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1.  Zusammenfassende Darstellung der Promotionspublikationen

Titel: 100 Jahre gelebt — Eine multiperspektivische Annaherung an das Lebensende im héchsten
Alter [100 years lived - A multi-perspective approach to the end of life in extreme old age]

Autor: Simon Eggert

1.1. Abstract (deutsch/englisch)

Hintergrund: Menschen im hohen Alter haben vielfaltige Potenziale und beachtliche Adaptions-
fahigkeiten an gesundheitliche Einbuf3en. Dennoch geht ihrem Tod haufig eine lange Lebens-
phase mit mehreren, chronischen sowie fortschreitenden Erkrankungen voraus. Die stark wach-
sende Population hundertjahriger Menschen ist entsprechend vulnerabel: Pflegebediirftigkeit tritt
hier sehr haufig auf; sie stehen am auflersten Rand der Lebensspanne. Das Thema Sterben und
Tod erscheint demzufolge bedeutsam. Pflegende Tdchter und Sdhne sind eine wichtige Res-
source bei der Begleitung und Versorgung pflegebedirftiger hundertjahriger Menschen. Daher ist
es das Ziel der Dissertation, Herausforderungen Hundertjahriger in Bezug auf Lebensende, Ster-
ben und Tod zu identifizieren sowie zu untersuchen, was es fir ihre pflegenden Kinder bedeuten
kann, damit oft Uber viele Jahre konfrontiert zu sein — wahrend sie selbst altern.

Methodik: Hierzu wurden drei Studien durchgefihrt. Fir die beiden Studien ,Versorgung am Le-
bensende bei Berliner Hundertjahrigen“ (1) und ,Die Versorgung Hundertjahriger am Lebensende
und Reflexionen zu deren Sterben und Tod aus der Perspektive Angehdriger” (2) wurden quali-
tative Inhaltsanalysen von umfassenden, Leitfaden gestitzten Interviews mit zwei unterschiedli-
chen Gelegenheitsstichproben realisiert. Fir die Kohortenstudie ,Hundertjahrigen-Studie Knapp-
schaft* (3), wurde eine Sekundardatenanalyse von Routinedaten hochaltriger Versicherter mit
einem Sample von insgesamt 1.398 Personen durchgeflihrt. Zur Untersuchung von Langzeitpfle-
geverlaufen in drei Altersgruppen wurden eine logistische Regressionsanalyse vorgenommen.

Ergebnisse: In Studie 1 zeigen sich in den Kategorien Erfahrung mit Sterben und Tod und Vor-
bereitung auf das Lebensende bedeutsame Themen fir die Studienteilnehmenden rund um das
Lebensende, wie Ordnung schaffen, Versorgung kldren und Gespréche fiihren. In Studie 2 erga-
ben sich drei Hauptkategorien Konfrontation, Kommunikation und Begleitung, in denen sich Her-
ausforderungen und Sorgen pflegender Téchter und S6hne im Kontext des Lebensendes ihrer
hundertjahrigen Eltern abbilden. Zudem wurden intra- und interpersonelle Konfliktverdichtungen
in den Interviews identifiziert. Studie 3 gibt neue Einblicke in den Zusammenhang zwischen de-
mografischen Faktoren, der Nutzung stationarer Langzeitpflege sowie Erkrankungs- und Versor-
gungsfaktoren Hundertjahriger. Gegenliber den Gruppen der Achtzig- oder Neunzigjahrigen zeig-
ten sie z. B. eine héhere Rate von Individuen, die den gesamten Betrachtungszeitraum in einem
Pflegeheim Uberlebten: 26,2 Prozent.

Diskussion: Die quantitative Untersuchung weist auf ein eigenes Muster bei Hundertjahrigen in
Bezug auf die Nutzung stationarer Langzeitpflege in den sechs Jahren vor ihrem Tod fur das
wahrscheinlich sowohl kérperlich-biologische als auch soziale Aspekte des Alterns zusammen-
wirken. In den qualitativen Studien offenbart sich, was entsprechende Herausforderungen im
Kontext des Themas Sterben und Tod aus Sicht von Hundertjahrigen und von pflegenden alteren
erwachsenen Kindern hundertjahriger Eltern konkret bedeuten kénnen. Dabei werden auch ver-
schiedene ethische Dimensionen thematisiert. Gerade die Kommunikation der beiden Gruppen
untereinander zum Thema Lebensende, Sterben und Tod zeigt sich als Gebiet, in dem Sensibilitat
und gegenseitiges Verstandnis von hoher Bedeutung sind.



Objective: People in very old age have a wide range of potentials and considerable capacities to
adapt to health impairments. Nevertheless, their death is often preceded by a relatively long phase
with multiple, chronic and progressing illnesses. Accordingly, the hugely growing population of
centenarians is vulnerable. The need of care is very frequent here. Many centenarians end up
living in a care institution. They are at the very edge of the life span. Therefore, the topic of dying
and death appears to be highly relevant. Caregiving daughters and sons are an important re-
source for accompanying and providing care for centenarians in need of care. This dissertation
aims to identify the challenges of centenarians in relation to the end of life, dying and death and
to examine what it can mean for caregiving children to be continuously confronted with these
issues often over many years — while aging themselves.

Method: Three studies were conducted for this purpose. For the two studies ,,End-of-life care for
Berlin centenarians” (1) and ,End-of-life care for centenarians and reflections on their dying and
death from the perspective of relatives® (2) qualitative content analyses of extensive, semi-struc-
tured interviews with two different convenience samples were carried out. For the cohort study
»Centenarian study Knappschaft (3) a secondary data analysis of routine data of very old insured
persons with a sample of 1,398 persons was conducted. To study long-time care trajectories in
three age subgroups, a logistic regression analyses has been performed.

Results: In study 1, in the categories Experience with death and dying and Preparing for the end
of life significant topics for the centenarian study participants around the end of life were revealed,
i. e. putting things in order, settling provision of care and having conversations. In study 2, three
main categories, Confronting, Communicating, Assisting, emerged, reflecting the challenges and
worries of the caregiving daughters and sons in the context of their centenarian parents’ end of
life. In addition, agglomerated intra- and interpersonal conflicts on the topic end of life were iden-
tified in the interviews. Meanwhile, study 3 provides new insights into the relation between demo-
graphic factors, the use of inpatient long-time care and factors related to illness and care provision
among centenarians. Compared with groups of eighty- or ninety-year-olds, for example, the rate
of centenarians who survived the period under review in a nursing home was higher: 26.2 per
cent.

Discussion: The quantitative study indicates at a specific pattern among centenarians regarding
the use of inpatient care services in the six years before their death which probably results from
the interaction of physical-biological as well as social aspects of aging. The qualitative studies
reveal what corresponding challenges could mean in concrete terms in the context of the topic
dying and death from the perspectives of centenarians and caregiving, older adult children of
centenarians. Various ethical dimensions are also addressed. Especially the communication be-
tween the two groups with each other on the topics end of life, dying and death shows itself to be
an area in which sensitivity and mutual understanding are of great importance.



1.2. Einleitung und Ziel

Hintergrund

Mit dem erheblichen Fortschritt von medizinischem Wissen, Hygienepraxis und Gesundheitsver-
sorgung seit dem 19. Jahrhundert u. a. in Deutschland hat die durchschnittliche Lebenserwartung
der Bevolkerung auch hier erheblich zugenommen. Dabei gestaltet sich die Auseinandersetzung
mit dem eigenen Sterben und Tod aus Sicht verschiedener wissenschaftlicher Disziplinen alles
andere als trivial [1, 2]. Wer heute hierzulande seinen sechzigsten Geburtstag erreicht, lebt mit
grofer Wahrscheinlichkeit bis ins hohe Alter [3]. Fur ein ,gelingendes Altern® ist die erfolgreiche
Auseinandersetzung mit der eigenen Sterblichkeit relevant [4, 5, 6]. So drangt sich die Frage auf,
unter welchen Voraussetzungen diese Auseinandersetzung stattfindet, wenn Menschen 80, 90
oder gar 100 Jahre Uberlebt haben.

Mit einem differenzierten Altersbild richtet sich einerseits der Blick auf die diversen Potenziale
und Fahigkeiten alterer Menschen [7]. Andererseits ist mit einem solchen aber auch die Erkennt-
nis verbunden, dass aus gesundheitlicher Perspektive dem Tod im hohen Alter haufig eine lange
Phase vorausgeht, die durch Multimorbiditadt und Pflegebedurftigkeit gekennzeichnet ist. Ge-
brechlichkeit und Demenz sind aus heutiger Sicht typische progrediente, irreversible altersasso-
zZiierte Syndrome, fur die Menschen jenseits des achtzigsten Lebensjahrs ein erhebliches Risiko
aufweisen [8, 9]. Diese zeichnen sich u. a. durch einen stark prolongierten Verlauf aus. Therapie
und insbesondere Prognose sind dabei fir Gesundheitsprofessionen schwierig [10, 11, 12]. Ge-
rade auch Angehdrige kann diese Situation sehr belasten [13]. Darum wird Bedarf an spezifischer
gesundheitlicher und sozialer Unterstiitzung fir die entsprechenden Patienten und ihre Angehé-
rigen in Europa konzediert [14, 15].

In diesem Zusammenhang erscheint die — insbesondere in Europa [16], Nordamerika [17, 18] und
Teilen Asiens [19, 20] stark wachsende — Population Hundertjdhriger beachtenswert. Denn bei
aller methodisch gebotenen Vorsicht [21], weist das derzeit verfugbare Wissen Uber die Gesund-
heit der Hundertjahrigen auf spezifische Muster hin, die sie von den jingeren Hochaltrigen teil-
weise unterscheiden. So zeigt der Forschungsstand, dass viele Hundertjahrige zwar tber erheb-
liche Potenziale in Bezug auf handlungsbezogene Resilienz und Adaption an Einbuf3en des au-
Rerst hohen Alters sowie Uber gutes subjektives Wohlbefinden verfligen [22, 23, 24]. Dennoch
scheinen korperliche, kognitive und soziale Ressourcen oft stark belastet. [25, 26, 27]. Hundert-
jahrige sind offenbar sehr haufig von Pflegebedurftigkeit betroffen. Die Zweite Heidelberger Hun-
dertjahrigen-Studie zeigt diesbezlglich, dass 80 Prozent der Teilnehmenden der Hilfe bei tagli-
chen Verrichtungen bedurften [28]. In einer anderen deutschen Hundertjahrigen-Studie wurde fir
Uber 90 Prozent der Studienteilnehmenden eine Inanspruchnahme familialer oder professioneller
pflegerischer Unterstiitzung ermittelt [29]. Die oben in Bezug auf das Lebensende als relevant
dargestellten Syndrome Gebrechlichkeit oder Demenz sind demnach in der Gruppe hundertjah-
riger Menschen stark vertreten. Hinzu kommt, dass Hundertjahrige auch statistisch gesehen am
aulersten Rand der Lebensspanne stehen. Insgesamt ist das Thema Sterben und Tod als fir
Hundertjahrige bedeutsam angesehen worden [30], aber noch nicht hinreichend untersucht.

In der Begleitung und Versorgung pflegebedirftiger Hundertjahriger spielen die Familienmitglie-
der und hier insbesondere die erwachsenen Kinder eine erhebliche Rolle. Forschungsergebnisse
zeichnen insgesamt ein differenziertes Bild von der Situation pflegender Angehdériger. So werden
einerseits positive Effekte u. a. in Bezug auf die eigene Lebenszufriedenheit berichtet [31, 32].
Andererseits sind physische und vor allem psychische Belastungen in der familialen Pflege belegt
[33, 34]. Fir pflegende Angehdrige von Hundertjahrigen liegen prinzipiell ahnliche Erkenntnisse
vor. Hier sind zusatzlich die potenziellen Belastungen durch oft besonders lange Pflegephasen
und beschwerende Begleiterscheinungen des eigenen fortgeschrittenen Alters herausgearbeitet
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worden [35, 36]. Nicht nur fir die Hundertjahrigen selbst, sondern auch fir ihr verbliebenes fami-
lidres Netz einschliellich der direkten Nachkommen steht die Vorbereitung auf das Lebensende
somit im Raum. Unklar ist, was dies fiir die betreffende Population bedeutet.

Ziel

Ziel der Promotion ist, folgende relevante und bisher weitestgehend offene Forschungsfrage zu
beantworten: Welche Herausforderungen ergeben sich fur hundertjahrige Menschen — mit unter-
schiedlich stark ausgepragtem Hilfebedarf — und ihre erwachsenen Kinder als pflegende Ange-
horige im fortgeschrittenen Alter in Bezug auf die Konfrontation mit den Themen Lebensende,
Sterben und Tod? Dazu wurde in Publikation 1 der Frage nachgegangen, was Hundertjahrige
Uber die Aspekte Lebensende, Sterben und Tod selbst berichten. Publikationen 2 widmete sich
der Frage, wie altere Erwachsene als Kinder von Hundertjahrigen in ihrer Rolle als pflegende
Angehorige dieser sehr hoch betagten Elternteile die Konfrontation mit dem Thema Sterben und
Tod erleben. Publikation 3 ging der Frage nach, welche Muster der Pflegebedurftigkeit Hundert-
jahriger moglicherweise im ,End-of-Life-Kontext wirken.

1.3. Methodik

Fir die drei Publikationen, die Grundlage dieser Promotionsarbeit sind, kamen zwei methodisch
unterschiedliche Verfahren zur Anwendung. Fir die Publikationen 1 und 2 wurden qualitative
Analysen auf Basis umfassender, Leitfaden gestutzter Interviews mit hundertjahrigen Menschen
bzw. ihren Angehdrigen durchgefihrt. Hingegen wurde fir die Publikation 3 eine Analyse von
Krankenkassen-Routinedaten mit statistischen Verfahren vorgenommen.

Die beiden Studien ,Versorgung am Lebensende bei Berliner Hundertjahrigen* und ,Die Versor-
gung Hundertjahriger am Lebensende und Reflexionen zu deren Sterben und Tod aus der Per-
spektive Angehoriger” bilden die Grundlage fur Publikation 1 und 2. Beide Studien wurden in
Kooperation zwischen dem Institut flir Medizinische Soziologie und Rehabilitationswissenschaft,
Charité — Universitdtsmedizin Berlin und der gemeinnutzigen Stiftung Zentrum fiir Qualitat in der
Pflege (ZQP) durchgefiihrt. Dabei schloss sich die zweite Studie an die erste an und baute somit
auf den dort gemachten Erfahrungen auf. In beiden Studien wurde ein qualitativer Forschungs-
ansatz realisiert, da sich dieser gut eignet, um mit vergleichsweise kleinen StichprobengrofRen
wenig erschlossene oder schwierig zugangliche Felder der Sozial- und Humanwissenschaften zu
explorieren. Qualitative Zugange gelten darum auch im Themenfeld Sterben und Tod als sinnvol-
ler Forschungsansatz [37]. Qualitative Methodik hat dabei nicht zum Ziel, Aussagen uber Haufig-
keiten oder Uber Sicherheit und Starke statistischer Zusammenhange zu treffen, sondern zielt
darauf ab, das Wie und die Muster subjektiver Schilderungen unter Berilicksichtigung der eigenen
Sprache der Probanden zu ergriinden. Darum eignet sich ein solcher Ansatz u. a. gut zur Theorie-
und Hypothesengenerierung [38]. Zur Datenerhebung wurden fir die beiden betreffenden Publi-
kationen problemzentrierte semi- strukturierte Interviews mit einem theoriebasierten Leitfaden ge-
fuhrt. Dieser wurde im Feld getestet und anschlielend leicht modifiziert. Der dabei angewendete
Analyseansatz folgte dem Prinzip der inhaltlich strukturierenden Inhaltsanalyse [39]. Das Vorge-
hen ist international als eine Variante der ,Directed Content Analysis® einzuordnen [40]. Entspre-
chend wurden zunachst Fall-Zusammenfassungen zur Orientierung in den Daten und als zentrale
Meta-Memos fiir die einzelnen Falle erstellt. Anschliefend wurde Uber mehrere Differenzierungs-
und Revisionsphasen durch Erst- und Zweitkodierer ein Kategoriensystem mit Ankerkategorien
entwickelt. Die Kodierdurchgange wurden durch das Verfassen von Memos begleitet. Kodie-
rungsdifferenzen zwischen den Kodierenden wurden in der Diskussion ausgeraumt. Zur
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Unterstitzung des Analyseverfahrens wurde auf die Software MAXQDA 11.1.4® zurlckgegriffen.
Beide Studien wurden gemaf der Deklaration von Helsinki durchgefihrt. Unter den Referenz-
nummern EA 4/07/14 (Publikation 1) bzw. EA 1/030/16 (Publikation 2) erhielten beide Studien
ein positives Votum der Ethikkommission der Charité — Universitatsmedizin Berlin.

Fir die der Publikation 1 zugrunde liegende Studie ,Versorgung am Lebensende bei Berliner
Hundertjahrigen“wurde eine Gelegenheitsstichprobe mit 19 hochaltrigen Teilnehmenden gewon-
nen. 15 Teilnehmende (=100 Jahre) erfiiliten die nétigen Kriterien (n=15), um in die Analyse fir
die Publikation eingeschlossen zu werden. Einschlusskriterien fir die Bildung dieser Gelegen-
heitsstichprobe waren Alter und Auskunftsfahigkeit sowie -bereitschaft. Die Rekrutierung erfolgte
Uber die Senatsverwaltung und Sozialeinrichtungen in Berlin telefonisch und postalisch. Durch Mit-
glieder des Forschungsteams wurden Probanden vorab mindlich sowie schriftlich aufgeklart und
sie unterschrieben vor der Befragung eine Teilnahmeerklarung. Fir die Gesprachsfihrung wur-
den vier Interviewer eingesetzt. Die Befragungen fanden in Interviewer-Tandems im Wohnumfeld
der Hundertjahrigen statt. Sie wurden in der Regel auf zwei Termine aufgeteilt, um die Belastung
der Befragten zu minimieren. Die Dauer variierte zwischen 90 und 150 Minuten. Aufgrund der
hohen Vulnerabilitdt der Zielgruppe war es den Interviewten freigestellt, eine Vertrauensperson
einzubeziehen. Diese Mdglichkeit nutzten sieben Teilnehmende. Proxyangaben von teilnehmen-
den Vertrauenspersonen wurden aufgenommen, um Interviewsequenzen mit weiteren Hinweisen
zu kontrastieren. Die Interviewer dokumentierten Feldnotizen im Anschluss an jede Befragung,
die Informationen zur Interviewsituation und zum -verlauf enthielten. Die wértlichen Transkripte
wurden fir die Auswertung gemaf den datenschutzrechtlichen Bestimmungen pseudonymisiert.

Publikation 2 basiert auf der Studie ,Reflexionen zu Lebensende, Sterben und Tod aus der Per-
spektive Angehdriger” mit einer Gelegenheitsstichprobe von 16 Teilnehmenden. Bei diesen han-
delte es sich um pflegende Angehdrige von pflegebediirftigen Hundertjahrigen. Im Sinne der be-
arbeiteten Fragestellung, wurden pflegende erwachsene Kinder (n=13) in die Analysegruppe fir
die Publikation eingeschlossen. Von den Probanden waren zwolf zum Zeitpunkt des Interviews
in eine entsprechende Versorgungssituation einbezogen. In einem Fall war das hundertjahrige
Elternteil vor der Interviewfiihrung verstorben. Die angehoérige Person war jedoch bis dato eng in
die Versorgung einbezogen gewesen und wollte das Interview sehr gerne fihren. Das Interview
wurde von der Person mit einer angemessenen Distanz zum Verlusterlebnis bewaltigt und darauf-
hin ebenfalls in die Untersuchung eingeschlossen.

Die Studienteilnehmenden wurden im Raum Berlin primar Gber ambulante Pflegedienste, Tages-
pflegeeinrichtungen und stationdre Langzeitpflegeeinrichtungen angesprochen. Einrichtungen,
die den Rekrutierungsprozess unterstutzten, vermittelten Angehdérigen den Kontakt zum For-
schungsteam. Teilnehmende wurden vorab umfangreich mindlich und schriftlich Uber die Studie
informiert, aufgeklart und unterschrieben im Vorfeld der Studie eine Teilnahmeerklarung. Die Ge-
sprache dauerten 45 bis 90 Minuten. Diese wurden von drei Interviewern vorgenommen und fan-
den an einem von dem Interviewpartner ausgesuchten Ort statt. In der Regel war dies deren
Wohnumfeld. Um zu einer vertrauensvollen Interviewsituation beizutragen, stand es den Studien-
teilnehmenden frei, eine nahestehende Person zum Interview hinzuzuziehen, sofern es sich dabei
nicht um den hundertjahrigen Angehorigen selbst handelte. Zwei Personen machten von dieser
Maoglichkeit Gebrauch. Angaben der Vertrauensperson im Rahmen des Interviews wurden fur
diese Studie nicht ausgewertet. Im Anschluss an das Interview flllten die Interviewer a) ein Post-
skriptum mit Feldnotizen sowie b) eine Checkliste mit den persdnlichen und soziodemografischen
Angaben zur interviewten Person und der zugehoérigen hundertjahrigen Person aus. Diese Doku-
mente wurden in die Auswertung eingeschlossen. Die wortlichen Transkripte der Interviews wur-
den fir die Auswertung gemaf den datenschutzrechtlichen Bestimmungen pseudonymisiert.



Der Publikation 3 liegt die Studie ,Hundertjahrigen-Studie Knappschaft‘ zugrunde. Diese wurde
in Kooperation zwischen dem Institut fiir Medizinische Soziologie und Rehabilitationswissen-
schaft, Charité — Universitdtsmedizin Berlin und der Krankenkasse Knappschaft Bahn See durch-
gefuhrt. Fir die Kohortenstudie wurden Routinedaten von hochaltrigen Versicherten Gber deren
diagnostizierte Erkrankungen und die Art der Gesundheitsversorgung in den letzten sechs Jahren
vor ihrem Tod ausgewertet. Das fur die Sekundardatenanalyse verwendete Sample umfasste
insgesamt N=1.398 Personen. Zur Analyse wurden alle Datensatze von Versicherten, die im Zeit-
raum zwischen dem 1. Januar und dem 31. Dezember 2015 im Alter von mindestens 100 Jahren
verstorben waren (N=398), herangezogen.

Um die als Hundertjahrige Verstorbenen mit den beiden Kohorten der 80- bis 89-jahrig Verstor-
benen (N=19.746) und der 90- bis 99-jahrig Verstorbenen (N=9.588) vergleichen zu kénnen, wur-
den aus beiden Gruppen Zufallsstichproben von jeweils n=500 Personen gezogen, die im glei-
chen Zeitraum wie die Hundertjahrigen verstorben waren. Hierzu wurde die Software Microsoft
SQL Server Management Studio 2008® genutzt. Das Todesalter diente als Gruppierungsvariable
zur Klassifizierung von Personen in drei Gruppen: (1) als Hundertjahrige (100 Jahre und mehr),
(2) als Neunzigjahrige (90 bis 99 Jahre) oder (3) als Achtzigjahrige (80 bis 89 Jahre) verstorben.
Die Zeit bis zum Tod diente als Zeitvariable. Diese umfasste 25 Quartale vor dem Tod und reichte
vom ersten Quartal des siebten Jahres vor dem Tod bis zum letzten vollstandig Uberlebten Quar-
tal vor dem Tod.

Als primarer Endpunkt der Studie diente der Status ,in Langzeitpflege® (fir Personen, die in einer
stationéren Langzeitpflegeeinrichtung lebten); als sekundarer Endpunkt wurde der Ubergang vom
Privathaushalt in die stationare Langzeitpflege definiert. Fir das Modell wurden die im Diskurs
zur Morbiditatskompression [41] etablierten Formulierungen Escaper, Delayer und Survivorin den
Kontext der stationaren Langzeitpflege Ubertragen: Wer innerhalb des betrachteten Zeitraums von
sechs Jahren gar nicht in eine Einrichtung der stationaren Langzeitpflege wechselte, wurde dem-
nach als Escaper — ,Entkommener der stationaren Langzeitpflege® bezeichnet. Diejenigen, die
innerhalb von sechs Jahren in stationare Langzeitpflegeeinrichtungen gezogen waren, wurden
als Delayer — ,Verzdgerer der stationaren Langzeitpflege* betrachtet. Wer den gesamten Zeitraum
in stationaren Langzeitpflegeeinrichtungen verbracht hatte, galt im Sinne der Studie als Survivor
— ,Uberlebender der stationaren Langzeitpflege“. Der Status ,Krankenhauseinweisung® wurde als
Kovariable hinzugezogen.

Demenz wurde uber die jeweiligen ICD-10-Codes zu Demenzformen aus der Gruppe ,Organi-
sche, einschlielllich symptomatische psychische Stérungen“ (FO0-F09) sowie aus der Gruppe
,Degenerative Erkrankungen des Nervensystems® (G30-33) wie Alzheimerkrankheit erfasst. Er-
krankungen des Muskel-Skelett-Systems wie rheumatoide Arthritis, Gicht, Arthropathien und
Arthrose, entsprechen den jeweiligen ICD-10-Codes aus der Gruppe M ,Krankheiten des Muskel-
Skelett-Systems und des Bindegewebes®. Multimorbiditat wurde Gber den vierteljahrlichen Wert
der Komorbiditat im Sinne des Elixhauser-Komorbiditatsindex definiert und diente ebenfalls als
Kovariable [42]. Um diese messen zu kdnnen, wurden alle entsprechenden Erkrankungen Uber
ICD-10-Codes identifiziert. Um in den Index aufgenommen zu werden, musste jede Diagnose
mindestens zweimal in den jeweiligen Patientendaten erfasst gewesen sein. Ausgeschlossen
wurden Diagnosen, die laut Patientenakte lediglich als ,vermutet” dokumentiert waren.

Zur Testung der Langzeitpflegeverlaufe in den drei Altersgruppen a. Verstorben als Hundertjah-
rige, b. Verstorben als Neunzigjahrige und c. Verstorben als Achtzigjahrige im Zeitraum von ins-
gesamt 25 Kalenderquartalen vor dem Tod der Personen wurde eine logistische Regressions-
analyse durchgefihrt. Hierbei wurde auf den Ansatz einer binaren verallgemeinerten Schatzungs-
gleichung (GEE) fir korrelierte Daten aus wiederholten Messungen zurlckgegriffen [43].



Insgesamt wurden dazu 34.740 Beobachtungen von 1.398 Personen zu 25 Messzeitpunkten ver-
schachtelt. Die binar kodierte Langzeitpflege wurde in Bezug auf lineare Zeitverlaufe, Demenz
und Erkrankungen des Bewegungsapparates, Geschlecht, Multimorbiditat und Krankenhausein-
weisungen zurickgefuhrt. Der Zeitverlauf, in Kalenderquartalen dargestellt, wurde von 0 bis 24
kodiert (24 = letztes vollstandig Uberlebtes Quartal vor dem Tod). In erganzenden Analysen wur-
den mittels Lag-Modell die verzogerten unabhangigen Variablen demenzielle Erkrankungen, Er-
krankungen des Muskel-Skelett-Systems und Krankenhauseinweisungen verwendet, mit denen
die Pradiktorwerte fir den Ubergang vom Privathaushalt zu stationarer Langzeitpflege fiir jeweils
das Quartal 0, 1, 2 und 3 vor der Transition ermittelt wurden. Alle Datenanalysen wurden unter
Verwendung des Restricted Maximum Likelihood Estimator (REML) mit dem GENLIN-Verfahren in
SPSS v22® durchgeflihrt. Es fehlten keine Daten.

Die Studie wurde gemal der Deklaration von Helsinki durchgeflihrt und erhielt unter der Refe-
renznummer EA 4/014/17 ein positives Votum der Ethikkommission der Charité — Universitats-
medizin Berlin.

1.4. Ergebnisse

Die Untersuchungsgruppe der Studie ,,Versorgung am Lebensende bei Berliner Hundert-
jdhrigen“fiir Publikation 1 umfasste 15 in Berlin lebende Hundertjahrige (12 Frauen, 3 Manner).
Die Frauen waren, mit einer Ausnahme, verwitwet oder ledig. Von den drei Mannern lebten noch
zwei mit ihren Ehefrauen zusammen. In zwei Fallen waren bereits Kinder verstorben. Mehr als
ein Drittel der Befragten hatte nie Kinder. Zum Zeitpunkt des Interviews lebten elf der Teilneh-
menden in stationaren Langzeitpflegeeinrichtungen, vier in der eigenen Hauslichkeit mit unter-
schiedlich starkem Unterstitzungsbedarf. Die Biografien der Interviewpartner sind durch zwei
Weltkriegs- und Nachkriegszeiten gepragt.

In der Analyse des Datenmaterials wurden zwei zentrale Hauptkategorien im Kontext Lebens-
ende, Sterben und Tod aus den Interviews herausgearbeitet.

Kategorie 1: Erfahrung

Einige Studienteilnehmende gaben an, mit der Perspektive eines baldigen Sterbens konfrontiert
und dem Tod durchaus nahe zu sein. Dies war nicht unbedingt damit verbunden, keine zumindest
kurzfristigen Ziele fir das Leben mehr zu du3ern. Angst vor dem Tod — also dem Zustand nach
dem Versterben — wurde in keinem der Gesprache thematisiert.
»Ich denke viel an den Tod, und je élter ich werde, umso mehr, weil er mir ja nun doch so ziemlich nah
auf den Pelz gertickt ist. Irgendwann kommt er zu der Tire rein und sagt: ,Nu komm.“ Und dann gehe
ich. Ich will nicht sagen, dass ich mir den Tod jetzt sofort wiinsche, aber wenn es sein sollte, dann wiirde
ich sagen: ,Nun gut.” (Sophie C)

Fir Befragte bestand die Herausforderung, (nur mehr) Gber ein stark limitiertes familiares Netz-
werk zu verfigen. Die Trauer Uber Verluste von Partnern oder Freunden kamen in den Interviews
oftmals zur Sprache — diese fehlten vor allem fiir Gesprache und Erinnerungen. Noch existierende
Strukturen waren durch das Lebensalter der Angehdrigen, deren Erkrankungen oder durch raum-
liche Trennung gefahrdet. Zugleich wurde es als schwierig geschildert, neue Sozialkontakte zu
erschlielRen. Denn ergeben sich neue Kontakte oder entstehen neue Beziehungen in der eigenen
oder auch etwas jungeren Altersgruppe, sind diese bi- direktional zugleich durch das bald mdgli-
che Versterben von Beteiligten bedroht.

Auch ergaben manche Gesprache, dass Uberlieferte oder erlebte Sterbesituationen aus dem



naheren Umfeld, Bezugspunkte fiir Angste aber auch fir mutmachende Uberlegungen zu einem
guten Sterben sein kdnnen. Insbesondere wurden teilweise vermeintlich ,positive* Sterbeverlaufe
Dritter als Hoffnung gebend fir ein eigenes gutes Lebensende angesehen.

Ausgedehnte schwere Pflegebedirftigkeit wurde weit Giberwiegend als zentrale Sorge hinsichtlich
eigener Angste in Bezug auf das Sterben geduRert und oft mit stationérer Langzeitpflege assozi-
iert. Hier spielten insbesondere bei denjenigen, die selbst noch nicht in einer solchen Einrichtung
lebten, Erfahrungen, die bei Dritten — wie z. B. eigenen Angehérigen oder Freunden — beobachtet
wurden, eine als dominant zu interpretierende Rolle.
»Ja, die meisten Sorgen hétte ich, wenn ich jetzt also in ein Heim kdme und wiirde da langsam sterben.
Nich” wahr? Und da lauft dit ja meistens drauf hinaus [...].“ (Johann B)

Doch viele Teilnehmende lebten selbst bereits in einem Pflegeheim. Teilweise verbrachten sie
dort mehr als eine Dekade. Daher lagen bei diesen Interviewten auch umfangreiche Erfahrungen
mit dem Leben und dem Sterben Dritter in stationaren Langzeitpflegeeinrichtungen vor. Ein Leben
unter diesen Umstanden — hier gehoért das Sterben von Bewohnern zum Alltag — wurde sehr un-
terschiedlich wahrgenommen; teilweise war es jedoch mit starker Verzweiflung verbunden. In die-
sem Zusammenhang wurden auch eigene Sterbewlinsche zur moglichst baldigen Beendigung
dieser Lebensphase geaullert.

Kategorie 2: Vorbereitung

In der zweiten Hauptkategorie prasentierte sich als ein zentraler Aspekt, sich auf das Lebensende
vorzubereiten, Ordnung zu schaffen. Dies umzusetzen, stellte sich fir die Teilnehmenden aller-
dings als nicht immer einfach dar. Unvollstandig empfundene Ordnungsprozesse und diesbezlig-
lich als offen geltende Fragen — beispielweise, weil unklar ist, was Angehérige erben wollen oder
sollen — haben, den Erzahlungen folgend, das Potenzial, belastend zu sein. Von fast allen Inter-
viewten wurde die Weitergabe von Nachlassgegenstanden, gegebenenfalls deren Entsorgung
oder sogar ein prinzipiell rigoroses Aufraumen, geschildert. Hierbei wurden auch zentrale, identi-
fikationsstiftende Dokumente und Objekte des eigenen Lebensverlaufs entsorgt, Lebensspuren
aufgeldst.

,Habe ich alles vernichtet, ich habe auch friiher Filme gedreht, die hab“ich alle weggeschmissen. Vor

zwei Jahren habe ich das weggeschmissen. Mein Abschlusszeugnis, alles weggeschmissen.” (Paul P)

Zum Vorbereitungsprozess gehoért offenbar fiir viele Teilnehmende auch, Regelungen in Bezug
auf die Versorgung beim Sterben aber auch fir den Todesfall zu treffen. Nicht wenige Interviewte
berichteten z. B., bereits Regelungen zur Benachrichtigung Dritter, Traueranzeige, Bestattungsart
und Trauerfeier getroffen zu haben. Bestatter kdnnen in diesem Sinne laut den Teilnehmenden
eine wichtige Unterstlitzungsfunktion im Ordnungsprozess haben. Jedoch besteht auch das Ri-
siko, dass sie Hundertjahrigen schaden. Denn der Wunsch, das Geschehen nach dem eigenen
Tod selbst zu gestalten, erscheint in den Interviews individuell sehr unterschiedlich.

Es deutet sich an, dass nachdrickliche Forderungen nach Festlegungen an die sehr alten Men-
schen ihrem Tempo der Auseinandersetzung mit dem Tod widersprechen und Gberfordernd wir-
ken kdnnen.
»,Da habe ich jetzt genau alles flir meine Trauerfeier geordnet, das liegt aber daran, dass ein Beerdi-
gungsinstitut [...] sofort gekommen ist, als ich hierher einzog. Und das alles festlegen wollte, Sarg und
Blumen und...also einen wirklich lberfallen hat.” (Anna A)

Regelungen fiir die Versorgung rund um den Sterbeprozess erschienen auch als ein relevantes
Thema. Obwohl einige Hundertjahrige auch Sorge vor belastenden Symptomen thematisierten,
wurde zugleich relativ hohes Vertrauen in ein altersbedingtes ,Verschont-werden® vor einem kor-
perlich belastenden Sterben sowie Vertrauen in die ,moderne® medizinisch-pflegerische Versor-
gung geaulRert. Nichtsdestotrotz wurde haufiger die Sorge vor Pflegebedirftigkeit sowie Wirde-
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und Autonomieverlust am Lebensende als angstigend angesprochen. Viele Befragte gaben an,
im Fall einer schweren gesundheitlichen Krise lebenserhaltende Interventionen abzulehnen. Sie
bezeichneten ihr extrem langes Leben als ausreichend bzw. beflrchteten durch intensivmedizi-
nische MalRnahmen eine verlangerte Leidenszeit. Dies war eine Motivation, diesbezlgliche Vor-
kehrungen zu treffen. Wenn entsprechende Direktiven festgelegt worden waren, war die Form
sehr unterschiedlich. Einige hatten Absprachen mit Angehorigen getroffen, andere Dokumente
unterschiedlicher Art und Weise — darunter offenbar auch umfassende Patientenverfligungen —
aufgesetzt. Teilweise waren diese Dokumente bereits vor vielen Jahren verfasst worden.

»Ich habe eine Patientenverfliigung gemacht. [...] Aber das ist jetzt schon lénger her, ich glaub, ich muss

das mal wieder erneuern, denn wenn das zu lange ist, dann kénnte jemand sagen, naja, das war vor

10 Jahren und wer weil3, ob Sie jetzt noch derselben Meinung sind, nicht.“ (Sophie C)

Auch Gesprache kdnnen Teil der Vorbereitung auf das Lebensende sein. Ein grofierer Teil der
Befragten wollte gerne dartiber sprechen — Ulberwiegend bevorzugt mit ihren Nachsten. Dies
wurde oft nicht realisiert, weil Unsicherheit in Bezug auf die richtige Ansprechperson bestand,
eine solche nicht (mehr) lebte oder Angehdrige nicht belastet werden sollten.

Insbesondere die Rolle von Kindern stellte sich in den Interviews ambivalent dar. Einerseits wur-
den diese oftmals in den Vorbereitungsprozess am Lebensende involviert. Andererseits wurden
manche Gesprache aus Perspektive der Hundertjahrigen als unbefriedigend empfunden, da die
Kinder sich dem Thema entzdgen, dieses negierten oder mit Beschwichtigungen reagierten.

»,Na, des mach i dann mit meinem Sohn, aber der will das dann immer gar net héren.“ (Caroline Q)

Die Untersuchungsgruppe der Studie ,,Reflexionen zu Lebensende, Sterben und Tod aus
der Perspektive Angehdriger” fiir Publikation 2 umfasste zehn Frauen und drei Manner. Der
Altersdurchschnitt lag bei 71,8 Jahren. Sieben von ihnen waren zum Zeitpunkt der Befragung ver-
heiratet, drei verwitwet, zwei geschieden und eine Person ledig. Alle Teilnehmenden waren im
Lebensverlauf zumindest zeitweilig erwerbstatig gewesen — zum Zeitpunkt der Befragung war dies
jedoch keine Person mehr. Zwei Befragte lebten mit ihrem hundertjdhrigen Elternteil zusammen,
vier lebten in einer eigenen Wohnung in unmittelbarer Nachbarschaft ihrer Mutter oder ihres Vaters.
In sieben Fallen lebten die Hundertjahrigen in einer stationaren Langzeitpflegeeinrichtung. Insge-
samt wiesen die Hundertjahrigen unterschiedlich starken Unterstiitzungsbedarf im Sinne des Elften
Sozialgesetzbuches auf — (Erfassung vor in Kraft treten des neuen Pflegebedurftigkeitsbegriffs am
1. Januar 2017): In zwei Fallen Pflegestufe 1, in acht Fallen Pflegestufe 2 und in drei Fallen Pfle-
gestufe 3. Die Toéchter und S6hne nahmen sich selbst als deutlich in das Versorgungsgeschehen
eingebunden wahr — auch in den Fallen, bei denen mittlerweile eine stationare Versorgung er-
folgte. Die Kontakthaufigkeiten zwischen Hundertjahrigen und Angehdrigen variierten. EIf Teilneh-
mende trafen mindestens einmal die Woche ihr hundertjahriges Elternteil, von diesen bestand
bei finf Personen in der Regel mehrmals taglich und bei vier Personen regelmafig mehrmals pro
Woche persdnlicher Kontakt.

Die Interviewanalysen ergaben drei Hauptkategorien in Bezug auf Herausforderungen zu Lebens-
ende, Sterben und Tod.

Kategorie 1: Konfrontation

Teilnehmende aulerten sich insbesondere zu drei verschiedenen Aspekten einer Konfrontation
mit dem Lebensende, welche sie — Uiber die hundertjahrige Person vermittelt — laut ihren Schilde-
rungen erlebten. Hierzu gehdrten die Konfrontation mit dem mdglichen Tod des Hundertjahrigen
allgemein sowie die Frage nach der Todesnahe. Dabei deuteten sich in einigen Interviews Prog-
nosen zum weiteren Lebensverlauf und Lebensende flir die Angehdrigen als wichtig aber zugleich
schwierig an. Sie schilderten damit verbunden auch Unsicherheit in Bezug auf die eigene Zukunft.



Interviewte thematisierten, dass sie es als Herausforderung empfanden, sich durch die Konfron-
tation mit dem Leben des Hundertjahrigen an dessen Daseinsgrenze mit dem eigenen Lebens-
ende auseinandersetzen zu mussen. Einige berichteten, von Beobachtungen, die sie bei dem
Elternteil machten, abzuleiten, was sie flr sich selbst in Bezug auf das Lebensende erwarteten
oder beflrchteten.
,Flr mich die stérkste Beeinflussung ist die psychische, diese Parallelitdt. Allméhlich wird bei mir, &h,
sehr viel konkreter die Erfahrung des nahenden Endes, die Endlichkeit des Lebens. Und das sehe ich
nun téglich auf der Ebene meiner Mutter (...) Wir &hneln uns auch sehr (...). Und DAS so ablaufen zu
sehen ist schon makaber und macht mir psychisch zu schaffen.” [AW 15]

Dariber hinaus kam die Sprache auf als belastend wahrgenommene Aspekte der aktuellen Le-
bensumstande des hundertjahrigen Elternteils. Dazu gehorte, dass das Leben mit starken kogni-
tiven oder korperlichen Einschrankungen als das Gegenteil eines positiven Lebensendes emp-
funden wurde. In diesem Zusammenhang wurde u. a. als problematisch benannt, dass Hundert-
jahrige — die aus Sicht der Angehdrigen ein erfilltes und langes Leben gelebt hatten — nun ,noch
leiden mussten. Aus dieser Interpretation wurde teilweise der Wunsch nach einem baldigen Ver-
sterben des Elternteils abgeleitet.

LAh, nein. Ich sage es Ihnen ganz brutal. Ich wiinsche mir, dass das Leben meiner Mutter ganz einfach

zu Ende geht, weil ich es fiir véllig sinnlos halte.” [AW 15]

Diejenigen, die die Lebenssituation ihres Elternteils entsprechend problematisch ansahen, lehn-
ten teilweise ein Erreichen dieses Lebensalters fiir sich selbst — selbstverstandlich zum Zeitpunkt
des Interviews — energisch ab.

Kategorie 2: Kommunikation

In dieser Kategorie kam teilweise zur Sprache, dass einige der Interviewpartner versuchten, das
Thema Sterben und Tod gegenliber ihren hochbetagten Eltern zu meiden. Als Begriindungen daflr
wurde die Befiirchtung genannt, damit Verunsicherung und Angste auszulésen oder nicht zu wis-
sen, wie man auf AuBerungen des Elternteils zu dem Thema reagieren solle. Auch wurde entspre-
chende Kommunikation, die von dem Hundertjahrigen ausging, manchmal als anstrengend oder
konfliktreich und somit abschreckend geschildert:
.Die (Gesprdche) waren einfach eigentlich eher anstrengend, &h, weil ich versucht hatte ihm zu sagen:
,Komm, lass das, das kénnen wir gar nicht vorab regeln.”, aber er das immer wieder wollte. Und dann
habe ich immer nur noch dagesessen, mir das angehért und hab gedacht: ,Also, hoffentlich hért er bald
auf.“ [AW 8]

Neben Missverstandnissen oder Unklarheiten darliber, was von dem Gegeniber erwartet wird,
deutete sich als weitere potenzielle Barriere flr gelingende Kommunikation an, dass teilweise
aufgrund des kognitiven Status des Hundertjahrigen Gesprache Uber Themen, die das Lebens-
ende betreffen, als nicht mehr aussichtsreich empfunden wurden. Solche Probleme wurden u. a.
explizit in Bezug auf das Verfassen von Patientenverfiigungen und Vollimachten angesprochen.
Es wurde darauf hingewiesen, dass es fir Langlebige z. B. im Fall kognitiver Einbuf3en schwierig
sein kann, Regelungsinhalte zu erfassen und dann keine Verfligungen mehr getroffen werden
koénnten.

Auf der anderen Seite zeigte sich aber auch, wie bedeutsam Kommunikationswiinsche zum
Thema Sterben und Tod vonseiten der Angehdrigen sein kénnen, wie sehr eine solche Kommu-
nikation als wichtig fur die Beziehung zwischen dem Elternteil und dem Kind empfunden werden
kdnnen — und, dass diese vermisst wird, wenn Kommunikation trotz des Bediirfnisses nach Aus-
tausch nicht stattfindet.
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LJa. Sehr, die (Kommunikation) vermisse ich immer. Die hétte ich mir sehr gewliinscht, das hétte ja Néhe
gebracht. Ganz gleich / Auch wenn unterschiedliche Standpunkte da sind, aber das hétte ja doch ein
bisschen Néhe gebracht, wenn man sich auseinandersetzt dartiber und bespricht. (...) Und das war bei
meiner Mutter eben nicht drin.” [AW 15]

Kategorie 3: Begleitung

Als relevantes Thema zeigte sich auch das Sterben des Hundertjahrigen und die Frage, was
angemessene Unterstitzung dabei sein kann.

Einige Teilnehmende drickten ihr Verantwortungsgefihl fir die konkrete Unterstutzung im Ster-
beprozess aus: ,Dortsein wurde als eine Aufgabe erwahnt, um Einsamkeit beim Sterben zu ver-
meiden und das Sterben ,einfacher” zu machen. In einem der Interviews wurde auch deutlich,
wie die Rolle eines pflegenden Angehdrigen von dessen friiheren Erfahrungen mit dem Tod einer
nahen Person oder den Erwartungen des Hundertjahrigen beeinflusst werden kann.

Mehrfach wurde erwahnt, als wie wichtig es empfunden wird, belastenden Symptomen wie
Schmerzen oder unnétiger Lebensverlangerung im Sterbeprozess des Elternteils vorzubeugen.
Hierzu waren auch teilweise Verabredungen oder formale Verfiigungen getroffen worden. Aller-
dings herrschte unterschiedlich starke Zuversicht darlber, ob sich solche Regelungen in der Pra-
xis tatsachlich bewahren werden.
»,Obwohl die Patientenverfiigung da war, nlitzte das (im Krankenhaus) auch nichts, ne. (...) Wir sind
davon ausgegangen, heutzutage ist alles gescannt! Es wurde ja auch gescannt, aber es war nie ver-
fligbar aufm Rechner.“ [AW 2]

Manche Befragte offenbarten zudem, dass die Auseinandersetzung mit dem Sterben ethische
Bedenken oder auch die Konfrontation mit Dilemma-Situationen bedeutete. So klang bei einigen
Teilnehmenden z. B. die Herausforderung an, nicht zu wissen, inwieweit sie bei zuklnftigen Ent-
scheidungen in Bezug auf das Sterben auf sehr alte oder fragmentarische Willensauf3erungen
des hundertjahrigen Elternteils hierzu zurtickgreifen sollten. Auch wurde hinterfragt, inwieweit die
eigene Wahrnehmung der Lebensqualitat eines nicht auskunftsfahigen Elternteils mal3geblich fiir
Entscheidungen rund um dessen Lebensende sein diirfe. Hierbei deutete sich ein Uberforde-
rungspotenzial bei Angehérigen an.
,Dass sie leise gehen kann. Also, &hm, ab und an denke ich: ,Sie misste jetzt eine Lungenentziindung
bekommen und dann...“ Andererseits denke ich: Quélt sie sich? Oder ist das nicht mein Empfinden (...).
Oder wer bin ich dartiber zu entscheiden? (...) Ich werde nichts unternehmen. Und wenn ich mir was
wiinsche, dann ist das / Ja, warum wiinsche ich mir das? Habe ich das Recht mir das zu wiinschen?“
[AW 7]

Eine andere Analyseperspektive der drei Herausforderungsfelder offenbart zudem, dass in dem
Interviewmaterial intra- und interpersonelle Konflikte der pflegenden Angehdrigen reprasentiert
sind. In zahlreichen der oben dargestellten Interviewpassagen sind psychische Konfliktformen wie
Entscheidungskonflikte, Motivkonflikte oder Rollenkonflikte aber auch primar soziale Konfliktfor-
men wie Familienkonflikte erkennbar. Zwischen diesen Konfliktarten sind Uberschneidungen zu
beobachten, auch weil sie definitorisch nicht vollstandig disjunkt sind. Entsprechend fallen in den
Interviews teilweise regelrechte ,Konfliktverdichtungen® auf, in denen mehrere Konfliktstrange zu-
sammenwirken. Exemplarisch zeigt sich dies in einem Interview, als es um die Frage geht, wie
mit dem Dehydrationsrisiko der hundertjahrigen Mutter mit fortgeschrittener Demenz umgegan-
gen werden soll:
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sDas ist nicht das Leben, was meine Mutter sich gewlinscht hat. (...) Und wo sie (die Schwégerin)
einfach sagt: Ja, den Tieren geht es besser. Das, was nicht lebensféhig ist, da sorgt man daftir, dass
es... Also das hat mich unendlich geérgert. (...) Also, ich méchte nicht diejenige sein, die entscheidet,
&h, irgendwie ein Stecker zu ziehen oder so. (...) Und auch das ist etwas, was mit meinem Selbstver-
sténdnis jetzt nun als, als, als Arztin: (...) Das geht nicht.“ [AW 7]

In der ,,Hundertjahrigen-Studie Knappschaft”, die in Publikation 3 mindete, wurde der Lang-
zeitpflegeverlauf Hundertjahriger sechs Jahre vor ihnrem Tod rekonstruiert und mit anderen Alters-
gruppen hochaltriger Menschen verglichen. Die Stichprobe hierflir umfasste insgesamt 1.398 Per-
sonen und schloss dabei 398 Personen ein, die im Alter von 100 Jahren oder alter starben (Hun-
dertjahrige) sowie jeweils 500 Personen, die im Alter zwischen 90 und 99 Jahren starben (Neun-
zigjahrige) und die im Alter zwischen 80 und 89 Jahren starben (Achtzigjahrige). In allen drei
Altersgruppen uberwogen die Frauen: 12,1 Prozent von denjenigen, die als Hundertjahrige ver-
starben, waren Manner. Bei den Neunzigjahrigen waren dies 27,6 Prozent, bei den Achtzigjahri-
gen 42,6 Prozent. Diagnosen von demenziellen Erkrankungen waren im letzten Quartal vor dem
Tod bei 67,9 Prozent der im Alter von 100 Jahren und alter Verstorbenen gestellt worden. Fur die
Gruppe, der im Alter zwischen 90 und 99 Jahren Verstorbenen, lag der Anteil bei 63,0 Prozent
und bei 46,8 Prozent fur diejenigen, die im achtzigsten Lebensjahrzehnt verstarben. Diagnosti-
zierte Erkrankungen des Muskel-Skelett-Systems waren in den drei Altersgruppen ahnlich verteilt.
Diese befanden sich tbergreifend in einem Korridor zwischen 44,0 Prozent und 49,4 Prozent.

In dem letzten Quartal vor ihrem Versterben lebten 65,1 Prozent der Hundertjahrigen in einer
stationaren Langzeitpflegeeinrichtung. Bei den Neunzigjahrigen traf dies auf 53,6 Prozent und bei
den Achtzigjahrigen auf 36,2 Prozent zu. Dabei war zwar das Ausgangsniveau in Bezug auf ein
Leben in einer stationdren Langzeitpflegeeinrichtung sechs Jahre vor dem Tod im Verhaltnis zu
den jingeren Vergleichsgruppen (mit 60,1 Prozent bei den Hundertjahrigen gegeniber 28,9 Pro-
zent bei den Neunzigjahrigen und 11,0 Prozent bei den Achtzigjahrigen) héher. Der Anstieg im
Laufe der Zeit war bei den jingeren Gruppen jedoch ausgepragter (Neunzigjahrige: OR=6,06;
Achtzigjahrige: OR=7,77 gegenlber der Wahrscheinlichkeit, hundertjahrig im letzten Quartal vor
dem Tod Bewohner einer stationaren Langzeitpflegeeinrichtung zu sein, verglichen mit dem Sta-
tus 24 Quartale vor dem Tod). Demenzerkrankungen zeigten sich als positiv assoziiert mit dem
Status stationare Langzeitpflege (fir Hundertjahrige: OR=2,42; fir Neunzigjahrige: OR=2.10; fur
Achtzigjahrige: OR=2.82), wahrend Erkrankungen des Muskel-Skelett-Systems negativ assoziiert
waren (fur Hundertjahrige: OR=0,85; fur Neunzigjahrige: OR=0,81; fur Achtzigjahrige: OR=0,70).
Zudem bestand ein Zusammenhang zwischen Alter und einer zuruckliegenden Krankenhausein-
weisung mit dem Leben in einer stationaren Langzeitpflegeeinrichtung. Fir Hundertjahrige be-
stand kein signifikanter Zusammenhang zwischen Multimorbiditdt und dem Status stationare
Langzeitpflege — ein schwach signifikanter zeigte sich bei den Achtzig- und Neunzigjahrigen (Ta-
belle 1).
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Tabelle 1
Zusammenhang von Institutionalisierung mit demografischen und gesundheitsbezogenen Faktoren [44]

Parameter Achtzigjahrige (n=500) Neunzigjahrige (n=500) Hundertjahrige (n=398)
Spalte a Spalte b Spalte ¢
OR 95% 95% P OR 95% 95% 4 OR 95% 95% P
LLcl uLci Lec uLc LLCl uLa

Intercept .05 .03 .081 <.001 .14 .096 .19 <.001 .39 .29 .518 <.001

Zeit in Quartalen
QO, 6 Jahre vor Tod 1.00 Ref. 1.00 Ref. 1.00 Ref.
Q4 117 .93 1.48 175 1.25 1.06 1.47 .008 1.22 1.08 1.39 .002
Q8 1.87 1.41 2.47 <.001 1.51 1.26 1.82 <.001 1.56 1.34 1.82 <.001
Q12 2.53 1.84 3.47 <.001 213 1.72 2.63 <.001 1.93 1.61 231 <.001
Q16 4.12° 291 5.83 <.001 2.72 217 3.42 <.001 2.79* 2.27 3.44 <.001
Q20 5.14" 3.61 7.31 <.001 3.31° 2.61 4.19 <.001 3.39° 2.71 4.25 <.001
Q24, Quartal vor Tod 7.77° 5.33 11.34 <.001 6.06° 4.66 7.89 <.001 4.43* 3.46 5.69 <.001

Kovariablen
Geschlecht (Manner) .65 .36 1.18 .158 .58 32 1.05 .072 .54 21 1.42 212
Demenz 2.42° 1.83 3.21 <.001 2.10° 1.72 2.56 <.001 1.45% 1.17 1.79 .001
Muskel-Skelett-Erkrankungen .70 55 .89 .004 .81 .67 99 .040 .85 .68 1.06 .138
Multimorbiditat 1.08 1.02 1.14 .00S 1.06 1.01 111 .032 1.03 .96 1.10 .433
Krankenhauseinweisung 1.09° 1.00 1.20 .087 1.22* 1.12 1.32 <.001 1.09° 1.00 1.20 .056

n= Anzahl der in die Analyse eingeschlossenen Individuen; OR= Chancenverh3ltnis; LLCI= Untergrenze des Konfidenzintervalls; ULCI= Obergrenze des
Konfidenzintervalls; P= Signifikanzniveau (zweiseitig); Q24= Quartal vor dem Tod; Q0= Quartal 6 Jahre vor dem Tod; Ref.= Referent.

Hochgestellte Buchstaben 3, b, und ¢ bedeuten: a= OR weicht signifikant ab von OR in Spalte a (Achtzigjahrige) auf Niveau .05; b= OR weicht signifikant ab von OR in
Spalte b (Neunzigjahrige) auf Niveau .05; c= OR weicht signifikant ab von OR in Spalte ¢ (Hundertjahrige) — jeweils auf Niveau .05 basierend auf Post-hoc-Vergleich
(Bonferroni).

Diese Ergebnisse wurden durch die erganzende ,Time-Lagged Prediction® in Bezug auf den
Ubergang vom Privathaushalt in die stationaren Langzeitpflege gestitzt (Tabelle 2). Eine Kran-
kenhauseinweisung im Quartal vor und im Quartal eines Wechsels in eine stationdre Langzeit-
pflegeeinrichtung zeigte hier in allen drei Altersgruppen einen ahnlich stark ausgepragten Zusam-
menhang mit einem entsprechenden Ubergang (in allen drei Gruppen: OR>4). Die als Hundert-
jahrige Verstorbenen wiesen zudem einen, wenn auch schwacheren, Zusammenhang sowohl
zwischen dem Ubergang in eine Institution und Demenz als auch zwischen einem Ubergang und
der Nahe zum Todeszeitpunkt auf. Daneben wurde fiir die drei Gruppen hochaltriger Menschen
verglichen, wie sich die Verteilung zwischen denjenigen darstellt, die die gesamten sechs Jahre
vor ihrem Tod in einer stationaren Langzeitpflegeeinrichtung lebten und im Sinne der Definition
(s.0.) ,Uberlebende“ sind bzw. denjenigen, die innerhalb der sechs Jahre in eine Institution tber-
wechselten und damit hier als ,Verzégerer® bezeichnet werden sowie denjenigen die im Betrach-
tungszeitraum nicht in eine stationare Langzeitpflegeeinrichtung einzogen — die ,Entkommenden*
der stationaren Langzeitpflege. In der Gruppe, der zwischen 80 und 89 Jahren Verstorbenen, wa-
ren 3,6 Prozent ,Uberlebende, 33,7 Prozent ,Verzégerer‘ und 62,7 ,Entkommende®. In der
Gruppe, der zwischen 90 und 99 Jahren Verstorbenen, waren 9,9 Prozent ,Uberlebende*, 45,1
Prozent ,Verzdgerer und 45,0 Prozent ,Entkommende®. In der Gruppe, der im Alter ab 100 Jah-
ren Verstorbenen, waren 26,1 Prozent ,Uberlebende®, 40,4 Prozent ,Verzégerer‘ und 33,4 Pro-
zent ,Entkommende®. Das entspricht — unter denjenigen, die in den sechs Jahren vor ihrem Tod
Uiberhaupt in einer stationaren Langzeitpflegeeinrichtung lebten — einem Anteil von ,Uberleben-
den“ in der Gruppe der Hundertjahrigen von 39,2 Prozent, in der Gruppe der Neunzigjahrigen von
17,8 Prozent sowie in der Gruppe der Achtzigjahrigen von 9,6 Prozent. Im Ganzen liegt der Me-
dian fur die durchschnittliche Verweildauer in der Institution flr Achtzigjahrige bei acht Quartalen,
fur Neunzigjahrige bei zehn Quartalen und flr Hundertjahrige bei 19 Quartalen.
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Tabelle 2
,Time-Lagged Prediction“ fiir den Ubergang vom Privathaushalt in die stationare Langzeitpflege [44]

Parameter Achtzigjahrige (n=500) Neunzigjahrige (n=500) Hundertjahrige (n=398)
Spalte a Spalte b Spalte ¢
OR 95% 95% P OR 95% 95% P OR 95% 95% P
La uLci La uLci LLcl uLc
Intercept .00 .00 .01 <.001 .00 .00 .01 <.001 .01 .01 .01 <.001
Kovariablen
Zeit in Quartalen (0-24) 1.05¢ 1.02 1.08 .001 1.08° 1.05 111 <.001 1.03%® 1.00 1.06 .032
Geschlecht (Manner) 73 .54 .98 .039 .94 .70 1.24 .648 .80 .52 1.24 .318
Multimorbiditat .50 .82 .98 .011 .94 .89 1.01 .072 97 .89 1.06 .539
Demenz
Lag 0 Quartale 2.63™ 1.57 441 <.001 1.21* T 1.95 427 .44 .22 .88 .020
Lag 1 Quartale 1.24% .61 2.53 .547 .68 .27 1.70 .406 1.87* 72 4.89 .202
Lag 2 Quartale .78 .36 1.72 .543 1.41* .46 4.30 .548 44 .16 1.18 .102
Lag 3 Quartale .65¢ .34 1.24 .189 .74 .34 1.58 .433 1.42° .82 2.46 221
Muskel-Skelett-Erkrankungen
Lag 0 Quartale 1.22 .64 2.32 .552 1.80 .75 4.29 .188 1.33 .30 5.94 .709
Lag 1 Quartale .66 .29 1.50 321 .49 13 1.90 .303 .34 .06 1.84 211
Lag 2 Quartale 1.74 74 413 .206 .92 .24 3.48 .S00 3.39 1.25 S.77 .017
Lag 3 Quartale 73 .35 1.51 .394 1.33 .55 3.22 .526 12 .33 1.55 .400
Krankenhauseinweisung
Lag 0 Quartale 4.38 3.01 6.38 <.001 411 2.99 5.64 <.001 4.27 3.03 6.01 <.001
Lag 1 Quartale 3.75 2.64 5.31 <.001 3.67 2.69 5.02 <.001 3.72 2.59 5.35 <.001
Lag 2 Quartale 1.03 .68 1.55 .887 .81 .54 1.22 .310 1.39 .90 2.16 .139
Lag 3 Quartale .93 .60 1.43 741 .80 .54 1.21 .290 .80 .48 1.34 .402

n= Anzahl der in die Analyse eingeschlossenen Individuen; OR= Chancenverhaltnis; LLCI= Untergrenze des Konfidenzintervalls; ULCI= Obergrenze des
Konfidenzintervalls; P= Signifikanzniveau (zweiseitig). Hochgestellte Buchstaben a, b, und ¢ bedeuten: a= OR weicht signifikant ab von OR in Spalte a
(Achtzigjahrige) auf Niveau .05; b= OR weicht signifikant ab von OR in Spalte b (Neunzigjahrige) auf Niveau .05; c= OR weicht signifikant ab von OR in Spalte ¢
(Hundertjahrige) — jeweils auf Niveau .05 basierend auf Post-hoc-Vergleich (Bonferroni). Lag 0= Pradiktor und Ubergang sind im selben Quartal festgestellt; Lag
1-3 Pradiktor ist 1 bis 3 Quartale vor dem Ubergang festgestellt.

1.5. Diskussion

Ziel der Dissertation ist es, Herausforderungen im Kontext Sterben und Tod bei Hundertjahrigen
und bei deren erwachsenen Kindern in der Rolle alterer pflegender Angehoriger — die zentrale
Akteure und Ressourcen in der familialen Pflege Hundertjahriger darstellen — zu identifizieren.

Die in Publikation 3 dargestellten Ergebnisse geben vor dem Hintergrund dieses Ziels neue Ein-
blicke in den Zusammenhang von der Nutzung stationarer Langzeitpflege, demografischen Merk-
malen, Erkrankungs- und Versorgungsfaktoren bei hundertjahrig verstorbenen Menschen in den
letzten sechs Jahren vor ihrem Tod: So wies die Gruppe der hundertjahrig Verstorbenen eine
hohere Institutionsquote gegentber den als achtzig- oder neunzigjahrige Gestorbenen auf. Zu-
gleich zeigte sie die hochste Rate von ,Uberlebenden der stationdren Langzeitpflege“. Sechs
Jahre vor dem Tod lag der Anteil der Bewohner in der Hundertjahrigen-Gruppe bei 60,1 Prozent,
im letzten Quartal vor dem Tod 65,1 Prozent. Diese Ergebnisse fallen héher aus als in anderen
Studien [45, 46, 29]. Die hundertjahrig Verstorbenen weisen auch insgesamt die langste Verweil-
dauer in der stationaren Langzeitpflege auf. Der diesbezigliche Median lag fir sie bei 57 Mona-
ten. FUr die im achten bzw. neunten Lebensjahrzehnt Verstorbenen lag dieser bei 24 Monaten
bzw. 30 Monaten. Ergebnisse aus anderen Studien zu Verweildauern sind mit diesen Werten aus
methodischen Griinden schwer vergleichbar, weisen aber nicht auf Unplausibilitat der hier darge-
stellten Erkenntnisse hin [47, 48, 49].
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Insbesondere demenzielle Erkrankungen, Erkrankungen des Muskel-Skelett-Systems und Kran-
kenhauseinweisung zeigten sich in der Studie als relevante gesundheitliche Faktoren, die einen
Einfluss auf den Status der Institutionalisierung fir die Gruppe der Hundertjahrigen haben. In
einer anderen Untersuchung in Deutschland wurde gezeigt, dass Demenz und Erkrankungen des
Muskel-Skelett-Systems ein eigenes Cluster altersbedingter Gesundheitsprobleme bildeten, die
mit dem stationdren Langzeitpflegestatus zusammenhangen, wahrend die beiden Faktoren in der
bivariaten Analyse schwach korrelierten [9]. Eine kanadische Studie ergab, dass kognitive Beein-
trachtigungen und Erkrankungen des Muskel-Skelett-Systems erheblich mit dem Pflegestatus
verbunden waren [27]. In der Portugiesischen Hundertjahrigen-Studie waren Krankenhausein-
weisungen kein mafigeblicher Grund flr einen Eintritt ins Pflegeheim [45].

So ergaben sich bei den im zehnten Lebensjahrzehnt Verstorbenen deutliche Hinweise fir ein
eigenes Muster in Bezug auf die Nutzung stationarer Langzeitpflegeangebote in den sechs Jah-
ren vor ihrem Tod. Sie haben im Vergleich mit den beiden jlingeren Gruppen eine hohere Wahr-
scheinlichkeit, in einer stationaren Langzeitpflegeeinrichtung zu leben und dort auch weniger
schnell zu sterben. Demenzielle Erkrankungen zeigen einen weniger starken Einfluss auf den
Ubergang in eine stationére Langzeitpflegeeinrichtung als bei den Achtzig- und Neunzigjahrigen
— wahrend fir dokumentierte Multimorbiditat kein Zusammenhang mit dem Leben in stationaren
Langzeitpflegeeinrichtungen gezeigt werden konnte. Fir dieses Muster wirken wahrscheinlich so-
wohl kérperlich-biologische Aspekte des Alterns als auch soziale Aspekte. So kann die deutlich
flachere Wachstumskurve fiir die Inanspruchnahme stationarer Langzeitpflege bei Hundertjahri-
gen im Vergleich mit den jingeren Hochaltrigen als Hinweis darauf gelten, dass die Entwicklung
von kérperlichen Einschrankungen vor dem Tod bei diesen besonderen Altersmechanismen un-
terliegen und sich zugleich sehr heterogen darstellen [26, 50]. Hierfiir spricht auch, dass Hundert-
jahrige wahrscheinlich ein besonderes Risiko fiir stark prolongierte Verlaufe chronischer, physi-
scher oder kognitiver Degeneration wie bei Gebrechlichkeit und demenziellen Erkrankungen auf-
weisen, im Gegensatz zu lebensbedrohlichen Akutereignissen und entsprechenden Krankheiten
[51, 52, 10]. Die hdhere Quote Hundertjahriger unter den Hochaltrigen insgesamt, die in einer sta-
tionaren Langzeitpflegeeinrichtung leben — und dort auch langer leben —, hangt aber wahrschein-
lich auch von den sozialen Faktoren ab, die ein sehr hohes Alter begleiten. Dazu gehdrt, dass
das soziale Netzwerk bei Hundertjahrigen haufig besonders fragil ist. Mangelnde Unterstitzung
durch (fehlende) Angehorige oder Freunde kdonnte ein Grund sein, warum das Leben in der eige-
nen Hauslichkeit nicht fortgesetzt werden kann. Gerade familial Pflegende, insbesondere erwach-
sene Kinder, sind eine wichtige und zugleich (altersbedingt) belastete Ressource in der Versor-
gung pflegebedurftiger Hundertjahriger [36].

Diese Erkenntnisse der Publikation 3 sind im Kontext des Forschungsziels relevant. Sie unter-
stltzen insbesondere mit Blick auf die stationare Langzeitpflege die These, dass die Population
der Hundertjahrigen und ihre Angehorigen mit den spezifischen Belastungsprofilen, die langge-
zogene degenerative Prozesse flir das Lebensende und das Sterben mit sich bringen, in beson-
derer Weise ausgesetzt sein konnen. Dies ist anschlussfahig an die prinzipielle Beschreibung der
»+Anforderungen des hohen Alters in Bezug auf das Sterben”[8].

Die qualitativen Untersuchungen von Publikation 1 und 2 offenbaren u. a., was solche Herausfor-
derungen und Belastungen im Kontext des Themas Sterben und Tod aus Sicht von Hundertjah-
rigen und von pflegenden alteren erwachsenen Kindern von Hundertjahrigen konkret bedeuten
kdnnen. In der diesbezlglichen Analyse der Gesprache mit den hundertjahrigen Menschen fur
Publikation 1 wurde zunachst die Bedeutung ihrer langjahrigen Erfahrungen mit gesundheitli-
chen Einschrankungen und schwerer Pflegebedurftigkeit sichtbar. Zu dieser Expertise mit der
Peripherie des Lebens gehéren zwangslaufig auch erhebliche, schmerzliche todesbedingte Ver-
luste in ihren sozialen Beziehungen. In den Interviews ging es auch um die Sorgen vor einem
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langsamen Versterben in Einheit mit ausgedehnter Pflegebedurftigkeit in einer stationaren Lang-
zeitpflegeeinrichtung. Wie oben gezeigt, haben Hundertjahrige tatsachlich ein erhdhtes Risiko,
flr eine ausgedehnte Verweildauer in stationaren Langzeitpflegeeinrichtungen. Der Aspekt von
Sorge vor einer stark prolongierten Phase von erheblicher Pflegebedurftigkeit bzw. belasteter
Gesundheit der Hundertjahrigen vor ihrem Tod, fand sich ebenso in den Interviews mit den Kindern
pflegebedurftiger Hundertjahriger fur Publikation 2. Es wurde u. a. problematisiert, dass sich
hundertjahrige Elternteile in eine Phase starker sowie fortschreitender kérperlicher und geistiger
EinbufRen befinden. Damit verbunden sei deren Selbstbestimmtheit sowie — aus Sicht mancher
Befragter — sogar ein wirdevolles Lebensende bedroht. Die Ergebnisse passen zu Erkenntnissen
zum Konzept der Wirde im Versorgungsprozess am Lebensende [53, 54]. Solche Konfrontations-
Erfahrungen, die die selbst schon alteren Pflegenden mit dem Themenkomplex Sterben und Tod
bei ihren hundertjahrigen Eltern erleben, wurden zudem von einigen Studienteilnehmenden auch
fur sich selbst empfunden. Daflr wurde in der Arbeit der Begriff der ,doppelten Konfrontation®
gepragt. In einigen Interviews zeigt sich, dass der Blick auf den Hundertjahrigen gleichsam als
Blick in den Spiegel wahrgenommen wurde. Dieser schien teilweise eine schreckende Vorschau
auf die Herausforderungen, die einem selbst bevorstehen kénnten zu zeigen. Folglich muss in
Betracht gezogen werden, dass in Unbehagen, Wut und Trauer Gber die wahrgenommene Le-
benssituation des hundertjdhrigen Angehdrigen auch die Ablehnung, das eigene Leben potenziell
unter diesen Bedingungen zu fiihren, einflieRt. Uberdies legt eine solche Ubertragung auf sich
selbst eine mdgliche Vorbildrolle im Positiven wie im Negativen fir den Umgang mit den Heraus-
forderungen des Lebensendes nahe. Tatsachlich liefert Publikation 1 Hinweise, dass Hundert-
jahrige ebenfalls in Bezug auf ihre Vorstellungen zum Lebensende teilweise Vorbilderfahrungen
als Referenz schildern. Hier erweitern die Ergebnisse bisheriges Wissen [55]. Zudem zeigt sich
in Publikation 2 ein zweites potenzielles Belastungsfeld fir pflegende Angehdrige in der Kon-
frontation mit dem Lebensende des hundertjahrigen Elternteils. Dieses kann als ,Spannung rela-
tiver Todesnahe® charakterisiert werden und beschreibt eine ambivalente Wahrnehmung in Be-
zug auf die Zukunft des Hundertjahrigen. Hierbei steht teilweise eine latente Todeserwartung im
Raum, Iasst sich jedoch oft nicht weiter konkretisieren. Dies birgt Konsequenzen hinsichtlich der
Planbarkeit fur die eigene Lebensfluhrung und kann belastende Zukunftsunsicherheit mit sich brin-
gen. Dies erganzt die allgemeine Kenntnislage zur Problematik unklarer Lebenszeitprognosen fiir
pflegende Angehorige von Hundertjahrigen [12, 36].

Fur die Hundertjahrigen zeigt sich in Publikation 1, als zweiter zentraler Aspekt im Kontext der
Forschungsfrage, das Thema Vorbereitung auf den Tod. In den Gesprachen berichteten mehrere
Teilnehmende in diesem Zusammenhang Uber Aktivitaten, die als ,Ordnung-schaffen® rubriziert
wurden. Ordnung wird u. a. durch Verfligungsdokumente wie Testamente konstituiert, auch um
Kontrolle zu wahren. Dies scheint auch dem Anspruch zu entsprechen, eigenverantwortlich aus
einem aufgerdumten Leben zu scheiden sowie Dritte nicht mit Entscheidungen oder Organisati-
onsaufgaben rund um ihren Tod belasten zu wollen. Mit diesen Hinweisen lassen sich dhnliche
Anhaltspunkte in Studien in jingeren Altersgruppen weiter ausbauen [56]. Denn die Studie zeigt
hierbei auf, dass der Prozess des Ordnung-schaffens im Spannungsfeld zwischen Eigen- und
Fremdinitiative durch Familienangehérige oder professionell Helfende steht. Einerseits bergen
externe Impulse Chancen, einen solchen Prozess zu initiieren. Andererseits besteht genau hierin
ein Risiko. Betroffene drohen in existenziellen Fragen unter Druck gesetzt zu werden. So zeigen
die Interviews beispielsweise, dass Bestatter wichtige Dienstleister im Ordnungsprozess sein
kénnen. Umso wichtiger ist es, Bewohner von stationaren Langzeitpflegeeinrichtungen nicht mit
unangemessenen Geschéaftsgebaren zu konfrontieren und sie auch in dieser Hinsicht vor Aus-
beutung zu schitzen.

Im Rahmen einer Vorbereitung auf das Lebensende kann es fir Hundertjahrige aufterordentlich
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bedeutsam sein, die medizinisch-pflegerische Versorgung am Lebensende zu klaren, z. B. durch
schriftliche Regelungen zum Umgang mit Schmerzen und anderen belastenden Symptomen. Ins-
besondere die Hundertjahrigen in Pflegeheimen gingen davon aus, dass eine entlastende
Schmerztherapie bzw. Sterbebegleitung praktiziert wird. Wie angemessen sterbende alte Men-
schen in der stationaren Langzeitpflege tatsachlich begleitet werden, ist indes umstritten [14].
Befunde zur Angemessenheit der Schmerztherapie in Altenpflegeeinrichtungen stitzen eine dies-
bezlgliche Skepsis [57, 58]. Als zentrales Instrument zur Regelung von Versorgungswiinschen
war die Patientenverfugung weit Uberwiegend bekannt. Wenn eine solche verfasst worden war,
lag dies jedoch oftmals schon Jahre zurlick. Sowohl der genaue Inhalt der Verfligung als auch
deren Verbleib waren vielfach unklar. Damit scheinen Wirksamkeit und Aktualitat dieser Festle-
gungen stark verringert, da ein Zurlickgreifen auf sie im Notfall aus versorgungspraktischer Sicht
dann unrealistisch wird. Wahrend sich die Hundertjahrigen im Rahmen der Gesprache letztlich
relativ niichtern bis vertrauensvoll duRerten, waren die Angehdrigeninterviews in Publikation 2
von einer starkeren Herausforderungswahrnehmung gepragt, wenn es darum ging, ein hundert-
jahriges Elternteil auf dem Weg zum oder beim Sterben zu begleiten. Wie nicht zuletzt aus For-
schungsarbeiten zur Versorgung &lterer sterbender Patienten bekannt ist, bestehen vielfaltige
elementare Sorgen und Bedurfnisse bei Angehdrigen, wenn es um das Sterben ihrer Nachsten
geht [59]. Einige solcher Sorgen auflern auch die Befragten in dieser Untersuchung. In diesem
Kontext wurde ein unterschiedlich starkes Vertrauen in die praktische Relevanz von Patienten-
verfligungen deutlich. Die Zweifelnden unter den Befragten beflirchteten u. a., dass entsprechende
Dokumente im Notfall nicht schnell verfligbar oder sogar ignoriert wiirden. Zudem wurde ange-
nommen, dass eine Person nur wissen konne, was sie wirklich wolle, wenn sie sich auch tatsach-
lich im Prozess des Sterbens befande. Viele Teilnehmende stellten sich insbesondere eine tber-
geordnete Frage, wie sie den verbleibenden Lebensweg ihrer bzw. ihres Angehorigen richtig be-
gleiten sollen. Hierbei legten Befragte in den Interviews unterschiedliche Positionen, Zweifel und
ethische Bedenken zu einer der vielleicht relevantesten Problemstellungen offen, wenn es um das
Sterben eines nahen Angehdrigen geht: Wie verhalte ich mich in der Rolle, Uber lebenserhaltende
Maflinahmen malfgeblich mitzuentscheiden? Und: Wie gehe ich damit um, wenn keine oder wenig
belastbare Informationen dariber vorliegen, was am Lebensende gewlinscht wird? Letzteres er-
schien vor allem dann besonders problematisch, wenn solche Entscheidungen nicht mehr aktua-
lisiert werden konnen, weil es z. B. der kognitive Status der betroffenen Person nicht zulasst.
Wahrend manche Teilnehmenden angaben, sie wirden, ohne zu zégern lebenserhaltende Mal}-
nahmen verhindern, sich vielleicht sogar die Moéglichkeit von Sterbehilfe flir den hundertjahrigen
Menschen wiinschen, schienen andere Befragte eher ein Dilemma zu empfinden. Einerseits wol-
len sie Leiden verhindern, andererseits besteht Unsicherheit darliber, was fir sie eigentlich Mal3-
stab einer Leidbeurteilung sein soll — insbesondere im Kontext Demenz. Auch andere For-
schungsarbeiten weisen auf die Herausforderung hin, Plane oder Uberlegungen der Hundertjah-
rigen zur Versorgung am Lebensende mit den Angehdrigen auszutauschen [60]. Dies ist proble-
matisch, denn mangelnde Information verschlechtert die Chancen auf eine gute Versorgung in
der Sterbephase [61].

Das letzte zentrale und zugleich verbindende Thema zwischen den Interviews in Publikation 1
und 2 ist die Kommunikation zum Thema Sterben und Tod. Ein Aspekt, der nicht zuletzt auch in
Beziehung steht, zu den bereits erérterten Befunden rund um das Ordnung schaffen und die Be-
gleitung des Sterbens bzw. die Klarung von Versorgungspraferenzen. Die Forschungslage in Be-
zug auf schwer erkrankte Menschen, die sich am Lebensende befinden, legt nahe, dass Kommu-
nikation Uber Sterben und Tod prinzipiell ein wichtiges Thema in der Familie darstellt, jedoch
haufig mit Problemen verbunden ist [62, 63]. Einige Hundertjahrige erleben offenbar vergleich-
bare Probleme, wenn auch unter eventuell erschwerenden Vorzeichen. Denn, wenn zur Vorbe-
reitung auf das Lebensende der Wunsch nach Gesprachen tUber Sterben und Tod besteht, ist
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dieser fur sie potenziell besonders schwierig umsetzbar. lhr stark ausgediinntes soziales Netz-
werk umfasst haufig keine in Frage kommenden Gesprachspartner mehr. Sind solche noch ver-
fugbar, ist dies selbstverstandlich kein Erfolgsgarant fir gelingende Gesprache. Als Grinde fir
missgliickte Kommunikation wurde beispielsweise angegeben, dass Angehdrige diese Gespra-
che meiden bzw. die Sterbeperspektive des hundertjahrigen Menschen negieren wirden. Letzte-
res weist einen direkten Bezug zu den Schilderungen der pflegenden Nachkommen auf und of-
fenbart dabei ein gravierendes Missverstandnis-Potenzial: Einige Angehdrige erklarten, dass sie
das Bedurfnis haben, vor allem vermeintlich beruhigend einzuwirken, indem sie eine aktuelle Re-
levanz von Gesprachen Uber das Lebensende gegenilber den Eltern negieren. Befragte aulderten
auch aus dieser Sorge, ihr Elternteil zu verstéren oder zu angstigen, nicht von sich aus, das Ge-
sprach zu suchen. Eine vermeintliche Ricksichtnahme, die jedoch an den Bedurfnissen der oder
des hundertjahrigen Angehdrigen erheblich vorbeigehen kann.

Publikation 2 weist schliellich auf ein weiteres relevantes Herausforderungsfeld hin. In der er-
weiterten Analyse der Interviews wird die Bedeutung und Komplexitat von Konflikten, in denen
sich die pflegenden Téchter und Séhne der Hundertjahrigen rund um das Thema Sterben und
Tod oftmals zu befinden scheinen, als ein verbindendes Hintergrundthema deutlich. Dies ist an-
gesichts bestehender Erkenntnisse zur Relevanz von psychischen sowie auch sozialen Konflik-
ten fir die Entwicklung einer familialen Pflegesituation plausibel. So wurde im Kontext der Ver-
sorgung alterer Menschen am Lebensende der Umgang mit Familienkonflikten [64] aber auch mit
Entscheidungskonflikten [65] als bedeutsam flr die Belastung familial Pflegender und fiir die Qua-
litdt von Entscheidungsfindungsprozessen eingeschatzt. Aus anderer, stresstheoretischer Per-
spektive, kbnnen interne wie auch externe Konflikte als sekundare Stressoren angesehen wer-
den, die mit primaren Stressoren interagieren und die physische und psychische Gesundheit der
Pflegenden beeinflussen [66]. Die in der vorliegenden Studie vielfach sichtbar gewordenen un-
terschiedlichen Konflikte sowie insbesondere die Uberschneidungen verschiedener Konfliktdi-
mensionen unterstreichen daher das Einflusspotenzial des Themenfeldes Lebensende, Sterben
und Tod in der Konstellation von pflegenden Kindern und ihren pflegebedurftigen hundertjahrigen
Eltern auf die Wahrnehmung der Pflegeerfahrung durch die Pflegenden sowie das Wohlbefinden
von Pflegenden und Pflegeempfangenden.

Limitationen

Fir Publikation 1 und 2 gelten dhnliche Limitationen. Qualitative Forschung sucht nicht nach
reprasentativen Aussagen in Bezug auf eine Population, sondern strebt u. a. danach, moglichst
eine breite Reprasentanz von Perspektiven abzubilden. Die den beiden Studien zugrunde liegen-
den, relativ kleinen Gelegenheitsstichproben schranken dieses Ziel sicherlich ein. Hier sind Per-
sonen mit einem sehr niedrigen Bildungsstatus nicht bzw. stark unterreprasentiert. In Publikation
1 besteht zudem eine positive Selektion in Bezug auf gesundheitliche Merkmale aufgrund des
Rekrutierungsprozesses in Form eines Aufrufes zur freiwilligen Teilnahme. Durch die (férderbe-
dingte) starke zeitliche Begrenzung der Datenerhebung, kann eine vollstdndige Datensattigung
in beiden Studien nicht sicher gewahrleistet werden (Publikationen 1 und 2). Ebenfalls muss flr
die Interpretation der Ergebnisse beachtet werden, dass Effekte von sozial erwiinschtem Antwort-
verhalten nicht ausgeschlossen werden kdnnen, da das Thema tendenziell tabuisiert ist und bei
einigen Interviews Vertrauenspersonen anwesend waren.

Fur Publikation 3 gilt als begrenzend, dass keine Aussage Uber die Reprasentativitdt des ge-
nutzten Routinedatensatzes getroffen werden kann — auch wenn dieser aus einer grof3en deut-
schen Krankenkasse stammt. Sozio-6konomische Daten standen fir die Auswertung nicht zur
Verfligung. Zudem basieren die analysierten krankheitsspezifischen Daten auf dokumentierten
arztlichen Diagnosen, deren Giite nicht vollstandig Gbersehen werden kann. So steht zu erwarten,

18



dass einerseits nicht alle Erkrankungen tatsachlich korrekt diagnostiziert wurden und dies die
Daten verzerrt. Andererseits wurden aufgrund des Vorgehens (es wurden aus Validitatsgriinden
nur Diagnosen eingeschlossen, die mindestens zweimal pro Patient bzw. Patientin im Betrach-
tungszeitraum dokumentiert wurden) vermutlich einige zutreffende Diagnosen in der Auswertung
nicht berucksichtigt.

1.6. Schlussfolgerungen

Die Arbeit liefert Hinweise daflir, dass hundertjahrige Menschen ein besonderes Inanspruch-
nahme-Profil stationarer Langzeitpflege vor ihrem Versterben aufweisen, welches sie von ande-
ren Hochaltrigen unterscheidet und zu den ,Survivor-Champions*® der stationaren Langzeitpflege
macht. Hierbei verdichtet sich die Hypothese, dass bei ihnen ein besonderer Mechanismus mit bi-
ologischen und sozialen Einflussfaktoren wirkt. Dies deutet darauf hin, dass Hundertjahrige teil-
weise besonders herausgefordert sind, mit typischen Einflussfaktoren auf das Sterben im hohen
Alter umgehen zu mussen. Zudem zeigt sich, was — aus Sicht von Hundertjahrigen einerseits und
aus der Sicht pflegender Téchter und Séhne von Hundertjahrigen andererseits — Herausforde-
rungen in der Bewaltigung des Themas Lebensende, Sterben und Tod sein kdnnen. Trotz indivi-
dueller Differenz scheint eine Schnittmenge an zentralen Themen flr beide Untersuchungsgrup-
pen zu bestehen. Dies betrifft vor allem Fragen zur Perspektive auf das Lebensende, zur Kommu-
nikation zu Sterben und Tod sowie zur Versorgung im Sterbeprozess. Damit verbunden offenba-
ren sich weitere potenzielle Belastungsfelder flir Angehdrige, z. B. Vorschaueffekte auf das eigene
Lebensende, extreme Aufschiebung und moglicherweise Aufgabe eigener Lebensplane fir ihr
Alter sowie verflochtene interne und externe Konflikte in der Konfrontation mit Fragen zu Sterben
und Tod. Hieraus ergeben sich Implikationen fiir die Versorgung. Dazu zahlen:

- Stationaren Langzeitpflegeeinrichtungen sollten sich darauf einstellen, dass neben vielen re-
lativ schnell versterbenden Bewohnern, auch solche in den Einrichtungen leben, die — wie fiir
Hundertjahrige gezeigt — dort zahlreiche Jahre verbringen. Auch sie und ihre Bedirfnisse
muissen umfanglich wahrgenommen werden. Dies gilt nicht zuletzt auch in Hinsicht auf das
Thema Sterben und Tod. Hierzu sollte ein kontinuierlicher, ggf. langer und offener Dialog
angeboten werden, der es auch ermdglicht, Winsche und Regelungen zum Lebensende re-
gelmaRig zu aktualisieren.

- Einrichtungen sind gefordert, Strukturen und Prozesse zu implementieren, die Bewohner bei
ihrer Vorbereitung auf das Lebensende angemessen, im individuellen Tempo und sicher un-
terstitzen. Sie initiieren oder vermitteln teilweise Kontakte zwischen Bewohnern sowie Be-
stattern. Ihnen kommt Verantwortung fiir den Schutz von Bewohnern vor Uberforderung und
finanzieller Ausbeutung (Exploitation) zu. Finanzielle Ausbeutung ist ein relevanter Aspekt
von Gewalt in der Pflege.

- Was die teilweise jahrelange und oft latente Auseinandersetzung mit Sterben und Tod fir
pflegende Angehorige bedeutet, wird selten thematisiert. Die Studie zeigt dies an dem Bei-
spiel der Population der Hundertjahrigen: Unterstitzungsangebote im Gesundheitswesen
mussen eine hier bestehenden potenziellen Unterstitzungsbedarf erkennen und adressieren.

- Ambulanten wie stationaren Pflegeanbietern, Arzten, Pflege- und anderen Beratungsange-
boten und nicht zuletzt auch ehrenamtlich Helfenden kommt bei der Unterstiitzung Hundert-
jahriger und ihrer Angehdrigen eine wichtige Rolle zu. Durch Information, Beratung und Be-
gleitung haben sie das Potenzial, die Auseinandersetzung mit dem Sterben und dem Tod
emotional zu begleiten und praktisch zu unterstitzen. Hierflrr sind spezifische Kompetenzen
erforderlich. Konzepte der Death-Education konnten hier zum Einsatz kommen.
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Publikation 3: Impact Factor: 4.899 (2018)

Gellert P, Eggert S, Zwillich C, Horter S, Kuhimey A, Drager D. Long-term Care Status in Cente-
narians and Younger Cohorts of Oldest Old in the Last 6 Years of Life: Trajectories and Po-
tential Mechanisms. J Am Med Dir Assoc. 2018 Jun;19(6):535-540.e1. doi:
10.1016/j.jamda.2018.02.010. Epub 2018 Apr 13. PMID: 29656837 .

Beitrag im Einzelnen:

- Substanzielle Beteiligung an der Entwicklung und inhaltlichen Ausrichtung des Artikels in allen
Phasen der Manuskripterstellung in umfassender Diskussion mit dem Erstautor — so u.a. an
der Hypothesenentwicklung insbesondere in Bezug auf die besondere Situation Hundertjahri-
ger bei gesundheitlichen und sozialen Belastungsmustern und ihr Leben am aufRersten Rand
der Lebenserwartung.

- Substanzieller Beitrag zur Literaturrecherche und der Einordnung des Forschungsstandes un-
ter dem Fokus Gesundheit, Ressourcen und Potenziale sowie Sterben hundertjahriger Men-
schen. Hierbei wurden u.a. wichtige Aspekte unter den Referenzen 13, 20, 21 und 22 einge-
bracht.

- Relevante textliche Beitrage zur Manuskripterstellung u.a. in den Abschnitten ,Introduction®
und ,Conclusion®. Hier wurde insbesondere zu der Interpretation der besonderen gesundheit-
lichen Belastungsmuster Hundertjahriger beigetragen.

Unterschrift, Datum und Stempel der erstbetreuenden Hochschullehrerin

Unterschrift des Doktoranden
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4. Druckexemplare ausgewahlter Publikationen

4.1 Publikation 1

Eggert S, Kuhlmey A, Suhr R, Drager D. Hundertjahrige in Vorbereitung auf das Lebensende?
Z Gerontol Geriatr. 2018 Jun;51(4):418-424. doi: 10.1007/s00391-017-1187-5. Epub 2017 Jan
31. PMID: 28144787.

https://doi.org/10.1007/s00391-017-1187-5
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4.2 Publikation 2

Eggert S, Wenzel A, Suhr R, Gellert P, Drager D. Caregiving adult children’s perceptions of chal-
lenges relating to the end of life of their centenarian parents. Scand J Caring Sci; 2020; 00: 1-
10. doi.org/10.1111/scs.12921.

https://doi.org/10.1111/scs.12921

35



4.3 Publikation 3

Gellert P, Eggert S, Zwillich C, Horter S, Kuhimey A, Drager D. Long-term Care Status in Cente-
narians and Younger Cohorts of Oldest Old in the Last 6 Years of Life: Trajectories and Po-
tential Mechanisms. J Am Med Dir Assoc. 2018 Jun;19(6):535-540.e1. doi:
10.1016/j.jamda.2018.02.010. Epub 2018 Apr 13. PMID: 29656837

https://doi.org/10.1016/j.jamda.2018.02.010
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5. Lebenslauf

Mein Lebenslauf wird aus datenschutzrechtlichen Griinden in der elektronischen Version
meiner Arbeit nicht veroffentlicht.
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6. Vollstindige Liste eigener Publikationen

Peer-reviewed Journals

Budnick A, Hering C, Eggert S, Teubner C, Suhr R, Kuhimey A, Gellert P. Informal caregiving
during the COVID-19 pandemic perceive additional burden: Findings from an ad-hoc survey
in Germany; 2021 (under review).

Eggert S, Wenzel A, Suhr R, Gellert P, Drager D. (2020). Caregiving adult children’s perceptions
of challenges relating to the end of life of their centenarian parents. Scand J Caring Sci; 2020;
00: 1—10. doi.org/10.1111/scs.12921.

Wenzel A, Eggert S, v Berenberg-Gossler P, Jordan LM, Suhr R, Drager D. Die Pflegesituation
Hundertjahriger aus der Perspektive sorgender Tochter und S6hne vor dem Hintergrund lan-
ger gemeinsamer Vergangenheiten - eine vertiefende Analyse. Pflege & Gesellschaft. 2020,
Bd. 25:256-270.

Bliher S, Wenzel A, Eggert S, Suhr R, Drager D. Handlungsbezogene Resilienz bei Langlebigen
— eine soziologische Annaherung. Z Gerontol Geriatr. 2020 Oct;53(6):552-557. doi:
10.1007/s00391-019-01637-w. Epub 2019 Oct 18. PMID: 31628615.

Sulmann D, Eggert S, Kuhimey A, Suhr R. Qualitatsberichterstattung zur stationaren Pflege —
Informationsbedurfnisse, Suchstrategien und Informationsquellen von Pflegebedirftigen und
ihren Angehorigen Bundesgesundheitsblatt Gesundheitsforschung Gesundheitsschutz. 2019
Mar;62(3):311-319. doi:10.1007/s00103-019-02885-2.

Gellert P, Eggert S, Zwillich C, Horter S, Kuhlmey A, Drager D. Long-term Care Status in Cen-
tenarians and Younger Cohorts of Oldest Old in the Last 6 Years of Life: Trajectories and
Potential Mechanisms. J Am Med Dir Assoc. 2018 Jun;19(6):535-540.e1. doi:
10.1016/j.jamda.2018.02.010. Epub 2018 Apr 13. PMID: 29656837

Eggert S, Kuhimey A, Suhr R, Drager D. Hundertjahrige in Vorbereitung auf das Lebensende?
Z Gerontol Geriatr. 2018 Jun;51(4):418-424. doi: 10.1007/s00391-017-1187-5. Epub 2017
Jan 31. PMID: 28144787.

Fachbiicher (reviewed)

Eggert S, Teubner C, Budnick A, Gellert P. Vereinbarkeit von Pflege und Beruf: generelle und
aktuelle Herausforderungen Betroffener. In: Jacobs K, Kuhimey A, Grel3 S, Klauber J,
Schwinger A. (eds) Pflege-Report 2021. Springer, Berlin, Heidelberg. (accepted)

Eggert S, Sulmann D. Gewalt gegen (altere) pflegebedurftige Menschen in Deutschland — eine
quantitative Annaherung. In: Suhr R, Kuhlmey A. (eds.). Gewalt und Alter. 2020. Berlin, Bos-
ton: De Gruyter. doi: https://doi.org/10.1515/9783110650341.

Zollick JC, Kuhimey A, Suhr R, Eggert S, Nordheim J, Bluher S. Akzeptanz von Technikeinsatz
in der Pflege. In: Jacobs K, Kuhimey A, Grel3 S, Klauber J, Schwinger A. (eds) Pflege-Report
2019. Springer, Berlin, Heidelberg. https://doi.org/10.1007/978-3-662-58935-9_17.
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Beitrdge zu wissenschaftlichen Kongressen

Denninger NE, Dallmeier D, Carmine M, Bahrmann A, Benzinger P, Braisch U, Eggert S, Geisler
T, Klaus J, Neumann A, Denkinger M, Muller M. Studie TRADE (TRAnsport und DElir von
alteren Menschen) — Entwicklung einer komplexen Intervention zur Delirpravention und -re-
duktion bei Ortswechsel von alteren Menschen im Akutkrankenhaus. Poster auf der 21. Jah-
restagung des EbM-Netzwerks, 13. — 15. Februar 2020, Basel.

Schnapp P, Berzlanovich A, Eggert S, Suhr R. Further education on abuse of patients in need
of long-term care: demand among german family doctors. Poster auf dem 21st IAGG World
Congress of Gerontology and Geriatrics, 23. — 27. Juli 2017, San Francisco. Verdéffentlicht:
Innov Aging. 2017;1(Suppl 1):450-451. doi:10.1093/geroni/igx004.1610.

Eggert S, Kuhimey A, Drager D. (2016). Hundertjahrige und deren Umgang mit Sterben und
Tod: Ergebnisse aus der Berliner Arbeitsgruppe 100+. 2016. Vortrag auf der Jahrestagung
der Deutschen Gesellschaft fur Medizinische Soziologie (DGMS) und der Deutschen Gesell-
schaft fir Medizinische Psychologie (DGMP) ,Gesundheit — bio.psycho.sozial 2.0.%, 28. — 30.
September 2016, Berlin.

Draeger D, Hamm S, Eggert S, Kuhimey A. Centenarians’ retrospective views on a long life: a
qualitative study on the lifespan management of health challenges. Poster auf dem GSA's
68th Annual Scientific Meeting, 18. — 22. November 2015, Orlando. Verdffentlicht: The Ge-
rontologist, Volume 55, Issue  Suppl_2, November 2015, Page 651,
https://doi.org/10.1093/geront/gnv342.16.
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