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Handlungsempfehlung

Birgerforum GPS!-Ortungssysteme
fur Menschen mit Demenz

Einleitung

Von den rund 4,1 Millionen Pflegebedurftigen in der Bundesrepublik Deutschland le-
ben derzeit ca. 1,6 Millionen Menschen mit Demenz. Jéahrlich erkranken rund 300.000
Menschen neu. Bis 2050 konnte die Zahl auf 2,4 bis 2,8 Millionen Menschen mit De-
menz steigen.? Symptome der Erkrankung sind raumliche und zeitliche Orientierungs-
verluste sowie Gedachtnisverluste. Denkvermoégen, Urteilskraft, Aufmerksamkeit,
Ideenfluss und Informationsverarbeitung leiden, die Bewéltigung des Alltags ist beein-
trachtigt. Zudem zeigen ca. 60 % der Betroffenen im Krankheitsverlauf eine Hinlauf-
tendenz.? Vor diesem Hintergrund steht derzeit die Frage nach dem Einsatz von GPS-
Ortungssystemen fir Menschen mit Demenz im Raum. Daher erscheint uns die Dis-
kussion einer ethisch reflektierten Regelung des Einsatzes dieser Systeme geboten,
insbesondere auch angesichts des unibersichtlichen Angebots von GPS-Ortungssys-
temen auf dem Markt.

Das im Fruhjahr 2022 stattgefundene Online-Burgerforum ,GPS-Ortungssysteme fur
Menschen mit Demenz® hat uns, eine Gruppe von 17 Personen, zusammengebracht,
um dieses gesellschaftliche relevante Thema zu diskutieren. Wir, die Teilnehmenden
des Burgerforums, sind eine heterogene Gruppe von Personen aus unterschiedlichen
Regionen Deutschlands im Alter von 18 bis 67 Jahren mit verschiedenen beruflichen
Hintergriinden und unterschiedlichen Motivationen zur Teilnahme.* Uber Fachvortrage
haben wir uns differenzierte Expert:innenmeinungen zum Thema Ortungssysteme bei

1 GPS steht fiir Global Positioning System (deutsch: Globales Positionsbestimmungssystem).

2 Vqgl. Statistisches Bundesamt (Mai 2022), zuletzt abgerufen unter <https://www.destatis.de/DE/The-
men/Gesellschaft-Umwelt/Gesundheit/Pflege/_inhalt.htmI> am 30.06.2022.

und Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. (Juni 2020), abgerufen unter <https://www.deutsche-alzhei-
mer.de/demenz-wissen> am 30.06.2022.

3 Vgl. Alzheimer’s Association (Dezember 2020), zuletzt abgerufen unter <https://www.alz.org/help-
support/caregiving/stages-behaviors/wandering> am 30.06.2022.

4 Das Online-Burgerforum wurde vom Institut Ethik und Geschichte der Medizin an der Universitats-
medizin Goéttingen initiiert (Projektleitung: Professor Dr. Silke Schicktanz). Es wird u.a. aus Mitteln des
niedersachsischen Ministeriums fur Wissenschaft und Kultur (MWK) finanziell unterstitzt im Rahmen
der ,Zukunftsdiskurse®. Wir als teilnehmende Burger:innen haben uns auf einen Bewerbungsaufruf
des Instituts fur Ethik und Geschichte der Medizin in Géttingen hin gemeldet. Aus dem Pool aller Be-
werber:innen wurden von den Veranstalter:innnen unter Berticksichtigung des Geschlechts, des Al-
ters, und der Berufsgruppe mit dem Ziel angemessener Heterogenitat der Teilnehmenden nach dem
Zufallsprinzip Kandidat:innen ausgelost. Unsere Teilnahme war absolut freiwillig.
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Menschen mit Demenz angehért. Zu den jeweiligen Vortragen haben wir in unserem
Forum diskutiert und dabei Nutzen und Chancen sowie Gefahren und Risiken fur die
Menschen mit Demenz, die pflegenden Angehorigen®, die Pflegeeinrichtungen und
auch die Gesellschaft abgewogen. Die Schwerpunkte lagen bei unseren Diskussionen
auf folgenden Bereichen: ethisch-moralische Betrachtungen, Vorsorge und Alternati-
ven, Datenschutz sowie praktisch-technische Handhabungen. Wir mdchten anmerken,
dass Teile der folgenden Handlungsempfehlung eher grundlegender Natur sind, wéh-
rend andere Bereiche konkrete Empfehlungen oder Forderungen enthalten. Darauf
gehen wir im folgenden Absatz und den jeweiligen Kapiteln ein.

Innerhalb des grundlegenden Kapitels ,Ethische-moralische Betrachtungen® beleuch-
ten wir die ethischen und moralischen Dimensionen der Ortung von Menschen mit De-
menz. Dabei beschéftigt uns das Spannungsfeld zwischen der Selbstbestimmung der
erkrankten Person auf der einen Seite und der Kontrolle der angehérigen Personen
auf der anderen Seite — und welche Lésungsmadglichkeiten hier bestehen, die entste-
henden Konflikte zu vermitteln oder zu vermeiden. Einen wichtigen Stellenwert nimmt
hierbei die Freiwilligkeit der Nutzung von GPS-Ortungssystemen durch Menschen mit
Demenz ein. Im darauffolgenden Kapitel ,Vorsorge und alternative Anséatze“ betrach-
ten wir, welche Mdglichkeiten zur Vorsorge schon im Vorfeld einer Erkrankung getrof-
fen werden kdnnen. Dazu gehért aus unserer Sicht auf jeden Fall eine entsprechende
Aufklarung. Innerhalb dieses Kapitels formulieren wir konkrete Forderungen. Bei der
Ortung von Menschen mit Demenz fallen personenbezogene Daten an. Aus diesem
Grund widmet sich das Kapitel ,Datenschutz, Datensicherheit und Privatsphare® dem
Schutz dieser privaten und sensiblen Daten. Innerhalb dieses Kapitels haben wir kon-
krete Losungsansatze und Empfehlungen gesammelt und begriindet. Im letzten Be-
reich ,Praktisch-technische Handhabung® beschaftigen wir uns mit den praktischen
Aspekten des Einsatzes von Ortung bei Menschen mit Demenz. Diese Ortung bedarf
verschiedener Technikfunktionen und entsprechend stellen wir technische und prakti-
sche Anforderungen heraus.

Im Besonderen richten wir unsere Empfehlungen an Kostentrager:innen, Entschei-
dungstrager:innen der Gesundheits-, Datenschutz- und Forschungspolitik, sowie Inte-
ressenvertretungen von Menschen mit Demenz.

5 Angehdrige schlieen hier auch Freund:innen, Bekannte oder Nachbar:innen aus dem engen sozia-
len Umfeld ein.
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Praambel

Uns als Birgerforum ist es wichtig zu betonen, dass wir unsere Entscheidungen frei
und ohne Beeinflussungen von aul3en getroffen haben.

Wir geben an, dass keine finanziellen Interessenskonflikte bestehen.

Unsere Werte basieren auf der freiheitlichen demokratischen Grundordnung — mit Be-
tonung auf dem ,Recht auf die freie Entfaltung der Personlichkeit” und dem ,Recht auf
Leben und korperliche Unversehrtheit” (Art. 2 GG). Ebenso nehmen wir Bezug darauf,
dass niemand aufgrund seiner/ihrer Behinderung beeintrachtigt werden darf (Art. 3(3)
GG).

Wie es fur heterogene Gruppen zu erwarten ist, waren und sind wir nicht in allen Punk-
ten zu einer einheitlichen Meinung gelangt. Darauf weisen wir an den jeweiligen Stellen
hin. Dennoch konnten wir uns in vielen Punkten auf gemeinsame Wertsetzungen,
Schwerpunktsetzungen und inhaltliche Empfehlungen durch Austausch von Argumen-
ten und intensive Diskussionen einigen. Diese haben zur gemeinsamen Stellung-
nahme geflhrt.

Innerhalb unserer Handlungsempfehlung verwenden wir nach Mdoglichkeit eine ge-
schlechtsneutrale Form (z.B. Teilnehmende). Ist dies nicht mdglich, dann verwenden
wir die Notation mit Doppelpunkt (z.B. Professor:innen).

Inhaltliche Stellungnahme

Ethisch-moralische Betrachtungen

Wir méchten Menschen mit Demenz die maximale Teilhabe an unserer Gesellschaft
ermdglichen und ihre Selbstbestimmung und Selbstwirksamkeit méglichst lange erhal-
ten. Je nach Ausmal’ der Erkrankung kann jedoch nicht ausgeschlossen werden, dass
Menschen mit Demenz sich selbst oder andere Personen in Gefahr bringen, da Men-
schen mit Demenz in unterschiedlichem Ausmal’ in ihrer eigenen Welt leben. Es gilt
zu beachten, in welchem Krankheitsstadium sich Menschen mit Demenz befinden und
entsprechend in der Lage sind, selber bewusst entscheiden zu kénnen, was sie wollen.
Hierbei sind zwei Auspragungen moglich:

a) Selbstbestimmung im Zustand der Einwilligungsfahigkeit (ist in der Regel im
Stadium leichter Demenz und teilweise noch im Stadium mittlerer Demenz ge-
geben)
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b) Selbstbestimmung im Zustand der eingeschrankten Einwilligungsfahigkeit
(dies bedeutet reduzierte Einsichts- und Steuerungsfahigkeit).

Das Recht auf Selbstbestimmung im Zustand b) sollte naturlich auch so weit wie mog-
lich gewahrt werden (z.B. Ermdglichung von Bewegungsfreiheit, mdglichst geringe
Einschrankungen) — allerdings unter Mal3gabe der Sicherstellung kérperlicher Unver-
sehrtheit.

Wir haben uns daher gefragt, wie das Spannungsfeld zwischen Selbstbestimmtheit
bzw. Selbstwirksamkeit auf der einen und der Kontrolle durch andere, um Sicherheit
fur die Person zu gewabhrleisten, auf der anderen Seite aufzuldsen ist. Ortungssysteme
dienen sowohl der Erhéhung von Sicherheit als auch der Freiheitsermdglichung — zu-
gleich schréanken sie aber sowohl Sicherheit als auch Freiheit der georteten Person
potenziell ein. Erhoht werden kann Sicherheit mittels Ortungssystemen unter anderem
dadurch, dass Menschen mit Demenz im Falle einer Situation von Orientierungsverlust
wieder ,aufgefunden” werden beziehungsweise sich selbst auffinden lassen; Sicher-
heit wird anderseits durch die Verwendung von Ortungssystemen aber auch potenziell
gefahrdet, weil die Ermoglichung freier (aber moglicherweise konfuser, unkontrollierter
usw.) Bewegung Gefahrenpotenziale steigert. Gleichzeitig handelt es sich bei Ortung
mittels GPS um Technik, welche auch anfallig fir Fehler sein kann und somit zu einem
falschen Geflihl von Sicherheit fihren kann. Freiheit wird mit Ortungssystemen unter
anderem dadurch erhoht, dass diese grof3ere Selbststandigkeit in Bezug auf freies
Bewegen erlauben; sie wird durch die Verwendung von Ortungssystemen einge-
schréankt, weil sie eine in die Privatsphéare eindringende Kontrolle und Beschrankung
des Bewegungsverhaltens erhdht (etwa durch Geofencing).

Innerhalb der Gruppe gab es die Mehrheitsmeinung, dass, solange es keine Heilung
oder Therapie fur die Hinlauftendenz bei Menschen mit Demenz gibt, der Einsatz von
GPS-Ortungssystemen zur Erméglichung von Freiheit beflrwortet wird. Dagegen gab
es aber eine abweichende Minderheitsposition dahingehend, dass Menschen mit De-
menz durch den Einsatz von Ortung etwas zurickgegeben werden soll, was ihnen
durch die Erkrankung nicht genommen werden durfte: ihre uneingeschrankte Bewe-
gungsfreiheit. In stationéaren Pflegeeinrichtungen darf diese (personliche) Freiheit ohne
richterliche Genehmigung nicht eingeschrankt werden. In der h&uslichen Pflege ist
dies nach unserer Kenntnis nicht gesetzlich geregelt®, sodass hier — auch entspre-
chend der Minderheitsmeinung — der Einsatz von GPS-Ortungsmal3nhahmen durchaus
sinnvoll und forderlich sein kann. Ubereinkunft herrscht zudem in dem Punkt, dass

6 Vgl. betanet (Januar 2022), zuletzt abgerufen unter <https://www.betanet.de/demenz-freiheitsentzie-
hende-massnahmen.html> am 29.06.2022.
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wenn der Mensch mit Demenz eine Gefahr fir sich oder andere Personen darstellt,
diese Freiheit durch einen richterlichen Beschluss eingeschrankt werden sollte. Be-
steht eine solche Gefahr hingegen nicht, sollte der Mensch mit Demenz nicht einfach
zu einer solchen Ortung gezwungen werden dtrfen.

Diese Problematik kann teilweise durch den vorrangigen Ansatz gelost werden, Men-
schen mit Demenz frihestmdglich in die Entscheidungsfindung zur Nutzung von GPS-
Ortungsgeraten einzubinden, sofern die Schwere der Erkrankung dies noch zulasst.
Als Moglichkeit der Vorsorge erscheinen uns dazu Vorausverfigungen als der geeig-
nete Platz. Falls der mutmalfiliche Wille nicht ohne weiteres feststellbar ist, sollten Ge-
richte Uber den Einsatz solcher Systeme entscheiden. Dies kann auch eine Entlastung
fur die Angehdrigen darstellen, sobald die Erkrankung so weit fortschreitet, dass die
GPS-Ortung in Betracht gezogen wird. Hier gehen wir davon aus, dass Angehorige
und Pflegeeinrichtungen durch die Nutzung von GPS-Ortungssystemen und Orientie-
rungssystemen ihrer Fursorgepflicht besser nachkommen kdnnen und gleichzeitig den
Menschen mit Demenz mehr selbstbestimmte Bewegungsfreiheit ermdglichen, ohne
sich hoheren Risiken auszusetzen.

Unter den folgenden notwendigen Bedingungen beflirworten wir daher den freiwilligen
Einsatz von GPS-Ortungssystemen:

a) Die technische Zuverlassigkeit wird als ausreichend angesehen.

b) Der Datenschutz ist im Rahmen der deutschen und/oder europaischen Daten-
schutzverordnungen gewahrleistet.

c) Ausreichend Aufklarungs- und Beratungsangebote stehen zur Verfigung.

In unserem Verstandnis liegt eine Freiwilligkeit ausschlief3lich dann vor, wenn einer
Ortung aktiv und bewusst zugestimmt wird. Entsprechend muss auch vermieden wer-
den, dass Menschen indirekt zu einer Ortung gezwungen werden, beispielsweise
dadurch, dass ein Heimplatz nur durch eine entsprechende Zustimmung vergeben
wird. Aufgrund der unterschiedlichen Krankheitsstadien einer Demenz sehen wir auch
hier einige Besonderheiten: So kann Freiwilligkeit durch eine Vorausverfiigung zum
Einsatz von Trackingsystemen im noch einwilligungsféahigen Zustand gewahrt werden
(siehe Kapitel ,Vorsorge und alternative Ansatze®). Hier kann zum Beispiel eine Person
festlegen, dass sie den Einsatz eines Ortungssystems befurwortet, um nicht immer auf
Schritt und Tritt von einer anderen Person begleitet zu werden (Schutz der Pri-
vatsphare). Aulerdem gilt es, auch den Willen einer nicht mehr bzw. eingeschrankt
einwilligungsfahigen Person zu beachten (d.h. nicht nur vorausgegangene Winsche
zu befolgen). Daher sollten auch Zwangsmafinahmen wie z.B. Festhalten, Einsperren
usw.) immer vermieden oder nur in Ausnahmesituationen vollzogen werden.
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Insbesondere folgende Punkte haben zu unserer Entscheidung beigetragen:

a) Wir glauben, dass GPS-Ortungssysteme zum Erhalt oder der Verbesserung der
Lebensqualitat von Menschen mit Demenz beitragen konnen.

b) Zudem sehen wir eine mdgliche Entlastung der Gesellschaft (z.B. werden Not-
rufe vermutlich durch Ortungssysteme reduziert).

c) Es bietet die psychische und soziale Entlastung der Angehdrigen (z.B. durch
die Ermdglichung von Auszeiten und einen gegebenenfalls gelasseneren Um-
gang mit der Abwesenheit des Menschen mit Demenz).

d) Wir sehen GPS-Ortungssysteme als vergleichsweise leicht zu nutzendes Hilfs-
mittel mit geringen Nebenwirkungen an.

Vorsorge und alternative Ansatze

Eines ist klar: Gute Vorsorge zahlt sich langfristig aus, um das Leben weiterhin nach
eigenen Vorstellungen gestalten zu kénnen und kann sogar das Gesundheitssystem
finanziell entlasten.

Doch was passiert, wenn sich im Laufe der Erkrankung vorausverfugte Vorlieben und
Praferenzen eines Menschen mit Demenz andern? Was passiert, wenn vor der Er-
krankung festgehalten wird, dass eine GPS-Ortung in Ordnung ist, aber zwei Jahre
spater bei voranschreitender Erkrankung dies doch wieder abgelehnt wird? Sollen
dann diese Vorlieben und Praferenzen ignoriert werden?

Fur die personliche Freiheit und die Lebensqualitat entscheidende Fragen wie diese
sollten fachlich, aber auch in der Offentlichkeit dringend diskutiert werden, um Klarheit
zu schaffen und Menschen Unsicherheiten zu nehmen.

Uns erscheinen in diesem Zusammenhang die folgenden Themenkomplexe beson-
ders wichtig: a) die Aufklarung der Gesellschaft, eingeschlossen der behandelnden
und betreuenden Personen, b) die Aufklarung von Betroffenen und Angehérigen und
c) die Ermdglichung einer Behandlungsvorausplanung durch Betroffene.

a) Gesellschaftliche Aufklarung

Es besteht in der Bevdlkerung ein genereller Aufklarungs- und Beratungsbedarf tber
Demenz sowie psychische Erkrankungen und den Umgang mit ihnen. Dazu gehort
auch, welchen Beitrag GPS-Ortungssysteme als neues Medium zum Umgang mit De-
menz leisten kénnen und wer zu ihnen beraten kann. An dieser Stelle ist die Politik
gefordert, entsprechende Mal3nahmen einzuleiten und die bendtigten Angebote zu
schaffen.

Vielen Menschen fehlt das Bewusstsein fir die Probleme und das Wissen Uber das
Krankheitsbild Demenz. Wéare zudem in der Bevoélkerung anerkannt, dass es sinnvoll
ist, sich rechtzeitig zu informieren, damit das eigene Leben mdglichst lange in eigenen
Handen bleiben kann, ware wahrscheinlich die Bereitschaft grof3er, sich mit der Er-
krankung Demenz auseinanderzusetzen.
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Der Umgang mit Demenz und Ortungssystemen ist in einen gesellschaftlichen Rah-
men einzubinden, in welchem Menschen mit Demenz als Mitlebende wahrgenommen
und ihnen die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben ermdglicht wird. Um dies zu er-
reichen, muss durch Aufklarung und Beratung bestehenden Vorurteilen in der Gesell-
schaft gegeniber der Krankheit begegnet werden. Grinde fir Vorurteile und Stigma-
tisierung sehen wir vor allem in der mangelnden Aufklarung tGber das Krankheitsbild
Demenz. Die Gesellschaft muss sich die Zeit nehmen und das Bewusstsein entwickeln
fur die Inklusion von Menschen mit Demenz, das heil3t zunachst, die Bedurfnisse, In-
teressen etc. einer Person mit Demenz ernst zu nehmen, sie zu begleiten, ihr nicht zu
widersprechen, ihr geduldig zuzuhéren und vielleicht einen Weg zu finden, ihre Be-
durfnisse zu realisieren.

b) Aufklarung von Betroffenen und Angehdrigen

Neben der gesellschaftlichen Aufklarung sollte es individuelle Aufklarungsgesprache
durch eine Bezugsperson als erste Anlaufstelle geben, die als Expert:in speziell zu
Demenz berat, Moglichkeiten wie das GPS-Tracking im Umgang mit der Krankheit
aufzeigt und als Schnittstelle zum Betreuungsnetzwerk fungiert.

Die Bezugsperson verweist auf Ansprechpartner:innen verschiedener Professionen je
nach Bedarf und Bedurfnissen der Menschen mit Demenz und ihrer Angehdrigen. Es
sollte ein Betreuungsnetzwerk geben, dessen Mitglieder mit verschieden Kompeten-
zen ausgestattet sind und die Betroffenen, Angehérigen und Pflegenden gut durch die
Lebensphasen wéahrend der Krankheit begleiten kdnnen. Menschen mit Demenz sol-
len als Hauptpersonen einbezogen werden, entsprechend ihres Krankheitsstadiums.
Maoglichkeiten der Ortungssysteme konnen hier konkret technisch erlautert werden.

c) Ermaglichung einer Betreuungsvorausplanung

Nie lassen sich sichere Aussagen uber die Zukunft machen, stattdessen bleiben sie
Feststellungen Uber wahrscheinlich eintretende Ereignisse. Daher mussen Offenheit
und Flexibilitat beim Fallen von Entscheidungen erhalten bleiben. Die Entwicklung ein-
zelner Krankheitsverlaufe ist genauso unbestimmt wie die technische Entwicklung von
Hilfsmitteln oder die von Therapien. Jederzeit sollten Betroffene deshalb auf Anderun-
gen gefasst sein, und vor allem mussen sie die Moglichkeit haben, darauf reagieren
zu kénnen. Die Grundintention einer Vorsorge sollte gut durchdacht und stabil sein,
um etwaige Abweichungen vom urspringlichen Plan abfedern zu kénnen.

Damit an Demenz erkrankten Menschen unter diesen Voraussetzungen Lebensquali-
tat und Selbstbestimmung erméglicht werden kénnen, missen sie in einem madglichst
festgeflgten Umfeld kontinuierlich begleitet werden.

Fur den Einsatz von Ortungssystemen halten wir vor diesem Hintergrund eine Vor-
sorge im Sinne einer im noch einwilligungsfahigen Zustand (im Vorstadium von De-
menz, bei leichter Demenz) zu treffenden Betreuungsvereinbarung mit den fur die spa-
tere (im nicht mehr oder nur noch eingeschréankt einwilligungsfahigen Zustand des
Menschen mit Demenz) Betreuung zustandigen Personen fur sinnvoll. Zu diesen Per-
sonen sollten neben den zugehdrigen und/oder professionellen Betreuungsberechtig-
ten auch weitere fachliche Personen gehdren. So kann sichergestellt werden, dass die
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10

Wiunsche und Einstellungen der Person mit Demenz so weit wie mdglich Beachtung
erfahren. Im vertrauensvollen Gesprach kann ein individueller Weg nach eigenen
Winschen und aktuellen Zukunftsperspektiven gefunden werden. Die Person mit De-
menz sollte im Mittelpunkt samtlicher Uberlegungen stehen und ihre Vorlieben und
Praferenzen selbst setzen kénnen. Dadurch werden Angehdrige entlastet, denn even-
tuelle Risiken werden nun durch die eigene Entscheidung bestimmt. Angehérige mus-
sen sich nicht schuldig fuhlen, wenn die demente Person zu Schaden kommt.

Wiinschenswert wére, dazu eine Betreuungsvereinbarung im Unterschied zur Voraus-
verfiigung zu erstellen. Eine solche Betreuungsvereinbarung sollte von einem Betreu-
ungsnetzwerk gemeinsam mit der dementen Person erstellt werden, um ihren Willen
abzuwagen, zu bertcksichtigen und mdoglichst erfillen zu kdnnen. Wir meinen, statt
von einer Behandlungsvereinbarung sollte eher von einer Betreuungsvereinbarung ge-
sprochen werden. Analog sollte statt von einer Patientenverfiigung eher von einer Be-
treuungsverfigung gesprochen werden. Denn in erster Linie geht es um Betreuung in
Bezug auf Ortungssysteme, nicht um (medizinische) Behandlung. Damit soll sicherge-
stellt werden, dass trotz Vorausverfiigung, die sich stets auf die Zukunft bezieht, der
naturliche Wille der Person mit Demenz auch zu einem aktuellen Zeitpunkt in einem
fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung weiterhin Beachtung findet.

.Betreuung”“ erfolgt in diesem Sinne durch fachlich geschulte Personen, und bezieht
sich auf pflegerische Tatigkeiten im engeren Sinne (z.B. Korperpflege, regelmaliige
Tabletteneinnahme usw.), eher alltagliche MalRnahmen zur ,Sicherung“ (Abwendung
von Eigengefahrdung bzw. -beeintréachtigung und von Fremdgefahrdung; wie z.B. Ver-
halten im Stralenverkehr) und zur ,Freiheitsermdglichung® (vor allem Bewegungsfrei-
heit und Selbstwirksamkeit). Uber die Fachlichkeit hinaus ist eine personliche Bindung
gekoppelt mit Vertrauen zwischen Betreuungsnetzwerk und der dementen Person
dringend geboten. Kurz: die Personen des Netzwerks sollten die erkrankte Person
kennen. Nur so ist ,echte” Betreuung jenseits blof} unpersénlichen Fachwissens ge-
geben und kontinuierliche Begleitung kann ihren Sinn vollstéandig erfillen. Nur dann
kann dem Betreuungsnetzwerk dadurch Handlungsspielraum zugestanden werden.
Dabei mussen nicht alle Mitglieder des Netzwerks permanent mit ihnren Kompetenzen
zur Verfigung stehen. Vielmehr kdnnen sie ausdrtcklich nach Bedarf hinzugezogen
werden. Nicht nur die Patient:innen, auch die Betreuenden selbst sollen als Personen-
kreis von zustandigen Expert:innen verstanden werden, die je nach Bedarf eingebun-
den werden kénnen und nicht allein stehen. Dadurch soll ein gut eingespieltes und
flexibles Team der Komplexitat der Situation gerecht werden. Innerhalb des Teams
koénnen dessen Mitglieder selbst steuern, wer sich um eine besondere Problematik
kiimmert. Behandlungswege kénnten somit vereinfacht und ein fir Menschen mit De-
menz und ihre Angehoérigen belastendes Arzt-Hopping vermieden werden. Die Mitglie-
der des Netzwerks kénnen ihre Funktion verantwortungsvoll weitergeben, insofern sich
ihre eigene Lebenslage andert.

Datenschutz, Datensicherheit und Privatsphare

Wie schon oben beschrieben, wurde der Schutz und Sicherheit von Daten und von der
Privatsphare wahrend unserer Gruppendiskussion als ein wichtiges Themengebiet
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identifiziert. Bei der Ortung von Menschen mit Demenz wird in die Personlichkeits-
rechte der zu ortenden Person eingegriffen. Die Information, wo sich eine Person be-
findet, ist aus unserer Sicht so sensibel, dass hier ein besonderer Schutz gewahrleistet
werden muss. Zudem ist es ein bekanntes Problem,” dass im Zusammenhang mit der
GPS-Ortung von Personen Ortungsdaten potenziell von kriminellen Elementen ausge-
nutzt oder missbraucht werden konnen. So kdnnten Ortungsdaten beispielsweise ver-
wendet werden, um Menschen mit Demenz an regelmalfiig besuchten Orten aufzuspu-
ren, wodurch sie zu Opfern von Kriminalitat werden kdnnen. Auch Missbrauch oder
zweckentfremdeter Verwendung der Daten von staatlichen Stellen muss vorgebeugt
werden.

Anhand einiger Beispiele wollen wir im Folgenden nun die Problematiken fur die ein-
zelnen betroffenen Personenkreise darstellen. Dabei ist die Identifizierung von festen
Hotspots noch ein geringeres Problem:

In erster Linie sind die Menschen mit Demenz zu nennen, welche geortet werden sol-
len. Diese Personengruppe verliert ein grof3es Stick ihrer Privatsphare, da ihre Bewe-
gungen potenziell jederzeit nachvollzogen werden kénnen. So konnte beispielsweise
festgestellt werden, welcher Backer zu welcher Uhrzeit immer wieder aufgesucht wird.
Es konnte aber durch die Ortung auch offenbart werden, dass regelmaRig Orte mit
einem starken privaten Bezug besucht werden. Besonders problematisch kann dies
auch fir Angehorige sein, wenn es sich dabei um einen Ort handelt, der mit einem
starken gesellschaftlichen Tabu verbunden ist oder dessen Besuch Angehérigen miss-
fallt. Der Mensch mit Demenz verliert also die Kontrolle tber sensible Daten und wird
potenziell ,glasern®. Fur die Menschen, welche die Ortung durchfiuhren, stellt sich des
Weiteren die Frage, ob die Daten der anvertrauten Person sicher sind und hier keine
Gefahren fur den Menschen mit Demenz verbunden sind. Zudem stellt sich die rele-
vante Frage, was mit den gewonnenen Informationen angefangen werden kann: Wie
gehen Angehdorige mit der Information um, dass der Mensch mit Demenz immer wieder
tabuisierte Orte besuchen méchte?

Losungsansatze

Als einen moglichen Losungsansatz wollen wir zun&chst das Grundprinzip der Daten-
sparsamkeit anfihren. Dabei geht es im Kern darum, dass nur die Daten erhoben wer-
den, welche zwingend erforderlich sind. Es kdnnen somit nur die Daten missbraucht
werden, welche vorliegen bzw. gespeichert sind.

Darauf aufbauend, sehen wir die Umsetzung und Implementierung von modernen Si-
cherheitsmaflinahmen vor. Hier setzen wir vor allem auf den Einsatz von sicheren Ver-
schlisselungsverfahren, aber auch sichere Zugriffsmethoden, beispielsweise durch

7Vgl. heise online (September 2019), zuletzt abgerufen unter <https://www.heise.de/security/mel-
dung/China-Schrott-Kinder-GPS-Uhren-millionenfach-ausspionierbar-4516423.html> am 15.06.2022.
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den Einsatz von 2-Faktor-Verfahren (z.B. Wissen und Besitz). Damit soll sowohl die
Vertraulichkeit als auch die Integritat der Ortungsdaten sichergestellt werden. Grund-
satzlich waren reine Live-Daten ohne Speicherung aus Sicht des Datenschutzes wiin-
schenswert, aber aufgrund von technischen Gegebenheiten — siehe das folgende Ka-
pitel — kdnnte sich die Notwendigkeit ergeben, diese Ortungsdaten zu speichern. Hier
ware beispielsweise bei Verlust der Datenverbindung der letzte bekannte Aufenthalts-
ort auf dem Server zu sichern.

Dem zuvor genannten Problem des Verlustes der Privatsphare kann durch einen ent-
sprechend gewahlten Ortungsradius begegnet werden. Dabei ergibt sich aus unserer
Sicht die strittige Frage der Grol3e dieses Ortungsradius, also zum Beispiel, ob als
Standort der Marktplatz ausreichend ist oder der tatsédchliche Verkaufsstand. Innerhalb
unserer gesamten Gruppe konnten wir diese Frage nicht beantworten, da wir uns ge-
meinsam nicht auf einen definierten Ortungsradius festlegen konnten. Hier lag die Dif-
ferenz zwischen 100m, 10m und so nah wie méglich. An dieser Stelle sollte aus unse-
rer Sicht eine gesellschaftliche Diskussion erfolgen, welches Rechtsgut — die Freiheit
des/der Einzelnen gegenuber seiner/ihrer Unversehrtheit — hier starker gewichtet wer-
den sollte.

Empfehlungen

Wir als Burgerforum empfehlen den entsprechenden Interessensverbénden auf die
Politik entsprechend einzuwirken, so dass diese die gesetzlichen Rahmenbedingun-
gen zeitnah schafft. Nach unserer Ansicht sollte gesetzlich festgelegt werden, dass
alle Anbieter solcher GPS-Ortungslosungen in Deutschland sich an die europaische
General Data Protection Regulation (GDPR) beziehungsweise an die Datenschutz-
grundverordnung (DSGVO) halten miussen. Demnach wirden sich die Server fur die
Datenhaltung innerhalb der europaischen Union befinden. Entsprechende Daten-
schutz- und SicherheitsmaRnahmen sind umzusetzen.

Praktisch-technische Handhabung

Die Konfiguration und Handhabung von GPS-Ortungssystemen fir Menschen mit De-
menz mussen jeweils auf a) das Umfeld (z. B. Ballungsraume, landlicher Raum), b)
die individuelle Ausprégung der dementiellen Erkrankung, c) die Winsche und Bedurf-
nisse der Angehorigen und der Betroffenen und d) die rechtlichen und moralischen
Anforderungen angepasst werden konnen. Daher ist die Trennung von Standortbe-
stimmung, Datenverarbeitung und Datenauswertung durch Definition der Schnittstel-
len entscheidend, um Lésungen fur das weite Spektrum der Anforderungen und deren
Veranderung zu ermdglichen.

Das Gerét, das der Mensch mit Demenz bei sich hat, muss zwei essentielle Funktionen
haben: Orten und Senden. Das Gerat kann sich tber GPS orten. Es ist denkbar, zu-
satzlich die Funktion zu ermdglichen, dass sich das Gerat tber lokale Funknetzwerke
(Mobilfunk, WLAN oder spezielle Systeme) ortet. Das Senden kann tber WLAN, Mo-
bilfunk, oder spezielle Systeme erfolgen. Da WLAN nicht flachendeckend vorhanden
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ist und ein Zugreifen auf fremde Netze nicht moglich ist, stellt der Mobilfunk den wahr-
scheinlich verlasslichsten Sendeweg dar. Das Einrichten spezieller lokaler Systeme ist
mit hohem zusatzlichen Aufwand verbunden. Die letzten Standorte sollten voruberge-
hend gespeichert werden, um Signalausfall zu Gberbrtcken.

Besonders wichtig erscheint uns die Verlasslichkeit der Ortungsgerate. Es sollten ins-
besondere hohe Anspriiche an die technische Handhabung der Geréte gestellt wer-
den, zum Beispiel eine hohe Akkulaufzeit und eine einfache Wartung. Es kann sinnvoll
sein, dass GPS-Ortungssysteme mit anderen Funktionen kombiniert werden, bei-
spielsweise einer Navigationsfunktion fiir den Menschen mit Demenz oder Alarm- bzw.
Notruffunktionen. Hier besteht die Herausforderung, dass je nach Art und Schwere der
Demenz solche Funktionen nicht durch den Menschen mit Demenz eigenstandig ge-
nutzt werden konnen. Ein automatisierter Alarm bedarf allerdings des Ruckgriffs auf
Bewegungs- und Zustandsdaten des Menschen mit Demenz (z.B. Puls, Temperatur
etc.). Dies stellt wiederum eine grof3e Herausforderung fir den Datenschutz dar. Ein
Kompromiss kdnnten hier vielleicht sogenannte Sturzsender eingebaut werden (wie
es sie bspw. bei Apple Watches gibt). Diese erheben keine medizinischen Daten,
kénnten aber bei (einigen) medizinischen Notfallen etwas mehr Sicherheit bringen.

Fur eine einfache Handhabbarkeit ist die Einheitlichkeit beziehungsweise Normung der

Gerate notwendig — dabei sollte auf die Bedurfnisse von Personen mit Behinderungen
in der Ausfihrung Rucksicht genommen werden.
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Zusammenfassung

Zusammengefasst halten wir fest, dass wir den Einsatz von GPS-Ortungssystemen fir
Menschen mit Demenz fur sinnvoll erachten, insofern die erkrankte Person der Ortung
freiwillig zustimmt. Dies kann im Vorfeld einer demenziellen Erkrankung durch eine
entsprechende Formulierung innerhalb einer Vorausverfiigung, einer informierten Pa-
tientenverfiigung oder durch Abschluss einer Betreuungsvereinbarung im frihen Sta-
dium der Krankheit erfolgen. Damit eine solche Entscheidung getroffen werden kann,
sollte nach unserer Ansicht besser Uber die demenziellen Erkrankungen und die Mog-
lichkeit von GPS-Ortung informiert werden. Zwang — auch indirekter — sollte vermieden
werden. Kann der Mensch mit Demenz seine Zustimmung nicht mehr geben, so soll
der Einsatz solcher Systeme gerichtlich entschieden werden. Damit wollen wir eine
Entlastung der Angehdrigen erreichen. Allgemein sehen wir durch den Einsatz von
GPS-Ortung eine hohe Entlastung von Angehérigen, aber auch der Gesellschaft.

Wird eine Betreuungsvereinbarung abgeschlossen, so soll eine Beratung durch ein
Betreuungsnetzwerk mdglich sein. Hier kdnnen neben medizinischen Fragestellungen
zur Demenz auch technische und juristische Fragen relevant sein, sodass es ein An-
gebot von unterschiedlichen Ansprechpartner:innen geben sollte.

Als wichtig betrachten wir den Schutz der personenbezogenen Daten und einen ent-
sprechenden sensiblen Umgang mit den Ortungsdaten. Neben der Forderung nach
Datensparsamkeit sehen wir ebenfalls den Einsatz von entsprechenden Sicherheits-
mal3nahmen als essentiell an. Daneben fordern wir, dass entsprechende Anbieter aus
dem europaischen Raum kommen, so dass die GDPR fir den Schutz der Daten ver-
pflichtend ist. Ein deutsches Unternehmen wirde der DSGVO unterliegen.

Technisch fordern wir eine Trennung von Standortbestimmung, Datenverarbeitung
und Datenauswertung durch die Definition von entsprechenden Schnittstellen. Damit
wollen wir eine mdglichst offene und zukunftsgewandte Architektur sicherstellen. Da-
neben finden wir eine hohe Verlasslichkeit der Ortungsgerate als sehr wichtig. Ange-
hdrige verlassen sich hier auf die Sicherheit, dass die Menschen mit Demenz auch
verlasslich wiedergefunden werden kénnen.
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Hintergrund und Methodik des Birgerforums

Das Online-Burgerforum ,GPS-Ortungssysteme flr Menschen mit Demenz® wurde organisiert
vom Institut fur Ethik und Geschichte der Medizin der Universitatsmedizin Gottingen im Rah-
men des Projektes ,Zukunftsdiskurse — Unser Gesundheitswesen von morgen: Digitalisierung
— Kunstliche Intelligenz — Diversitat® unter der Leitung von Prof. Dr. Schicktanz. Gefordert wird
das Projekt vom Niedersachsischen Ministeriums fiir Wissenschaft und Kultur aus Mitteln des
Niedersachsischen Vorab (Forderzeichen: 11 — 76251-12-1/20).

Zur Methodik:

Birgerforen sind ein Ansatz zur Beteiligung von Birger:innen am gesellschaftlichen Diskurs
und der gesellschaftlichen Entscheidungsfindung zu kontroversen und insbesondere auch
ethisch ambivalenten Fragen. Es versteht sich als ein deliberatives und partizipatives Verfah-
ren, das auf den Austausch von Argumenten und Positionen auf Augenhéhe abzielt. Die Er-
gebnisse eines Birgerforums sollen Stellungnahmen und Handlungsempfehlungen fur Politik
oder Wissenschaft beinhalten. Es stellt somit ein Instrument des Dialogs zwischen Wissen-
schaft, Politik und Gesellschaft dar. Der Einsatz dieses Verfahren ist zur Behandlung medizin-
ethischer Fragen insbesondere im englischsprachigen Raum etabliert, findet aber auch zu-
nehmend im mitteleuropaischen Raum Zuspruch und Anwendung

Im Rahmen eines Birgerforums kommen 10-20 Burger:innen zusammen, um miteinander
konsensorientiert eine wichtige — und oft auch kontroverse — gesellschaftliche Frage zu disku-
tieren und eine Handlungsempfehlung zu entwickeln, die sich an Entscheidungstrager:innen
aus Politik oder Wissenschaft richtet. Bislang fanden solche partizipativen Veranstaltungen
zumeist als Prasenzveranstaltung statt. Das Burgerforum ,GPS-Ortungssysteme fur Men-
schen mit Demenz“ fand komplett online Uber die Videokonferenz-Software Zoom statt.

Termine:

Mi, 04.05. von 17:00 bis 20:30 Uhr
Do, 05.05. von 17:00 bis 20:30 Uhr
Do, 12.05. von 17:00 bis 20:00 Uhr
Mi, 25.05. von 17:00 bis 21:00 Uhr
Do, 09.06. von 18:00 bis 20:00 Uhr

Expert:innenvortrage:

Dr. Herlind Megges (Referentin in Abteilung 3 Demografischer Wandel, Altere Menschen,
Wohlfahrtspflege des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend)

Prof. Dr. Manfred Hulsken-Giesler (Universitat Osnabrick)

Prof. Dr. theol. habil. Arne Manzeschke (Evangelische Hochschule Nirnberg)

Moderation:

Prof. Dr. Silke Schicktanz (Institut fir Ethik und Geschichte der Medizin Géttingen, UMG)
Prof. Dr. Mark Schweda (Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg)

Dr. Ruben Sakowsky (Institut fir Ethik und Geschichte der Medizin Gottingen, UMG)

Technik & Koordination:
Sabrina Krohm, M.A
Isabell Strobl, M.A.
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