauslicher | i
Gewalt gegen Menschen mit
Demenz, Uber Polizeirecht, § 77
SGB XII, Pflegenottelefone

Schutzhauser flir Menschen mit [
- Demenz/Notunterklnfte ‘

Abbildung 39: Metaplanwand: Strafrecht
Quelle: AGP Sozialforschung

9.6.4 Medizinrecht

’Rechtspraxis S 7777 Rechﬁfsﬁauél'e'gung' 'Gesetzesénderungen

1 Implementationsbemuhungen zur | Zulassung von
Umsetzung der AWMF-Leitlinie Antidementiva und ihre |
Einwilligungsfahigkeit von Menschen mit Indikationsbindung

Demenz [

Umgang mit Patientenverfugungen von
Menschen mit Demenz qualifizieren ‘

Abbildung 40: Metaplanwand: Medizinrecht
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.6.5 Sozialrecht

9.6.5.1 Gesetzliche Krankenversicherung (SGB V)

Rechtspraxis

Rechtsauslegung

! Gesetzesanderungen

Einlésung des Anspruchs auf haus-
- und facharztliche Versorgung,
tinklusive Hausbesuch

Einlésung des Anspruchs auf
. zahnarztliche Versorgung, etwa in
| Heimen

| Einlosung der Anspriiche auf
Heilmittel (Physiotherapie,
Ergotherapie, Logopéadie, etwa nach
Schlaganfall)

Einlosbarkeit der Ausspruche auf
urzzeitpflege gem. 8 39 c und

N

‘ Einlosung eines Case-
Management-basierten Anspruchs
auf Versorgungsmanagement gem.

ls 11SGBV

Anspruch auf Hilfsmittel, zur Sicherung der

Anspruch auf spezifische diagnostische MaBnahmen (MRT
etc.)

Anpassung der Soziotherapie-Richtlinie auf Indikationen von

Menschen mit Demenz gem. § 37a SGB V

Fortbewegungsfreiheit, etwa GPS-Tracking

Gewahrung von Leistungen der Rehabilitation gem. § 40 und

erganzenden MaBnahmen zur Rehabilitation gem. § 43 SCR

[ Ubergangspflege gem. § 39 d SGB V V

Abbildung 41: Metaplanwand: Sozialrecht — Gesetzliche Krankenversicherung (SGB V)

Quelle: AGP Sozialforschung
9.6.5.2 Teilhabe (SGB IX)

| nach Vorbild des Teil 1
’/ des SGB IX

| Rechtspraxis Rechtsauslegung

’ Nutzung tUbergreifender |Zuganglichkeit von Leistungen der Elngllederungshllfe far
| Assessment-Ansatze fir | Menschen mit Demenz, sowohlvor Erreichen der
- Menschen mit Demenz | gesetzlichen Altersgrenze als auch danach

starkere Berlicksichtigung von Menschen mit Demenz bei der
Versorgungsmedizinverordnung

Slcherstellungsauftrag 1 Nutzung des personlichen Budgets gemaB § 29 SGB XI mit i
gegenuber FDT- 'entsprechenden Zielvereinbarungen fur atypische Falle der |
| Betroffenen einlosen Versorgung und Begleitung von Menschan it Demenz, ggf. in
Verbindung mit § 63 Absatz 2 SGBXII ¢

Anpassungen der ICF-basierten Assessment Instrumente der
Trager der Eingliederungshilfe auf die Sondersituation vori.
Menschen mit Demenz

4
ay

Gesetzesénderungenﬁ"

Abbildung 42: Metaplanwand: Sozialrecht — Teilhabe (SGB IX)

Quelle: AGP Sozialforschung
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Pflegeversicherung (SGB XI)

Rechtspraxis

Rechtsauslegung[ Gesetzesanderungen

Deckung besonders intensiver Unterstiitzungs-
und Pflegebedarfe, insbesondere in der
stationaren Versorgung

gesetzliche Regelung zur flachendeckenden
und aufeinander abgestimmten Verfugbarkeit
von pflegefachlicher Begleitung,

sozialrechtlicher Beratung und Case“
Management

9.6.5.3
‘ Verschrankung von medizinischer,
~sundheitlicher, pflegerischer sowie
JSWII’tSChaftlICheI’ Versorgung in einer

(torenubergre|fenden Sektorenlog|k

Feststellung von Pflegebedrftigkeit respektive

j Berlicksichtigung von Teilhabebedarfen bei der .
der Zuordnung zu einem Pflegegrad

uch von Menschen mit Demenz in welfare-mix- |
sierten Konzepten pflegerischer,
~uswirtschaftlicher und sozialer Unterstutzung

Vermeidung von pﬂegesensmven
Krankenhauseinweisungen angesichts der
t eistungsgrenzen formeller Dienste und

Uberwindung von Sektorengrenzen zur
Sicherstellung einer quartiers- und
sozialraumbezogenen pflegerischen Versorgung |

1f0rmeller Sorgestrukturen

Zuordnung und Einloésung des
Sicherstellungsauftrages und seine
Sanktionierung

i

gesetzliche Regelung zur Sicherstellung einer
Notversorgung im Falle kollabierender

informeller Pflegesysterr.

Abbildung 43: Metaplanwand: Sozialrecht — Pflegeversicherung (SGB IX)

Quelle: AGP Sozialforschung
9.6.5.4 Sozialhilfe (SGB XII)

'Rechtsauslegung

Gesetzesdnderungen

Rechtspraxis
Bearbeitungsfristen fir | Vorhaltung von Altenhilfestrukturen
die Ubernahme von 'gemaB § 71 SGB Xll auch flr Menschen

Heranziehung von Ehepartner*innen zum
Unterhalt auf Niveau des SGB IX

Assistenzleistungen in ambulant
betreuten Wohngemeinschaften und
entsprechende
leistungserbringungsrechtliche
Verelnbarungen

Heimkostenim mit Demenz
Bereich der Hilfe zur .
Pflege beschleunlgen
Kostenlibernahme fur bei nicht abgeschlossenen

Rechtsstreitigkeiten Uber die Gewéahrung

von Leistungen der hauslichen Pflege:

Kostenibernahme durch die Sozialvertrage

nach Tod der Berechtigten, analog
§19 Abs. 6 SGB XII

Abbildung 44: Metaplanwand: Sozialrecht — Sozialhilfe (SGB XII)
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.6.6 Polizeirecht

Rechtspraxisﬁiw 2y e i VRVe’éfft;étrxslegung ; . JGesetzeséinderungen
wirksame Mitwirkung und kein Kostenersatz fur ‘
Interessenvertretungen von Polizeieinséatze flr die Suche von
Menschen mit Demenzin Menschen mit Demenz geger
Einrichtungen den Betroffenen
P T TRE oV ek Y S e e B = T -
Offnung von Einrichtungen auch | Etablierung von Einbeziehung ambulanter Dienste und
zur Sicherung von sozialer Risikoscreeningverfahren zu. |hauslicher Pflegearrangements in |
Teilhabe und Kontrolle Identifizierung von Schutzbedart, _ardnungsrechtliche Schutzkonzepte :
etwa nach dem Vorbild SQS
~ Etablierungvon Einbeziehung neuer Wohnformen in den
~ |frauenhausahnlichen Anwendungsbereich ordnungsrechtlicher
Schutzraumen fiir Mensche, ’ Schutzgesetze ‘

Demenz bei hauslicher Gewalt

Vermeidung von Obdachlosigkeit
von Menschen mit Demenz

Abbildung 45: Metaplanwand: Polizeirecht
Quelle: AGP Sozialforschung

9.6.7 Datenschutzrecht

'Rechtspraxis
Einwilligung in Datenerhebung und -nutzung |
sicherstellen und einholen

[Rechtsauslegung 5T “éesetzesénderqngen i

|
|
|
— il S — e

3'(ransparente Vereinbarungen zwischen den |
Beteiligten an der Begleitung von Menschen
mit Demenz Uber Zustandigkeiten und
Informationspflichten

Abbildung 46: Metaplanwand: Datenschutzrecht
Quelle: AGP Sozialforschung

9.6.8 Recht des birgerschaftlichen Engagements

;Rechtspraxis Rechtsauslegung Ge}etzesénderunﬁggh; { beh 77"
} klare Profilierung von Formen der Aufbau und Stitzung birgerschaftlicher

] Monetarisierung von birgerschaftlichen | Sorgestrukturen als Teil verpflichtender

\ und ehrenamtlichen Tatigkeiten kommunaler Sozialplanung

Abbildung 47: Metaplanwand: Recht des blirgerschaftlichen Engagements
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.7 Ergebnisse der Workshops — Handlungsfelder

9.7.1 Handlungsfeld 1: Teilhabe

Handlungsfeld 1: Teilhabe

MaBnahmen

Handl i
ndlungsziele Rechtspraxis Rechtsauslegung Gesetzesédnderungen

Sozialraume fiir
Menschen mit Demenz
gestalten

Mobilitatskonzepte fiir
Menschen mit Demenz
gestalten

| Netzwerke zum Thema
‘ Demenz auf- und
ausbauen

Freiwilliges
|Engagement und
informelle

| Unterstiitzung férdern

| Offentlichkeit fiir
Menschen mit Demenz
| sensibilisieren

|Risiken von
Demenzerkrankungen
| reduzieren

| Wohnkonzepte fiir

‘ Menschen mit Demenz
gestalten

Abbildung 48: Metaplanwand: Handlungsfeld 1
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.7.2 Handlungsfeld 2: Versorgung

Handlungsfeld 2: Versorgung

Handlungsziele MaBnahmen
z Rechtspraxis Rechtsauslegung | Gesetzesanderungen _
Beratung und Begleitung von 0 hersp B|fe ‘ & ,j'; ] X e provly | 1

Menschen mit Demenz und
ihre Angehorigen verbessern

Menschen mit Demenz in ‘
rechtlichen Fragen
unterstiitzen

Beratungs- und
Unterstiitzungsangebote fiir
Menschen mit Demenz und
Ihre Angehdorigen im
Erwerbsalter ausweiten

K'H
-
(

Kultursensible
Beratungsangebote aus- und
aufbauen

Inanspruchnahme von
Schulungen durch
Angehérige erhéhen [

beruf fiir Frauen und Manner
verbessern

Vereinbarkeit von Pflege und = ! Wl ws fuebon (g ‘

Menschen mit Demenz und
ihre Angehérigem bei der
Bewiltigung von familidren | i |
Konflikten unterstiitzen | Vet =, e o of

Angebote zur Pravention und
Rehabilitation aus- und
aufbauen

Angehdérige von Menschen
mit Demenz in der
Sterbebegleitung
unterstiitzen

Abbildung 49: Metaplanwand: Handlungsfeld 2
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.7.3 Handlungsfeld 3: Die medizinische und pflegerische Versorgung von Menschen mit
Demenz weiterentwickeln

4 Handlungsfeld 3: Die medizinische und pflegerische Versorgung von Menschen mit Demenz weiterentwickeln
MaBnahmen
Rechtspraxis Rechtsauslegung I Gesetzesdnderungen

Handlungsziele

l

Ambulante und
teilstationidre Pflege ‘
sowie Kurzzeitpflege
|férdern
Demenzsensible
Gestaltung und ‘
Organisation ‘
vollstationdrer
Pflegeeinrichtungen
fordern

Demenzsensible
Versorgung im
Krankenhaus

S l

Medizinische
Versorgung von
Menschen mit Demenz
verbessern

| Zusammenarbeit im ‘
Versorgungsnetz
fordern | ‘

Praventive und
rehabilitative Angebote
fiir Menschen mit
| Demenz stirken

Abbildung 50: Metaplanwand: Handlungsfeld 3
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.8 Ergebnisse der Workshops — Thesen zu den Querschnittsthemen

9.8.1 Thesen zur medizinisch-pflegerischen Versorgung

9.8.1.1 Thesel

Medizinisch-pflegerische Versorgung: These 1

Zur der . g 1g von Me L x

ml.crﬂ.mrfln,w-.f. und ihre Ing
ndern vielmehr darauf, tvon mit

= leitlinienbasiert in den Blick zu nehmen und zu behandeln.

e«Unmet needs stellen einen sDementia Care Management
Schliissel zur Verbesserung istin seinen Wirkungen gut
der Lebensqualitat von MmD belegt—und soll:e_ln der
dar, sie gilt es systematisch Flache implementiert
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Abbildung 51: Metaplanwand: Thesen zur medizinisch-pflegerischen Versorgung (These 1)
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.8.1.2 These?2

*Polypharmazia ist bei MmD.
verbreitat und bedarf der
regelhaften - KI-bas|erten —
Uberprifung :

Abbildung 52: Metaplanwand: Thesen zur medizinisch-pflegerischen Versorgung (These 2)
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.8.1.3 These 3

pflegerische Versorgung: These 3

Medizinisch-
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« Verbunden mit Dementia Care < Aufeine Nutzung :e‘;en tlen
Management-Konzepten konnen e u::(en sniubely
; ‘ : Demenznetzwe! 1
regionale Netzwerke einen Sl : or
wegsentlicjh Beitrag zu Verbesserung e unalen Planung hingew
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Abbildung 53: Metaplanwand: Thesen zur medizinisch-pflegerischen Versorgung (These 3)
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.8.1.4 These4

Medizinisch-| rfische Versorgung: These 4

sentlicher Beltraj g der
larin bestahan, eine p ¢he Begleitung tlir alle Menschen mit Domenz

hmen der Reform dor Pflegeversicherung

«Dadurch konnten Lotsenansatze,
Dementia Care Management und
andere Beratungsstrukturen und
Programme in ein
Gesamtkonzept integriert
werden.

Masiisa g by et

ich zu verankern.

«MmD und ihre An- und
‘Zugehdrigen hatten eine
kontinuierliche Anlaufstelle
und professionelle
Unterstitzung

I g o

«In der pflegefachlichen
Begleitung sind
Kompetenzen fur die’
Begleitung von MmD
verbindlich vorzusehen

L T——p

Abbildung 54: Metaplanwand: Thesen zur medizinisch-pflegerischen Versorgung (These 4)

Quelle: AGP Sozialforschung
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9.8.1.5 These5

Medizinisch-pflegerische Versorgung: These 5

Fiir Menschen mit Demenz in der Frilhphase, aber auch in der Begleitung bei mittleren
A B .

¥ nicht primér fachp B eine Rolle.
Anspriche auf hauswirtschaftliche, soziale Und hol Ui dtzung

wesentlich stéirker gewichtet und luch%frnm:ktunu:md rechtlich vorgesehen

¢im Rahmen der
kommunalen Planung sind
bedarfsgerechte fiir diese
Angebote Infrastrukturen
vorzusehen

Mo e PR Versorgng Treaes

eDie Unterstiitzungs-
leistungen gem. § 45 a SGB
Xl sollten sich auf diese
Leistungen fokussieren

S

Abbildung 55: Metaplanwand: Thesen zur medizinisch-pflegerischen Versorgung (These 5)
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.8.1.6 These 6

Mta|'.iizinlsn':h-pﬂegtari'stif-{ie Versorgung: These 6
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arztlicher und fachpflegerischer KmllP“'-I;I_;'»c ongr il 1
wesentlichen Beitrag dazu leisten, die ™ fl Ver

Menschen mit D ssihern und zu qualifizieren.

«Die gesundheitliche und
pflegerische Versorgung
lasst sich angesichts des
Personalmangels nur noch
berufsgruppenibergreifend
sicherstellen

- eAllein auf die hausarztliche
Primarversorgung zu setzen,
ist gerade fiir MmD nicht

Habnac et g Dased zielfihrend

Meazanc oreguraze Veraorgung. Thasa &

Abbildung 56: Metaplanwand: Thesen zur medizinisch-pflegerischen Versorgung (These 6)
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.8.2 Thesen zur Teilhabe
9.8.2.1 Thesel

Teilhabe: Tese 1
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Abbildung 57: Metaplanwand: Thesen zur Teilhabe (These 1)
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.8.2.2 These?2

dle im hoten Maie karre
X1 une
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e

Diagecen eher aickt

Abbildung 58: Metaplanwand: Thesen zur Teilhabe (These 2)
Quelle: AGP Sozialforschung
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9.8.2.3 These 3

Teilhabe: These 3
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Abbildung 59: Metaplanwand: Thesen zur Teilhabe (These 3)
Quelle: AGP Sozialforschung
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Abbildung 60: Metaplanwand: Thesen zur Teilhabe (These 4)
Quelle: AGP Sozialforschung
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