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Zusammenfassung Der Begriff der Privatheit markiert eine erstaunliche Leerstelle
in der Diskussion um die Pflege von Menschen mit Demenz (MmD). Der sonst
intensiv gefiihrte pflegeethische Diskurs iiber Fragen der Privatheit scheint hier na-
hezu vollstindig zu verstummen, so als verloren MmD im Verlauf ihrer Erkrankung
jedes nachvollziehbare Interesse an einer Privatsphire und verfiigten iiber keinerlei
privaten Bereich mehr, den man bei ihrer pflegerischen Versorgung beachten oder
schiitzen miisste. Eine solche Vorstellung widerspricht allerdings nicht nur verbrei-
teten moralischen Intuitionen, sondern auch den Auffassungen und Bediirfnissen der
Betroffenen selbst. Vor diesem Hintergrund gehen wir der Frage nach, inwieweit sich
die Bedeutung von Privatheit fiir MmD ethisch verstdndlich und plausibel machen
lasst. Zu diesem Zweck werden zunichst die Herkunft und die verschiedenen Be-
deutungsdimensionen des Privatheitsbegriffs selbst umrissen, um anschlieBend seine
Schwierigkeiten und Grenzen im Kontext demenzieller Erkrankungen aufzuzeigen.
Wie sich dabei herausstellt, kann insbesondere der ausgeprigte Autonomiebezug
vorherrschender liberaler Privatheitskonzepte ein erhebliches Hindernis fiir eine an-
gemessene Konzeptualisierung der Bedeutung der Privatheit fiir MmD darstellen.
Aus diesem Grund loten wir im Anschluss unterschiedliche Moglichkeiten aus, wie
sich der ,,Wert des Privaten* im Kontext demenzieller Erkrankungen auch losgelost
vom Recht auf individuelle Selbstbestimmung konzeptualisieren liefe. Wahrend
autonomiebasierte Konzepte von Privatheit in frithen Stadien noch tragen mogen,
wird mit Blick auf den weiteren Krankheitsverlauf daher auch der Relevanz von
erkennbaren personlichen Priferenzen sowie objektiven Bedingungen von Wiirde
und Wohlergehen nachgegangen. Auf diesem Weg lisst sich differenziert aufzei-
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gen, inwiefern Privatheit auch fiir MmD von Bedeutung sein und im pflegerischen
Umgang mit ihnen angemessen beriicksichtigt werden kann.

Schliisselworter Privatheit - Demenz - Wohlergehen - Wiirde - Pflegeethik
The value of privacy for people with dementia

Abstract

Definition of the problem The concept of privacy has been astonishingly absent in
the discussion about dementia care. In general, questions of privacy receive a lot
of attention in nursing ethics; however, when it comes to dementia care, hardly
any systematic ethical debate on the topic can be found. It almost seems as though
people with dementia had lost any comprehensible interest in privacy and no longer
had any private sphere that needed to be considered or protected. However, this not
only contradicts widespread moral intuitions but also ignores the views and needs
of those affected.

Arguments We first outline the origins and dimensions of the concept of privacy
and point out problems and limitations in the context of dementia. Especially the
prevalent liberal conceptions’ dependence on the idea of autonomy poses significant
challenges to an adequate conceptualization of the moral significance of privacy
for people with dementia. Therefore, we subsequently explore alternative ways of
conceptualizing the “value of privacy” in the context of dementia care.

Conclusion Autonomy-based concepts of privacy may still be valid in the early
stages of dementia. However, in the further course of the syndrome, the relevance of
other normative aspects comes to the fore, especially respect for remaining personal
preferences as well as objective criteria of dignity and well-being. Thus, we outline
in a differentiated manner how and to what extent privacy can be of normative
importance beyond the purview of autonomy and should consequently be taken into
consideration in dementia care.

Keywords Privacy - Dementia - Well-being - Dignity - Nursing ethics

Einleitung

Im Sommer 2017 reichte die Tochter einer demenziell erkrankten é&lteren Pflege-
heimbewohnerin im Rheinland nach einer ldngeren juristischen Auseinandersetzung
mit dem Heimbetreiber Beschwerde beim Bundesverfassungsgericht ein. Im Kern
ging es um die Durchsetzung des von der Klédgerin stellvertretend wahrgenommenen
Hausrechts ihrer Mutter und die verfassungsmiflig zugesicherte Unverletzlichkeit
ihrer Wohnung. ,,Diirfen die Pfleger einfach so die Tiir zum Zimmer aufreien?*,
fragte die WELT in einem Bericht iiber den Fall. ,,Seit sechs Jahren streitet eine
Tochter fiir ihre demenzkranke Mutter um Privatsphire” (Dowideit 2017).

Das Beispiel verweist auf eine erstaunliche Leerstelle in der ethischen Ausein-
andersetzung um die Pflege von Menschen mit Demenz (MmD). Allgemein spielt
das Thema ,,Privatheit” im pflegeethischen Diskurs eine durchaus bedeutsame Rolle.
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Pflege gilt als eine sensible Tétigkeit, die in zutiefst personliche Lebensbereiche an-
derer hineinreicht. Gerade korpernahe pflegerische Verrichtungen beriihren die Pri-
vat- oder Intimsphire der zu Pflegenden unmittelbar und verlangen daher besondere
Achtsamkeit und Riicksichtnahme (Immenschuh 2018). Doch auch sonst betrifft die
in der Pflege zum Tragen kommende umfassende Sorge fiir das Wohlergehen einer
hilfsbediirftigen Person deren private Belange auf vielfiltige Weisen. So wirft die
wachsende Verbreitung ambulanter Pflege die Frage auf, welche Auswirkungen der
Einsatz professioneller Pflegedienste auf das héusliche Privatleben der Gepflegten
und ihrer Familienangehorigen hat (Dyck et al. 2005). Und im stationédren Setting der
totalen Institution” (Goffman 1961) Pflegeheim erhilt die Wahrung der Privatspha-
re der Bewohnenden eine besonders kritische Bedeutung (Behr et al. 2013; Schell
2011). Tatséchlich spielen der Respekt und Schutz der Privatsphére der zu Pfle-
genden und entsprechende Zuriickhaltungs-, Verschwiegenheits- und Vertraulich-
keitspflichten auch eine mafigebliche Rolle in professionsethischen Standards und
Kodizes des Pflegeberufs (ICN 2014; DGF 2013). Im Zuge der Entwicklung neuer
Monitoring- und Assistenztechnologien fiir die Pflege erhilt die gesamte Thematik
gegenwirtig unter dem Aspekt des Datenschutzes erneut verstarkt Aufmerksamkeit
(Alkhatib et al. 2019, 2021).

Bemerkenswerterweise scheint dieser intensiv gefiihrte ethische Diskurs um Pri-
vatheit in der Pflege nahezu vollstindig zu verstummen, sobald es um die pflegeri-
sche Versorgung von MmD geht. In diesem Kontext finden sich lediglich verstreut
einige spérliche Bemerkungen zum Thema (O’Brolchdin und Gordijn 2019; Dig-
by und Bloomer 2014; Zwijsen et al. 2011). Dabei werden hauptséichlich Aspekte
der Privatheit von Angehorigen oder professionell Pflegenden angesprochen, die
beispielsweise durch die ambulante Versorgung im hiuslichen Umfeld oder durch
neue technische Monitoringsysteme tangiert sein konnten (Jacobsson und Davidsson
2015; Eltis 2005; Francis und Francis 2017; Welsh et al. 2003; Carlson 2001). Eine
grundlegende Auseinandersetzung mit der Bedeutung von Privatheit fiir MmD sucht
man hingegen vergebens. Fast konnte der Anschein entstehen, Privatheit spiele fiir
sie selbst keine nennenswerte Rolle mehr, so als verloren sie im Verlauf ihrer Er-
krankung jegliches nachvollziehbare Interesse an einer Privatsphire und verfiigten
irgendwann iiber keinerlei eigenen privaten Bereich mehr, den man bei ihrer pflege-
rischen Versorgung beachten oder schiitzen miisste. Tatsdchlich zeigen empirische
Untersuchungen, dass MmD in der Pflege hdufig Verletzungen ihrer Privatsphi-
re wie aufdringlichem Verhalten oder unangemessenen Vertraulichkeiten ausgesetzt
sind (van der Geugten und Goossensen 2020). Und eine Analyse von Gesundheits-
apps fiir diese Personengruppe kam vor einigen Jahren zu dem Ergebnis, dass in
mehr als der Hilfte der Fille eine klare Datenschutzbestimmung fehlte (Rosen-
feld et al. 2017). Diese Ausgangslage ist nicht nur schwer vereinbar mit der heute
allgemein akzeptierten moralischen Uberzeugung, dass auch MmD als vollwertige
Personen anzuerkennen sind, denen wir entsprechend Respekt und Achtung schul-
den (Schmidhuber 2013). Sie widerspricht auch unmittelbar den Auffassungen und
Bediirfnissen von Betroffenen selbst. So konnte etwa in sozialwissenschaftlichen
Befragungen gezeigt werden, dass Privatheit aus Sicht von MmD durchaus eine
wichtige Dimension ihrer eigenen Lebensqualitit darstellt (Dichter et al. 2016).
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Vor diesem Hintergrund wendet sich der vorliegende Beitrag dem Begriff der
Privatheit im Kontext von Demenz zu. Dabei gehen wir der leitenden Fragestellung
nach, inwieweit sich der Wert, also die moralische Bedeutung von Privatheit fiir
MmD ethisch verstiandlich und plausibel machen lédsst. Zu diesem Zweck werden
zunichst die Herkunft und die verschiedenen Bedeutungsdimensionen des Begriffes
selbst umrissen, um anschlieend seine Schwierigkeiten und Grenzen im Kontext
demenzieller Erkrankungen aufzuzeigen. Wie sich dabei herausstellt, kann insbe-
sondere der ausgeprigte Autonomiebezug vorherrschender liberaler Privatheitsver-
stindnisse ein erhebliches Hindernis fiir eine angemessene Konzeptualisierung der
Bedeutung von Privatheit fiir MmD darstellen. Aus diesem Grund loten wir im
Anschluss explorativ unterschiedliche Moglichkeiten aus, den ,,Wert des Privaten*
(Rossler 2001) in diesem Zusammenhang auch losgeldst von seiner Funktion als
Ausdruck des Rechts auf individuelle Selbstbestimmung verstindlich zu machen.
Wihrend autonomiebasierte Konzeptionen von Privatheit in frithen Stadien demen-
zieller Erkrankungen noch tragen, wird mit Blick auf den weiteren Krankheitsverlauf
und fortgeschrittene Stadien auch der Relevanz von erkennbaren personlichen Pré-
ferenzen sowie objektiven Bedingungen von Wiirde und Wohlergehen nachzugehen
sein. Auf diesem Weg lisst sich in differenzierter Weise aufzeigen, inwiefern Pri-
vatheit auch fiir MmD von Bedeutung sein und im pflegerischen Umgang mit ihnen
angemessen beriicksichtigt werden kann.

Der liberale Begriff der Privatheit und seine Grenzen im Kontext der
Demenz

Privatheit spielt eine wichtige Rolle im medizin- und pflegeethischen Diskurs. Dabei
scheint ihre besondere Bedeutung in gesundheitlichen Angelegenheiten zunéchst in
der Korpernidhe und Intimitét drztlicher und pflegerischer Tétigkeiten begriindet zu
sein (Allen 2014). Doch auch der vertrauliche Umgang mit gesundheitsbezogenen
Informationen stellt eine grundlegende Anforderung an die Beziehungen zwischen
medizinischem Personal und Patientinnen und Patienten, zwischen Pflegenden und
Gepflegten sowie zwischen medizinisch Forschenden und Studienteilnehmenden dar
(Currie 2005).

Dieser Grundsatz der Vertraulichkeit findet etwa Ausdruck in der &rztlichen
Schweigepflicht. Auch im Gedanken der informationellen Selbstbestimmung, der
im Zuge der Digitalisierung und des Aufkommens datenintensiver medizinischer
Forschung und Gesundheitsversorgung zunehmend an Bedeutung gewinnt, spielen
dhnliche Vorstellungen eine Rolle (Deutscher Ethikrat 2020). Der Oberste Gerichts-
hof der Vereinigten Staaten hat in den 1960er und 70er-Jahren dariiber hinaus sogar
das Recht verheirateter Paare zur Verhiitung oder das Recht auf Abtreibung unter
Rekurs auf Privatheit begriindet (Griswold v. Connecticut, 381 U.S. 479; 85 Sup. Ct.
1678 (1965), Roe v. Wade, 410 U.S. 113 (1973); Allen 2014; DeCew 1997; Rossler
2001). Auch wenn das betreffende Urteil zur Abtreibung jiingst revidiert wurde,
verdeutlicht dies die Bedeutung von Privatheit als normativer Begriindungsressour-
ce. Allgemein ist der Gedanke der Privatheit auf all diesen Ebenen eng mit dem

@ Springer



Der Wert des Privaten fiir Menschen mit Demenz 595

Anspruch der Nichteinmischung Dritter in die eigenen korperlichen Belange und
gesundheitlichen Angelegenheiten und Entscheidungen verkniipft.

Der theoretische Diskurs um den Begriff der Privatheit ist urspriinglich von den
Rechtswissenschaften gepréigt (Schoeman 1992). Dort wird Privatheit herkomm-
licherweise als ein individuelles Recht oder ein Interesse aufgefasst, das die Be-
schrinkung des Zugangs zur eigenen Person beziechungsweise die aktiv und bewusst
ausgetiibte Kontrolle iiber ihre Belange umfasst (Rossler 2001). Aus moralphilo-
sophischer Perspektive lassen sich dabei sowohl mit Blick auf die Funktion des
Privaten als auch hinsichtlich seines Umfangs eine Reihe niherer Bestimmungen
und Unterscheidungen vornehmen.

Die Funktion bezieht sich auf den ,,Wert des Privaten, also den Zweck, den
Privatheit in unterschiedlichen Lebensbereichen erfiillt. Sie liefert damit Hinweise
darauf, warum Privatheit in distinkten Kontexten wertgeschitzt wird. Dabei ist Pri-
vatheit in den vorherrschenden liberalen Konzeptionen in der Regel entweder funk-
tional auf Autonomie ausgerichtet oder setzt ein bestimmtes Mall an Autonomie
voraus (Rossler 2001; Bloustein 1964). So wird sie unter anderem als Bedingung
fiir den Schutz von Freiheit oder (personaler) Autonomie sowie die Ausbildung
personaler Identitiit betrachtet (Allen 1988; Schoeman 1992; Reiman 1976, S. 37;
Cohen 2002, S. 57; Rossler 2001). Auch der in der Konzeption von Rossler es-
sentielle Begriff der Kontrolle erfordert aus handlungspsychologischer Sicht sowohl
Informiertheit als auch Intentionalitéit (Oesterreich 1981, S. 24 ff.).

Der Umfang des Privaten gibt an, auf welche Lebensbereiche sich Privatheit
bezieht. Dabei konnen sowohl Gegenstinde und Orte als auch Wissen oder Ent-
scheidungen bzw. Handlungen privat sein. Dementsprechend ldsst sich Privatheit in
Anlehnung an Rossler (2001) hinsichtlich ihrer dezisionalen, informationellen sowie
physisch-lokalen Dimension differenzieren. Die dezisionale Privatheit bezeichnet die
Mobglichkeit, den Zugang zur eigenen Person zu kontrollieren, also entscheiden zu
konnen, wem hinsichtlich der eigenen Handlungen und Entscheidungen ein Mitspra-
cherecht eingerdumt wird und wem nicht (Rossler 2001, S. 25, 114f.; Schoeman
1992, S. 22; Gavison 1980, S. 423). Im Zentrum der informationellen Dimension
steht die Kontrolle iiber den Zugang zu Informationen, die die eigene Person be-
treffen (Westin 1967, Fried 1968; Schoeman 1992; Moore 2003; Rossler 2001). Die
physisch-lokale Privatheit wiederum beschreibt zunichst die Kontrolle iiber den Zu-
griff anderer auf den eigenen Korper und daran ankniipfend dann auch die aktiv und
bewusst ausgeiibte Regulation des Zugangs zu den Orten und Ridumen des eigenen
Wohnens (Allen 2014; Rossler 2001).

Im Hinblick auf MmD hat der im Zusammenhang mit Funktion und Umfang
der Privatheit deutlich werdende Autonomiebezug der vorherrschenden liberalen
Konzeptionen weitreichende Konsequenzen. Schlielich gehen demenzielle Erkran-
kungen mit einer Zunahme schwerer neurokognitiver Beeintridchtigungen einher, in
deren Verlauf die Betroffenen die Fahigkeit zur Selbstbestimmung und damit zur
bewusst und aktiv ausgetiibten Kontrolle iiber die eigenen Angelegenheiten nach und
nach einbiilen (Jungert 2018). Tatsdchlich mogen sie in fortgeschrittenen Stadien
nicht einmal mehr {iber die Vorstellung einer eigenen Privatsphire verfiigen und
etwaige Verletzungen einer solchen Sphére auch liberhaupt nicht mehr bewusst re-
gistrieren konnen. Entsprechend scheint auch der Anspruch von MmD, im Sinne
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der dezisionalen Privatheit selbst liber ihre personlichen Belange zu entscheiden, im
Verlauf der Erkrankung mehr und mehr an Boden zu verlieren. Tatséchlich werden
ihnen in fortgeschrittenen Krankheitsstadien relevante Entscheidungen weitgehend
abgenommen und grundlegende personliche Angelegenheiten etwa im Rahmen einer
rechtlichen Betreuung stellvertretend durch andere geregelt (wobei Patientenverfii-
gungen immerhin eine Moglichkeit bieten, die dezisionale Privatheit der Betroffe-
nen in gewissem Umfang zu wahren) (Denke 2011). Ahnliches ldsst sich auch im
Hinblick auf die Dimension der informationellen Privatheit beobachten. Die mit de-
menziellen Erkrankungen einhergehenden fortschreitenden Beeintridchtigungen des
Kurz- und Langzeitgedichtnisses fithren dazu, dass Betroffene zunehmend den Uber-
blick und die Kontrolle iiber die sie selbst betreffenden Wissensbestinde verlieren,
bis hin zum eigenen Namen und der personlichen Identitdt und Lebensgeschichte.
Personenbezogene Informationen werden daher in fortgeschrittenen Stadien meist
von nahestehenden Dritten verwaltet und entsprechende Auskiinfte durch sie auto-
ritativ erteilt (Lind 2005). Im Zeichen der Entwicklung datenintensiver Ortungs-,
Uberwachungs- und Assistenztechnologien fiir die Pflege von MmD, etwa im Be-
reich Ambient Assisted Living, diirfte sich diese Problematik kiinftig noch weiter
verschirfen (O’Brolchdin und Gordijn 2019; Welsch und Buhr 2022). SchlieBlich
sind vergleichbare Tendenzen auch mit Blick auf die physisch-lokale Privatheit
festzustellen. MmD biilen auf Grund ihrer Erkrankung ebenfalls die Fihigkeit zur
rdumlichen Orientierung und damit auch zur eigenstindigen Kontrolle ihres eige-
nen Lebensumfelds ein. In fortgeschrittenen Stadien konnen sie infolgedessen meist
weder den eigenen Aufenthaltsort noch den Zugang zu ihm uneingeschrinkt selbst
bestimmen, sondern werden etwa durch familial bzw. professionell Pflegende hius-
lich betreut oder in einer Pflegeeinrichtung untergebracht (Knoll et al. 2017).

Der Wert der Privatheit fiir Menschen mit Demenz

Theoretisch-konzeptionelle Ansitze, die Privatheit im Sinne einer bewusst ausgeiib-
ten aktiven Kontrolle iiber die eigenen Belange definieren, lassen sich im Kontext
demenzieller Erkrankungen nicht ohne Weiteres anwenden. Das bedeutet allerdings
keineswegs zwingend, dass Privatheit fir MmD tatséchlich keinerlei Bedeutung
mehr hat. Vielmehr konnte sich auch die besagte autonomiebasierte Konzeption von
Privatheit selbst in diesem Zusammenhang als verkiirzt und unzuldnglich erwei-
sen. In der Tat messen MmD Privatheit in Befragungen ausdriicklich eine wichtige
Bedeutung fiir ihre Lebensqualitit bei (Dichter et al. 2016). Auch mit Privatheit as-
soziierte Werte wie Intimitdt, Wahrnehmung sozialer Beziehungen, Vertraulichkeit,
Abwesenheit von Zwang sind in der Pflege, Versorgung und Lebenswelt von MmD
zweifellos von Bedeutung (Smebye und Kirkevold 2013). Tatséchlich legen pflege-
wissenschaftliche Studien nahe, dass selbst Betroffene in fortgeschrittenen Stadien
durchaus ein Gefiihl fiir Privatheit besitzen, das sich z.B. in ihrem Verhalten du-
Bert (Pirhonen und Pietild 2015; Graneheim et al. 2001; McColgan 2005; Shenk
et al. 2004; Drdes et al. 2006). Ausgehend von derartigen lebensweltlichen Perspek-
tiven und empirischen Befunden soll die moralische Bedeutung von Privatheit fiir
MmD im Folgenden weiter exploriert und ethisch ausbuchstabiert werden. Dabei
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zeigt sich, dass mit Blick auf die verschiedenen Phasen demenzieller Erkrankungen
jeweils andere Argumentationsmuster in den Vordergrund treten. Gerade mit Blick
auf weiter fortgeschrittene Stadien wird zu erdrtern sein, inwieweit Privatheit auch
unabhingig von Autonomie konzeptualisiert werden kann und damit mehr als die
aktive Kontrolle der eigenen Angelegenheiten einschlieft.

Beginnende Demenz: Die Bekriftigung der aktiven Kontrolle iiber eigene
Belange

Gerade zu Beginn demenzieller Erkrankungen kommt Privatheit fiir MmD eine wich-
tige Bedeutung zu. Krankheitsbedingt treten hier bereits erste Beeintrachtigungen
der Gedichtnisleistung und des Orientierungsvermogens auf, die sich auf den All-
tag der Betroffenen auswirken, allerdings zunichst noch nicht die Fahigkeit zu einer
selbstbestimmten Lebensfithrung in Frage stellen. Dabei stellen schon das Wissen
um ein erhohtes Risiko fiir eine demenzielle Erkrankung und erst recht die Diagnose
einer beginnenden Demenz zugleich hochgradig sensible personliche Informationen
dar, die ein starkes Interesse an informationeller Privatheit begriinden (Herbst 2021).
Tatsdchlich deuten sozialwissenschaftliche Untersuchungen darauf hin, dass bereits
das Bekanntwerden der bloen Demenzdiagnose zur verstéirkten Bevormundung und
Uberwachung der Betroffenen durch das nihere soziale Umfeld fiihren und in der
Folge auch ihre dezisionale und physisch-lokale Privatheit beeintrachtigen kann. Die
eigenen Entscheidungen werden nicht mehr mit der gleichen Selbstversténdlichkeit
akzeptiert, sondern verstirkt hinterfragt oder gar in Zweifel gezogen. Menschen mit
einer diagnostizierten Demenz werden nicht mehr ohne Weiteres sich selbst liberlas-
sen, sondern stehen gleichsam unter verschirfter Beobachtung und engmaschigerer
Beaufsichtigung durch andere (Beard und Fox 2008). Dariiber hinaus kann das
Bekanntwerden einer Demenzdiagnose auch zur gesellschaftlichen Stigmatisierung
sowie zur Diskriminierung fiihren, etwa durch Arbeitgeber oder Versicherungsun-
ternehmen (Schweda et al. 2018).

Vor diesem Hintergrund erscheint das Interesse von MmD an Privatheit in frithen
Stadien demenzieller Erkrankungen unmittelbar nachvollziehbar. Dabei ldsst es sich
hier wie bei allen anderen Personen auch zunichst ohne Weiteres gemél der au-
tonomiebasierten Argumentation unter Bezugnahme auf ihr Recht auf individuelle
Selbstbestimmung verstidndlich machen. Die Diagnose einer beginnenden Demenz
bedeutet nicht augenblicklich den Verlust der Autonomiefzhigkeit. Entsprechend ha-
ben die Betroffenen prima facie auch ohne Zweifel das Recht, selbst zu bestimmen,
inwieweit sie andere in ihre personlichen Entscheidungen einbeziehen, Informatio-
nen {iber sich preisgeben oder Dritten Zugang zu ihrem personlichen Lebensumfeld
einrdumen. Dabei sind sie in aller Regel auch durchaus in der Lage, dieses Pri-
vatheitsinteresse selbst zum Ausdruck zu bringen und ihm Geltung zu verschaffen.
Tatsdchlich dulern MmD in diesem frithen Stadium in sozialwissenschaftlichen Be-
fragungen, dass ihnen gerade die Wahrung ihrer Privatsphire besonders am Herzen
liegt bzw. ihre Verletzung ihnen zu schaffen macht (Drées et al. 2006). Dies konn-
te darauf zuriickzufiihren sein, dass Betroffene demenziell bedingte Verinderungen
oft zunéchst selbst bemerken. Thre Integration in das eigene Selbstbild stellt eine
Herausforderung dar und ist oftmals auch mit Scham verbunden (Herbst 2021).
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Entsprechend sind gerade die Diagnose und das Friihstadium mit diversen Angsten
verbunden, die das Bediirfnis nach der Schutzfunktion des Privaten begriinden. An-
gesichts der angesprochenen Tendenzen im sozialen Umfeld kommt es entsprechend
vor allem darauf an, das Selbstbestimmungsrecht von Menschen mit einer begin-
nenden Demenz und ihren darin griindenden Anspruch auf Privatheit zu bekriftigen
und Ansitze zur fiirsorglichen Bevormundung und Uberwachung in die Schranken
zu weisen (Deutscher Ethikrat 2012).

Ungeachtet ihres nachvollziehbaren und prima facie zweifellos berechtigten In-
teresses an Privatheit mogen sich aus der Diagnose einer (beginnenden) Demenz
fiir die Betroffenen allerdings gewisse moralische Verantwortlichkeiten gegeniiber
Dritten ergeben, die dieses Recht auf Privatsphire begrenzen konnen. So lésst sich
argumentieren, dass eine Demenzdiagnose auch fiir Lebenspartnerinnen und -part-
ner oder andere nihere Angehdrige weitreichende Konsequenzen haben kann, die
einen Anspruch auf Mitteilung oder Mitsprache begriinden konnen (Herbst 2021).
Das betrifft beispielsweise die Erkldrung moglicher Verdnderungen im Befinden
und Verhalten der Betroffenen sowie im alltiglichen Zusammenleben mit ihnen.
Auch sofern perspektivisch gemeinsame Angelegenheiten und Planungen, etwa be-
ruflicher, finanzieller oder juristischer Art, tangiert sind, kann sich eine moralische
Verantwortung zur Mitteilung einer Demenzdiagnose an Lebenspartner oder Famili-
enmitglieder ergeben. Schliellich mag insbesondere die Erwartung einer kiinftigen
Ubernahme von Sorgeverantwortung einen moralischen Anspruch auf friihzeitige
Einweihung der betreffenden Personen rechtfertigen (Herbst 2021). All diese be-
rechtigten Interessen Dritter an der Mitteilung einer Demenzdiagnose, vermdgen
allerdings den Anspruch von Menschen mit einer beginnenden Demenz auf ih-
re Privatsphire und die selbstbestimmte Regelung ihrer eigenen Angelegenheiten
keinesfalls grundsitzlich in Frage zu stellen. Sie machen allenfalls moralische Ver-
antwortlichkeiten geltend, die punktuell gegen diesen Anspruch abgewogen werden
miissen und ihn im Ergebnis auch einschrinken kénnen.

Mittlere Stadien: Respekt vor erkennbaren Priferenzen

Im mittleren Erkrankungsstadium sind MmD zunehmend auf Hilfe angewiesen. Die
fortschreitende Beeintrachtigung kognitiver Fahigkeiten betrifft etwa Exekutivfunk-
tionen, was sich beispielsweise im Verlust alltagspraktischer Fihigkeiten wie der
zur Auswabhl passender Kleidung oder der Zubereitung von Mahlzeiten duBert. Die
weitere Schwichung des Sprach- und Urteilsvermogens schrinkt insbesondere die
Fahigkeit ein, komplexere Informationen zu verarbeiten und auf dieser Grundlage
wohlerwogene selbstbestimmte Entscheidungen zu treffen. Dadurch kann es ver-
mehrt auch zu selbst- oder fremdgefihrdendem Verhalten kommen, etwa im Haushalt
oder im Stralenverkehr. Trotz dieses fortschreitenden Verlustes der Autonomiefa-
higkeit im engeren Sinne lassen sich bei MmD de facto allerdings auch weiterhin
Bediirfnisse nach Privatheit, Empfindungen von Privatheit und Priferenzen hinsicht-
lich Privatheit ausmachen. Damit dridngt sich zunehmend die bereits angesprochene
Frage auf, inwieweit sich die moralische Bedeutung von Privatheit in diesem Kon-
text auch unabhingig von autonomiebasierten Deutungen des Konzepts verstidndlich
machen ldsst.
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Befragungen von MmD zeigen, dass ihnen auch im Fortschreiten ihrer Erkran-
kung weiterhin an Privatheit gelegen ist. Tatsdchlich scheint gerade die Erkenntnis
der Progredienz der eigenen Krankheit mit den beschriebenen Symptomen sogar
vielfach mit einem erhohten Bedarf an Intimitit und Vertrautheit, das heif3t an Privat-
heit einherzugehen (Dichter et al. 2016). Dieses Privatheitsinteresse ldsst sich auch
tiber explizite sprachliche Stellungnahmen hinaus an entsprechenden Verhaltenswei-
sen ablesen. So sind etwa korperliche Abwehrreaktionen gegeniiber Arztinnen und
Arzten zu beobachten, die ohne Ankiindigung bzw. Absprache eine Untersuchung
vornehmen (McColgan 2005). Auch die Ablehnung ungefragter pflegerischer Maf3-
nahmen sowie das Vortduschen von Schlaf, um Interaktionen mit Pflegenden und
anderen Heimbewohnern zu umgehen, lassen sich als Ausdruck dezisionaler Privat-
heit deuten. Das ostentative Abweichen von Vorschldgen Pflegender mag ebenfalls
als Versuch zu interpretieren sein, eine Mitsprache bei der eigenen Tagesgestaltung
und damit ein Verlangen nach dezisionaler Privatheit geltend zu machen. Darii-
ber hinaus ist die Moglichkeit, ungestort ein Gesprich zu fithren und in vertrauter
Umgebung iiber intime Angste und Sorgen zu sprechen, ein oftmals geduBertes Be-
diirfnis von MmD, das auf einen Wunsch nach informationeller Privatheit verweist
(Digby und Bloomer 2014, S. 39). Verhaltensweisen wie die Auswahl eines be-
stimmten Sitzplatzes (McColgan 2005), die Einrichtung des eigenen Zimmers mit
personlichen Gegenstianden (Shenk et al. 2004) und das so zum Ausdruck gebrachte
wembodied memory* (Schiies 2020, S. 103) oder das Verlangen, ,,nach Hause zu
gehen® (Dekkers 2011, S. 292f.), mogen schlieBlich auch das Anliegen unterstrei-
chen, eine Form physisch-lokaler Privatheit aufrecht zu erhalten (Droes et al. 2006;
Dichter et al. 2016). Als ein weiteres Beispiel insbesondere bei Frauen mit Demenz
kann die Bedeutung der eigenen Handtasche und des in ihr aufbewahrten Inhaltes
als ,,biographische Objekte* dienen (Buse und Twigg 2014, S. 17).

Derartige privatheitsbezogene AuBerungen und Verhaltensweisen von Menschen
im mittleren Stadium einer demenziellen Erkrankung mégen nicht mehr in jedem
Fall als Ausdruck des Anliegens einer im vollen Sinne autonomen Kontrolle und
Regelung der eigenen Angelegenheiten aufzufassen sein. Gleichwohl wird man sie
kaum einfach ohne Weiteres als moralisch vollkommen bedeutungslose und un-
erhebliche Erscheinungen abtun oder sich gar kurzerhand iiber sie hinwegsetzen
wollen. Immerhin scheinen hier auf einer korperlichen bzw. habituellen Ebene, tief
verwurzelte personliche Priferenzen und Priorititen beziiglich der eigenen Lebens-
weise und des Verhiltnisses zu anderen Menschen im nidheren Lebensumfeld zum
Tragen zu kommen, die fiir die personale Identitdt und das subjektive Wohlerge-
hen der Betroffenen von erheblicher Bedeutung sein konnen. In diesem Sinne lie3e
sich argumentieren, dass auch die nicht vollstindig autonomen privatheitsbezoge-
nen Willensduflerungen von Menschen im mittleren Stadium einer demenziellen
Erkrankung moralisch durchaus ins Gewicht fallen, sofern sie als Manifestationen
entsprechender grundlegender oder gar identitéitsrelevanter Bediirfnisse, Wiinsche
oder Empfindungen aufgefasst werden konnen. Mit Blick auf das subjektive Wohl-
ergehen lief3e sich von ,,experiential interests* (Dworkin 1994, S. 201) von MmD im
Bezug auf ihre Privatheit sprechen, also Interessen, die sich eher auf das momentane
Erleben in der Gegenwart beziehen und nicht im Sinne von ,.critical interests* als
Ausdruck wohliiberlegter, im Lichte personlicher Wertvorstellungen und Lebens-
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pldne formulierter Anliegen zu begreifen sind. Da Menschen mit fortgeschrittener
Demenz teilweise nicht mehr dazu in der Lage sind, Entscheidungen vor dem Hin-
tergrund ihrer ,critical interests zu treffen, gilt es solche ,,experiental interests” im
Umgang mit ihnen so weit wie moglich zu achten und zu beriicksichtigen, weil ihre
Verletzung ihrem Wohl abtriglich wére oder ihnen sogar Schaden zufiigen wiirde.
Mit Blick auf den Aspekt der Identitit mogen sich in derartigen privatheitsbezoge-
nen Verhaltensweisen iiberdies auch gewisse charakteristische Personlichkeitsziige
der Betroffenen wiedererkennen lassen, die es auch in ihrer aktuellen Verfassung im
Sinne eines ,,verkorperten Selbst* (Fuchs 2018) weiterhin zu respektieren gilt.

Um die Privatheitspriferenzen von Menschen mit fortgeschrittener Demenz zu
beriicksichtigen, kann und muss demnach auch AuBerungen und Verhaltensweisen
der Betroffenen Rechnung getragen werden, die nicht mehr unbedingt als Aus-
druck einer autonomen, mithin informierten und wohlerwogenen Willensbildung
gelten konnen.! Allerdings wirft eine solche Vorgehensweise in der Versorgung-
praxis zugleich erhebliche hermeneutische wie auch moralisch-praktische Fragen
und Schwierigkeiten auf. Zum einen sind die Wiinsche und Willensiduflerungen von
MmD nidmlich mit dem Fortschreiten der Erkrankung fiir Aulenstehende in der
Regel immer schwerer nachvollziehbar. Insbesondere aus nonverbalen AuBerungen
lassen sich nicht mehr ohne Weiteres Schlussfolgerungen fiir die konkrete Ausge-
staltung der Pflege und Versorgung ziehen. Letztlich bliebe aus diesen Griinden
vermutlich vielfach unklar, welche Verhaltensweisen von MmD {iberhaupt als Ma-
nifestationen von bestimmten Privatheitswiinschen anzusehen wiren. Zum anderen
lasst sich selbst aus einem manifest gegebenen Privatheitsverhalten nicht ableiten,
welches moralische Gewicht dem fraglichen Wunsch nach Privatheit gegeniiber an-
deren Préferenzen der Betroffenen oder Erfordernissen ihres Wohlergehens wie etwa
der Koperhygiene und insbesondere ihrer Sicherheit und dem Schutz vor Selbstge-
fahrdung beizumessen wire. Hier bliebe in der Folge letzten Endes die Frage nach
dem konkreten praktischen Umgang mit verbal oder nonverbal zum Ausdruck ge-
brachten Privatheitspriferenzen offen.

Weit fortgeschrittene Demenz: objektive Bedingungen von Wiirde und
Wohlergehen

In spéten Stadien demenzieller Erkrankungen stolen auch priferenzbasierte Argu-
mente zur Erlduterung des Wertes von Privatheit fiir MmD an Grenzen. Die Beein-
trachtigung der Sprachfihigkeit schrinkt die Moglichkeit zur Mitteilung subjektiver
Priferenzen bereits im mittleren Stadium zunehmend ein. Doch auch das Verhalten
der Betroffenen wird schlieBlich erratischer und schwerer zu deuten. Letztlich zieht
die Erkrankung auch die zu Grunde liegenden Gehalte und begrifflich-kategorialen
Ordnungsleistungen des Bewusstseins selbst in Mitleidenschaft. In der Folge mogen
auch der abstrakte Begriff von Privatheit sowie der subjektive Sinn fiir die eigene
Privatsphire und ihre Verletzungen verloren gehen, worauf etwa der Verlust von

! Uber die Reichweite nicht-autonomer Entscheidungen diskutieren grundlegend Richard Dworkin und
Rebecca Dresser. Vgl. Dworkin (1994); Dresser (1995).
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Schamgefiihl, z.B. im Zusammenhang mit Bekleidung, Nahrungsaufnahme oder
Ausscheidung, hindeutet (Cipriani et al. 2016).

Unter diesen Bedingungen einer weit fortgeschrittenen demenziellen Erkrankung
miissen ethische Argumentationsansitze, die die moralische Bedeutung von Privat-
heit fiir MmD auch weiterhin plausibel machen sollen, letzten Endes offenkundig
auf andere BezugsgroBen als die Perspektive der betroffenen Personen selbst rekur-
rieren. Solche in diesem Sinne objektiven, also nicht von den subjektiven Ansichten,
Einstellungen und Bewertungen der unmittelbar betroffenen Individuen abhingigen
Argumentationsstrategien scheinen zunéchst in einem gewissen Spannungsverhalt-
nis zu den normativen Grundsitzen des modernen liberalen Moralverstindnisses
und seiner ethischen Reflexion in Kategorien individueller Autonomie zu stehen
(Lillehammer 2012). Gleichwohl lassen sich auch in diesem Bereich zumindest eine
Reihe argumentativer Prizedenzen aufzeigen, an die eine Exploration des Wertes
von Privatheit fiir Menschen mit fortgeschrittener Demenz ankniipfen konnte.

Einen ersten Ankniipfungspunkt bietet etwa die grundlegende Stellung des Men-
schenwiirdegedankens im deutschen Verfassungsrecht (Trescher 2015). Das Ge-
bot der Achtung der Menschenwiirde ist im Grundgesetz fiir die Bundesrepublik
Deutschland selbst dem individuellen Recht auf freie Entfaltung der Personlichkeit
normativ vor- und iibergeordnet. Daraus ist ankniipfend an die kantische Moralphi-
losophie unter anderem auch ein rechtliches Verbot der Selbstentwiirdigung durch
Selbstzurschaustellung oder Selbsterniedrigung abgeleitet worden, das in promi-
nenten Gerichtsurteilen zu Peepshows oder ,,Zwergenwurf* zur Geltung gebracht
wurde (BVerwGE 64, 274; NVwZ 1993). In Anlehnung an einen derartigen ,,ver-
fassungsrechtlichen Wiirdepaternalismus* konnte auch mit Blick auf Menschen in
fortgeschrittenen Stadien einer demenziellen Erkrankung argumentiert werden, dass
ihre Privatheit zu schiitzen sei, um sie vor Selbstentwiirdigung zu bewahren. Es
lieBe sich sogar ins Feld fiihren, dass ein solcher paternalistischer Privatheitsschutz
in diesem Fall noch eher zu vertreten sei, da es sich schlieBlich um eine unwillkiir-
liche Selbstentwiirdigung handle und man sich nicht iiber einen autonomen Willen
hinwegsetzen wiirde. Allerdings ist der Wiirdebegriff seinerseits notorisch vieldeu-
tig und kontrovers. Ansitze, die Wiirde in bestimmten Fahigkeiten wie der zur
Autonomie begriindet sehen, geraten im Kontext fortgeschrittener Demenz ebenso
an Grenzen wie entsprechende autonomiebasierte Privatheitsverstindnisse (Thiele
2013). Kosmologisch oder schopfungstheologisch begriindete Wiirdebegriffe mo-
gen diese Schwierigkeiten zwar umgehen konnen, beruhen aber auf religiosen oder
weltanschaulichen Voraussetzungen, die in modernen pluralistischen Gesellschaften
nicht allgemein geteilt werden (Thiele 2013). Uberdies stellt sich mit Blick auf den
Schutz von MmD vor Selbstentwiirdigung die Frage, inwiefern hier tatséchlich die
Wiirde der Betroffenen selbst oder eher ihr Ansehen bzw. Andenken in den Augen
Dritter geschiitzt wiirde. Diese Bedenken wiegen umso schwerer, als ein solcher
Schutz vor Selbstentwiirdigung moglicherweise Malnahmen erforderlich machen
konnte, die mit dem aktualen Willen und subjektiven Wohlbefinden der Betroffenen
in Konflikt geraten konnen, beispielsweise die Unterbindung von korperlicher Néhe
in sozial inaddquaten Situationen. Aus diesem Grund wird die Bedeutung von Pri-
vatheit im Kontext demenzieller Erkrankungen in der ethischen Diskussion mitunter
relativiert: ,,Privatsphire als historisch entstandenes Konzept* beruhe ,,zentral auf
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dem Zuriickdrangen von Korperlichkeit durch rationale Vernunft®, sodass sie ,,[f]iir
die Lebensqualitdt von Menschen mit weit fortgeschrittener Demenz [...] ggf. von
untergeordneter Bedeutung (z.B. im Vergleich zu sozialer Nihe)“ (Klie et al. 2010,
S. 7) sei.

Eine Alternative zu einem solchen ethischen Wiirde- und Privatheitspaternalismus
wird durch Argumentationen erdffnet, die auf das beste Interesse der Betroffenen
und damit letztlich auf die objektiven Bedingungen ihres Wohlergehens abheben. So
konnte man etwa im Sinne eines schwachen Paternalismus die Auffassung vertreten,
dass Privatheit in bestimmten Hinsichten und Zusammenhéngen eine notwendige
Bedingung fiir das Wohlergehen von Menschen mit weit fortgeschrittener Demenz
bildet und darum auch dann zu schiitzen ist, wenn diese selbst jedes erkennbare
subjektive Interesse daran verloren haben. In diesem Sinne liee sich beispielsweise
argumentieren, dass die unbedarfte Preisgabe bestimmter personenbezogener Infor-
mationen missbrauchliche oder sogar kriminelle Verwendungen ermoglichen und in
der Folge mit Gefahren fiir das leibliche Wohl oder fiir die finanzielle Sicherheit der
Betroffenen einhergehen kann (O’Brolchdin und Gordijn 2019). In dhnlicher Weise
mogen physisch-lokale und informationelle Privatheit eine notwendige Vorausset-
zung fiir die Ausbildung und Aufrechterhaltung bestimmter fiir das Wohlergehen der
Betroffenen grundlegender Formen personlicher Sorgebeziehungen bilden. Wenn fiir
das Wohlergehen von MmD auch die Sorge von Personen zutriglich ist, die sich
ihnen nah und verbunden und fiir sie verantwortlich fiihlen (auch wenn sie selbst
diese Personen iiberhaupt nicht mehr erkennen mogen), dann sind Bedingungen
zu schiitzen, die solche sorgende Nihe, Bindung und Verantwortungsiibernahme
ermoglichen und stirken®. SchlieBlich mag die Achtung der informationellen und
physisch-lokalen Privatsphire von Menschen mit einer weit fortgeschrittenen De-
menz auch einen Schutz vor Formen der Objektivierung und Instrumentalisierung
bieten, die ihrem Wohlergehen abtréglich sind, etwa durch 6ffentliche Zurschaustel-
lung und Erniedrigung oder sexuelle Ausbeutung. Freilich setzen derartige Vorstel-
lungen von subjektunabhingigen Bedingungen individuellen Wohlergehens letzten
Endes eine objektive Theorie des guten Lebens voraus und nehmen damit durchaus
ebenfalls erhebliche theoretische Begriindungslasten auf sich. Erschwerend kommt
hinzu, dass gerade objektive Ansétze wie Nussbaums anthropologisch fundierte Liste
fundamentaler menschlicher Befihigungen verschiedentlich dafiir kritisiert wurden,
Personen mit kognitiven Beeintridchtigungen nicht die Moglichkeit eines im vollen
Sinne menschlichen Lebens zuzugestehen (Kittay und Carlson 2010). Schlielich
beriihren solche Ansétze auch das gerade im Kontext demenzieller Erkrankungen
viel diskutierte diffizile Problem, wie im Konfliktfall zwischen dem Schutz des ob-
jektiven Wohls der Betroffenen und ihren momentanen subjektiven Impulsen oder
Priferenzen abzuwigen ist (Deutscher Ethikrat 2018).

2 Ausfiihrlicher zu diesem Aspekt: Buhr und Schweda (2023)
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Schluss

In zeitgenossischen ethischen Diskussionen um die zentrale Bedeutung von Privat-
heit in der Pflege findet die Perspektive von MmD kaum systematisch Beriicksichti-
gung. Fast scheint es, als spielte das Prinzip in ihrem Leben und ihrer pflegerischen
Versorgung keinerlei besondere Rolle mehr. Dass ihre Privatsphére de facto auch
in der Praxis immer wieder in Frage gestellt wird und gegen Grenzverletzungen
verteidigt werden muss, scheint die Wirkmacht einer solchen Sichtweise zu besta-
tigen und wirft die Frage nach dem Wert von Privatheit fiir MmD auf, die gerade
angesichts des Aufkommens neuer datenintensiver Tracking-, Monitoring- und As-
sistenztechnologien an Brisanz und Dringlichkeit gewinnt (Schweda und Schicktanz
2021).

Wie sich zeigte, diirfte das angesprochene Desiderat nicht zuletzt mit dem be-
grifflich-theoretischen Zuschnitt vorherrschender liberaler Privatheitskonzepte zu-
sammenhingen. Diese fassen Privatheit vornehmlich im Sinne der aktiven und be-
wussten Kontrolle iiber die eigenen Angelegenheiten und setzen insofern Autono-
miefihigkeit voraus oder sind doch funktional auf sie ausgerichtet. MmD verlieren
jedoch im Zuge des Fortschreitens ihrer Erkrankung die Fidhigkeit zur aktiven und
bewussten Wahrnehmung der eigenen Belange. Um die Bedeutung von Privatheit in
diesem Kontext verstandlich zu machen, ist daher ein weiteres, nicht ausschlieflich
autonomiebasiertes Verstidndnis des Begriffs ins Auge zu fassen.

Orientiert an typischen Stadien des Krankheitsverlaufs haben wir Moglichkeiten
zur Begriindung der ethischen Bedeutung und Funktion von Privatheit fiir MmD
exploriert. Dabei zeigte sich, dass hier je nach Stadium auf unterschiedliche Argu-
mentationsstrategien zuriickgegriffen werden muss. Im Kontext einer beginnenden
Demenz ist das liberale, autonomiebasierte Verstindnis von Privatheit weiterhin in
Anschlag zu bringen, da die Betroffenen in der Regel fihig sind, die eigenen Ange-
legenheiten selbstbestimmt zu verwalten. Im Zuge der fortschreitenden Beeintréich-
tigung kognitiver Fihigkeiten wie des Sprach- und Urteilsvermogens in mittleren
Stadien gerit der autonomiebasierte Begriff von Privatheit allerdings zunehmend
an Grenzen. Dennoch lésst sich anhand eines Spektrums verbaler und nonverbaler
AuBerungen auch weiterhin ein Interesse von MmD an den verschiedenen Aspekten
von Privatheit identifizieren, das es im Sinne ihres subjektiven Wohlergehens und
verkorperten Selbst zu beachten und zu schiitzen gilt. Allerdings ist es fiir Aulenste-
hende zunehmend schwierig, die Privatheitspriferenzen Betroffener einzuschitzen
und gegen den erhohten Betreuungs- und Schutzbedarf abzuwégen. In weit fortge-
schrittenen Stadien demenzieller Erkrankungen muss daher auch auf andere Arten
der Begriindung der moralischen Bedeutung von Privatheit zuriickgegriffen werden.
Eine Moglichkeit bieten objektivistische Argumentationsstrategien, die die Bedeu-
tung von Privatheit fiir Menschen mit weit fortgeschrittener Demenz unabhingig
von der Perspektive der Betroffenen selbst verstindlich zu machen suchen, etwa
durch Rekurs auf ihre Wiirde oder ihr Wohlergehen. Die damit einhergehenden Be-
griindungslasten mogen erheblich sein, sollten jedoch im Interesse einer weiteren
Plausibilisierung des Privatheitsschutzes fiir Menschen auch mit fortgeschrittener
Demenz nicht gescheut werden. Gerade objektive Vorstellungen eines guten Le-
bens, die z.B. auf grundlegende menschliche Befihigungen abzielen, lieBen sich in
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dieser Hinsicht fiir den Kontext der Demenz argumentativ fruchtbar machen, indem
Privatheit z. B. als Grundlage fiir die Befdhigung ausgewiesen wird, den Betroffenen
zutrdgliche Sorgebeziehungen aufrecht zu erhalten.

Vor diesem Hintergrund bedarf es weiterer begrifflicher, empirischer und norma-
tiver Forschungsanstrengungen, um die Bedeutung von Privatheit fiir MmD besser
verstehen und beriicksichtigen zu konnen. Dabei wiren zunichst die Betroffenen
selbst eingehender und differenzierter danach zu befragen, welche Empfindungen,
Bediirfnisse und moralischen Anliegen das Konzept fiir sie beriihrt. Auf Grund ihrer
Engfiihrung mit dem Autonomiegedanken erscheinen die vorherrschenden theore-
tischen Konzeptionen von Privatheit fiir eine solche sozialempirische Exploration
allerdings gerade mit Blick auf fortgeschrittene Krankheitsstadien kaum geeignet.
Bevor sich der Wert des Privaten fiir MmD also in Form von empirischen Studi-
en niher untersuchen lidsst, muss zunéchst ein erweitertes Verstandnis des Privaten
und seiner verschiedenen begrifflichen Implikationen, Konnotationen und Beziige
zu verwandten Begriffen wie dem der Néhe, Intimitit oder Geborgenheit entwi-
ckelt werden. Hierfiir kann sowohl auf die mit Privatheit assoziierten Werte und
Funktionen zuriickgegriffen werden als auch auf etablierte Kriterien in der Pflege
von MmD. Durch die Verschrinkung dieser begrifflich-philosophischen Analyse mit
empirischer Exploration, etwa in Form qualitativer Sozialforschung mit Betroffenen
und Angehorigen, kann in der Folge ein empirisch informierter Begriff von Privat-
heit entwickelt werden. Ein solcher Begriff hitte mindestens zwei Vorteile: Er bote
zunichst eine Grundlage, um die Bedeutung und den Wert von Privatheit fiir MmD
systematisch plausibel zu machen. Dies konnte nicht zuletzt einen Beitrag zur Sen-
sibilisierung der Pflege fiir privatheitsrelevantes Verhalten von MmD leisten. Auch
wer nicht mehr in der Lage ist, selbstbestimmt zu entscheiden, wem er Zutritt zum
eigenen Zimmer gewéhren will, wie die eingangs angesprochene Pflegeheimbewoh-
nerin, kann durchaus ein nachvollziehbares Interesse an Schutz, Geborgenheit und
vertrauten Nahbezichungen — kurz: an Privatheit — haben, das es zu respektieren
gilt. Dartiber hinaus konnte eine in der empirisch informierten ethischen Ausein-
andersetzung mit Demenz entwickelte Perspektive allerdings auch dazu beitragen,
die Engfiihrung der Privatheitsdebatte mit dem liberalen Prinzip der individuellen
Selbstbestimmung zu iiberwinden und so den Facettenreichtum und die moralische
Vielschichtigkeit der Idee der Privatheit auch fiir Menschen ohne Demenz zu verge-
genwartigen.
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