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Abstract

Die demographische Entwicklung in
Deutschland zeigt, dass die Anzahl de-
mentieller Erkrankungen zunehmen
wird. Ziel des internationalen For-
schungsprojekts CCE (Connected Care
for Elderly People Suffering from De-
mentia) ist es, unterstiitzende Technolo-
gien fur dementiell Erkrankte zu entwi-
ckeln. Sie sollen den Betroffenen ermdg-
lichen, langer eigensténdig zu Hause zu
wohnen. Es gilt eine Ambient Assisted
Living Technologie zu entwickeln, die
der speziellen Lebenssituation der Er-
krankten und ihres Umfeldes, vor allem
der Angehorigen und des Pflege- und
Betreuungspersonals gerecht wird. Dazu
muss das Gesamtsystem hauslicher
Pflege betrachtet werden.

10 Einleitung

Dementielle Erkrankungen sind eine
groRe Herausforderung fir die Betroffe-
nen, ihre Angehdrigen und Betreuer
sowie flr die gesamte Gesellschaft. Die
demographische Entwicklung in
Deutschland zeigt, dass der Unterstiit-
zungsbedarf noch steigen wird
(VDI/VDE 2010). Ziel des internationalen
Forschungsprojekts CCE (Connected
Care for Elderly Persons Suffering from
Dementia) ist es, unterstiitzende Tech-
nologien fur dementiell Erkrankte zu
entwickeln. Die Gerate sollen den Be-
troffenen ermdglichen, langer eigen-
standig in ihrem vertrauten Umfeld zu
wohnen. Dies ist aufgrund des Krank-
heitshildes wiinschenswert. Ein Umzug,
zum Beispiel in ein Pflegeheim, stellt
»eine groRe Anforderung fir dementiell
Erkrankte* dar (Hametner 2007, 62).
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Wir berichten in diesem Artikel Giber
Erkenntnisse aus der ersten Phase
des Projekts. In dieser wurde in An-
lehnung an die Design Thinking Me-
thode die Basis fiir die Entwicklung der
Produktidee erarbeitet. Die dafiir not-
wendigen Informationen und Materia-
lien wurden identifiziert und durch Ein-
beziehen diverser Stakeholder sowie
der Nutzergruppen dementiell Erkrank-
te, Angehdrige und Pflege- und Be-
treuungspersonal erhoben. Nutzerstu-
dien mit dementiell Erkrankten stellen
jedoch eine besondere Herausforde-
rung dar. Bis dato gibt es kaum quali-
tative Studien mit dementiell Erkrank-
ten, die die Entwicklung einer Produkt-
idee zum Ziel haben.

Es gilt ein Produkt zu entwickeln, das
der speziellen Lebenssituation der
Erkrankten und ihres Umfeldes ge-
recht wird, ihre Bedlrfnisse adressiert
und im System héauslicher Pflege funk-
tioniert. Dazu wurde der User Cente-
red Design (UCD) Prozess auf die
Produktentwicklung angewendet und
in Anlehnung an den ,Design Thinking“
Prozess (Brown & Katz 2009) das ge-
samte System aus hauslicher Betreu-
ung und Pflege dementiell Erkrankter
einbezogen.

Ein besonders wichtiger und zugleich
herausfordernder Aspekt ist dabei die
Involvierung der Erkrankten. Obwohl
erwiesen ist, dass dementiell Erkrank-
te einen wertvollen Beitrag in qualitati-
ven Studien leisten kdnnen und ihre
eigenen Bedurfnisse sehr gut kennen
(Beuscher & Grando 2009), werden

In Zusammenarbeit mit Experten wurden
deshalb aus Beispielen von klinischen
Studien stammende Erkenntnisse und
Hinweise auf den nutzerzentrierten De-
sign Prozess Ubertragen. Dieser Artikel
beschreibt die entwickelten Lésungen
fur die Konzeption der Datenerhebung
und die Durchfihrung der Studie. Diese
beinhalten unter anderem Auswahl und
Anpassung der Methoden sowie Kom-
munikationsrichtlinien fur Interviews.
Weiterhin werden die Erkenntnisse aus
der Anwendung der Methoden diskutiert.
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sie in vielen Studien zur Entwicklung von
Produkten und Benutzungsschnittstellen
nicht involviert. Die Informationen wer-
den entweder aus der Literatur recher-
chiert oder es werden Dritte wie Pflege-
personal, Arzte oder Angehérige befragt
wie in (Van Hoof & Kort 2008). In ande-
ren Studien werden sie erst zur Evalua-
tion des bereits entwickelten Produkts
hinzugezogen (Astell et al. 2006) oder
um Anforderung an ein bestehendes
System zu definieren (Alm et al. 2005).
In (Morris et al. 2003) wurden Nutzer-
studien mit den Betroffenen und ihrem
Umfeld fiir die Erhebung der Bedirfnis-
se von dementiell Erkrankten durchge-
fuhrt jedoch nicht ndher erlautert.

Obwohl die Konzeption und Durchfiih-
rung von Studien im Umfeld dementieller
Erkrankung eine besondere Herausfor-
derung ist, gibt keine der genannten
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Arbeiten detaillierte Auskunft Gber die
Durchfiihrung und worauf dabei beson-
ders zu achten ist.

Dieser Artikel wird deshalb die Anforde-
rungen an Nutzerstudien mit dementiell
Erkrankten beschreiben und den Weg
erlautern, der im CCE-Projekt gewahlt
wurde.

20 Ziele der Datenerhebung

Wie auch im Design Thinking An-
satz propagiert, muss ein erfolgreiches
Produkt den Bedurfnissen der Nutzer
entsprechen, technisch machbar sein
und Marktpotential haben. Ein intensives
Verstandnis der Problemstellung ist Vo-
raussetzung fiir die Entwicklung der
Produktidee und dafur, dass sie vom
Projektteam getragen wird.

Ziel der in diesem Artikel beschriebenen
Datenerhebung war deshalb, die not-
wendige Informationsbasis fur die
Ideenentwicklung zu schaffen. Dazu
gehort insbesondere:

e Bedurfnisse und Problemfelder aller
potentiellen Nutzergruppen

e Strategien zur Alltagsbewaltigung mit
und ohne Technik

o Akzeptanzkriterien

e Einschrankungen dementiell Er-
krankter bei der Geratebedienung

21 Konzeption der Datenerhebung

Fur die Entwicklung von Lésungen
im Umfeld dementieller Erkrankungen ist
es notwendig, das Gesamtsystem zu
betrachten und die Endnutzer sowie die
wichtigsten Stakeholder aus dem Pfle-
gekontext einzubeziehen (Tan & Szebe-
ko 2009).

Zunachst lieferte eine Literaturrecherche
einen Uberblick Gber das Krankheitsbild,
das System héauslicher Pflege und die
relevanten Stakeholder sowie theoreti-
sche Grundlagen fur die Konzeption der
Nutzerstudien.
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Im néchsten Schritt wurden Experten
und Stakeholder involviert.

e Einzelinterviews mit Experten® zu
Problemfeldern der Betroffenen

e  Gruppeninterview mit Experten
und weiteren Stakeholdern? zu
Problemfeldern der Betroffenen,
Datenschutzaspekten und vor-
handenen AAL-Technologien

Schlie3lich wurden drei potenzielle
Nutzergruppen fiir das Gesamtsystem
hauslicher Pflege identifiziert und in
Nutzerstudien einbezogen:

e Dementiell Erkrankte im leichten
bis mittleren Stadium?®

e |hre Angehdrigen

e Professionelles Pflege- und Be-
treuungspersonal

22 Hinweise der Experten zu den
Nutzerstudien

Durch die oben genannten Inter-
views mit den Experten wurden zu-
satzlich Informationen fur die Konzep-
tion der Nutzerstudien mit dementiell
Erkrankten erarbeitet:

e Bedurfniserhebung ist nur im fri-
hen bis mittleren Stadium sinnvoll.
Das Krankheitsbewusstsein muss
vorhanden sein, bei fortschreiten-
der Erkrankung sind die kognitiven
Einschrankungen meist zu grol3.

e Einzelinterviews sind eine geeig-
nete Studienart, speziell im leich-
ten Stadium.

! Teilnehmer: Leiterin eines Interessens-
vereins, Expertin fur Wohnraumanpas-
sung

% Teilnehmer: Leiter eines Wohnparks, eine
Hochschulprofessorin aus dem Bereich
Gerontologie, Leiter eines Pflege- und
Sozialdienstes, Vertreter einer Kran-
kenkasse und ein aktives Mitglied einer
Senioren-Selbsthilfegruppe

% Ziel des Projekts ist es, Betroffene dabei
zu unterstitzen eigensténdig zu woh-
nen. Daher waren Erkrankte im schwe-
ren Stadium von der Studie ausge-
nommen.

e Tests sollen aufgabenorientiert, sehr
kurz und von geringer Komplexitat
sein.

e  Frustration bei den Teilnehmern
muss vermieden werden. Auch
Starken und Fahigkeiten sollten
thematisiert werden, nicht nur Ein-
schrankungen.

e Der Verlauf der Sitzung muss indivi-
duell angepasst werden.

e  Zwei Stunden mit einer fremden
Person alleine zu sein kann auf den
Erkrankten beunruhigend wirken. Es
sollte deshalb eine vertraute Person
involviert sein.

e Rechtliche und ethische Aspekte
(Entscheidungsfahigkeit) miissen im
Vorfeld bedacht werden.

e Bediirfnisse schwanken von Tag zu
Tag und spielen sich stark im emo-
tionalen Bereich ab.

e Die Angehdrigen sollten ebenfalls
befragt werden, dirfen aber nicht
zum Sprachrohr werden.

2.3 Gewahlte Methoden fir die Nut-
zerstudien

Basierend auf den Ergebnissen der
Literaturrecherche und den Interviews
mit den Experten wurden die Merkmale
fur die Stichprobe und der Studienplan
definiert. Im Folgenden werden die drei
gewahlten Methoden kurz beschrieben.

2.3.1 Beobachtungsstudie mit dementiell
Erkrankten

Beobachtungsstudien sind geeignet,
wenn die Belange durch die Nutzer-
gruppe nicht oder nur eingeschrankt
selbst formuliert werden kénnen (Rupp
2009). Zweitens helfen sie das Gesamt-
system und die Forschungssituation
explorierend zu erfassen (Bortz & Ddring
1995).

Neben einem intensiven Verstandnis der
Lebenssituation wurde in der Beobach-
tungsstudie Erfahrung fiir den Aufbau
und die Durchfuhrung der restlichen
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Studien gewonnen. Insbesondere konn-
ten die im Vorfeld zusammengestellten

Kommunikationsrichtlinien angewendet
und verfeinert werden.

2.32 Einzelinterviews mit dementiell Er-
krankten

Die Bedurfnisse der dementiell Er-
krankten, ihre Strategien fur die Bewalti-
gung des Alltagsablaufs sowie Akzep-
tanzkriterien und Einschrénkungen bei
der Bedienung von Geraten wurden mit
Einzelinterviews erfasst. Der Untersu-
chungsleiter kann dabei flexibel auf den
Einzelnen reagieren und der Teilnehmer
kann sich ganz auf ihn konzentrieren.

Zur Triangulation der Ergebnisse wur-
den zusatzlich Beobachtungen und eine
Nachbesprechung mit dem Angehdrigen
/ Betreuer durchgefihrt.

2.33 Fokusgruppen mit Angehdrigen und
Pflegepersonal

Die Bedirfnisse der Angehdorigen
und des Pflegepersonals, ihre Akzep-
tanzkriterien, bekannte Produkte und
nicht technologischen Lésungen wurden
Uber Fokusgruppen erhoben. Es wurden
zwei Fokusgruppen mit insgesamt neun
Angehdrigen durchgefiihrt, die einen
dementiell Erkrankten betreuen. Zuséatz-
lich zwei Fokusgruppen mit insgesamt
12 Alltagsbetreuern und professionellen
Pflegekraften mit Erfahrung in der
Betreuung dementiell Erkrankter in der
hauslichen Pflege.

30 Nutzerstudien mit dementiell er-
krankten Menschen

Die Nutzerstudien wurden aufgrund
der bekannten Symptome dementieller
Erkrankungen, beschrieben in (Haak
2002, Labarge et al. 1998, National Alz-
heimer’s Association 2007), angepasst.
Dies betrifft insbesondere:

e  Ort der Studie

e Vorbereitung und Einverstandnis-
erklarung

e Herstellung des Kontakts

e  Einfihrungsgesprach

e Wohlbefinden des Teilnehmers

Bei der Wahl des Ortes soll Beunruhi-
gung durch unbekannte Umgebung
vermieden werden, um das Wohlbe-
finden des Teilnehmers sicherzustel-
len. (Beuscher & Grando 2009). Wie
auch in (McKillop & Wilkinson 2004)
empfohlen, fihrten wir die Studien
deshalb bei den Teilnehmern zu Hau-
se durch.

Fur jeden Teilnehmer wurde im Vorfeld
abgeklart, ob spezielle medizinische
Aspekte berticksichtigt werden mus-
sen, (z.B. Schwerhdrigkeit), und ob es
.Reizthemen* gibt, die gemieden wer-
den sollten (McKillop & Wilkinson
2004). Zudem wurde fur jede Sitzung
eine Liste mit Telefonnummern fiir den
Notfall und Kontaktdaten eines direk-
ten Ansprechpartners erstellt.

Soweit der Teilnehmer einen gesetzli-
chen Vertreter hat, wurde die Einver-
stéandniserklarung von diesem und
dem Teilnehmer unterschrieben. Auch
andernfalls ist es ratsam die Hauptan-
sprechpartner bzw. soweit vorhanden
lokalen Betreuer (lokale Demenzgrup-
pe etc.) des Erkrankten mit einzube-
ziehen. Diese kdnnen in der Regel gut
abschatzen, ob die Studie fur den po-
tentiellen Teilnehmer machbar ist
(McKillop & Wilkinson 2004). Es muss
darauf geachtet werden, dass der Er-
krankte die Einverstéandniserklarung
versteht (Beuscher & Grando 2009).

Der initiale Kontakt wurde stets tber
eine Person hergestellt, die dem Teil-
nehmer wohlbekannt ist und der er
vertraut. Es wurde darauf geachtet,
dass diese Person im Einflhrungsteil
der Sitzung anwesend ist.

Damit der Teilnehmer sich wohlfiihlt,
ist es wichtig, ausreichend Zeit fur das

Kennenlernen einzuplanen, und sich mit
dem personlichen Hintergrund des Teil-
nehmers zu befassen (Haak 2002). Das
Einfiihrungsgesprach kann eine gewisse
Grundlage dafiir schaffen. Es befasste
sich deshalb hauptséchlich mit dem bio-
graphischen Hintergrund der Person.
Erinnerungen an die eigene Lebensge-
schichte wurden von Experten und An-
gehdrigen immer wieder als ein Schlis-
selthema genannt, um Zugang zu den
dementiell erkrankten Menschen zu be-
kommen.

Es ist bei dieser Zielgruppe besonders
wichtig, auf nonverbale Zeichen von
Ermudung und Unwohlsein zu achten.
Der Untersuchungsleiter sollte dann den
Abbruch des Interviews vorschlagen und
die Moglichkeit anbieten, das Interview
zu einem anderen Zeitpunkt zu Ende zu
fihren (McKillop & Wilkinson 2004). Es
muss zudem bei Aufgaben wie der Be-
dienung von Geraten darauf geachtet
werden, dass sich die Teilnehmer nicht
getestet fuhlen. Dementiell Erkrankte,
besonders im Anfangsstadium, leiden
unter der Konfrontation mit ihren fehlen-
den Fahigkeiten (Labarge, 1998).

31 Besondere Aspekte in der Kom-
munikation

Die Kommunikationsfahigkeit kann
sich je nach Stadium und Auspragung
der Demenz sowie nach individuellem
Hintergrund der Person stark unter-
scheiden. So sind beispielsweise im
leichten Stadium einer Alzheimererkran-
kung die kommunikativen Fahigkeiten
noch weitestgehend vorhanden. Schwie-
rigkeiten gibt es hauptsachlich in der
Wortfindung und dem Folgen von lange-
ren Konversationen aufgrund des einge-
schrankten Kurzzeitgedéachtnisses. Im
mittleren Stadium dagegen sind die
sprachlichen Fahigkeiten weitaus starker
beeintrachtigt. Sie sind vergleichbar mit
denen eines fiinf- bis siebenjéhrigen
Kindes. (Haak 2002).
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Basierend auf (Haak 2002), werden im
Folgenden einige Aspekte zusammen-
gefasst, die fur Nutzerstudien mit de-
mentiell Erkrankten im leichten Stadium
besonders relevant sind.

e Dem Teilnehmer sollte die Méglich-
keit gegeben werden, seine Mei-
nung selbst auszudriicken.

e Esist wichtig, dem Teilnehmer Zeit
fur die Beantwortung der Fragen zu
geben und dies auch fur den Ablauf
der Sitzung einzuplanen.

e Respektvoller Umgang und genaues
Zuhdren sind Grundvoraussetzun-
gen, die bei dieser Zielgruppe je-
doch besonders hervorzuheben
sind.

Fur dementiell Erkrankte im mittleren
Stadium wurden aus (Haak 2002) fol-
gende Hinweise extrahiert:

e Offene Fragestellungen sind zu
vermeiden.

e Lange und Komplexitat der Satze,
Geschwindigkeit und Wortwahl soll-
ten an das Sprachverstandnis bzw.
den Wortschatz des Teilnehmers
angepasst werden.

e Pronomen und Stilmittel, die hohe
Anforderungen an das Sprachver-
standnis beinhalten, sollten vermie-
den werden (z.B. Sarkasmus, Meta-
phern).

e Der Untersuchungsleiter sollte sehr
geduldig sein und auf eine ruhige
und angenehme Stimmlage achten.

e Potentielle Ablenkungen von auf3en
sollten minimiert werden.

e Geht der Fokus auf die Fragestel-
lung verloren, sollte er sanft zurtick-
gelenkt werden.

Wie auch in (Bourgeois 2002 in Beu-
scher & Grando 2009) angemerkt, ist es
vor allem wichtig, dass der Untersu-
chungsleiter sich feinfiihlig und flexibel
auf den einzelnen Teilnehmer und sein
aktuelles Befinden einstellt. Dies kann
am besten durch direkten Kontakt mit
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der Zielgruppe erlernt werden. Eine
MaRnahme zur Vorbereitung der Stu-
die war deshalb der Besuch einer
Betreuungsgruppe fir dementiell Er-
krankte. Hier konnte viel von den Lei-
tern der Gruppe gelernt und praktische
Erfahrung in der Kommunikation mit
dementiell Erkrankten gewonnen wer-
den.

40 Beobachtungsstudie

Die Beobachtungsstudie wurde
mit vier dementiell Erkrankten im leich-
ten bis mittleren Stadium durchgefuhrt.
Sie wurden fur jeweils 4,5 Stunden in
ihrem Alltag begleitet. Ein Grof3teil der
Beobachtung fand in den Wohnungen
der Teilnehmer statt. Damit bot sich
sowohl die Méglichkeit, den Alltag der
Erkrankten und ihrer Betreuer besser
zu verstehen als auch das Wohnum-
feld kennen zu lernen.

Als Dokumentationsformen wurden
eine Wohnungsskizze und Fotos der
Wohnung sowie handschriftliche Noti-
zen genutzt.

41 Ablauf

Jede Sitzung begann mit einem
Einfihrungsgesprach zusammen mit
einer dem Teilnehmer vertrauten Per-
son. Nach Unterzeichnen der Einver-
stéandniserklarung wurde diese verab-
schiedet und es wurden ein sehr kur-
zes initiales Interview zur Wohnsituati-
on und ein Rundgang durch die R&u-
me der Wohnung, die der Teilnehmer
zeigen wollte, durchgefuhrt. Dabei
achtete der Untersuchungsleiter ins-
besondere auf Hinweise, wie alltagli-
che Probleme im hduslichen Umfeld
von den Teilnehmern geldst werden.
Weiterhin lie3 er sich vorhandene Ge-
rate und ihre Bedienung zeigen.

Danach erklarte der Untersuchungslei-
ter, dass nun die eigentliche Beobach-
tung beginne und bat den Teilnehmer,

ihn bis zum Ende der Sitzung nicht mehr
zu beachten und seinen ublichen Be-
schéftigungen nachzugehen.

42 Erkenntnisse aus der Durchfiih-
rung der Beobachtungsstudie

In diesem Abschnitt wird der Um-
gang mit Gesprachen und Interaktion
wahrend der Beobachtung sowie not-
wendigen Interventionen diskutiert.

Die Nutzergruppe leidet haufig unter
einem Mangel an Reizen, Langeweile
und Einsamkeit (Cohen-Mansfield
2004). Eine reine Beobachtung ohne
Interaktion wurde bei den meisten Teil-
nehmern dadurch erschwert. Sie waren
sehr gesprachig und manche aufierten
immer wieder Bedenken, es musse fur
den Untersuchungsleiter sehr langweilig
sein. Wenn der Untersuchungsleiter
jedoch einer fiir den Teilnehmer sichtba-
ren Beschéftigung nachgeht, z.B. dem
Anfertigen der Wohnungsskizze, wurde
dies von den Teilnehmern akzeptiert und
sie fingen an ihren Ublichen Beschéafti-
gungen nachzugehen. Die Tatigkeit er-
laubt dem Untersuchungsleiter parallel
mit der Beobachtung fortzufahren.

Dementiell Erkrankte in ihrem Alltag zu
begleiten bringt Situationen mit sich die
eine wohluberlegte Intervention erfor-
dern. Als Beispiel: Ein Teilnehmer hatte
Probleme ein Flaschchen mit einem
Medikament zu 6ffnen. Dem BedUrfnis
nachzukommen, ihm sofort zu Hilfe zu
eilen und das Flaschchen fiir ihn zu 6ff-
nen widersprechen mehre Aspekte:

e Es widerspricht dem Prinzip, de-
mentiell Erkrankte als eigensténdige
Personen zu respektieren (Haak
2002)

e Als medizinisch nicht ausgebildeter
Dritter darf man keine Medikamente
geben

e Der Untersuchungsleiter beeinflusst
dadurch das Geschehen
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Eine andere Situation, die wahrend der
Beobachtungsstudie auftrat, lasst dies
noch deutlicher werden: Der Teilnehmer
vergal nach dem Kaffeekochen den
Herd auszuschalten. Ab wann greift hier
der Untersuchungsleiter ein?

Es ist sehr wichtig, sich im Vorfeld auf
solche Situationen vorzubereiten und
eine gute Direktive fiir sie zu haben.
Oberstes Gebot muss dabei immer die
Sicherheit des Teilnehmers, des Unter-
suchungsleiters und aller anderen be-
troffenen Personen sein. Selbst bei vie-
len weniger kritischen Begebenheiten
muss abgewogen werden, wann und auf
welche Weise eingegriffen werden soll.

Ein guter Weg ist meist dem Teilnehmer
eine Hilfestellung zu geben, damit er die
Situation besser bewdltigen kann — ein
Prinzip, das uns auch von den Experten
sehr empfohlen wurde. Auch aus Sicht
der Studie ist dies sinnvoll, da auf diese
Weise weitere Erkenntnisse gewonnen
werden kdnnen, vor allem im Hinblick
auf das Ausmal und die Art der benétig-
ten Hilfestellung.

50 Einzelinterviews

Es wurden sechs Einzelinterviews
mit jeweils drei dementiell Erkrankten im
leichten und mittleren Stadium durchge-
fuhrt. Bewéhrte Mallnahmen aus der
vorigen Studie wurden Ubernommen:
Die Interviews fanden bei den Teilneh-
mern zu Hause statt und wurden durch
Beobachtungen der Bedienung vorhan-
dener technischer Gerate erganzt.

51 Erkenntnisse aus der Durchfih-
rung der Einzelinterviews

Es ist wichtig, zu erkennen, wann
der Proband sich selbst liberschatzt,
ohne ihn durch direktes oder indirektes
Feedback blo3zustellen. Die in diesem
Fall erhobenen Daten sollten nach Ab-
schluss des Interviews zusammen mit
Angehorigen / Betreuern verifiziert bzw.

in den Kontext der Beobachtung ge-
stellt werden.

Andererseits neigen Angehdrige dazu,
den Erkrankten zu unterschatzen und
das Wort fiir ihn zu ergreifen (McKillop
& Wilkinson 2004). Bei Betroffenen im
Anfangsstadium war der Angehdérige /
Betreuer deshalb nur zur Vor- und
Nachbesprechung anwesend. Dies
kann fur Angehdrige zunachst unge-
wohnt sein. Sie &uf3erten uns gegen-
Uber Bedenken, dass die Aussagen
der Kranken irrefuhrend seien. Es
wurde deshalb explizit darauf hinge-
wiesen, dass sich die Untersuchungs-
leiter der mdglichen Differenz zwi-
schen den Aussagen der Erkrankten
und der Wahrnehmung der Angehori-
gen bewusst sind und dafir die Nach-
besprechung geplant ist.

5.1.1 Erkenntnisse zur Kommunikation
im Interview

Wiederholt sich der Teilnehmer
bewahrte es sich die Aussagen zu
validieren und zu versuchen die Kon-
versation auf eine andere Fragestel-
lung zu lenken (Davis 2005 in Beu-
scher & Grando 2009).

Oft haben die Antworten der Teilneh-
mer keinen erkennbaren Bezug zur
Frage (Beuscher & Grando 2009). Es
gilt den Aussagen des Teilnehmers
trotzdem volle Aufmerksamkeit zu
schenken und ihn dann vorsichtig auf
die eigentliche Frage zuriickzufiihren.
Beobachtet wurde auch, dass haufig
der Kontext der Antwort nicht mit dem
der Frage Ubereinstimmt. Zum Beispiel
wurde die Frage nach aktuellen Hob-
bies mit Freizeitbeschaftigungen aus
der Vergangenheit beantwortet. Es
half, dem Teilnehmer den Kontext der
Frage anhand von Objekten, Raumen
oder Personen intensiv zu veran-
schaulichen.

Wird die Frage nicht richtig verstan-
den, ist es sinnvoll sie zu restrukturie-

ren und dabei besonders auf bekannte
und verstandliche Terminologie zu ach-
ten (Moore & Hollett 2003 in Beuscher &
Grando 2009).

Zu beriicksichtigen ist jedoch, dass de-
mentiell Erkrankte mehr Zeit fur die
Formulierung einer Antwort brauchen.
Dies verursacht beim Gesprachspartner
leicht die Tendenz ihm ,zu helfen“ und
Antworten vorzuschlagen (Beuscher &
Grando 2009). Stattdessen sollte man
bewusst etwas langer abwarten. Zeit-
druck ist fur die Kommunikation mit de-
mentiell Erkrankten grundséatzlich kont-
raproduktiv (Haak 2002).

512 Erkenntnisse zur Art der Fragestel-
lungen

Aus dem Untersuchungsziel der
Studie (Erhebung von Bediirfnissen und
Lebenssituation) und den Anforderun-
gen an die Kommunikation ergibt sich
ein Konflikt: Einerseits soll die Problem-
stellung maglichst uneingeschrénkt er-
fasst werden, andererseits sind allge-
meine und offene Fragen sehr anstren-
gend fur den Teilnehmer. Schon im Ein-
fuhrungsinterview der Beobachtungs-
studie wurde deutlich, dass eine direkte,
offene Frage nach Bedirfnissen haufig
nicht zielfihrend ist. Fur die Einzelinter-
views entwarfen wir deshalb Fragestel-
lungen, die indirekt auf ihre Erhebung
abzielen. Sehr gut funktionierten auch
offene Fragen, die sich aber auf konkre-
te, dem Teilnehmer vertraute Objekte
beziehen, und anhand dieser bespro-
chen werden konnten. Ein Beispiel hier-
furr ist der (physische) Rundgang durch
die Wohnung und die Besprechung im
Haushalt vorhandener Geréte.

Bei Teilnehmern im mittleren Stadium
einer Demenzerkrankung, sind unserer
Erfahrung nach die Méglichkeiten des
Erkenntnisgewinns durch ein Interview
eingeschrankt. Ein Austausch mit den
betreuenden Angehdrigen sowie eine
Analyse des Wohnumfelds sind haufig

133



zielfihrender. Verschiedene Frageb6-
gen auszuarbeiten und damit Fragestel-
lungen von vornherein auszuschliel3en
ist jedoch nicht ratsam. Das Demenz-
stadium ist eine sehr grobe Einteilung.
Die Symptome und damit die Einschran-
kungen hangen stark von der die De-
menz verursachenden Krankheit (Haak
2002), der Einzelperson und der Tages-
form ab. Deshalb sollte das Einflihrungs-
gespréach genutzt werden, um ein Ge-
spur fur die Fahigkeiten und Einschran-
kungen des Teilnehmers zu entwickeln
und die Interview-Fragen dem individuel-
len Sprachverstandnis anzupassen.

60 Zusammenfassung

Das Einbeziehen von Experten war
sowohl als komplementéare Informati-
onsquelle zu den Nutzerstudien als auch
fur deren Konzeption sehr hilfreich. Die
drei Nutzergruppen ,dementiell Erkrank-
te“, ,Angehorige“ sowie ,Pflege- und
Betreuungspersonal“ in die Studie ein-
zubeziehen war fur die Bandbreite der
gewonnenen Daten aber auch fur das
Verstandnis des Gesamtsystems von
groRer Bedeutung.

Fir die Nutzerstudien mit den dementiell
Erkrankten ist vor allem eine feinfiihlige
und flexible Durchfuhrung, die sich an
die tagesaktuellen Fahigkeiten des Teil-
nehmers anpasst und sein Wohlbefin-
den sicherstellt, notwendig. Zudem wur-
de immer wieder deutlich, wie wichtig es
ist, die Schwierigkeiten in der Kommuni-
kation mit dementiell Erkrankten zu ken-
nen und auf klare Direktiven zurtickgrei-
fen zu kénnen.

Ein weiterer Aspekt, der nicht unter-
schatzt werden sollte, ist die psychische
Belastung des Untersuchungsleiters.
MafRnahmen, die sich bewahrt haben
waren die Begrenzung auf ein Interview
pro Tag, eine sorgféltige Auswahl der
Untersuchungsleiter und ein Erfah-
rungsaustausch zwischen ihnen. Hilf-
reich war weiterhin die Begleitung durch
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einen Protokollanten und die gemein-
same Rekapitulation der Studie auch
auf emotionaler Ebene.

Der Ansatz, der im CCE-Projekt fur die
Datenerhebung gewahlt wurde, hat
eine Ubersicht liber das Gesamtsys-
tem und einen intensiven Einblick in
die Lebenssituation und Bedurfnisse
der Betroffenen ermdglicht. Die Wahl
der Methoden und Dokumentationsmit-
tel erleichterte zudem die Vermittlung
dieser Erkenntnisse an das gesamte
Projektteam. So entstand ein einheitli-
ches Verstandnis fur die Problemstel-
lung und die Randbedingungen. Da-
durch konnte eine Auswahl von erfolg-
versprechenden Produktideen getrof-
fen werden, die von allen Projektmit-
gliedern getragen werden. Diese Ideen
werden in der nchsten Phase des
Projekts mit Hilfe einer konkreten An-
forderungserhebung verfeinert und
umgesetzt.
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