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Vorwort

Die Entwicklung einer Demenz ist geprdgt von Hilflosigkeit
seitens aller Beteiligten, des Menschen selbst, der beginnt
an sich dementielle Symptomen wahrzunehmen sowie sei-
nes Partners, seiner Familie und seines Umfeldes. Wie sollen
wir damit umgehen, fragen sich die Kinder, die Freunde und
Nachbarn. Es besteht in unserer Gesellschaft weiterhin ein
grof3es Tabu beziiglich dieser von auf3en nicht sichtbaren Ver-
dnderungen. Psychische Erkrankungen wie Demenz machen
Angst und vertragen sich nicht mit unserem kopfgesteuerten
Gesellschaftsbild.

Gepaart mit dieser Hilflosigkeit bestehen grofse Hemm-
schwellen, sich Gewissheit zu verschaffen und sich Hilfe zu
holen. Das gilt auch in Bezug auf die rechtlichen Belange, die
mit dieser Erkrankung einhergehen.

In dem vorliegenden Buch wird in sehr praxisnahen Bei-
spielen die Problematik geschildert, die sich daraus ergeben-
den rechtlichen Rahmenbedingungen werden dargestellt, es
werden Vorgehensweisen und Losungen aufgezeigt.

Die Beispiele wecken in mir Erinnerungen an Situationen,
die ich als Begleiterin einer an Alzheimer erkrankten Mutter
und einer Schwiegermutter, die auch ihre letzten Jahre mit
Demenz kdmpfte, durchlebt habe. Die Geschichten sind so
empathisch geschrieben, dass man sich vorstellen kann, die
Autorin hat Ahnliches erlebt.

Im allgemeinen werden viele rechtliche Begebenheiten
vom sogenannten ,gesunden Menschenverstand® her gedacht,
der sich aber nicht immer in unseren Gesetzen wiederfindet,
z.B. das gegenseitige Vertretungsrecht unter Eheleuten, auch
gegeniiber dem Arzt oder im Krankenhaus. Verstindlicher-
weise, denn das Gesetz muss natiirlich alle moglichen Fille
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abdecken; die Menschen verhalten sich nicht immer nur kor-
rekt. Auch andere Beteiligte wie die Arzte verhalten sich nicht
immer gesetzeskonform, oft unbewusst und ganz menschlich
denkend. Zum Beispiel fragt nicht jeder Arzt den Patienten,
ob sein ihn begleitender Partner beim Diagnosegespriach da-
bei sein darf.

In der Begleitung und Betreuung von Demenzkranken stellt
sich fiir die pflegenden Angehérigen tdglich die Frage, was sie
denn noch alles machen sollten. Sie sind heilfroh, wenn der
Tag einigermalien ruhig lauft und es nicht zu Eskalationen
kommt. Rechtliche Probleme zusétzlich ... wie sollen sie da-
mit umgehen? Genau dafiir kann dieses Buch hilfreich sein
und ihnen Hilfestellung geben.

Nur wer sein Recht kennt, kann es auch fiir sich einfordern
und sich erstreiten.

Ich wiinsche dem Buch viele Leserinnen und Leser.
Heike von Liitzau-Hohlbein, ehemalige langjahrige Vorsitzen-

de der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe De-
menz und Préasidentin von Alzheimer Europe



Einleitung

Im Verlaufe einer Demenzerkrankung treten in der Regel eine
Reihe rechtlicher Fragen auf. Oft kennen die Erkrankten und
ihre Angehorigen ihre Rechte nicht, und nicht selten werden
eben diese Rechte missachtet oder verletzt. Deshalb soll die-
ser Ratgeber rechtliches Wissen vermitteln und Mut machen,
fiir die Rechte von Menschen mit Demenz einzutreten und zu
kdmpfen. Das Buch wendet sich insbesondere an die Betroffe-
nen einer Demenzerkrankung, an deren Angehorige, ebenso
an Menschen, die ehrenamtlich oder auf andere Weise mit der
Versorgung von Menschen mit Demenz zu tun haben.

Der Gedanke, ein Buch zu schreiben, das sich deutlich von
anderen Rechtsratgebern unterscheidet, war schon vor Jahren
entstanden. In 20 Geschichten, die nicht nur die juristischen
Probleme und moéglichen Losungen darstellen, sondern auch
die damit verbundenen menschlichen, ethischen und inner-
familidren Probleme schildern, entsteht ein vielfiltiges Bild
entlang des Verlaufs der Erkrankung.

Als meine Mutter Ende der 1980er Jahre an einer préseni-
len Demenz erkrankte, steckte nicht nur die Diagnostik von
Demenzerkrankungen in den Kinderschuhen. Informationen
tiber das Krankheitsbild, iiber Unterstiitzungsmoglichkeiten,
uber die Rechte der Menschen mit Demenz gab es nur verein-
zelt. Die Recherche war miihselig, das Internet konnte noch
nicht in dem Male genutzt werden, wie es heute moglich ist.
So war es wichtig, Ansprechpersonen zu finden, die Informa-
tionen tibermitteln konnten, sich mit ebenfalls betroffenen
Familien austauschen zu kénnen und nicht zuletzt, die Rech-
te der Menschen mit Demenz zu kennen, sie durchzusetzen
und weiterzuentwickeln.
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All diese Erfahrungen setzten sich wihrend meiner 20-jdh-
rigen anwaltlichen Tétigkeit und meiner langjdhrigen ehren-
amtlichen Tatigkeit im Vorstand der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft fort. Hier erfuhr ich intensiv von der Not und der
Scham der Betroffenen und der Angehorigen. Demenz ist bis
zum heutigen Tage ein Stigma, dem es entgegenzutreten gilt.
Dazu soll das Buch beitragen.

Erfahren Sie in den Geschichten, dass Menschen mit De-
menz das Recht auf eine fundierte Diagnose und adidquate Be-
handlung haben, welche Moéglichkeiten bestehen, juristische
Vorsorge zu treffen, wie das Problem Autofahren angegangen
werden kann. Lassen Sie sich auf die Schicksale der Protago-
nisten ein, wenn es um die Frage der kiinstlichen Erndhrung,
um Freiheitsentzug, mangelhafte Pflege, aber auch um Ge-
walt in Pflegebeziehungen geht. Haben Sie den Mut, die Rech-
te der Menschen mit Demenz zu wahren und durchzusetzen.

Die Geschichten sind allesamt fiktiv. Die dargestellten ju-
ristischen Probleme sind hingegen sehr real. Die Losungen
orientieren sich an der derzeitig giiltigen Rechtslage. Etwaige
Ahnlichkeiten mit existierenden, noch lebenden oder bereits
verstorbenen Personen sind zufillig und nicht beabsichtigt.

Mein ganz besonderer Dank gilt denen, die mich widhrend
der Entwicklung dieses Buches mit Rat und Tat, Kritik und
Lob, Ideen und Anregungen begleitet haben. Ohne sie wire
das Buch in dieser Form nicht moéglich gewesen.

Deshalb danke ich Herrn Hans-Jiirgen Freter fiir sein uner-
mudliches, sachlich fundiertes Feedback, fiir seine Anregun-
gen und Korrekturen und ganz besonders fiir seine Geduld.
Ich danke Frau Ingrid Fuhrmann fiir die vielen Diskussionen
iber die Inhalte der Geschichten, die sie mit ihrer eigenen
Erfahrung als Angehorige bereichern konnte. Frau Monika
Stieber danke ich fiir ihren scharfen Blick, der Widerspriiche
in den Geschichten beseitigte und das Gesamtwerk harmoni-
sierte. Dem Polizeibeamten Jorg Loring (verst.) danke ich fiir
die Einblicke in die Arbeit der Polizei im Umgang mit Men-
schen mit Demenz. Dem Verlag, insbesondere meiner Lekto-
rin, Frau Ulrike Landersdorfer, danke ich dafiir, dass dieses
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Buch existieren kann. Auch danke ich Frau Heike von Liitzau-
Hohlbein, der ehemaligen langjdhrigen Vorsitzenden der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft und Alzheimer Europe fiir
ihr Vorwort und den intensiven gedanklichen Austausch.

Aus Grinden der Lesbarkeit wird bei Personenbezeichnun-
gen und personenbezogenen Hauptwortern wechselweise die
mannliche oder weibliche Form verwendet. Entsprechende
Begriffe gelten im Sinne der Gleichbehandlung grundsitz-
lich fiir alle Geschlechter. Die verkiirzte Sprachform hat aus-
schlieRlich redaktionelle Griinde und beinhaltet keine Wer-
tung.

Das Buch ist meiner Mutter gewidmet.



Kapitel 1: Recht auf
Diagnose und Behandlung

Gudrun findet nicht mehr nach
Hause — Schock nach der Diagnose

Gudrun stand auf der Strale, sie hatte gerade die Arztpraxis
verlassen und erinnerte sich nur verschwommen an das, was
der Neurologe ihr gesagt hatte. Er hatte in dem Gesprach die
Vermutung gedulert, dass sich bei ihr eine Alzheimerkrank-
heit entwickele.

Das Patientenrechtegesetz regelt u.a. verschiedene Infor-
mationspflichten. So hat der Arzt der Patientin samtliche
wichtigen Aspekte zu erlautern, insbesondere eine ge-
stellte Diagnose, die weitere Entwicklung der Erkrankung
und ggf. vorhandene Behandlungsméglichkeiten. Weitere
Informationen iiber die Rechte als Patient finden Sie im
Informationsteil Patientenrechte.

Sie war schon seit langerem sehr vergesslich, manchmal ver-
wirrt. Sie erinnerte sich allerdings, dass diese Vermutung
schon einmal vor ldngerer Zeit eine andere Neurologin gedu-
Rert hatte. Gudrun hatte damals diese Vermutung mit einem
Lachen quittiert und sie als vollig iiberzogen abgetan. Damals
war sie 48 Jahre alt.

Sie dachte, Alzheimer bekdmen doch nur alte Leute. Ihre
Gedéachtnisstorungen miissten doch andere Ursachen haben,
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Wechseljahre vielleicht, Schilddriisenfehlfunktion vermutlich,
aber doch nicht Alzheimer. Die Neurologin hatte ihr damals
erkldrt, dass zu einer konkreten Diagnose noch weitere Tests
und Untersuchungen erforderlich seien, dazu wolle sie noch
weitere Termine machen. Gudrun hatte die weitere Behand-
lung abgelehnt. Zu dem Unglauben gesellte sich Angst vor der
fiir sie unheimlichen Erkrankung. Die Gedichtnisstérungen
nahmen im Laufe der Zeit immer mehr zu, verschwanden
nicht, wie von ihr erhofft, von selbst.

Innerhalb der Familie herrschte grofRe Unsicherheit iber
die Ursache der Vergesslichkeit der mittlerweile 56-Jahrigen.
Es gab Tage, da saf3 sie lange am Fenster und vergal, dass sie
einkaufen gehen, das Mittagessen vorbereiten oder sich um
andere Dinge kiimmern wollte. Ihr Ehemann Hans wunderte
sich abends, wenn er von der Arbeit nach Hause kam, dass
viele Dinge, die Gudrun sonst immer zuverldssig und gern er-
ledigte, unerledigt blieben. Deshalb bat er sie, doch einmal
einen Neurologen aufzusuchen, diese Verdnderungen an ihr
mussten doch eine Ursache haben. Hans machte sich Sorgen.
Er war schon lange mit Gudrun verheiratet, sie waren immer
ein eingespieltes Team, in dem jeder seine Aufgaben hatte
und erledigte. Nun war alles anders. Gudrun hatte den Ter-
min beim Neurologen nur widerwillig gemacht, was sollte der
schon feststellen.

Aber auch der Neurologe stellte wieder die Diagnose Alzhei-
mer in den Raum, was Gudrun erneut nicht glauben mochte.
Sie blickte auf die Verordnung, die der Arzt ihr mit den Wor-
ten gab: ,Nehmen Sie diese Tabletten, vielleicht helfen Sie Th-
nen, und kommen Sie in drei Monaten wieder.*

Gudrun wollte nun rasch nach Hause, es war kurz vor Mit-
tag, sie hatte Hunger und ihr war kalt. In der Nacht hatte es
erneut geschneit. Sie wiirde noch eine Weile brauchen, um
nach Hause zu kommen, schlief3lich waren es sieben Kilome-
ter, die sie zu Fufd bewiltigen musste. Also marschierte sie los.
Wohin sie ging, wusste sie nicht. Warum fand sie sich nicht
zurecht? Gudrun lief einfach in die ungefdhre Richtung, stun-
denlang, bis sie vor einem Haus stehenblieb. Es dimmerte
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bereits. Sie steckte den Haustiirschliissel in das Schloss, die
Tiir lieR sich nicht 6ffnen. Das konnte doch nicht sein. Hans,
ihr Mann, hielt doch immer alles in Ordnung, er 6lte auch
die Tirschlosser regelmdfRig. Gudrun dachte, dass ihr Mann
in wenigen Minuten von der Arbeit kommen miisste, dann
wiirde er das Schloss reparieren und sie ware im Warmen. Sie
wartete vergebens. Niemand kam. Es dimmerte und weite-
rer Schneefall setzte ein. Gudrun war kalt, sie hatte Hunger.
Sie sah sich um nach einem Unterstand und ging zu einem
anderen Hauseingang. Sie schlief die Nacht dort. Es schneite
weiter.

Gudrun erwachte, als es hell wurde. Sie war vollig durch-
gefroren, hatte Hunger und Durst. Sie konnte sich nicht ori-
entieren, trat auf die StraRe. Ach ja, sie war zu Hause. Doch
der Schliissel passte immer noch nicht. Wo war Hans? Gudrun
ging in die gegeniiberliegende Bickerei. Sie wollte jetzt erst
einmal etwas essen und bestellte ein belegtes Brotchen. Als
die Verkauferin den Preis nannte, suchte Gudrun nach Geld.
Sie hatte doch ihre Geldborse eingesteckt, oder nicht? Sie fand
sie nicht. Hatte sie ihre Geldborse verloren?

Die Verkduferin dringte sie zu bezahlen. Gudrun bemerkte
mit Schrecken, dass sie kein Geld dabei hatte und plotzlich
nicht mehr wusste, wo sie sich befand. Mehrere Personen
sprachen auf sie ein. Sie fragten sie nach ihrem Namen und
wo sie denn wohne. Doch Gudrun konnte keine Antwort ge-
ben. Wer bin ich? Wie heiRe ich? Wo wohne ich? Und was
wollen all diese Leute von mir? All das konnte Gudrun nicht
beantworten. Sie fing an zu weinen. Die Mitarbeiter der Ba-
ckerei verstindigten die Polizei, denn ihnen war klar, dass
Gudrun Hilfe bendtigte .

Die zwischenzeitlich eingetroffenen Polizisten stellten eben-
falls wieder Fragen. Wie heifRen Sie? Wo wohnen Sie? Haben
Sie einen Ausweis dabei? Nein, Gudrun konnte diese Fragen
nicht beantworten. Die Polizisten konnten per Funkabfrage
herausfinden, dass eine Frau vermisst wurde, deren Beschrei-
bung auf Gudruns Erscheinungsbild passte.
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Die Polizei ist fur die Suche nach vermissten Personen zu-
standig. Weitere Informationen liber die einzelnen Schrit-
te bei der Suche nach vermissten Personen finden Sie im
Informationsteil Suche nach vermissten Personen.

Ihre Familie hatte die ganze Nacht nach ihr gesucht, Freunde
und Verwandte nachts aus dem Bett geklingelt. Gudrun war
verschwunden, nicht auffindbar. Am nichsten Morgen hatte
die Polizei sogar berittene Polizisten an den nahegelegenen
See geschickt, um Gudrun zu suchen. Dort gingen Hans und
Gudrun gerne und oft spazieren. Die Vermisstenanzeige wur-
de durch den Sachbearbeiter der Polizei sehr ernst genom-
men. Die Familie hatte deutlich gemacht, dass Gudrun unter
Gedichtnisstorungen litt und deshalb seit Monaten arztlich
behandelt wurde. Am Tag zuvor sei sie von einem Termin
beim Neurologen nicht zuriickgekehrt. Die Arzte wiissten
aber bislang nicht, was Gudrun fehlte. Die Polizei suchte den
Neurologen auf, bei dem Gudrun am Tag zuvor den Termin
hatte. Dieser erkldrte den Polizisten, dass Gudrun sehr ver-
wirrt gewesen sei, er ihr den Verdacht auf eine Alzheimer-
erkrankung mitgeteilt habe und sie dann die Praxis verlassen
habe. Die Polizisten fragten ihn, warum er sie denn nicht da-
ran gehindert habe, allein die Praxis zu verlassen, ob er nicht
dafiir hatte sorgen konnen, dass Gudrun von jemandem ab-
geholt wiirde, wenn ihm schon aufgefallen sei, dass sie so
verwirrt und hilfebediirftig gewesen sei. Der Arzt blieb eine
Antwort schuldig.

Befindet sich eine Person in einer Situation, in der sie der
Hilfe bedarf, machen sich Dritte dann gem. § 323 c Straf-
gesetzbuch strafbar, wenn sie nicht Hilfe leisten, obwohl
ihnen dies zumutbar und ohne Gefahr fiir die eigene Ge-
sundheit oder die Verletzung anderer wichtiger Pflichten
moglich ist. Die besondere arztliche Sachkunde, z.B. eines
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Neurologen, lasst eine besondere Pflicht zur Hilfeleistung
entstehen (OLG Hamm 2001).

Gudrun wurde von den Polizisten mit auf die Wache genom-
men. Sie hatte Angst. Wo war Hans? Sie musste sich in einem
Warteraum setzen, dort war es wenigstens warm. Man gab
ihr einen heiRen Tee und ein Brot, denn sie war immer noch
hungrig. Endlich, endlich kam Hans. Er weinte.

+~Warum weinst du? Ist etwas passiert? Ist etwas mit den
Kindern? Kénnen wir jetzt endlich nach Hause?*

Hans nahm sie in den Arm, sagte nichts. Er dankte den Po-
lizisten und fithrte Gudrun zum Auto. Endlich nach Hause.

+Wo warst du die ganze Nacht?“ Hans war ganz krank vor
Sorge.

Gudrun versuchte ihm zu erklédren, dass sie doch vor ihrem
Haus vergebens auf ihn gewartet habe. Hans wusste von der
Polizei, dass Gudrun die Nacht wohl in einem Hauseingang
verbracht hatte, das in der Ndhe eines Hauses lag, in dem die
Familie in den 1980er Jahren gewohnt hatte. Schon seit meh-
reren Jahrzehnten lebten sie am anderen Ende der Stadt. Gu-
drun hatte sich nicht mehr daran erinnert, dass sie mit dem
Bus hitte nach Hause fahren koénnen. Sie war stattdessen ki-
lometerweit zu Full quer durch die Stadt in die falsche Rich-
tung gelaufen, zu diesem Haus, in dem sie schon lange nicht
mehr lebten. Weil der Schliissel nicht mehr passte, hatte sie
die Nacht bei Schnee in einer Toreinfahrt verbringen miissen.

Endlich zu Hause. Die Kinder waren da. Gudrun freute sich,
aber sie wunderte sich auch, dass die Kinder da waren, denn
diese wohnten schon lange nicht mehr zu Hause. Auch die
Kinder weinten, sie wirkten besorgt. Gudrun verstand nicht,
warum. Sie fiihlte sich nur miide und ging zu Bett. Am nichs-
ten Morgen wachte sie mit einem Schnupfen auf, aber sonst
fithlte sie sich wohl. Hans war nicht zur Arbeit gegangen. Er
sagte ihr, dass er heute nicht zur Arbeit gehen wiirde. Er hatte
mit dem Hausarzt telefoniert, ihm die Geschehnisse geschil-
dert. Der Arzt wiirde ihn aufgrund seiner eigenen seelischen



