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Gew:idmet ist diese Arbeit Nicole Richard (IVA®) (1957-2014).

Du brachtest mir bereits in meiner Jugend auf liebevolle und
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tm alltaglichen zwischenmenschlichen Umgang waren Dir stets von

grofSer Bedeutung.
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Und unserem Sobn Lasse!
Danke fiir Dein Timing.






Die vorliegende Schrift ist das beeindruckende Ergebnis einer intensiven
fachlichen und ethischen Reflexion wie auch einer jahrelangen empiri-
schen Tiatigkeit.

Die Autorin hat sich intensiv mit den Potenzialen wie auch mit den
besonderen Anforderungen des Advance Care Planning beschaftigt und
das Ziel verfolgt, diese wichtige Methode in die Begleitung von Frauen
und Minnern mit einer Demenzerkrankung einzuftihren. Damit hat sie
die wichtigen Ertrige von Advance Care Planning auch fir die Arbeit
mit Menschen fruchtbar gemacht, bei denen leichte oder mittelgradige
kognitive Einbuffen bestehen. In der empirischen Phase ihrer Arbeit hat
sic — eben als Ergebnis der schon genannten fachlichen und ethischen
Reflexion — die Entscheidung getroffen, die Potenziale des Advance Care
Planning noch einmal zu erweitern: ndmlich um eine wertebasierte Inter-
aktion mit Menschen, bei denen eine Demenzerkrankung besteht. Diese
wertebasierte Interaktion miindete mehr und mehr in eine hochst differen-
zierte Thematisierung dessen, was die Teilnehmerinnen und Teilnehmer
an das Leben bindet, was ihnen das Leben stimmig und erfiillt erscheinen ldsst.
Auf der Grundlage ihrer empirischen Befunde kann die Autorin durchaus
die Schlussfolgerung ziehen, Advance Care Planning als eine bedeutende
Methode fiir die wertebasierte Interaktion mit demenzkranken Frauen
und Minnern fruchtbar gemacht und damit eine Forderung eingelost
zu haben, die von vielen Medizinethikerinnen und -ethikern mehrfach
erhoben wurde: nimlich die Potenziale dieser Methode auch fiir den kont-
nuierlichen Dialog zu erkennen und zu nutzen.

Die vorliegende Schrift imponiert durch ihr theoretisches Fundament,
durch ihre methodische Klarheit und Originalitit, schlieSlich durch eine
sehr lebendige und lebensnahe Darstellung der Befunde (wie auch biogra-
fischer Skizzen der einzelnen Teilnehmerinnen und Teilnehmer). In ihr
kommt nicht allein eine hohe theoretische und empirische Kompetenz
zum Ausdruck, sondern eine ebensolche ethische Reflexionsfahigkeit und
eine personliche Mitschwingungsfihigkeit, die einen wichtigen Rahmen
fur den Dialog mit Menschen bildet, bei denen eine hohe kognitive und
korperliche Verletzlichkeit besteht.

Eine Schrift, der ich weite Verbreitung in Forschung, Lehre und Praxis
wunsche.

Prof. Dr. Dr. h.c. Andreas Kruse

Direktor des Instituts fiir Gerontologie der Universitidt Heidelberg
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Zusammenfassung

Hintergrund

Advance Care Planning (ACP) gewinnt seit etwa 2009 (und per Gesetz
seit 2015) in Deutschland durch unterschiedliche Konzepte an Bedeutung.
Da es sich diesbeziiglich um recht junge Entwicklungen im deutschen
Gesundheitssystem handelt, ist die Studienlage zu ACP in Deutschland
gegenwirtig noch sehr tberschaubar. Auch empirische Analysen sind rar
gesit, insbesondere im Hinblick auf Menschen mit Demenz und deren
Sorge-Netzwerke.

ACP wurde in Deutschland gesetzlich im Kontext der stationaren Pfle-
geeinrichtungen und der Eingliederungshilfe (§ 132g SGB V) angesiedelt.
Zwei Drittel aller Bewohner von Pflegeheimen sind Studien zufolge von
dementiellen Veranderungen betroffen. So ist es bemerkenswert, dass gera-
de die vulnerable Gruppe der Menschen mit Demenz im deutschen ACP-
Konzept keine eigene modulare Bedeutung erhilt. Beim prominentesten
deutschen ACP-Konzept ,beizeiten begleiten®“ (seit 2016: ,,Behandlung
im Voraus Planen (BVP)“) musste eine Inkompatibilitit der Dokumente
im Hinblick auf Demenz festgestellt werden. Uberdies weist die Konzepti-
on von ,beizeiten begleiten®“ bisher kein spezifisches ,,Demenz-Modul®
auf, das der Komplexitit dieser progredienten neurodegenerativen Erkran-
kung gerecht wirde.

Vor diesem Hintergrund fokussiert sich die vorliegende Arbeit auf die
Menschen mit Demenz selbst und untersucht ferner die Perspektive der
Lebensbindung, die sich in den herkémmlichen Konzepten bislang nicht
findet, jedoch als unabdingbar gerade im Kontext von ACP und Demenz
gewertet werden muss.

Methodik

In einer Pilotstudie wurde die von ,beizeiten begleiten®“ sogenannte Wer-
teanamnese mithilfe von multiprofessionellen, iterativen, aber nicht inter-
dependenten Expertengesprichen (N= 9) modifiziert. Die finale Version
der modifizierten Werteanamnese wurde gemeinsam mit Menschen mit
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Demenz im frihen Stadium (N= 4) erprobt und gilt als Grundlage fir die
Hauptstudie.

In der Hauptstudie wurden zwolf Menschen mit Demenz im frithen
und mittleren Stadium unterschiedlicher Demenzen zu zwei Zeitpunkten
interviewt. Mithilfe der modifizierten Werteanamnese wurden sie zu ihren
Werten und Wiinschen gegentiber dem Leben, Sterben und lebensverlan-
gernden Maffnahmen befragt. Die daran anschliefende Untersuchung fo-
kussierte sich auf die Perspektive der Lebensbindung von Menschen mit
Demenz als erweiternder Grundgedanke fiir ACP.

Ergebnisse

Im Hinblick auf Menschen mit Demenz erweist sich die modifizierte Wer-
teanamnese als gut anwendbar. In Anbetracht der Progredienz der Erkran-
kung zeigt sich ein kirzerer zeitlicher Abstand der Gespriche mit den
Betroffenen als sinnhaft. Moglichst frith derlei ACP-Gespriche zu initiie-
ren, erscheint mit Blick auf Demenz als angezeigt, auch und gerade weil
dem Bediirfnis nach Selbstbestimmung dieser Personengruppe dadurch
Rechnung getragen werden kann.

Die Ergebnisse der Auswertung veranschaulichen, dass deutlich mehr
fordernde als hemmende Aspekte von Lebensbindung identifiziert werden
konnen, wobei die ersteren einen positiven Einfluss auf vorhandene (bzw.
sich entwickelnde) hemmende Aspekte von Lebensbindung haben koén-
nen. In Anbetracht der Entwicklungen und Auswirkungen einer Demenz
ist in der Verbindung von ACP, Demenz und Lebensbindung der Rolle
des Auflen eine zentrale Bedeutung zuzuweisen. Die signifikanten Anderen
und die zugehorigen Sorge-Netzwerke eines Individuums tragen demnach
mafSgeblich dazu bei, die Lebensbindung gerade hinsichtlich der Fragen
zum Lebensende positiv zu unterstiitzen, mitzutragen und im spateren
Verlauf der Erkrankung im Sinne des Betroffenen umzusetzen.

Diskussion
Die Hinwendung zum Leben erweist sich im Kontext von ACP bei De-
menz als bedeutsamer erweiternder Ansatz. Die An- und Zugehorigen neh-

men in den Lebensbindungstheorien eine zentrale Stellung ein, erhalten
im Kontext von ACP im Moment der Umsetzung der Wiinsche des Verfi-
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Zusammenfassung

genden eine entscheidende Rolle und werden im fortschreitenden Verlauf
der Demenzerkrankung zunehmend wichtig.

Mit Blick auf ACP und Demenz erscheinen die Gespriche wichtiger als
die Vorausplanung selbst. Dabei gilt, die Menschen mit Demenz stets zu
involvieren, denn niedrigschwellig gestaltete Gespriche sind noch lange
mit den Betroffenen selbst moglich und unter dem Vorzeichen der relatio-
nalen Autonomie auch angezeigt.

Um der hinreichenden Lebenszeit vor bzw. bis zum Tod gerecht zu
werden, erscheint eine konzeptionelle Erweiterung um die Perspektive
der Lebensbindung im gesamten Konzept von ACP als notwendig und
angebracht.

13






Abstract

Background

Due to various concepts Advance Care Planning (ACP) has been gaining
in importance in Germany since about 2009 (and by law since 2015). As
these are quite recent developments in the German health care system,
the available studies regarding ACP are currently still very limited in Ger-
many. Empirical analyses are also scarce, especially with regard to people
with dementia and their care networks.

ACP was legally established in Germany in the context of in-patient
nursing homes and integration support for disabled persons (§132g
SGB V). Studies show that two thirds of all nursing home residents are
affected by dementia. It is therefore noteworthy that it is just this vulnera-
ble group of people with dementia which is not given its own modular
relevance in the German ACP concept. In the most prominent German
ACP concept "beizeiten begleiten®" (since 2016: "Behandlung im Voraus
Planen (BVP)"), an incompatibility of documents with regard to dementia
was detected. Moreover, the concept of "beizeiten begleiten®" does not
include a specific "dementia module" yet that would do justice to the
complexity of this progressive neurodegenerative disease.

Against this background, the present study focuses on the people with
dementia themselves and also examines the perspective of life attachment,
which is not yet to be found in conventional concepts, but must be seen as
indispensable especially in the context of ACP and dementia.

Methods

In a pilot study, the so-called value anamnesis of "beizeiten begleiten®"
was modified with the help of multi-professional, iterative, but not inter-
dependent expert interviews (N= 9). The final version of the modified
value anamnesis was tested together with people with dementia in early
stages (N=4) and is considered to serve as the basis for the main study.

In the main study, twelve people with early and moderate dementia
were interviewed at two points in time. With the help of the modified
value anamnesis they were asked about their values and wishes regarding
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living, dying and life-prolonging measures. The subsequent investigation
focused on the life attachment perspective of people with dementia in
order to add this idea to the basic concept of ACP.

Results

With regard to people with dementia, the modified value anamnesis
proves to be well applicable. Considering the progression of the disease, a
shorter time interval between discussions with the affected persons proves
to be sensible. In view of dementia, initiating such ACP conversations as
early as possible seems to be appropriate, also and especially because the
need for self-determination of this group of people can thus be taken into
account.

The results of the evaluation illustrate that the aspects of life attachment
that have a positive influence on existing (or developing) inhibitory aspects
of life attachment can be identified as being much more conducive than
inhibitory. In view of the progression and effects of dementia, the role
of the external factors is of central importance in the connection with
ACP, dementia and life attachment respectively. The significant others and
the associated care networks of an individual thus largely contribute to
positively supporting and encouraging life attachment by implementing
the values and wishes, regarding the questions at the end of life, in the
later course of the illness in the best interest of the person affected.

Discussion

The orientation towards life proves to be a significant additional approach
in the context of ACP in dementia. In life attachment theories the relatives
assume a central position. In the context of ACP they play a decisive role at
the moment of the implementation of the wishes of the person concerned
and become increasingly important as dementia progresses.

With regard to ACP and dementia, conversations seem more important
than advance planning itself. People with dementia must always be in-
volved, as low-threshold discussions remain possible for a considerable
time with the affected persons and are also indicated in accordance with
relational autonomy.
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In order to do justice to the remaining lifetime before or until death,
a conceptual extension by the perspective of life attachment seems to be
necessary and appropriate in the entire concept of ACP.

17
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