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Abstrakt

In der vorliegenden Pilotstudie wird untersucht, inwieweit ein technisches Assistenzsys-
tem Personen mit Beeintrachtigung der kognitiven Leistungsfahigkeit (Demenzpatienten)
sowie Personen mit funktionellen Einschrankungen (Rheumapatienten) unterstutzen
kann, langer eine selbstandige und selbstbestimmte Lebensflhrung in der hauslichen
Umgebung zu erhalten.

Die Untersuchung erfolgte in Form einer anonymisierten Querschnittsbeobachtung mit
einem Mixed Methods-Design unter Einbeziehung der Personengruppen, die in die An-
wendung eines Unterstutzungssystems bei den Patienten eingebunden sind. Dies sind
Angehdrige und Arzte sowie die Bereiche Pflege, Hardware-Entwicklung, Software-Ent-
wicklung, Krankenversicherung und Forschung. Im Rahmen der Studie wurden wahrend
einer Laufzeit von 17 Monaten mehr als 13.000 Personen kontaktiert, 475 Personen nah-
men Uber alle Gruppen an der Umfrage teil, davon 86 Demenz-Betroffene und 81 Rheu-
mapatienten ohne Demenz.

Die in der ausgewerteten Literatur haufig positive Einordung von Assistenzsystemen fur
die Unterstutzung von Demenz-Betroffenen, bei der technische Machbarkeit und Funk-
tion der Systeme im Vordergrund steht, konnte anhand der Ergebnisse der vorliegenden
Untersuchung nicht allgemein bestatigt werden. Demenz-Betroffene bewerteten nur we-
nige Gerateformen und Funktionen eines moglichen Unterstitzungssystems Uberwie-
gend zustimmend. Dazu gehort die Nutzung eines Smartphones und die Unterstutzung
durch Geratefunktionen wie Merkfahigkeit und Erinnerung sowie bei Informationen zu
moglichen Gefahren durch Sturzquellen, die Meldung kritischer Ereignisse an eine Be-
zugsperson, der Messung von Puls und Blutdruck sowie dem Flussigkeitsbedarf und
wenn ein System sprechen kann. Anderen Systemformen wie einer Smartwatch oder
Funktionen zur Erfassung der Hautfeuchtigkeit oder von Stress standen Demenz-Be-
troffene eher ablehnend gegenuber. Rheumapatienten wie auch die anderen befragten
Gruppen stehen vielen Geraten und Funktionen sehr viel offener gegenlber, wobei sich
auch hier ein differenziertes Bild ergab.

Zwischen den Patientengruppen wie auch den anderen befragten Nutzergruppen beste-
hen deutliche Altersunterschiede. Bei vielen Fragen wurden Korrelationen mit dem Alter
wie auch Bildungshintergrund gefunden, was eine weitere Differenzierung der Ergeb-
nisse erforderlich macht.

Beide Patientengruppen haben hohe Erwartungen an Aufklarung, Einwilligung und Da-
tenschutz bei der Nutzung eines elektronischen Unterstitzungssystems. Fir eine Akzep-
tanz eines Systems bei den Patienten ist dies damit eine wichtige Voraussetzung.

Mogliche Unterschiede im Antwortverhalten konnten an der Vertrautheit der jeweiligen
Teilnehmergruppen mit den Funktionen und Systemen liegen. Eine Nutzung der vielfalti-
gen Funktionen eines Unterstitzungsgerates von heute betroffenen Patienten konnte
dadurch erhdht werden, dass eine umfassende Einweisung in ein Gerat erfolgt und diese
schon frihzeitig mit dem Umgang vertraut gemacht werden.



Abstract

The present pilot study examines the extent to which a technical assistance system can
support people with impaired cognitive performance (dementia patients) and people with
functional impairments (rheumatism patients) to maintain an independent and self-deter-
mined lifestyle in the home environment.

The study was carried out in the form of an anonymous cross-sectional observation with
a mixed methods design, including the groups of people involved in the use of a support
system for the patients. These are relatives and doctors as well as the areas of care,
hardware development, software development, health insurance and research. As part of
the study, more than 13,000 people were contacted over a period of 17 months, 475
people across all groups took part in the survey, including 86 people with dementia and
81 rheumatic patients without dementia.

The classification of assistance systems for the support of people with dementia, which
is often positive in the evaluated literature, with the technical feasibility and function of the
systems in the foreground, could not be generally confirmed on the basis of the results of
the present investigation. Dementia patients assessed only a few device types and func-
tions of a possible support system predominantly with approval. This includes the use of
a smartphone and the support of device functions such as memory and recall as well as
information about possible dangers from risks of falling, the reporting of critical events to
a caregiver, the measurement of pulse and blood pressure, fluid intake and a speaking
system. Other system forms such as a smart watch or functions for recording skin mois-
ture or stress were rather opposed to dementia patients. Rheumatism patients as well as
the other groups surveyed are much more open to many devices and functions, whereby
a differentiated picture emerged here as well.

There are significant age differences between the patient groups and the other user
groups surveyed. Correlations with age and educational background were found for many
questions, which makes it necessary to further differentiate the results.

Both patient groups have high expectations of information, consent and data protection
when using an electronic support system. This is an important prerequisite for the ac-
ceptance of a system by the patient.

Possible differences in response behavior could be due to the familiarity of the respective
participant groups with the functions and systems. Use of the diverse functions of a sup-
port device of patients affected today could be increased by providing comprehensive
instruction in a device and making them familiar with how to use it at an early stage.



1. Ausgangslage
1.1. Pilotstudie

Mit der vorliegenden Arbeit sollen die Anforderungen fir die Entwicklung eines elektroni-
schen Unterstltzungssystems fur Demenz-Betroffene aus Nutzersicht erarbeitet werden.
Es handelt sich um eine Pilot- bzw. Early Feasibility-Studie zur Gewinnung erster Er-
kenntnisse und zur Generierung von Hypothesen und ersten Datengrundlagen fur eine
adaquate Fallzahlenschatzung in darauf aufbauenden multizentrischen Datenerhebun-

gen.’ 2

Die Anforderungsanalyse erfolgt im Rahmen des Verbundprojektes PYRAMID — Modu-
lare Messsysteme fir die individuelle Therapie und Betreuung von Demenzpatienten.
Darauf aufbauend ist in neun weiteren Arbeitspaketen die Entwicklung eines Demonstra-
tors fur ein miniaturisiertes, modular erweiterbares Mess- und Beratungssystem als Pro-
jektziel vorgesehen. In das vom Bundesministerium fur Bildung und Forschung geforderte
Projekt sind neben der Charité — Universitatsmedizin Berlin und der Otto-von-Guericke-
Universitat Magdeburg auch Soft- und Hardwarehersteller und weitere Partner eingebun-

den.3

In den letzten Jahren sind eine Vielzahl von ,elektronischen Helfern“ und Sensoren ent-
wickelt worden, um Patienten mit Einschrankungen in ihrem taglichen Leben zu unter-
stutzen. Entsprechende Assistenzsysteme werden haufig unter dem Begriff des Ambient
Assisted Living (AAL) zusammengefasst. Die Beschreibung entsprechender Gerate und
Systeme in der Literatur erfolgt in der Regel mit Bezug auf ihre technischen Fahigkeiten,
wie z.B. bei Bewegungssensoren fur Patienten und ihr Umfeld, Erinnerungshilfen fur Er-
ledigungen und Orientierung oder die Erfassung von Gesundheitsdaten fur die Ableitung

von Empfehlungen fur die Nutzer.

Im Vordergrund der Beitrage in der vorhandenen Literatur steht die technische Machbar-

keit, nicht die Gebrauchstauglichkeit aus Patientensicht.

Vgl. Steinbach 2019, Beobachtungplan, S. 7.
2 Whitehead et al. 2014, S. 130 ff.
3 Vgl. Steinbach et al. 2019, S. 5.



So beschreibt etwa Schaad et al. 2016 die Entwicklung eines intelligenten Kleider-
schranks mit Erinnerungsfunktion unter Laborbedingungen. In einer Reihe von Beitragen
werden Sensoren und Sensorsysteme mit Erinnerungs- und Orientierungsfunktion oder
zur Sturzerkennung aus Sicht des technischen Entwicklers vorgestellt, teilweise unter
Aufzeichnung und Auswertung von Aktivitats- und Ortsdaten oder zum Gangbild.* Eine
Erdrterung der Frage, ob Patienten mit dem Einsatz eines entsprechenden Sensors oder
Sensorsystems einverstanden sind und einzelne oder mehrere Funktionen eines Gerates
fur sich fur sinnvoll erachten und beflrworten, konnte an keiner Stelle nachvollzogen wer-

den.

Soweit Demenz-Betroffene in die Studien einbezogen wurden, dient dies in der Regel der
Erprobung der Sensoren, nicht aber um zu untersuchen, ob die Anwender die entspre-
chenden Sensoren auch tragen wollen. So untersuchen Gronewold et al. 2019 den Ein-
satz eines tragbaren Schlafapnoe-Untersuchungsgerates bei 101 Demenzpatienten mit
schlafbezogenen Atmungsstérungen®, Schwenk et al. 2014 die Nutzung von Aktivitats-
daten zur Vorhersage von Stlirzen bei Personen mit Demenz®, Melander et al. 2017 die
elektrodermale Aktivitdt von 9 Demenzpatienten zur Identifikation von Unruhe.’

Breitschwerdt et al. 2016 weist darauf hin, dass bei der Nutzung mobiler Informations-
technik in der ambulanten Gesundheitsversorgung deren Gebrauchstauglichkeit aus An-
wendersicht allgemein zu analysieren sei.® Backhaus 2010 hebt hervor, dass in der Me-
dizintechnik der Anwender durch unzureichende Bericksichtigung der realen Arbeitspro-

zesse beim Auslegen und Gestalten der Technik nicht ausreichend unterstiitzt werde.®

Bei Backhaus 2010 heil3t es: ,Fur die Analyse und Bewertung der Gebrauchstauglichkeit
von Medizintechnik ist es erforderlich, die ablauforientierte Sichtweise eines Anwenders

4 Vgl. etwa Bharucha et al. 2009; Evans et al. 2015; Mendoza et al. 2017; Thorpe et al. 2017; Gietzelt
et al. 2014; Chou 2019.

5 Gronewold et al. 2019.

6 Schwenk et al. 2014.

7 Melander et al. 2017.

8 Breitschwerdt et al. 2016, S. 117.

% Backhaus 2010, S. 22.



einer Anforderungsanalyse zu Grunde zu legen. Die Analyse und Bewertung der Ge-
brauchstauglichkeit ist am Behandlungsprozess des Patienten und den sich daraus er-
gebenen Téatigkeiten auszurichten.“'® Fir die Analyse der Gebrauchstauglichkeit eines
medizintechnischen Produkts sind nach Backhaus 2010 folgende drei Aspekte zu be-

rucksichtigen:

1. Ausrichtung am Behandlungsprozess des Patienten

2. Interdisziplindre Zusammenarbeit von Arzten, Pflegekréften, Entwicklern und Er-
gonomen zur Entwicklung eines gemeinsamen Prozessverstandnisses

3. Friihzeitige Uberpriifung und kontinuierliche Verbesserung der Gebrauchstaug-

lichkeit durch iteratives Vorgehen

Kornwachs 1997 weist in diesem Zusammenhang auf den Unterschied zwischen Technik
und Wissenschaft hin. Die Technik gebe einen Rat, ,was man tun sollte oder kdnnte,
wenn man etwas Bestimmtes bewirken will“. Darin liege aber keine Erklarung, von der

technischen Machbarkeit konne nicht auf die Wirklichkeit geschlossen werden.'?

Spitalewsky et al. 2012 weisen darauf hin, dass innovative Assistenztechnologien in der
hauslichen Umgebung die Erfassung neuer Daten ermdglichten, die bislang nicht zur
Verfligung standen und die kunftig fir Pravention, Diagnose und Therapie genutzt wer-
den konnten. Die Erschliel3ung der Datenquellen sei jedoch eine neue Herausforderung.
Ein Grund dafur sei, dass Daten aus dem taglichen Leben der Patienten bislang nicht fur

Versorgungsentscheidungen genutzt worden seien.'3

Apitzsch et al. 2018 weisen darauf hin, dass zukunftsfahige Ansatze fur neue technische
Assistenzsysteme die Bedurfnisse von Demenz-Betroffenen besonders berucksichtigen
mussten. Ein praxistaugliches Assistenzsystem solle nutzerzentriert sein und sollte uber
verschiedene Funktionen verfigen, mit denen sowohl Demenz-Betroffenen selbst als

auch Bezugspersonen, wie Angehorige und Pflegende unterstiitzt wiirden.

0Aa.0,S. 33.

TAa.0,S. 34.

12 Kornwachs 1997, S. 230.

13 Spitalewsky et al. 2012.

14 Apitzsch et al. 2018, S. 136, 140.



In ihrem Beitrag “Systematic inquiry for design of health care information systems: an
example of elicitation of the patient stakeholder perspective” arbeiten Eschler et al. 2015
heraus, dass sich die Rolle der Patienten bei Gesundheitsinformationssystemen immer
starker von einem indirekten zu einem direkten Akteur wandelt.'® Sie weisen darauf hin,
dass Gesundheitsinformationssysteme nicht mehr nur im arztlichen Behandlungszimmer
mit geschultem medizinischen Personal, sondern im Alltag der Patienten, zuhause, und
mit verschiedenen Geraten genutzt werden kénnen.'® Um Patienten erfolgreich einzube-
ziehen, mussten kiunftige Gesundheitsinformationssysteme sehr unterschiedliche Anfor-
derungen miteinbeziehen."” Obermeyer und Lee 2017 weisen darauf hin, dass es in Zu-
kunft ganz wesentlich darum gehe, die Datenwissenschaften in die Medizin mit einzube-

ziehen.®

In der Literatur stehen in der Regel bestimmte technische Funktionen der Unterstitzungs-
systeme im Vordergrund. Es fehlen jedoch Untersuchungen, die in den Blick nehmen,
welche Anforderungen insbesondere Demenz-Betroffene an ein entsprechendes Unter-
stutzungsgerat stellen wirden, welche Bedurfnisse sie haben und wie die Interaktion mit
den Personen aus dem sozialen Umfeld und mit Referenzpersonen der Demenz-Be-
troffenen erfolgt. Auch fehlen Untersuchungen, ob die modulare Nutzung von Unterstut-
zungssystemen, sei es einzeln, zusammen oder in einer bestimmten Reihenfolge, aus

Sicht der Anwender zu einer Verbesserung ihrer Situation fuhren kann.

Bei der initialen Planung des Verbundprojektes PYRAMID — Modulare Messsysteme fur
die individuelle Therapie und Betreuung von Demenzpatienten wurde deutlich, dass in
die Entwicklung eines entsprechenden Unterstiutzungsgerates neben der medizinischen
Klinik auch alle Personen aus dem Behandlungs- und Betreuungsumfeld von Demenz-
betroffenen eingebunden werden sollten, da sie mit dem Gerat in unmittelbaren Kontakt
kommen wurden und der Erfolg oder Misserfolg eines entsprechenden Systems auch von

ihnen abhangen wurde. In gleicher Weise wurden auch alle an der Entwicklung eines

15 Eschler et al. 2015, S. 2804 ff.

16 Ebenda.

17 Ebenda.

8 Obermeyer und Lee 2017, S. 1211.



Gerates beteiligten Gruppen einbezogen, wie Hard- und Softwareentwickler sowie Per-

sonen aus der Forschung.

Gegenstand der vorliegenden Arbeit ist die Untersuchung der Anforderungen der Nutzer
an ein daran anschlie3end in weiteren Schritten zu entwickelndes Medizinprodukt. Damit
geht es um die kunftige Gebrauchstauglichkeit des Medizinprodukts. Auch wenn die Un-
terstutzungssysteme selbst z.B. Gesundheits- und Umgebungsdaten erfassen kénnen,
geht es im Rahmen dieser Anforderungsanalyse nicht um die Untersuchung dieser Da-
ten, sondern um die Untersuchung der Einstellung der Nutzer zur Erfassung eben dieser
Daten sowie der Befurwortung oder Ablehnung von bestimmten Fahigkeiten und Funkti-
onen eines Unterstlitzungsgerates. Es geht um die Nutzung eines Device, das in den
sozialen Alltag integriert werden soll. Damit steht ein sozialwissenschaftlicher Ansatz im
Vordergrund. Fur die Untersuchung wurde ein Mixed Methods-Ansatz gewahlt, der so-
wohl qualitative als auch quantitative Elemente umfasst und haufig in der empirischen

Sozialforschung zum Einsatz kommt.

Die Medizinische Klinik mit Schwerpunkt Rheumatologie und Klinische Immunologie der
Charité — Universitatsmedizin Berlin ist neben der klinischen Forschung auch auf dem
Gebiet der Versorgungsforschung aktiv. Hierzu gehért auch die Fragestellung, wie der
Einsatz von Wearables und der Einsatz technischer Unterstlitzungsgerate kinftig fur die

Behandlung und bei der Diagnose von Rheumapatienten genutzt werden kann.'®: 20

Fir die Untersuchung der Anforderungen eines Unterstitzungsgerates fir Patienten mit
kognitiven Einschrankungen, die Demenz-Betroffenen, schien es sinnvoll, auch eine Pa-
tientengruppe mit funktionellen Einschrankungen wie Rheumapatienten zu befragen. Bei
Rheumapatienten sind Einschrankungen der Beweglichkeit haufig, wodurch etwa das
Greifen oder Halten von Gegenstanden beeintrachtigt wird. Dahingehende Einschran-
kungen kdnnen sich auf die Nutzung und Bedienung eines Unterstltzungsgerates aus-
wirken, so dass sich aus der Befragung von Patienten mit kognitiven und funktionellen
Einschrankungen wichtige Hinweise fur die Gebrauchstauglichkeit eines Unterstutzungs-
systems ergeben kdnnen. Zu berucksichtigen ist weiter, dass es bei Demenz-Betroffenen

19 Burmester 2018, S. 963.
20 Steinbach et al. 2019, S. 3.



im Verlaufe ihrer Erkrankung haufig auch zu funktionellen Einschrankungen kommt und

Komorbiditaten auftreten.

Die Befragung der unterschiedlichen potentiellen Nutzergruppen gestaltete sich als zeit-
und arbeitsintensiv und umfasst eine Feldphase von 17 Monaten. Bei der Befragung der
Demenz-Betroffenen stellte sich das Problem, dass mittel oder schwer erkrankte Patien-
ten gerade aufgrund ihres Erkrankungsbildes Fragen nicht mehr beantworten kénnen o-
der die Einwilligungsfahigkeit nicht vorliegt. Patienten mit leichten Erkrankungen befinden
sich oft gar nicht in arztlicher Behandlung oder werden klinisch nicht erfasst. Die damit
verbundene Schwierigkeit, Uberhaupt Demenz-Betroffene fur eine Umfrage zu gewinnen,
durfte ein Grund sein, warum es bislang kaum Untersuchungen zu den Anforderungen

von Demenz-Betroffenen an technische Unterstitzungssysteme gibt.

Die Schwierigkeiten bei der Rekrutierung von Teilnehmern wurde dadurch gelost, dass
in mehreren Hundert personlichen Gesprachen, bei Vor-Ort-Besuchen und bei Veranstal-
tungen eine Vielzahl von Multiplikatoren Uber das Projekt und die Befragung informiert
und gewonnen wurden, die anschlieRend ihrerseits die Teilnehmer aus den verschiede-
nen Nutzergruppen angesprochen haben. Auf diese Weise wurden die Teilnehmer fur
alle unterschiedlichen Nutzergruppen gewonnen. Allein fur die Gruppe der Demenz-Be-

troffenen konnten so 86 Teilnehmer fur die vorliegende Untersuchung gewonnen werden.



1.1.1. Beobachtungsplan

Fir die vorliegende Untersuchung wurde ein Beobachtungsplan erstellt und am
02.08.2017 vorgelegt. Die Umsetzung erfolgte im Rahmen dieser Dissertationsschrift.
Zugleich ist dies die Umsetzung des Arbeitspaketes 1 — Anforderungsanalyse des Ver-
bundprojektes ,Modulare Messsysteme fur die individuelle Therapie und Betreuung von

Demenzpatienten®.

1.1.2. Datenschutzvotum

Der flr vorliegende Untersuchung verwendete Fragebogen wurde unter Beachtung der
Vorgaben des Datenschutzes der Charité — Universitatsmedizin Berlin erstellt. Fur die
Datenerhebung mittels des eingereichten Fragebogens erteilte die Behordliche Daten-
schutzbeauftragte der Charité — Universitatsmedizin am 16.08.2017 das positive Daten-

schutzvotum.

1.1.3. Ethikvotum

Fir die vorliegende Untersuchung wurde unter Vorlage des Beobachtungsplanes vom
02.08.2017 und des Fragebogens ein Ethikvotum eingeholt. Die Ethikkommission - Ethi-
kausschuss am Campus Charité — Mitte der Charité — Universitatsmedizin Berlin hat das

Vorhaben auf seiner Sitzung am 21.09.2017 beraten und dem Vorhaben zugestimmt.

Fir die Durchfuhrung der mit der vorliegenden Arbeit erhobenen Daten wurde entspre-
chend der Vorgaben der Ethikkommission der Charité — Universitatsmedizin Berlin ein
einheitlicher Fragebogen erstellt, mit dessen Hilfe die Datengewinnung bei den Demenz-

Betroffenen und den weiteren Nutzergruppen erfolgte.



1.1.4. Registrierung des Promotionsvorhabens

Unter Vorlage von Beobachtungsplan, positivem Datenschutzvotum und Zustimmung der
Ethikkommission wurde das Promotionsvorhaben im Februar 2018 von der Promotions-

kommission der Charité — Universitatsmedizin Berlin registriert.

1.1.5. Statistische Beratung

Fiar das Promotionsvorhaben wurde die statistische Beratung des Instituts flr Biometrie
und klinische Epidemiologie der Charité — Universitatsmedizin Berlin wahrgenommen.
Fir eine sinnvolle Auswertung und Interpretation der Daten wurde empfohlen, eine de-

skriptive Analyse mit Haufigkeits- und Kreuztabellen vorzunehmen.?’

21 Vgl. Anhang: Bescheinigung Statistik.



1.2. Demenz

Patientinnen und Patienten mit einem Demenzsyndrom?? sind im Verlauf ihrer Erkran-
kung haufig von Einschrankungen ihrer korperlichen, geistigen und seelischen Verfas-
sung betroffen, die sich auf die Bewaltigung ihres taglichen Lebens auswirken. Betroffen
sind — haufig mit unterschiedlicher Intensitdt — ganz unterschiedliche Bereiche, die von
Alltagsverrichtungen wie Essen und Trinken, Orientierungsfahigkeit, sozialer Interaktion

bis zur emotionalen Befindlichkeit u.a. reichen.?3

Der Einsatz modularer Messsysteme und darauf aufbauender technischer Assistenzsys-
teme verspricht, kritischen Situationen vorzubeugen und die Betroffenen bei der Bewalti-
gung von Einschrankungen zu unterstitzen. Ziel ist dabei sowohl eine Unterstutzung der

Betroffenen selbst als auch ihrer Bezugspersonen.

Im ICD-10, der internationalen statistischen Klassifikation der Krankheiten und verwand-
ter Gesundheitsprobleme?*, wird Demenz in Kapitel V — Psychische und Verhaltenssto-
rungen wie folgt beschrieben: ,Demenz [...] ist ein Syndrom als Folge einer meist chro-
nischen oder fortschreitenden Krankheit des Gehirns mit Stérung vieler hdherer kortikaler
Funktionen, einschliel3lich Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen,
Lernfahigkeit, Sprache und Urteilsvermogen. Das Bewusstsein ist nicht getribt. Die kog-
nitiven Beeintrachtigungen werden gewohnlich von Veranderungen der emotionalen Kon-
trolle, des Sozialverhaltens oder der Motivation begleitet, gelegentlich treten diese auch
eher auf. Dieses Syndrom kommt bei Alzheimer-Krankheit, bei zerebrovaskularen St6-
rungen und bei anderen Zustandsbildern vor, die primar oder sekundar das Gehirn be-

treffen. 25

22 \/gl. Forstl 2011, S. 5 ff.

2 Aa.0,8S.6.

24 Die deutschsprachige Fassung der ,Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und
verwandter Gesundheitsprobleme® (ICD-10) wird vom Deutschen Institut flr Medizinische
Dokumentation und Information (DIMDI) in Kd&ln herausgegeben und beruht auf der von der
Weltgesundheitsorganisation herausgegebenen englischsprachigen Originalausgabe mit dem Titel
»international Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems*.

25 Deutsches Institut flir Medizinische Dokumentation und Information (DIMDI) im Auftrag des
Bundesministeriums fir Gesundheit (BMG) unter Beteiligung der Arbeitsgruppe ICD des Kuratoriums
fur Fragen der Klassifikation im Gesundheitswesen (KKG) 2018, S. 169.



Der Begriff ,Syndrom® bezeichnet dabei ,im engeren Sinn ein durch Zusammentreffen
verschiedener Symptome gekennzeichnetes Krankheitsbild, dessen Symptome alle
durch eine gleiche Ursache ausgeldst [...] werden; im weiteren Sinn sich in die gleiche
Krankheitsrichtung entwickelnder Symptomenkomplex, den verschiedene Ursachen aus-
l6sen [...].“?6 Symptom ist eine ,zusammen mit einer Erkrankung auftretende Erschei-
nung“?’, die durch den Patienten selbst (subjektiv) oder den Behandelnden (objektiv) be-
obachtet werden kann.?8

Fir das Auftreten einer Demenz kann es eine Vielzahl unterschiedlicher Ursachen geben.
Laut Wiltfang et al. ,kdnnen mehr als 70 verschiedene Demenzursachen unterschieden
werden.“?® Getrennt wird dabei zwischen primaren und sekundaren Demenzformen.3°
Malgebend ist, ob die Demenz infolge einer Erkrankung des Gehirns selbst oder in Folge
einer anderen korperlichen Erkrankung auftritt.3" Im ersten Fall spricht man von einer
primaren Demenz, im zweiten von einer sekundaren Demenz.32

Die wichtigste primare Ursache einer Demenz ist die Alzheimer-Demenz, die fur mehr als

die Halfte aller primaren Demenzformen verantwortlich ist (vgl. Abbildung 1).33

Abbildung 1: Verteilung primarer Demenzformen

Lewy-Karperchen-Demenz

Gemischte Demenz

Frontotempaorale Demenzen,
Parkinson, Mormaldruck
Hydrozephalus, HIV-
Enzephalopathie

Alzheimer-Demenz

Vaskuldre Demenz

Quelle: (Wiltfang et al. 2016). S. 4

26 Pschyrembel 2017, S. 1756.
27 Aa.0., S. 1754.

28 \Vgl. Ebenda.

2% Wiltfang et al. 2016, S. 3.

30 Vgl. a.a.0., S. 4.

31 Ebenda.

32 Ebenda.

33 A.a.0., S. 3f.

10



Forstl** beschreibt auf der Grundlage der Diagnosekriterien fiir ein Demenzsyndrom nach
der Internationalen Klassifikation psychischer Stérungen® und des Diagnosemanuals

psychischer Erkrankungen3® die Merkmale fiir eine Demenz wie folgt:

1. Abnahme des Gedachtnisses
2. Abnahme anderer kognitiver Fahigkeiten wie z.B. Urteilsfahigkeit oder Denkver-
madgen

3. Stdérungen von Erleben und Verhalten

Die vorgenannten und in Abbildung 2 veranschaulichten Merkmale missen zumindest in
einer leichten Form vorliegen. Unterschieden wird weiter ein mittlerer und ein schwerer
Grad.3” Das Merkmal der ,Abnahme des Gedachtnisses” sollte mindestens ein halbes
Jahr bestehen, um eine nur vorubergehende Verwirrtheit oder mogliche andere Ursachen
auszuschlieBen.3® Aus der internationalen Klassifikation psychischer Stérungen ergibt

sich, dass die oben unter 1. und 2. genannte Bedingungen beide vorliegen miissen.®®

Forstl weist darauf hin, dass es Ausdruck fur das ,gegenwartige Stadium der Unkenntnis®
sei, dass eine klar definierte Grenze, ab der eine leichte Form der Demenz vorliege, nicht
festgelegt werden konne.° ,Die Grenze zwischen leicht dement und noch altersnormal

ist jedoch keineswegs scharf zu ziehen.“!

34 \Vgl. Forstl 2011, S. 5, Tab. 1.1 ,Diagnosekriterien fiir ein Demenzsyndrom nach der 10. Revision der
Internationalen Klassifikation psychischer Stérungen (ICD-10-R, Forschungskriterien) und der 4.
Revision des Diagnosemanuals psychischer Erkrankungen (DSM-IV)*.

35 Kapitel V des ICD-10 wird von der Weltgesundheitsorganisation in einer weiteren Version mit
Diagnostischen Kriterien flir Forschung und Praxis als ,ICD-10 Classification of Mental and Behavioural
Disorders: Diagnostic criteria for research“ herausgegeben. Das Werk erscheint in der deutschen
Fassung mit dem Titel ,Internationale Klassifikation psychischer Stérungen: ICD-10 Kapitel V (F):
Diagnostische Kriterien fur Forschung und Praxis“ (Dilling et al. 2016).

% Vgl. a.a.0., S. 5.

87 Ebenda mit Erwahnung eines ,Schwellenkriterium” sowie a.a.0., S. 7, Tab. 1.2.

% A.a.0., S. 5f. sowie Dilling et al. 2016, S. 59.

39 Dilling et al. 2016, S. 57 ff.

40 Forstl 2011, S. 6.

41 Ebenda.
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Abbildung 2: Demenzmerkmale

Y
o
S
Q
>
3
()
)
30 g’
Juni =]
mindestens «@
6 Monate
Demenz
I
Leicht Schwer

Quelle: Eigene Darstellung

1.3. Entwicklung der Zahl der Demenz-Betroffenen

In Deutschland wird in den kommenden Jahrzehnten mit einem Anstieg der Zahl der De-

menz-Betroffenen gerechnet.

Aus den Prognosen ergibt sich ein moglicher Anstieg der Pravalenz von Demenzerkran-
kungen von 1,5 Millionen im Jahr 2015 auf bis zu 3,3 Millionen im Jahr 2060. 42

Aus einem von Milan und Fetzer 2019 vorgenommenen Vergleich unterschiedlicher Prog-
nosemodelle zur zukunftigen Entwicklung von Demenzerkrankungen in Deutschland wird
deutlich, dass es unterschiedliche Prognosen gibt, die teilweise deutlich voneinander ab-
weichen. Grund hierflr sei zum einen die Verwendung unterschiedlicher Datenbestande

und Prognosemethoden bei den Berechnungen.*3

42 Milan und Fetzer 2019. S. 1001.
43 A.a.0., S. 993 ff.
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Zum anderen komme es darauf an, ob bei den Prognosen die Moglichkeit einer Expan-
sion wie auch einer Kompression der Zahl moglicher Erkrankungen berucksichtigt werde.
Fir einen Anstieg der Zahl der Erkrankungen (Expansion) spreche die steigende Lebens-
erwartung und die zu erwartende Alterung der Bevolkerung in Deutschland.*4 4% Zu einer
Verringerung (Kompression) konne es durch die Verschiebung der Erkrankung in spatere

Lebensjahre kommen.46. 47

Aus den bei Milan und Fetzer 2019 bericksichtigten Prognosen ergeben sich die in Ta-

belle 1 dargestellten Prognosen fur die Zahlen der Demenzerkrankungen:

Tabelle 1: Prognose der Pravalenz von
Demenzerkrankungen mit Basisjahr 2015

Jahr Demenzerkrankungen
in Mio.

2015 1,5

2030 1,6-24

2050 1,5-3,3

2060 25-33

Quelle: Eigene adaptierte Darstellung nach Milan und
Fetzer 2019, S. 1001.

In Abbildung 3 ist die Entwicklung der Pravalenz von Demenzerkrankungen mit 1,5 Milli-
onen Erkrankten im Basisjahr 2015 fur vier mégliche Prognosen bis zum Jahr 2060 dar-

gestellt.

44 Milan und Fetzer 2019, S. 999 f.
45 \V/gl. auch Doblhammer et al. 2012, S. 83 ff.
46 Milan und Fetzer 2019, S. 999 f.
47\/gl. auch Doblhammer et al. 2012, S. 83 ff.
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Abbildung 3: Prognosen fur die Pravalenz von Demenzerkrankungen 2015 bis 2060
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Quelle: Eigene Darstellung

In der folgenden Tabelle 2 wird die altersspezifische Pravalenz von Demenzerkrankun-
gen veranschaulicht. Angegeben ist die Gesamtrate fur die Uber 65-Jahrigen bei Stan-
dardisierung, bezogen auf die Altersstruktur der deutschen Altenbevdlkerung zum Ende
des Jahres 2002.

Die vorangegangenen Ausflihrungen zu einer Expansion oder Kompression der Erkran-
kungen lassen die Vermutung zu, dass es kunftig sowohl innerhalb der einzelnen Alters-
gruppen als auch bei der Gesamtrate zu Verschiebungen in der prozentualen Haufigkeit

der Erkrankung kommen kann.

14



Tabelle 2: Alterspezifische Pravalenz von Demenz-

erkrankungen
Altersgruppe Manner Frauen
in Jahren in Prozent in Prozent
65 - 69 1,6 1,0
70 -74 2,9 3,1
75-79 5,6 6,0
80 - 84 11,0 12,6
85 -89 12,8 20,2
90 - 94 22,1 30,8
95 + - -
Gesamtrate* 4,5 7,3

* Gesamtrate fur die Uber 65-Jahrigen bei Standardisierung, bezogen
auf die Altersstruktur der deutschen Altenbevolkerung zum Ende des
Jahres 2002

Quelle: Adaptierte Darstellung nach Bickel 200548, S. 2 bei Weyerer 2005,
S. 124

1.4. Aktuelle Kenntnisse zu Erkrankungen mit kognitiven Einschrankungen

In der Literatur wird die Demenz mit Bezug auf die Lokalisation der Schadigung des Ge-

hirns in drei Subtypen eingeteilt.>°

- Kortikale Demenz
- Subkortikale Demenz

-  Frontale Demenz

Fir die drei Subtypen sind jeweils unterschiedliche Defizite kennzeichnend. Die Alzhei-
mer-Demenz als haufigste Demenzform gehdrt zu den kortikalen Demenzen. Wahrend
bei einer kortikalen Demenz haufig eine Storung des Gedachtnisses, der Sprache und
der Orientierungen beschrieben wird, ist eine subkortikale Demenz mit Defiziten bei der
Aufmerksamkeit assoziiert. Kennzeichnend fur eine frontale Demenz ist haufig eine Ver-

anderung der Personlichkeit.5’

48 Bickel 2005, S. 2.

49 Weyerer 2005, S. 12.

50 Wiltfang et al. 2016, S. 4f.
51Vgl. a.a.0,, S. 4.
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1.5. Aktuelle Kenntnisse zu technischen Unterstiitzungssystemen fiur Demenz-Be-
troffene und Rheumapatienten

Im Rahmen einer Literaturrecherche wurde untersucht, welchen Forschungsstand es zur
Gebrauchstauglichkeit eines miniaturisierten, modular erweiterbaren Mess- und Bera-

tungssystems bei Demenz- und Rheumapatienten gibt.

Die Literaturrecherche wurde in den Datenbanken MEDLINE Uber die Meta-Datenbank
PubMed, Web of Science, LIVIVO (Suchportal flir Lebenswissenschaften der Stiftung
Deutsche Zentralbibliothek flir Medizin (ZB MED) — Leibniz-Informationszentrum Lebens-
wissenschaften in KoIn) und das Bibliotheksportal Primo der Medizinischen Bibliothek der
Charité — Universitatsmedizin Berlin durchgeflhrt.

Die Suche wurde anhand der in Tabelle 3 dargestellten wichtigsten Begriffe auf Deutsch
und Englisch durchgefuhrt, wobei in einem Suchauftrag die hier in einer Zeile dargestell-
ten Suchbegriffe jeweils durch die logischen Operatoren ,UND“ bzw. ,AND“ sowie ,O-

DER" bzw. ,OR" verknupft bzw. die Operatoren miteinander kombiniert wurden.

Tabelle 3: Wichtigste Suchbegriffe der Literaturrecherche

Nutzersicht Anforderung Demenz Rheuma
User view Requirement Dementia Rheumatism
Patientensicht Anforderung Demenz Rheuma
Patient view Requirement Dementia Rheumatism
Unterstitzungssystem Anforderung Demenz Rheuma
Support system Requirement Dementia Rheumatism
Messsystem Anforderung Demenz Rheuma
Measuring system Requirement Dementia Rheumatism
Beratungssystem Anforderung Demenz Rheuma
Advisory system Requirement Dementia Rheumatism
Elektronischer Helfer Anforderung Demenz Rheuma
Electronic helper Requirement Dementia Rheumatism
Ambient Assisted Living Anforderung Demenz Rheuma
Ambient Assisted Living Requirement Dementia Rheumatism
Gesundheitsdaten Anforderung Demenz Rheuma
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Health data Requirement Dementia Rheumatism
Gebrauchstauglichkeit Anforderung Demenz Rheuma
Usability Requirement Dementia Rheumatism
Sensorsystem Anforderung Demenz Rheuma
Sensor system Requirement Dementia Rheumatism
Informationstechnik Anforderung Demenz Rheuma
Information technology Requirement Dementia Rheumatism
Behandlungsprozess Anforderung Demenz Rheuma
Treatment process Requirement Dementia Rheumatism
Assistenztechnologie Anforderung Demenz Rheuma
Assistance technology Requirement Dementia Rheumatism
SGyeS?;Jrr:]dheitsinformations— Anforderung Demenz Rheuma
Health information system Requirement Dementia Rheumatism
Therapie Anforderung Demenz Rheuma
Therapy Requirement Dementia Rheumatism
Betreuung Anforderung Demenz Rheuma
Care Requirement Dementia Rheumatism

Quelle: Eigene Darstellung

Untersuchungen zu den Anforderungen beim Einsatz eines aus mehreren Komponenten
bestehenden und modular erweiterbaren Mess- und Beratungssystems bei Demenz- o-

der Rheumapatienten konnten in der Literatur nicht gefunden werden.

Astell et al. 2009 weisen darauf hin, dass die Entwicklung von computergestutzten Assis-
tenzsystemen unter Einbeziehung von Personen mit Demenz aufgrund ihrer kognitiven
Schwierigkeiten eine besondere Herausforderung darstelle.>? Angehérige und professio-
nell Pflegende seien mit den Assistenzsystemen nicht vertraut oder sahen keinen Nutzen
in der Teilnahme an diesbezliglicher Forschung.>® Astell et al. 2009 kommen zu dem
Schluss: ,When developing complex interactive systems, user involvement is essential
throughout the entire design process. This does not rule out creativity and exploratory

approaches, even ideas that may initially be technology led or design led. What is needed

52 Astell et al. 2009, S. 49, 57.
% Aa.0.,8S. 57.
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is a partnership between the designers of the technology and potential users that elicits
the best contribution from both sides.”*

Knitza et al. 2019 weisen auch fur den Bereich der Rheumatologie auf das Fehlen von
Studien zu mobilen Applikationen hin und unterstreichen die Bedeutung der Zusammen-

arbeit von Patienten und Arzten fiir inre Entwicklung.%®

Im Achten Altersbericht der Bundesregierung aus dem Jahr 2020 wird ausgefuhrt, dass
digitale Technologien im Bereich der Pflege bislang nur in geringem Malde verfugbar
seien. Sie seien bislang v.a. auf Abrechnung und Dokumentation oder die Verbesserung

der Sicherheit zu Hause wie etwa beim Hausnotrufsystem beschrankt.%®

Apitzsch et al. 2018 weisen auf die Bedeutung der Einbeziehung der Informations- und
Kommunikationstechnologien bei der Unterstitzung von Demenz-Betroffenen hin. Die
Berlicksichtigung der Patientenperspektive wird als wesentlich hervorgehoben.” Als
wichtige Aspekte fur die Entwicklung eines entsprechenden Systems werden hier ge-
nannt: die Lebensqualitat der Betroffenen und die Entlastung von Angehdrigen und pro-
fessionell Pflegenden. 58

Deutlich wird, dass der erfolgreiche Einsatz eines technischen Gerates beim Patienten
nicht nur davon abhangen durfte, ob ein Gerat eine Einschrankung ausgleichen kann,
sondern es ganz wesentlich darauf ankommt, ob ein Patient ein Gerat fur sich als nutz-

bringend und sinnvoll erachtet.

Ibenthal und Backhaus 2019 untersuchen in einem Benutzertest die Interaktion von Men-
schen mit Demenz bei der Wahrnehmung und Bedienung von Stellteilen eines Audiosys-
tems.%° Sie kommen zu dem Ergebnis, dass Menschen mit Demenz Wippschalter, Dreh-

schalter und Drucktaster gleich gut erkennen, die Erstgenannten aber besser bedienen.®°

% Aa.0., S.57.

%5 Knitza et al. 2019.

5 Bundesministerium flr Familie, Senioren, Frauen und Jugend 2020, S. 94.
57 Apitzsch et al. 2018, S. 135 ff.

58 Ebenda.

59 Ibenthal und Backhaus 2019, S. 101 f.

80 Aa.0., S. 106 f.
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Weiter heildt es hier: ,Das Einbeziehen verschiedener Demenz-Schweregrade verdeut-
licht zusatzlich, dass kognitive Beeintrachtigungen kein zwingendes Ausschlusskriterium
fur eine aktive Teilnahme an einer benutzerzentrierten Entwicklung von Assistenzsyste-

men darstellen.“6?

Vermeer et al. 2019 kommen in ihrer Literaturreview zu den Anforderungen von Personen
mit Demenz und Betreuungspersonen an Uberwachungstechnik zu dem Ergebnis, dass
die Bedurfnisse von Demenz-Betroffenen bei der Produktentwicklung berucksichtigt wer-
den mussen. Hervorgehoben wird, dass bei bisherigen Studien meistens die Betreuungs-
personen im Mittelpunkt gestanden hatten. Kunftige Studien sollten gleichermalen so-
wohl die Anforderungen der Betreuungspersonen wie der Personen mit Demenz unter-

suchen.b?

Aus den vorgenannten Veroffentlichungen zu den Anforderungen von Demenz-Betroffe-
nen an technische Unterstitzungssysteme wird deutlich, dass nutzerbezogene Untersu-
chungen fur erforderlich gehalten werden, der hierzu vorhandene Stand des Wissens als

gering einzuschatzen sein durfte und dass Bedarf an weiterer Forschung besteht.

Um der Frage nachgehen zu kdnnen, welche Erwartungen und Anforderungen Demenz-
oder Rheumapatienten an den Einsatz eines aus mehreren Komponenten bestehenden
und modular erweiterbaren Mess- und Beratungssystems haben, wurde in einem nachs-
ten Schritt untersucht, welche technischen Komponenten und Funktionen bei Unterstut-
zungssystemen uberhaupt bekannt sind und potentiell zum Einsatz gebracht werden kon-
nen. Der Fokus lag dabei bei den Demenz-Betroffenen, da das Unterstutzungsgerat fur

Demenz-Betroffene entwickelt werden soll.

Im Rahmen einer Literaturanalyse wurde untersucht, welche Sensoren zur Unterstutzung
von Demenz-Betroffenen bislang in der Literatur Erwahnung finden. Dabei wurde der
Schwerpunkt darauf gelegt, herauszufinden, welche Arten von Sensoren Uberhaupt mit

Bezug auf Demenz-Betroffene bislang zum Einsatz gekommen sind.

61 Ebenda.
62 \/ermeer et al. 2019, S. 1 ff.
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Berucksichtigt wurden Artikel, in denen Sensoren als Unterstitzung von Demenz-Be-
troffenen in relevanter Form behandelt werden. Einbezogen wurden ,nicht-invasive® Sen-
soren aus Veroffentlichungen seit dem Jahr 2005. Grund fur die Wahl dieses Zeitpunktes
war die Uberlegung, dass Sensoren einer schnellen technischen Entwicklung unterlie-
gen. Durch technischen Fortschritt und die Entwicklung der Mikrosystemtechnik (MST)
ist es zu einer immer starkeren Verkleinerung der Technologie gekommen, die auch als
Miniaturisierung bezeichnet wird.?364 In den USA wird im Zusammenhang mit dem Begriff
der Mikrosystemtechnik (MST) haufig der Begriff ,Micro Electro Mechanical System® mit
der Abklirzung MEMS verwendet.®® Hering und Schonfelder 2018 beschreiben einen
dreiachsigen MEMS-Beschleunigungssensor mit Abomessungen von 4 mm x4 mm x 1,5
mm.%® Ab dem Jahr 2005 wurde ein starkes Wachstum des Marktes fiir mit MEMS aus-
gestattete Systeme und Gerate vorausgesagt, was flr die Wahl dieses Jahres als Start-

punkt sprach.5”

Die Literaturrecherche wurde wie folgt durchgefihrt: Gesucht wurde mit den Begriffen
.,Demenz“ und ,Sensor‘ sowie der englischsprachigen Entsprechung ,Dementia“ und
.oensor jeweils verknupft durch den logischen Operator ,AND“ in den Datenbanken
MEDLINE GUber die Meta-Datenbank PubMed, Web of Science sowie LIVIVO (Suchportal
fur Lebenswissenschaften der Stiftung Deutsche Zentralbibliothek fur Medizin (ZB MED)

— Leibniz-Informationszentrum Lebenswissenschaften in Kéin).

Bei der Suche in der Datenbank MEDLINE Uber die Meta-Datenbank PubMed wurden
alle ,Article types” einbezogen flir den Zeitraum 01.01.2005 bis 30.06.2019. Die Suche
erfolgte nur mit den angegebenen Begriffen und nicht mit den unter MEDLINE zugeord-
neten Begriffen in Form von Medical Subject Headings (MeSH). Die Suche erfolgte in

allen Feldern der Datensatze (All Fields).

Die Suche nach ,Demenz® AND ,Sensor” hat in MEDLINE zu keinen Treffern gefuhrt, die

Suche nach ,Dementia“ AND ,Sensor“ hat 134 Treffer ergeben.

63 Hering und Schonfelder 2018, S. 1, 373, 553.
64 Biihler et al. 2019, S. 90.

65 van Heeren und Salomon 2007, S. 1f.

66 Hering und Schonfelder 2018, S. 374, 376.
67 Marinis 2009, S. 210.
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In der Datenbank Web of Science erfolgte die Suche fur den Zeitraum 2005 bis 2019.
Eine tag- und monatsgenaue Angabe des Zeitraumes war hier nicht mdglich. Es wurde
zunachst die Einstellung ,All Databases” gewahlt und die Suche dann bei den weiteren
Einstellungsmoglichkeiten auf die Datenbank ,Web of Science Core Collection® be-

schrankt.

Die Suche nach ,Demenz‘ AND ,Sensor” hat im Web of Science zu keinen Treffern ge-

fuhrt, die Suche nach ,Dementia“ AND ,Sensor” hat 339 Treffer ergeben.

Aus den 339 Treffern im Web of Science wurden Datensatze aus der Datenbank MED-
LINE ausgeschlossen, da diese bereits in der vorangegangenen Abfrage der Meta-Da-
tenbank PubMed enthalten waren. Ausgeschlossen wurde weiter der BIOSIS Citation In-
dex, der v.a. Veroffentlichungen aus dem Bereich der Biologie enthalt, die fur die vorlie-
gende Fragestellung von geringer Bedeutung sind. Die automatische Lemmatisierung®®
zur Suche von Flexionsformen und Variationen der Begriffe wurde durch Nutzung von

Anfuhrungszeichen vor und nach den Suchbegriffen ausgeschlossen.

Die Anwendung der vorgenannten Kriterien verringerte die Zahl der Treffer aus dem Web
of Science von 339 auf 132 Treffer. Aus dem Ergebnis wurde eine Dublette aus MEDLINE

entfernt, so dass 131 Treffer Ubrigblieben.

In dem Suchportal fur die Lebenswissenschaften LIVIVO erfolgte eine ,Erweiterte Suche*
fur den Zeitraum 2005 bis 2019. Eine tag- und monatsgenaue Angabe des Zeitraumes
war hier nicht moglich. Es wurde die Einstellung ,Freie Suche“ gewahlt.

Die Begriffe wurden jeweils in AnfUhrungszeichen gesetzt, um die automatisch einge-
stellte Suche nach ahnlichen Suchbegriffen auszuschalten. Die Abfrage erfolgte am
30.06.2019.

68 Englisch: ,Lemmatization”.
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Fir die Abfrage wurden folgende Datenquellen ausgewahlt: DissOnline, ETHMED, Kata-
log der TIB, Katalog ZB MED, PSYNDEX und SOMED. Aufgrund der bereits durchge-
fuhrten Abfrage Uber die Meta-Datenbank mit PubMed wurde die Datenbank MEDLINE

nicht ausgewahlt.

Die Suche nach ,Demenz“ AND ,Sensor hat in LIVIVO zu keinen Treffern gefuhrt, die

Suche nach ,Dementia“ AND ,Sensor” hat 31 Treffer ergeben. Aus dem Ergebnis wurde
eine Dublette aus MEDLINE entfernt, so dass 30 Treffer Gbrigbleiben.

Im Ergebnis hat damit die Suche nach den Begriffen ,Dementia“ AND ,Sensor” zu folgen-

den in Tabelle 4 dargestellten Treffern gefuhrt:

Tabelle 4: Uberblick tiber beriicksichtigte Treffer bei Abfrage der

genannten Datenbanken nach ,Dementia® AND ,Sensor®

Datenbank Beriicksichtigte Treffer
MEDLINE 134
(Uber PubMed)
Web von Science 131
LIVIVO 30
Summe 295

Quelle: Eigene Darstellung

Von den insgesamt 134 + 131 + 30 = 295 Treffern wurden insgesamt ausgewabhit: 16 von

134 (MEDLINE) und 12 von 131 (WoS) und 0 von 30 (LIVIVO) = 28 Datensatze.
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Abbildung 4: Literaturanalyse: Auswahl der Publikationen

Demenzbezogene Assistenztechnolgien

Suchbegriffe:
"Demenz" und "Sensor"
"Dementia” and "Sensor"

Zeitraum:
01/2005 bis 06/2019
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Quelle: Eigene Darstellung
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Die in Abbildung 4 veranschaulichte Auswahl der 27 Datensatze aus den 295 Treffern
erfolgte wie folgt. Berucksichtigt wurden Artikel, in denen Sensoren erwahnt sind, die zur

Unterstitzung von Demenz-Betroffenen zum Einsatz kommen.

Eine Unterscheidung von Sensoren erfolgt in der Literatur und in der Praxis beispiels-
weise in aktive und passive Sensoren danach, ob sie ohne duf3ere Hilfsspannung aus-
kommen und eine MessgrofRe (z.B. Druck) in eine elektrische Grole umwandeln oder
aber eine duRere Hilfsspannung bendtigen.®® Viele Sensoren arbeiten auch mit Software,
um die gewunschten Grof3en z.B. auf der Grundlage empirischer Messwerte zu errech-
nen.’”® Dahingehende technische Unterschiede bei den Sensoren wurden nicht aufge-
nommen. Sensoren wurden nur entsprechend ihres Einsatzes flr ihre Aufgabe bertck-

sichtigt, nicht aber hinsichtlich ihrer méglichen Funktionsweise.

Untersuchungen, deren Schwerpunkt bei systembezogenen Aspekten oder neuartigen
Algorithmen, Modellen oder Netzwerken fur Sensoren lag, sowie Gerate, Ansatze und
Modelle zur Entdeckung und Analyse einer Demenzerkrankung konnten nicht in die Ana-
lyse einbezogen werden. Die Auswahl der relevanten Artikel erfolgte anhand der
Abstracts der Artikel und bei nicht vorhandenem Abstract anhand des Artikel selbst.

Ein weiterer Datensatz wurde mit Hilfe eines Querverweises Uber das Bibliotheksportal

Primo der Medizinischen Bibliothek der Charité — Universitdtsmedizin Berlin recherchiert.

In den damit insgesamt 29 Datenséatze waren 6 Ubersichtsarbeiten (Review) enthalten.
Zwei der recherchierten Datensiatze waren in den Ubersichtsarbeiten enthalten und wur-

den entfernt, so dass 27 Datensatze Ubrigbleiben.

In den sechs Reviews werden Sensoren wie folgt beschrieben. Bharucha et al. 2009
identifizieren in ihrer Literaturreview zu Assistenztechnologien fur die Betreuung von De-

menz-Betroffenen 58 Technologien fiir eine moglichen Anwendung.””

69 Hering und Schonfelder 2018, S. 2.
70 Ebenda.
71 Bharucha et al. 2009. S. 88 ff.
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Die Ubersichtsarbeit von Carswell et al. 2009 untersucht den Einsatz von Assistenztech-
nologien fiir Demenz-Betroffene in den Stunden von Dunkelheit.”? Sie weisen darauf hin,
dass die Assistenztechnologien in erster Linie an der Tagespflege ausgerichtet sind und
die fUr den Tageseinsatz entwickelten Methoden und Technologien nicht ohne weiteres

in der Nachtzeit anwendbar sein missen.’”?

Evans et al. 2015 identifizieren in ihrer Literaturreview zu demenzbezogenen Assistenz-
technologien 233 Technologien fur Demenz-Betroffene, die sie in sechs Kategorien un-
terteilen’: Die Mehrheit der Technologien ordnen Evans et al. 2015 den Sicherheitsvor-
richtungen (70 Technologien) und den Erinnerungshilfen (58 Technologien) zu, die ubri-
gen Technologien verteilen sich auf die vier weiteren Kategorien Verhinderung von sozi-
aler Isolation, Unterstiitzung bei alltédglichen Aufgaben, Klinische Vorrichtungen und Frei-
zeitaktivitaten. In der Kategorie der Sicherheitsvorrichtungen sind Tracking / Wegfindung
(Tracking/ Wayfinding) mit 34 Nennungen und Sturzprdvention (Fall prevention) mit 20
Nennungen am haufigsten. Bei den Erinnerungshilfen kommen Allgemeine Erinnerungs-

hilfen (General Reminders) mit 28 Nennungen am haufigsten vor. 7°

Khosravi und Ghapanchi 2016 haben in ihrer Literaturreview die Wirksamkeit von Assis-
tenztechnologien flr Senioren untersucht. Einschlusskriterien fur die Berticksichtigung
von Studien war u.a., dass die teilnehmenden Senioren ein Alter von 60 Jahren oder
mehr und dass die Technologien einen Bezug zu Problemen bei der Pflege von alten
Menschen hatten.”® Die identifizierten Technologien haben Khosravi und Ghapanchi
2016 acht Bereichen zugordnet: Abhéngiges Leben, Sturzrisiko, chronische Erkrankung,
Demenz, soziale Isolation, Depression, schlechtes Wohlbefinden, schlechtes Medika-

mentenmanagement.’’

Fir die Bereiche Abhéngiges Leben und Demenz ergibt sich aus den von Khosravi und
Ghapanchi 2016 einbezogen Arbeiten, dass die betroffenen Senioren ein geeignetes un-

terstutzendes Lebensumfeld bendtigen, die Mehrzahl weiterhin unabhangig leben

72 Carswell et al. 2009, S. 281 ff.

3 A.a.0., S. 300.

74 Evans et al. 2015, S. 406 ff.

5 A.a.0., S. 410 (eigene Ubersetzung).
76 Khosravi und Ghapanchi 2016, S. 17 ff.
7 A.a.0., S. 20 (eigene Ubersetzung).
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mochte und die Technologien sie in die Lage versetzen, langer in ihrem eigenen Zuhause
weiterleben zu konnen.”® Khosravi und Ghapanchi 2016 kommen zu dem Schluss, dass
die Kombination unterschiedlicher Assistenztechnologien vielversprechende Ergebnisse
liefert. Jedoch bestehe bei den Ergebnissen und der Wirksamkeit der Technologien For-

schungsbedarf.”

Khan et al. 2018 stellen in Ihrer Ubersichtsarbeit Studien vor, die sich der Verwendung
von Sensoren zur Erkennung von Unruhe und Aggression bei Demenz-Betroffenen wid-

men.80

Lussier et al. 2019 untersuchen den aktuellen Stand der Kenntnisse zum Einsatz von
intelligenter Haus-Sensortechnologien zur frihzeitigen Erkennung leichter kognitiver Be-
eintrachtigungen durch das Monitoring von Alltagstatigkeiten. Dazu wurden 17 Studien
beriicksichtigt.®

Neben den 6 Reviews wurden 21 weitere Datensatze ausgewertet, in denen demenzbe-

zogene Assistenztechnologien erwahnt werden.

1.6. Kategorisierung der Funktionen der Assistenztechnologien

Die in den sechs Reviews sowie in den 21 weiteren Datensatzen genannten Assistenz-
technologien wurden anhand ihrer typischen Merkmale fur die Unterstitzung von De-
menz-Betroffenen in die in Tabelle 5 dargestellten acht Kategorien eingeteilt. Sofern ein
Merkmal mehrfach genannt wurde (vgl. Tabelle 6), erfolgte die Berucksichtigung nur ein-
mal, mehrteilige Beschreibungen einer Technologie oder einer Funktion wurden, wenn

moglich, auf das wesentliche Merkmal beschrankt.

78 Khosravi und Ghapanchi 2016, S. 21.
7 Khosravi und Ghapanchi 2016, S. 25.
80 Khan et al. 2018, S. 824 ff. (829).

81 Lussier et al. 2019, S. 838 ff. (840).
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Die acht Kategorien bilden die Grundlage fur die Entwicklung der Fragen zu den Anfor-

derungen flr ein elektronisches Unterstutzungssystem flir Demenz-Betroffene.

1.7. Rheuma

Die Krankheiten des rheumatischen Formenkreises umfassen eine Vielzahl unterschied-
licher Krankheiten. Je nach Autor werden 100 und mehr rheumatische Erkrankungen da-
zugerechnet.'?® 130 F{r alle oder Teile der unterschiedlichen rheumatischen Erkrankun-
gen wird haufig zusammenfassend der Begriff ,Rheuma“ verwendet. Flr eine genaue
medizinisch-wissenschaftliche Diagnose ist auf die Bezeichnung der rheumatischen Er-

krankung abzustellen.3!

Gromnica-lhle 2018 unterteilt die rheumatischen Erkrankungen in die in Tabelle 7 darge-

stellten Haupt- und Untergruppen.

Tabelle 7: Einteilung der wichtigsten rheumatischen Erkrankungen

Hauptgruppe Untergruppe Beispiele
Entzindlich-rheumatische Er- | Rheumatoide Arthritis - Rheumatoide Arthritis
krankungen (alte Bezeichnung: chroni-

sche Polyarthritis)

Spondyloarthritis - Morbus Bechterew
(entzindliche Erkrankungen - Spondyloarthritis bei Schuppen-

der Wirbelsaule und der Ge- | flechte

lenke von Armen und Beinen) | - Reaktive Arthritis
- Spondyloarthritis bei entziindlichen

Darmerkrankungen wie Morbus
Crohn oder Colitis ulcerosa

Rheumatische Systemerkrankungen:

Kollagenosen - Sjogren-Syndrom

- Systemischer Lupus erythematodes
- Systemische Sklerose

- Myositiden

- Mischkollagenosen

129 Gromnica-lhle 2018, S. 1.
130 Kelley et al. 2011, S. 79.
131 Dunky und Geringer 2012, S. 3.

29



Vaskulitiden - Riesenzellarteriitis
- Granulomatose mit Polyangiitis

(Morbus Wegener)
Nichtentzindlich-rheumati- Arthrosen - Fingerpolyarthrosen
sche Erkrankungen - Gonarthrose (Kniegelenksarthrose)

- Coxarthrose (Huftgelenksarthrose)

Schmerzkrankheiten Fibromyalgie-Syndrom
Stoffwechselerkrankungen, - Gicht
die sich am Bewegungs- - Osteoporose

apparat zeigen
Quelle: Gromnica-lhle 2018, S. 2

Die Erkrankungen treten haufig an verschiedenen Stellen des Bewegungsapparates auf,
kénnen jedoch auch Organe wie Herz, Lunge oder Augen betreffen.'3? Eine Gemeinsam-
keit vieler rheumatischer Erkrankungen liegt darin, dass sie ,sich durch Schmerzen und
Funktionsstérungen im Bewegungsapparat bemerkbar machen.“33 Betroffen sind haufig
Gelenke, Muskeln und Sehnen'34, typische Symptome sind Morgensteifigkeit, Gelenk-
und Sehnenentzundungen sowie Gelenkschmerzen. In vielen Fallen treten noch weitere

Beschwerden und Krankheitszeichen mit dazu.'3%

Die haufigste entzindliche rheumatische Erkrankung der Gelenke ist die rheumatoide
Arthritis. 36 137 Als Ursache wird eine Storung im Immunsystem vermutet. '3 Ein typisches
Krankheitsbild der rheumatoiden Arthritis sind Handdeformitaten, die zu einer einge-
schrankten Funktionalitat und Kraftverlust fihren.'3® Die Beweglichkeit zum Beispiel der
Hande kann so beeintrachtigt werden, dass das Greifen oder Halten etwa einer Tasse

schwer fallt.140

132 Gromnica-lhle 2018, S. 1.

133 Aa.0.,S. 3.

134 Aa.0.,S. 1.

135 Beise et al. 2013, S. 263 ff.

136 | oisl und Puchner 2005, S. 61.
137 Beise et al. 2013, S. 263.

138 A a.0., S. 264.

139 Aa.0., S. 264 ff.

140 Pychner 2012, S. 3.
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Die Einbeziehung der Rheumapatienten in die Befragung im Rahmen der vorliegenden
Anforderungsanalyse erfolgte insbesondere vor dem Hintergrund, dass diese Patienten-
gruppe aufgrund ihres Krankheitsbildes haufig an funktionellen Einschrankungen des Be-
wegungsapparates leidet. Das Auftreten von Demenz wird in der Regel mit einem hdhe-
ren Lebensalter assoziiert.'*! Mit zunehmendem Lebensalter kommt es haufig auch zu
Einschrankungen der Beweglichkeit, etwa beim Greifen und Halten eines Gerates oder
dem Dricken und Bedienen von Knépfen, so dass sie einen wichtigen Einfluss auf die
Gebrauchstauglichkeit eines technischen Gerates haben kdénnen. Leitend war die Uber-
legung, dass sich aus den Antworten von Patienten mit funktionellen Einschrankungen
im Vergleich zu Patienten mit kognitiven Einschrankungen moglicherweise Ansatze und
Erkenntnisse fur die Entwicklung eines technischen Unterstltzungsgerates gewinnen las-

sen.

141 Vgl. Tabelle 2.
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1.8. Ethisch-rechtliche Anforderungen

Modulare Messsysteme kdnnen bei den Nutzern eine Vielzahl von Daten erfassen und
verarbeiten und auf dieser Grundlage Handlungsempfehlungen und andere Mal3nahmen
ableiten. Ziel ist dabei, den Betroffenen, unter Einbeziehung ihrer Bezugspersonen, so
lange wie moglich eine selbstandige und selbstbestimmte Lebensfuhrung in der hausli-
chen Umgebung zu erhalten. Aufbauend auf der vorliegenden Untersuchung sollen in
weiteren Schritten ein Demonstrator und schlie3lich ein Unterstutzungsgerat fur Demenz-

Betroffene als Medizinprodukt entwickelt werden.

Ob und in welchem Umfang ein Unterstlitzungsgerat zum Einsatz kommen kann und da-
bei Daten erfasst und verarbeitet, unterliegt der Entscheidung der Nutzer. Der Deutsche
Ethikrat weist in seiner Stellungnahme ,Demenz und Selbstbestimmung® darauf hin, dass
die neueren wissenschaftlichen Erkenntnisse zeigen, ,dass selbst an fortgeschrittener
Demenz erkrankte Menschen zu individuellem Erleben und sensibler sozialer Wahrneh-
mung fahig sind und personliche Winsche haben.” Die Nutzung eines Unterstitzungs-
systems und die Verwendung der damit erfassten und verarbeiteten Daten ist Teil einer

selbstbestimmten Lebensflhrung.

Hinsichtlich der fur ein Unterstltzungsgerat zu beachtenden gesetzlichen Anforderungen
kommt insbesondere das Medizinproduktegesetz'#2 in Betracht. Ein Medizinprodukt wird
in § 3 Nr. 1 Medizinproduktegesetz (MPG) wie folgt definiert:

Medizinprodukte sind alle einzeln oder miteinander verbunden verwendeten
Instrumente, Apparate, Vorrichtungen, Software, Stoffe und Zubereitungen
aus Stoffen oder andere Gegenstande einschliel3lich der vom Hersteller spe-
ziell zur Anwendung fur diagnostische oder therapeutische Zwecke bestimm-
ten und fur ein einwandfreies Funktionieren des Medizinproduktes eingesetz-
ten Software, die vom Hersteller zur Anwendung fir Menschen mittels ihrer
Funktionen zum Zwecke

a) der Erkennung, Verhitung, Uberwachung, Behandlung oder Linderung
von Krankheiten,

b) der Erkennung, Uberwachung, Behandlung, Linderung oder Kompen-
sierung von Verletzungen oder Behinderungen,

142 \/gl. Medizinproduktegesetz in der Fassung der Bekanntmachung vom 7. August 2002 (BGBI. | S.
3146), das zuletzt durch Artikel 15 Absatz 1 des Gesetzes vom 19. Mai 2020 (BGBI. | S. 1018) geéndert
worden ist (Stand: 04. Juni 2020).
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C) der Untersuchung, der Ersetzung oder der Veranderung des anatomi-
schen Aufbaus oder eines physiologischen Vorgangs oder
d) der Empfangnisregelung

zu dienen bestimmt sind und deren bestimmungsgemalie Hauptwirkung im
oder am menschlichen Korper weder durch pharmakologisch oder immunolo-
gisch wirkende Mittel noch durch Metabolismus erreicht wird, deren Wirkungs-
weise aber durch solche Mittel unterstutzt werden kann.

Die Definition lehnt sich an die Definition in den jeweiligen Artikeln 1 der beiden europai-
schen Richtlinien 90/385/EWG und 93/42/EWG an.' In der gesetzlichen Begriindung
zum Entwurf eines Gesetzes uber den Verkehr mit Medizinprodukten heif3t es: ,Die Me-
dizinprodukte unterscheiden sich von den Arzneimitteln dadurch, dass der Zweck der
Medizinprodukte vorwiegend auf physikalischem Wege [...] erreicht wird, wahrend im Ge-
gensatz dazu Arzneimittel ihren Zweck vorwiegend auf pharmakologischem Wege [...]
erflllen.“'** Ein Instrument ist ein Messgerat, mit dem physikalische oder geometrische
GroRen bestimmt werden konnen. Die in einem Unterstutzungsgerat zum Einsatz kom-
menden Sensoren sollen genau diese Funktion Ubernehmen und dienen der Linderung
oder Kompensation von Einschrankungen bei Patienten mit kognitiven oder funktionellen
Einschrankungen. Die Verwendung eines Unterstitzungsgerates durch Demenz-Be-

troffene durfte als Medizinprodukt dem Medizinproduktegesetz unterliegen.

Eine der wichtigsten Voraussetzung fur das Funktionieren eines Unterstltzungsgerates
ist die Erfassung und Verarbeitung von Daten zu den Koérperfunktionen der Nutzer. Bei
der Entwicklung eines Systems sind dabei neben den technischen Anforderungen die
Vorgaben des Datenschutzes zu beachten.

In § 2 Abs. 4 Medizinproduktegesetz heildt es: ,[...] die Rechtsvorschriften Uber Geheim-

haltung und Datenschutz bleiben unberthrt.“ Damit verweist das Medizinproduktegesetz

143 \V/gl. Artikel 1 der Richtlinie des Rates vom 20. Juni 1990 zur Angleichung der Rechtsvorschriften der
Mitgliedstaaten Uber aktive implantierbare medizinische Gerate (90/385/EWG) sowie Artikel 1 der
Richtlinie 93/42/EWG des Rates vom 14. Juni 1993 Uber Medizinprodukte.

144 Drucksache des Deutschen Bundestages 12/6991 vom 08.03.94: Entwurf eines Gesetzes Gber den
Verkehr mit Medizinprodukten (Medizinproduktegesetz — MPG), S. 28.
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hinsichtlich des Datenschutzes auf die allgemeinen Regelungen. Dazu gehort insbeson-
dere die europaischen Datenschutz-Grundverordnung'#®, mit der der Schutz bei der Da-

tenverarbeitung in der Europaischen Union vereinheitlicht werden soll.

Das Datenschutzrecht geht von der Regel des Verbots mit Erlaubnisvorbehalt aus. Das
heildt, die Verarbeitung personenbezogener Daten ist nicht zulassig, es sei denn, es liegt
eine Erlaubnis vor. Der Einsatz eines Unterstlitzungsgerates hangt damit ganz wesentlich
von der Einwilligung des Nutzers zur Verarbeitung seiner Daten ab. Die Bedingungen flr
die Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten ergeben sich aus Artikel 7
der Datenschutz-Grundverordnung.

Artikel 7
Bedingungen fur die Einwilligung

(1) Beruht die Verarbeitung auf einer Einwilligung, muss der Verantwortliche
nachweisen kdnnen, dass die betroffene Person in die Verarbeitung ihrer per-
sonenbezogenen Daten eingewilligt hat.

(2) Erfolgt die Einwilligung der betroffenen Person durch eine schriftliche Er-
klarung, die noch andere Sachverhalte betrifft, so muss das Ersuchen um Ein-
willigung in verstandlicher und leicht zuganglicher Form in einer klaren und
einfachen Sprache so erfolgen, dass es von den anderen Sachverhalten klar
zu unterscheiden ist. Teile der Erklarung sind dann nicht verbindlich, wenn sie
einen Verstol3 gegen diese Verordnung darstellen.

(3) Die betroffene Person hat das Recht, ihre Einwilligung jederzeit zu wider-
rufen. Durch den Widerruf der Einwilligung wird die RechtmaRigkeit der auf-
grund der Einwilligung bis zum Widerruf erfolgten Verarbeitung nicht berihrt.
Die betroffene Person wird vor Abgabe der Einwilligung hiervon in Kenntnis
gesetzt. Der Widerruf der Einwilligung muss so einfach wie die Erteilung der
Einwilligung sein.

(4) Bei der Beurteilung, ob die Einwilligung freiwillig erteilt wurde, muss dem
Umstand in grotmoglichem Umfang Rechnung getragen werden, ob unter
anderem die Erfullung eines Vertrags, einschlieBlich der Erbringung einer
Dienstleistung, von der Einwilligung zu einer Verarbeitung von personenbezo-
genen Daten abhangig ist, die fur die Erfullung des Vertrags nicht erforderlich
sind.

145 \Vgl. Verordnung (EU) 2016/679 des Europaischen Parlaments und des Rates vom 27. April 2016
zum Schutz natlrlicher Personen bei der Verarbeitung personenbezogener Daten, zum freien
Datenverkehr und zur Aufhebung der Richtlinie 95/46/EG (Datenschutz-Grundverordnung).
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Fir die Erhebung und Verarbeitung der personenbezogenen Daten wurden zwei Berei-
che voneinander abgegrenzt: die Datenverarbeitung im Zusammenhang mit der konkre-
ten Nutzung eines Unterstutzungsgerates sowie die Erhebung von Daten fir die notwen-
dige Erforschung von elektronischen Unterstitzungssystemen. Hieraus wurden die fol-

genden zwei Kategorien gebildet:

- Nutzung des Unterstlitzungssystems

- Durchfuhrung von Datenerhebung
Die zwei Kategorien bilden die Grundlage flr die Entwicklung der Fragen zu den ethisch-

rechtlichen Anforderungen fur ein elektronisches Unterstitzungssystem flir Demenz-Be-

troffene.
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2. Material und Methodik

Gegenstand der vorliegenden Arbeit ist die Untersuchung der Anforderungen der Nutzer
an ein daran anschlie3end in weiteren Schritten zu entwickelndes Medizinprodukt. Damit
geht es um die kunftige Gebrauchstauglichkeit des Medizinprodukts. Der Arbeitskreis
Versorgungsforschung beim Wissenschaftlichen Beirat der Bundesarztekammer hat in
seinem Papier ,Definition und Abgrenzung der Versorgungsforschung“ Medizinprodukte-
Studien unter Alltagsbedingungen dem Bereich der Versorgungsforschung zugeord-

net.146

Wahrend es in der klinischen Forschung in der Regel um die Wirksamkeit einer Therapie
geht (efficacy), steht bei der Versorgungsforschung die Wirksamkeit unter Alltagsbedin-
gungen im Vordergrund (effectiveness).'” Van den Berg und Hoffmann 2019 weisen da-
rauf hin, dass fur die Versorgungsforschung die ,Orientierung am Patienten“ wesentlich
sei. Gegenstand der Untersuchungen kénnen hier auch Patientenpraferenzen, Lebens-

qualitat, Einschrankungen im Alltag oder die Zufriedenheit mit einer Behandlung sein. 48
149

Neben medizinischen und systembezogenen Themen gehoéren auch patientenorientierte
Themen zu den wissenschaftlichen Fragestellungen der Versorgungsforschung.® De-
skriptive Studien betreffen u.a. ,die Inanspruchnahme medizinischer, rehabilitativer, pra-
ventiver, pflegerischer oder pharmazeutischer Leistungen in der Allgemeinbevdlkerung

oder in spezifischen Bevolkerungs- oder Patientengruppen [...].“

,Methodisch orientieren sich Studien der Versorgungsforschung z. B. an den Methoden
der Epidemiologie, der Gesundheitsokonomie oder der sozialwissenschaftlichen For-

schung, und umfassen sowohl quantitative als auch qualitative Ansatze.“15?

146 \/gl. Basler et al. 2006, S. 131 und Bundesarztekammer 2004, S. 4.
147 van den Berg und Hoffmann 2019, S. 541.

148 Ebenda.

149 Neugebauer et al. 2008, S. 89.

150 van den Berg und Hoffmann 2019, S. 542.

151 Ebenda.

152 Ependa.
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In der vorliegenden Untersuchung geht es um die Datengewinnung zu den Anforderun-
gen von Nutzern an ein technisches Unterstitzungssystem. Auch wenn die Unterstut-
zungssysteme selbst z. B. Gesundheits- und Umgebungsdaten erfassen kdnnen, geht es
im Rahmen dieser Anforderungsanalyse nicht um die Untersuchung dieser Daten, son-
dern um die Haltung der Nutzer zu bestimmten Fahigkeiten und Funktionen der Unter-
stutzungsgerate. Es geht um die Nutzung und Integration eines medizinischen Gerates
in den sozialen Alltag und damit um psychologische Aspekte wie Denken, Fuhlen und
Verhalten. Damit steht ein sozialwissenschaftlicher Ansatz im Vordergrund. Die Daten-
gewinnung erfolgt hier mit den Methoden der empirischen Sozialforschung.'® Wichtige
Methoden der empirischen Sozialforschung sind die empirische Inhaltsanalyse, die Be-

obachtung und die Befragung.'%

Die Markforschung gehért als Teilbereich zur empirischen Sozialforschung.'®® Im Unter-
schied zur akademischen Sozialforschung liegt der Schwerpunkt meist auf wirtschaftli-
chen Fragestellungen wie einer erfolgreichen Produktkonzeption, der Auswahl von Ziel-
gruppen oder Fragen der Preisgestaltung.'® Ziegler 2014 weist darauf hin, dass der Un-
terschied zwischen akademischer Sozialforschung und Marktforschung v.a. in der For-
schungskultur liege.'” Fir die Markforschung beschreibt Ziegler 2014 die Orientierung
an Kundenbedurfnissen, fur die akademische Forschung die Ausrichtung auf die Verof-

fentlichung von Ergebnissen.'%®

Eine Differenzierung kann danach vorgenommen werden, fur wen das Wissen als Res-
source bereitgestellt wird: ob es nur dem Auftraggeber oder einem bestimmten Unterneh-
men zugutekommt oder im Rahmen der Veroéffentlichung der Ergebnisse offentlich bereit

gestellt und damit von jedem weiter genutzt werden kann.'>®

153 Neugebauer et al. 2008, S. 88.

154 Kromrey und Striibing 2009, S. 299 ff.
155 Ziegler 2014, S. 183 ff.

156 A.a.0., S. 185.

57 A.a.0., S. 186.

%8 A.a.0., S. 189.

159 Bickenbach et al. 2016, S. 5.
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Buber 2005 weist darauf hin, dass in der Konsumentenforschung noch viel zu wenig dar-
uber bekannt sei, worauf es wirklich fur die Konsumenten ankomme.'®® Die mit der vor-
liegenden Untersuchung gestellte Frage, herauszufinden, was Patienten und Personen
aus ihrem Betreuungsumfeld wirklich von neuen Unterstlitzungsgeraten erwarten, ahnelt
sehr stark den Anforderungen, die sich auch in der wirtschaftswissenschaftlichen Konsu-
mentenforschung stellen. Buber 2005 weist darauf hin, dass ,die 'neuen” Konsumenten
[...] im Marketingprozess nicht passive Empfanger von zum Beispiel Marketingbotschaf-

ten, sondern interaktive Mitspieler [sind].“'6?

Diese Sicht entspricht auch den Forderungen von Backhaus 2010 fur die Gebrauchstaug-
lichkeit eines medizintechnischen Produkts nach Ausrichtung am Behandlungsprozess
des Patienten, interdisziplindrer Zusammenarbeit von Arzten, Pflegekraften und Entwick-
lern und kontinuierlicher Verbesserung der Gebrauchstauglichkeit durch iteratives Vor-

gehen.'6?

Die Fragestellung nach den Anforderungen des Unterstitzungssystems unterscheiden
sich kaum, lediglich nach dem Forschungsumfeld, da hier eine Untersuchung im akade-
mischen Umfeld durchgefuhrt wird. Ziel ist die Entwicklung eines Demonstrators, der in
ein Produkt munden kann, auch wenn ein kiunftiger Herstellungsprozess aul3erhalb von

Klinik und Forschung liegt.

Vorliegend geht es um die Anforderungen, die demenzerkrankte Patienten an den Ein-
satz eines Mess- und Beratungssystems stellen, um sie in ihrem Alltag unterstitzen zu
kénnen. Damit geht es Uber die Entwicklung eines Demonstrators hinaus perspektivisch

um die Entwicklung eines Medizinprodukts.

Wesentliches Merkmal eines Konsumgutes ist seine Bestimmung fir den Ge- oder Ver-

brauch und in der Regel besteht auch die Wabhlfreiheit, es zu erwerben oder nicht.

Richtig ist sicher, dass ein kunftiges Medizinprodukt wie ein modulares Messgerat kein

normales Konsumgut wie ein Fithnessarmband oder ein Smartphone sein kann. In den

160 Buber 2005, S. 183 f.
181 A.a.0., S. 183.
162 Backhaus 2010, S. 33 f.
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allermeisten Fallen durfte es aber so sein, dass ein Demenz-Betroffener ein Unterstut-
zungsgerat nur dann einsetzen wird, wenn er es als fur ihn nutzlich und sinnvoll erachtet.
In der DIN EN ISO 9241-11 ist die Definition eines Konsumgutes enthalten als ,Produkt,
das fir den Kauf und die personliche und weniger die berufliche Benutzung durch einen
Einzelnen bestimmt ist“'63, Die Ausgangslage diirfte bei der Entwicklung eines Unterstuit-
zungsgerates fur Patienten sehr ahnlich sein wie bei der Entwicklung von Konsumgutern

fur den Alltag.

Patienten haben eine Wahlfreiheit, ob sie das Unterstutzungsgerat nutzen oder nicht. Das
rickt sie sehr nahe an die Situation von Konsumenten.'®* Aus diesem Grund scheint es
sinnvoll, die fur den Bereich der Konsumentenforschung zum Einsatz kommenden Me-
thoden der empirischen Sozialforschung auch fir die Entwicklung des Unterstitzungsge-

rates zu verwenden.

Da sich aus der Literaturanalyse ergeben hat, dass Uber die Nutzerpraferenzen von De-
menz-Betroffenen, Rheumapatienten sowie von Personen aus dem Betreuungsumfeld
der Demenz-Betroffenen kaum Wissen vorhanden ist, wurde fur die vorliegende Pilotstu-
die ein breiter Ansatz gewahlt, um moglichst viele Daten und Erkenntnisse zu erhalten.

Die Befragung von Personen mit kognitiven Einschrankungen und die damit verbundenen
Herausforderungen'®® sprach ebenfalls dafiir, einen moglichst breiten Ansatz mit einem

qualitativen und quantitativen Zugang zu wahlen.

Fir die vorliegende Untersuchung wurde daher ein ,Mixed Methods“-Ansatz gewahlt.
Hierbei werden qualitative und quantitative Elemente in einem Untersuchungsdesign ver-
bunden.®® Mixed Methods ist ein in der empirischen Sozialforschung seit vielen Jahren
genutzter Ansatz.

163 DIN EN ISO 9241-11:2018-11, S. 9 unter Verweis auf ISO 20282-1:2006, 3.2.
164 Ewig 2015, S. 52 ff.

165 Astell et al. 2009, S. 49 ff.

166 Kelle 2014, S. 153.
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Eine wichtige historische Reverenz ist die im Jahr 1933 von Marie Jahoda, Paul Felix
Lazarsfeld und Hans Zeisel veroffentlichte ,Marienthal-Studie®.’®” Untersucht wurden die
Wirkungen langandauernder Arbeitslosigkeit in dem nach SchlieBung einer Textilfabrik
von hoher Arbeitslosigkeit betroffenen Ort Marienthal in der Nahe von Wien. Fur die Un-
tersuchungen wurden qualitative und quantitative Methoden kombiniert. Verwendet wur-
den unter anderem Beobachtung, Fragebdgen, Interviews und Dokumentenanalysen. In
der Studie konnte die damals weit verbreitete Annahme, dass Langzeitarbeitslosigkeit zu
politischer Mobilisierung fuhrt, widerlegt und gezeigt werden, dass stattdessen Resigna-

tion und Apathie die Folgen sind.6®

Kelle 2014 weist darauf hin, dass Mixed Methods-Designs von qualitativen und quantita-
tiven Methoden je nach ihrer Anwendung, Reihenfolge und relativer Bedeutung fur das
Forschungsprojekt unterschiedlich sein kdnnen. So kann es beispielsweise einen kombi-
nierten oder getrennten Einsatz von qualitativen und quantitativen Methoden in einem
Fragebogen geben.'®® Bei Kelle 2014 heilt es: ,Qualitative und quantitative Methoden
konnen wahrend der Datenerhebung kombiniert werden. Dies ist etwa bei der gemeinsa-
men Erhebung von standardisierten und verbalen Daten in einem halbstrukturierten In-
terview der Fall, eine seit langem gelibte Praxis in der Umfrageforschung.“'"?

Mayring 2019 weist darauf hin, dass in der Gesundheitsforschung fur die Untersuchung
der Wirksamkeit einer gesundheitlichen Ma3hahme sowohl quantitative als auch qualita-

tive Ansatze einbezogen werden sollen.'”"

Kuckartz 2014 macht deutlich, welche finf Griinde fir die Wahl eines Mixed Methods-

Ansatzes sprechen:

e Triangulation: Uberpriifung der Ergebnisse
e Komplementaritat: Verstandnis der Ergebnisse
e Entwicklung: Design fur Folgestudien

e Initiation: Perspektivwechsel

167 Jahoda et al. 2018. Nachdruck der ersten Auflage, die 1933 im S. Hirzel Verlag, Leipzig erschien.
168 Jahoda et al. 2018.

169 Kelle 2014., S. 158

70 A.a.0., S. 159.

171 Mayring 2019, S. 140.
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e Expansion: Erweiterung der Forschung'’?

Deutlich wird, dass der Mixed Methods-Ansatz auf ein besseres Verstandnis des Unter-
suchungsgegenstandes zielt.'”® In ihrem Beitrag ,Mixed Methods" weisen Forscht et al.
2009 darauf hin, dass alternative Ansatze dann sinnvoll sind, wenn der Stand der For-
schung noch unzureichend ist."”* Die Kombination von quantitativen und qualitativen Ele-
menten einer Untersuchung wird von Forscht et al. 2009 ,fur die umfangreiche und tief-
gehende Beantwortung vieler Forschungsfragen zielflihrend“ eingeschéatzt.’” Je nach
Forschungsfrage und dem hierfur passenden Untersuchungsdesign konnen qualitative
und quantitative Elemente in einer oder mehreren Phasen des Forschungsprozesses und

auch parallel oder nacheinander, eingebunden werden.'’6
Kuckartz 2014 unterscheidet unter Bezug auf Creswell et al. 2003 vier Perspektiven, die
beim Entwurf eines Mixed Methods Designs unterschieden werden kénnen und in Ta-

belle 8 dargestellt sind:'"”

Tabelle 8: Perspektiven eines Mixed Methods-Design

Implementation Prioritat Integration Theoretische
Perspektive
¢ keine Reihenfolge | e gleichwertig e bei der Datener- o explizit
— ISR e qualitativ TEISTEE o implizit
e sequenziell: quali- « quantitativ e bei der Daten-
tativ zuerst analyse
e sequenziell: quan- ¢ bei der Datenin-
titativ zuerst terpretation
e zu mehreren
Zeitpunkten

Quelle: Kuckartz 2014, S. 66, dort unter Bezug auf Creswell et al. 2003, S. 218

172 Kuckartz 2014, S. 58.

173 Mayring 2019, S. 135 ff.

174 Foscht et al. 2009, S. 249.

175 Ebenda.

76 Aa.0., S. 251 ff.

177 Kuckartz 2014, S. 66 unter Bezug auf Creswell et al. 2003, S. 218.
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Die vier Perspektiven werden von Creswell et al. 2003 als Entscheidungsmatrix genutzt,
um das passende Mixed Methods-Design fiir eine Untersuchung festzulegen.'”® Aus der
Kombination der unterschiedlichen Perspektiven und ihrer Auspragungen ergeben sich

72 verschiedene Moglichkeiten fiir ein Untersuchungsdesign.'”®

Im Rahmen der fur diese Arbeit durchgefuhrten Literaturanalyse ist deutlich geworden,
dass es kaum Erkenntnisse zu den Anforderungen und der Gebrauchstauglichkeit fir ein
technisches Unterstltzungsgerat fur Demenz-Betroffene aus Patienten- und Nutzersicht
gibt. Dies gilt auch fur ihre Betreuungspersonen. Dabei konnte weder eine Analyse von
Einschatzungen der betroffenen Zielgruppen fur einzelne Funktionen (Sensoren) des Un-
terstutzungsgerates noch fur ein aus mehreren Komponenten bestehendes Gerat gefun-

den werden.

Da vorliegend der Stand der Forschung unzureichend ist, scheint es entsprechend der
Empfehlungen in der Literatur als zielfiUhrend, ein Mixed Methods-Design zu wahlen, bei
dem qualitative und quantitative Elemente sowohl bei Datenerhebung als auch Daten-
analyse und Dateninterpretation gleichzeitig verwendet werden, um die Ergebnisse bes-

ser einordnen und mogliche Widerspruche aufdecken zu kdnnen.

Forscht et al. 2009 bezeichnen dieses Mixed Methods-Design als ,Gemischtes For-
schungsdesign mit paralleler Vorgehensweise* (FP-Design).'% Hierbei werden quantita-
tive und qualitative Elemente in mindestens zwei Phasen der Untersuchung nebeneinan-
der implementiert und in induktiver und deduktiver Form in einer ,Meta-Schlussfolgerung®
ausgewertet.'®' Hierdurch ergibt sich die Mdglichkeit, die im Rahmen der Befragung er-
zielten Antworten besser zu verstehen und zu Uberprifen und Ansatzpunkte flr weitere

Untersuchungen abzuleiten.

178 Creswell et al. 2003, S. 218.
179 Kuckartz 2014, S. 66.

180 Foscht et al. 2009, S. 256.
181 Ebenda.
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2.1. Auswahl der Zielgruppen

Leitend fur die Auswahl der Zielgruppen flr die Befragung ist die fur die qualitative Sozi-
alforschung geltende Forderung, ,dass Tragerlnnen theoretisch relevanter Merkmals-
kombinationen in der Stichprobe hinreichend vertreten sind.“'®? Zur Bestimmung der

Merkmalstrager wurden folgende zwei Kriterien festgelegt:

e Beteiligung an der Entwicklung

e Beteiligung an der Nutzung

Bei der Festlegung der Kriterien wurden die Forderungen von Backhaus 2010 fur die
Gebrauchstauglichkeit eines medizintechnischen Produkts bertcksichtigt. Danach ist die
Ausrichtung am Behandlungsprozess des Patienten sowie die interdisziplinare Zusam-
menarbeit von Arzten, Pflegekraften und Entwicklern und eine kontinuierliche Verbesse-

rung der Gebrauchstauglichkeit durch iteratives Vorgehen notwendig. 83

Bei der Festlegung der Zielgruppen wurden auch die Erfahrungen aus dem initialen Pro-
jektentwurf des Verbundprojektes PYRAMID — Modulare Messsysteme flr die individu-
elle Therapie und Betreuung von Demenzpatienten berucksichtigt. Ziel des Projektes ist
in zehn aufeinander aufbauenden Arbeitsschritten die Entwicklung eines Demonstrators
fur ein miniaturisiertes, modular erweiterbares Mess- und Beratungssystem. Grundlage

hierflr ist die in der vorliegenden Arbeit erstellte Anforderungsanalyse.

Im Rahmen der Planung des Verbundprojektes wurde deutlich, dass sowohl bei der Ent-
wicklung eines entsprechenden Mess- und Beratungssystems als auch bei der spateren
Nutzung sehr unterschiedliche Gruppen beteiligt sind, die haufig ganz unterschiedliche

Erwartungen an die Funktion eines Gerates haben.

Im Zentrum der vorliegenden Befragung stehen Demenz-Betroffene, da das technische
Unterstitzungsgerat fur diese Patientengruppe entwickelt wird. Als weitere Patienten-

gruppe wurden Rheumapatienten befragt. Bei der ersten Patientengruppe stehen in der

182 Kelle und Kluge 2010, S. 41.
183 Backhaus 2010, S. 33 f.

43



Regel kognitive Beeintrachtigungen im Vordergrund, wahrend bei der zweiten Patienten-
gruppe haufig funktionelle Beeintrachtigungen bestehen.

Die Auswahl der zweiten Patientengruppe erfolgt im Rahmen des fur die vorliegende Pi-
lotstudie gewahlten Mixed Methods-Designs zur Aufdeckung von Ansatzpunkten fur ab-
weichende Einschatzungen bei der Verwendung und Bedienung eines technischen Un-
terstlitzungsgerates bei funktionellen Beeintrachtigung. Mayring 2019 weist bei Uberle-
gungen zur Wahl des Forschungsdesign darauf hin, dass beispielsweise bei einer ,Studie
zum gesundheitlichen Effekt einer Umstellung des Ernahrungsprogramms an einer
Schule (Pausenverpflegung)“ im Rahmen eines Mixed Methods-Ansatzes sowohl Schu-
lerbeobachtungen als auch Elternbefragungen einbezogen werden kdnnten.'® Deutlich
wird, dass sehr unterschiedliche Befragungsgruppe in die Untersuchung einbezogen wer-
den, um den Untersuchungsgegenstand gleichsam ,aus unterschiedlichen Perspektiven®
erschlieRen zu konnen. Mayring 2019 fuhrt aus, dass Untersuchungsgegenstande insbe-
sondere in der Gesundheitsforschung dem sozialen Wandel unterlagen.'®  Deshalb
muss die Methodik einer Studie an den Gegenstand immer neu angepasst werden, und

dazu sind Vorstudien notig.“186

Dies durfte in ganz besonderem Mal3e fir einen so neuen Bereich wie die Entwicklung
von modularen technischen Unterstutzungssystemen fir Demenz-Betroffene gelten.
Viele der verwendeten Sensoren und Technologien sind erst seit wenigen Jahren verfug-
bar und neu ist auch die Integration in den Alltag der Patienten und deren Interaktion mit
dieser neuen Technik.

Deutsch 2011 weist darauf hin, ,dass Ublicherweise bei der Pilotstudie keine oder jeden-
falls keine vollstandige Kontrollgruppe vorhanden ist.“'®” Dies kdnne unterschiedliche
Grunde haben, etwa wenn diese noch unbestimmt sei oder keine ausreichende Anzahl

von Personen rekrutiert werden kénne. 88

184 Mayring 2019, S. 137.
185 A .a.0., S. 138.

186 Ebenda.

187 Deutsch 2011, S. 550.
188 Ependa.
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Die vorliegende Untersuchung befindet sich in einer Pilotphase. Fur die Festlegung einer
geeigneten Kontrollgruppe kann die vorliegende Untersuchung Hinweise liefern. Im Rah-
men dieser ersten Datenerhebung spricht viel fur die Einbeziehung von Rheumapatienten
in die Befragung, um Hinweise auf die Gebrauchstauglichkeit eines technischen Unter-
stutzungssystems aus der Sicht von Patienten mit funktionellen Beeintrachtigungen zu
gewinnen. Aus Unterschieden im Antwortverhalten der beiden Patientengruppen konnten
sich Hinweise fur die Anforderungen an das zu entwickelnde Gerat ergeben, aber auch

Ansatzpunkte fur weiteren Forschungsbedarf.

Zu berucksichtigen ist weiter, dass bei Demenz-Betroffene haufig weitere Erkrankungen
bestehen oder hinzutreten kénnen, die zu Beeintrachtigungen der Beweglichkeit und des
Bewegungsapparates fihren kdnnen, so dass sich die Gruppe der Rheumapatienten mit
funktionellen Beeintrachtigungen als weitere Patientengruppe gut eignet. Entsprechend
der Ausrichtung am Behandlungsprozess des Patienten wurden auch Angehdrige der

Pflege- und Heilberufe in die Untersuchung einbezogen.

Bei der Festlegung der Zielgruppen ware grundsatzlich auch die Ausrichtung an anderen
sozio-Okonomischen oder medizinischen Kriterien denkbar, im Vordergrund der vorlie-

genden Arbeit sollte jedoch die Gebrauchstauglichkeit stehen.'®

In der Norm DIN EN ISO 9241 wird die Ergonomie der Mensch-System-Interaktion be-
handelt. Teil 11 der Norm thematisiert die Gebrauchstauglichkeit, aus der sich als wichti-
ger Aspekt ergibt, dass die Gebrauchstauglichkeit flr verschiedene Nutzergruppen ge-
geben sein sollte. Entsprechend der in der Norm enthaltenen Begriffe und Konzepte ist
ein Benutzer eine ,Person, die mit einem System, einem Produkt oder einer Dienstleis-
tung interagiert.” Dabei zahlen ,zu den Benutzern eines Systems, eines Produkts oder
einer Dienstleistung [...] Personen, die das System betreiben, Personen, die das System
nutzen sowie Personen, die den Systembetrieb unterstlitzen (einschliel3lich durch War-

tung und Schulung).“1%0

189 Freter 2009, S 401.
190 DIN EN ISO 9241-11:2018-11.
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Die in der Norm DIN EN ISO 9241-11 enthaltenen Konzepte zur Ergonomie der Mensch-
System-Interaktion legen damit nahe, fur die Anforderungsanalyse von einem weitgefass-
ten Kreis madglicher Nutzer auszugehen, der neben den Patienten auch die Entwickler
von Hard- und Software eines Unterstlitzungssystems einbezieht. Diesem Kreis wurde

auch der Forschungsbereich von Sensorsystemen zugeordnet.

Die Kranken- und Pflegeversicherungen wurden in die Befragung mit einbezogen, da die
hier tatigen Personen mit der Entscheidung Uber Pflegeleistungen oder Bewilligung von
Unterstutzungsmaflnahmen fur Demenzbetroffene und etwa dem altersgerechten Um-
bau der Wohnung vertraut sind, andererseits aber auch die finanziellen Restriktionen ih-
rer Krankenkassen und Vorgaben flr die Verordnung von Hilfsmitteln und Medizinpro-

dukten gut kennen.

Lober 2017 weist darauf hin, dass ein Angehdriger eine Therapie teilweise besser beur-
teilen kdnne als ein wahrnehmungsgeschwachter Patient, gleichzeitig aber auch sehr
spezifische Bedurfnisse habe, ,deren Kenntnis flr eine Verbesserung von Behandlungs-,

Informations- und Kommunikationsprozessen hilfreich ist (Kuhlmann 2002).4191. 192

Um Anséatze fir die Anforderungen aller am Entwicklungsprozess beteiligten Nutzer zu
gewinnen, wurden als bei der Entwicklung und Nutzung des Unterstlitzungsgerat rele-

vante Personen identifiziert:

- Betroffene mit kognitiven Einschrankungen (inkl. entscheidungsfahiger Demenz-
erkrankter)

- Patienten mit funktionellen Beeintrachtigungen (hier Rheumapatienten)

- Angehorige von Demenzerkrankten

- Angehorige der Pflege- und Heilberufe (Arzte)

- Angehorige der Pflege- und Heilberufe (Pflegepersonal, medizinisches Assistenz-
und Fachpersonal)

- Hardware-Entwickler/Hersteller

- Software-Entwickler/Hersteller

191 | ber 2017, S. 55.
192 Kuhlmann 2002, S. 250 ff.
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- Vertreter von Krankenversicherungen/-kassen
- Vertreter aus der Forschung

- Andere (gemal Angabe der Befragten)

Zur Untersuchung der Anforderungen fir den Einsatz modularer Messsysteme flr die
individuelle Therapie und Betreuung von Demenzpatienten und anderen chronischen Er-
krankungen am Beispiel funktioneller Einschrankungen bei Rheumapatienten wurde eine

anonymisierte, einmalige Querschnittsbeobachtung gewahlt.

Die Beobachtung erfolgte mit Hilfe eines Online-Fragebogens sowie konventionell mit
einem Fragebogen in Papier.

Ziel war die Definition geeigneter Kennzahlen zur Erhebung physiologischer und psycho-
logischer Messparameter, Umweltfaktoren und Feedbackmethoden, sowie technischer
Anforderungen und die Berucksichtigung der Anwendung durch verschiedene Nutzer-

gruppen.'®3

2.2. Hypothese

Fir die Untersuchung wurde folgende Hypothese aufgestellt:

,Ein fur Personen mit Beeintrachtigung der kognitiven Leistungsfahigkeit (Demenz-
Betroffene) entwickeltes technisches Assistenzsystem (Wearable) kann die Betroffenen
darin unterstitzen, langer eine selbstandige und selbstbestimmte Lebensflihrung in der

hauslichen Umgebung zu erhalten.“1%

2.3. Primarer Endpunkt

Fir die Untersuchung wurde folgender primarer Endpunkt festgelegt:

193 Steinbach 2019, Beobachtungsplan, S. 9.
194 A a.0., S. 10.
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,Welche subjektiv und objektiv messbaren Kennzahlen sind notwendig, um Personen mit
kognitiven Beeintrachtigungen im Lebensalltag mit einem technischen Assistenzsystem

zu unterstiitzen?“19°

2.4. Sekundare Endpunkte

Fir die Untersuchung wurden folgende sekundéare Endpunkte festgelegt:

1. Welche Parameter werden von kognitiv beeintrachtigten Personen und ihren
sozialen Bezugspersonen (u.a. Angehorige, Betreuungs- und Pflegepersonen)
benannt, damit ein technisches Messsystem im Alltag Unterstitzung mit dem
Ziel der langerfristigen selbstandigen und selbstbestimmten Lebensfihrung von
Demenzerkrankten bietet?

2. Welche Formen von Messsystemen zur Unterstutzung von Demenzerkrankten
wunschen sich in ihrer Entscheidungsfahigkeit selbstbestimmte Erkrankte
selbst und ihre sozialen Bezugspersonen?

3. Welche Kennzahlen missen in der Funktionalitat und Usability berlcksichtigt
werden in der Entwicklung eines solchen Unterstitzungssystems aus der Sicht
von funktionell beeintrachtigten Patientengruppen (hier: Rheumapatienten)?

4. Welche Parameter mussen in den einzelnen Erkrankungsstadien einer
kognitiven Beeintrachtigung in einem Unterstutzungssystem berucksichtigt
werden?

5. Welche Anbringungsorte fur solche Messsysteme sind geeignet?

6. In welchen Situationen bzw. unter welchen Rahmenbedingungen ist ein solches
Messsystem notwendig unter Berlcksichtigung der verschiedenen
Erkrankungsstadien?

7. Ermittlung geeigneter Szenarien zur Entscheidung, Verantwortung und
Vermittlung solcher Unterstitzungssysteme in verschiedenen
Erkrankungsstadien (Frih- bis Spatstadien) unter Berucksichtigung
gesetzlicher und ethischer Anforderungen. '

195 Steinbach 2019, Beobachtungsplan, S. 10.
196 Ebenda.
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2.5. Beobachtungskennzahlen

2.51. Primare Projektkennzahl

Im Rahmen der Befragung wurde die Zustimmung zu den gestellten Fragen mit Hilfe einer
funfstufigen Skala ,sehr / ziemlich / mittel / wenig / nicht* abgefragt.’®” Primare Projekt-
kennzahl ist der Zustimmungswert zu den technischen sowie ethisch-rechtlichen Anfor-
derungen.’®® Fir die Befragung wurde eine verbalisierte, flinfstufige Skala gewahlt, da
sie leicht verstandlich ist und eine differenzierte Darstellung der eigenen Zustimmung

ermoglicht.

2.5.2. Sekundare Projektkennzahlen

Als sekundare Projektkennzahlen der Befragung wurden festgelegt: ,die Zustimmungs-
werte zu den technischen sowie ethisch-rechtlichen Anforderungen in Abhangigkeit von
Zielgruppe, Altersrang, Geschlecht, sozialem Umfeld und Schulabschluss.“1%°

2.6. Studiendesign

Die im Rahmen der vorliegenden Untersuchung durchgefihrte Anforderungsanalyse ist

Grundlage fiir die Entwicklung eines Demonstrators.?%°

Um die Entwicklung eines moglichst nutzerorientierten Produktes zu ermdglichen, wur-
den in der vorliegenden Befragung mdglichst viele Zielgruppen aus dem Bereich der Ent-

wicklung wie auch der Anwendung einbezogen.?°!

197 Bortz und Déring 2006, S. 177 f.

198 Steinbach 2019, Beobachtungsplan, S. 10.
199 Ebenda.

20 A .0, S. 11.

201 Ebenda.
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Folgende Zielgruppen wurden definiert:

- Gruppe 1: Betroffene mit kognitiven Einschrankungen (inkil.
entscheidungsfahiger Demenzerkrankter)

- Gruppe 2: Patienten mit funktionellen Beeintrachtigungen (hier:
Rheumapatienten)

- Gruppe 3: Angehdrige von Demenzerkrankten

- Gruppe 4: Angehérige der Pflege- und Heilberufe (Arzte)

- Gruppe 5: Angehorige der Pflege- und Heilberufe (Pflegepersonal,
medizinisches Assistenz- und Fachpersonal)

- Gruppe 6: Hardware-Entwickler/Hersteller

- Gruppe 7: Software-Entwickler/Hersteller

- Gruppe 8: Vertreter von Krankenversicherungen/-kassen

- Gruppe 9: Vertreter aus der Forschung

- Gruppe 10: Andere (gemaR Angabe der Befragten)?%2

2.7. Laufzeit der Befragung

Die Erhebung der Daten durch Befragung erfolgte in der Zeit vom 01.11.2017 bis zum
02.04.2019 (17 Monate).

2.8. Anzahl der Patienten und Zentren

Die Zahl der geplanten und beteiligten Befragungsteilnehmer und Zentren war wie folgt.

2.8.1. Teilprojekt zur Patientenbefragung

In dem Teilprojekt Patientenbefragung waren laut Beobachtungsplan insgesamt 200
Patienten als Befragungsteilnehmer in zwei Gruppen geplant: jeweils 100
entscheidungsfahige Teilnehmer mit kognitiven Beeintrachtigungen (Frih- bis mittlere

202 Steinbach 2019, Beobachtungsplan, S. 11.
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Demenzstadien) und 100 Teilnehmer mit funktionellen Beeintrachtigungen
(Rheumapatienten).?%® Die Abweichung der geplanten von der tatsachlichen Zahl der
Teilnehmer liegt an der sehr aufwendigen Gewinnung von Patienten. Teilnehmer aus
beiden Gruppen sind haufig nur Gber Personen aus dem Betreuungsumfeld erreichbar.

Gewonnen werden konnten Teilnehmer wie in Tabelle 9 dargestellit.

Tabelle 9: Teilnehmer Patientenbefragung2

Zielgruppe Anzahl
Teilneh-
mer
Demenz-Betroffene 86
Rheumapatient/in ohne De- 81
menz
Gesamt 167

Quelle: Eigene Darstellung

203 Ebenda.
204 Anhangtabelle 2.
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2.8.2. Teilprojekt zur Befragung weiterer Zielgruppen
Fir die Befragung der weiteren Zielgruppen waren laut Beobachtungsplan insgesamt 60
Teilnehmer je Gruppe geplant.?9

Gewonnen werden konnten Teilnehmer wie in Tabelle 10 dargestellt.

Tabelle 10: Teilnehmer weitere Zielgruppen?°®

Zielgruppe Anzahl
Teilneh-

mer
Angehorige 66
Arzte 15
Pflege 45
Hardware-Entwicklung 20
Software-Entwicklung 32
Krankenversicherung 11
Forschung 25
Andere 58
Fehlend 36

Gesamt 308

Quelle: Eigene Darstellung

Die Gruppen weisen sehr stark voneinander abweichende Grundgesamtheiten auf. Bei
rund 1,5 Millionen Demenzerkrankten in Deutschland gibt es z.B. eine entsprechend
grofRe Anzahl von Angehorigen. Hingegen ist die Zahl von Personen, die im Bereich der
Hard- und Software-Entwicklung mit Bezug zur Mess- und Sensortechnik tatig sind,
vergleichsweise gering. Dies gilt auch fur die Gruppe ,Forschung®. Die Abweichung
zwischen der geplanten und erreichten Zahl von Teilnehmern beruht darauf, dass in
unterschiedlich grolen Grundgesamtheiten jeweils unterschiedlich viele Teilnehmer
erreicht und zur Teilnahme an der Befragung motiviert werden konnten. Die Zahl der
Gesamtteilnehmer aus der Patientenbefragung sowie den weiteren Zielgruppen betragt
475 Teilnehmer.

205 Steinbach 2019, Beobachtungsplan, S. 12.
206 Anhangtabelle 2.
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2.8.3. Zentren

Die anonymisierte Querschnittsbeobachtung erfolgte an der Charité Universitatsmedizin
Berlin sowie online und durch die Verbreitung der Umfrage und Fragebogen bundesweit
durch Multiplikatoren wie folgt:

e Kliniken mit Altersmedizin / Geriatrie

e Alters- und Pflegeheime

e Medizinische Versorgungszentren und Praxen

« Hilfsorganisationen

e Forschungseinrichtungen fir Mess- und Sensortechnik

o Hard-/ Software-Hersteller mit Bezug zur Mess- und Sensortechnik
e Krankenkassen mit Versorgungsmanagement

e Fachmessen fiir Medizin und Medizintechnik

2.84. Rekrutierung der Teilnehmer

Die Rekrutierung der Teilnehmer erfolgte uber die in der Tabelle 11 dargestellten Wege.

Tabelle 11: Rekrutierung der Teilnehmer

Ansprache Erreichte

Personen
(Naherungswert)
E-Mail / Newsletter 12.000
Personlich durch Multiplikatoren 1.000
Personlich durch Interview 100
Gesamt 13.100

Quelle: Eigene Darstellung

Im Rahmen der Umfrage wurden mehr als 13.000 Personen kontaktiert und 475 Perso-
nen nahmen Uber alle Gruppen an der Umfrage teil, davon 86 Demenz-Betroffene und

81 Rheumapatienten ohne Demenz.

53



Als wesentlich fur die Durchfuhrung der Studie und die Gewinnung der Teilnehmer in
allen Gruppen hat sich der Aufbau und die Pflege eines dichten Kontaktnetzwerkes zu
Bezugspersonen aus dem Umfeld von Demenz-Betroffenen erwiesen. Diese konnten als
Multiplikatoren Personen zu einer Teilnahme motivieren. In gleicher Form trifft dies auch
auf die Teilnehmergewinnung in allen anderen Gruppen zu. Dabei handelt es sich um ein
sehr heterogenes Umfeld, das von der medizinischen und pflegerischen Betreuung der
Demenz-Betroffenen Uber Forschungseinrichtungen bis zur technischen Fertigung
reichte. Um die fUr die Umfrage erforderlichen Kontakte etablieren und pflegen zu kon-
nen, hat sich dabei neben der Berucksichtigung unterschiedlicher Kommunikationswege
auch die Erarbeitung der fachlichen Grundlagen der jeweiligen Bereiche als wichtige Vo-

raussetzung erwiesen.

Die Gewinnung der Teilnehmer wie auch der Multiplikatoren erfolgte auf unterschiedli-
chem Wege: durch Ansprache in personalisierter E-Mail, personlichen Schreiben per
Briefpost, per Telefon, im Rahmen von persdnlichen Gesprachen, Uber die eigene Pro-
jekt-Homepage und deren Verlinkung, durch Werbeflyer und Handouts bei Messen und
Tagungen sowie durch Erfragen weiterer Referenz- und Kontaktpersonen. Der Ablauf der

Rekrutierung der Teilnehmer ist in Abbildung 5 dargestelit.

Insbesondere Multiplikatoren wurden z.T. mehrfach und auf unterschiedlichem Wege
kontaktiert, um fur die Teilnahme einer mit ihnen in Kontakt stehenden Gruppe zu werben.
Da es sich um eine anonymisierte Querschnittsbeobachtung handelt, wurde der Erfolg
der Teilnehmergewinnung jeweils naherungsweise anhand zunehmender oder abneh-

mender Teilnehmerzahlen in den einzelnen Gruppen bestimmt.
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Abbildung 5: Ablauf der Rekrutierung der Teilnehmer
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2.9. Kriterien fur die Auswahl der Patienten und Befragungsteilnehmer

2.9.1. Einschlusskriterien

Fir die Teilnahme an der Befragung wurden folgende Einschlusskriterien?’ festgelegt:

LFur die Gruppe 1: Betroffene mit kognitiven Beeintrachtigungen: fruhe bis mittlere

Stadien kognitiver Erkrankungen mit bestehender Einwilligungsfahigkeit

Fiir die Gruppe 2: Patienten mit rheumatischen Erkrankungen (z.B. Arthritis, Arthrose,
Kollagenosen, Vaskulitiden) und funktionellen Beeintrachtigungen der Hande (z.B.

Kraftverlust, Finger- und Gelenkdeformitaten, Raynaud, Parasthesien, etc.)
Fiir die Gruppe 3: Angehorige von Demenzerkrankten®

Fiir die Gruppe 4: Angehérige der Pflege- und Heilberufe (Arzte)

Fir die Gruppe 5: Angehorige der Pflege- und Heilberufe (Pflegepersonal,
medizinisches Assistenz- und Fachpersonal)

Fiir die Gruppe 6: Hardware-Entwickler/Hersteller

Fiir die Gruppe 7: Software-Entwickler/Hersteller

Fiir die Gruppe 8: Vertreter von Krankenversicherungen/-kassen

Fir die Gruppe 9: Vertreter aus der Forschung

Fir die Gruppe 10: Andere (gemal Angabe der Befragten)

Fiir alle Gruppen:
Der/die Projektteilnehmer/in
e istin einem Alter = 18 Jahre,
e ist mit dem Ausfillen der Selbsterhebungsfragebégen einverstanden,
e Hat den Fragebogen ausgeflllt, der als konkludente Zustimmung gewertet wird,
e st fahig, die Teilnehmerinformation 2zu verstehen und bereit die
Einwilligungserklarung zu geben.2%8

207 Steinbach 2019, Beobachtungsplan, S. 12.
208 Ebenda.
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2.9.2, Ausschlusskriterien

Fir die Teilnahme an der Befragung wurden folgende Ausschlusskriterien festgelegt,

bei denen ein Teilnehmer NICHT in die Befragung eingeschlossen werden kann:

Der/die Befragungsteilnehmer:

e Dbefindet sich in spateren Erkrankungsstadien der Demenz bzw. kognitiver
Beeintrachtigungen, die zu einer Nichteinwilligungsfahigkeit fihren,

¢ nichteinwilligungsfahige, schitzenswerte Personen,

e hat eine psychiatrische Erkrankung, die das Verstandnis des Projektplanes
einschrankt (nicht einwilligungsfahig),

« ist Gefangnisinsasse oder eine Person, der/die aufgrund einer behordlichen oder
gerichtlichen Anordnung in einer Klinik untergebracht ist.2%°

2.10.Beschreibung der erhobenen Projektkennzahlen

Im Rahmen der Umfrage wurden Projektkennzahlen wie folgt erhoben.

2.10.1. Demographische Daten

- Geschlecht

- Alter

- Bestehen einer Partnerschaft

- Zusammenleben mit einer Person (Kind, Geschwister, Eltern, Mitbewohner)
- Hochster Schulabschluss

- Hochster beruflicher Ausbildungsabschluss?'®

Das Alter der Teilnehmer wird als Angabe in Jahren erhoben und nicht in Form von
Altersklassen. Sofern im Rahmen der Auswertung erforderlich, ermdglicht dies die
Auswertung des Alters als kontinuierlich gemessene Variable. Eine nachtragliche
Klassenbildung ist mdoglich, eine Nacherhebung der numerischen Altersangabe im

Rahmen der anonymen Befragung ist ausgeschlossen.?!"

209 Steinbach 2019, Beobachtungsplan, S. 12.
210 Aa.0., S. 13.
211 Rowe 2012, S. 256 f.
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2.10.2. Zustimmung zu technischen Anforderungen

- Merkfahigkeit

- Orientierung

- Erfassen von Temperaturunterschieden

- Mogliche Gefahren im Umfeld

- Kommunikation

- Messung von Gesundheits- und Aktivitatsdaten

- Eignung von Unterstutzungssystemen fur Betroffene

- Eignung von Unterstltzungssystemen flr Angehdérige und med. Personal
- Beschaffenheit eines Unterstiitzungssystems?'?

2.10.3. Zustimmung zu ethisch-rechtlichen Anforderungen

- Nutzung des Unterstitzungssystems
- Durchfuhrung von Datenerhebung

2.10.4. Freitext

Fir die Durchfihrung der Befragung wurde ein Freitext-Feld vorgesehen: ,Die Teilneh-
mer haben die Mdglichkeit nach den Fragebldcken durch die Eingabe von Freitext Punkte
aufzuzahlen, die im Rahmen der Fragen nicht erwahnt oder gentugend Berucksichtigung
gefunden haben. Der Fragebogen tragt so dem besonderen Charakter der Befragung als
Pilotstudie zur Generierung von Hypothesen und erster Datengrundlagen Rechnung. Die
Freitexte sollen dazu dienen ggf. weitere Hinweise und Anregungen flr nachfolgende

Studien zu generieren.“?'3

2.11. Statistik

Die statistische Auswertung und die Generierung von Tabellen, Grafiken und Datenlisten
wurden mit dem statistischen Programmpaket IBM SPSS Statistics Version 25 durchge-

fuhrt. Alle Daten wurden einer deskriptiven Datenanalyse unterzogen.?'

212 Steinbach 2019, Beobachtungsplan, S. 13.
213 Aa.0,, S. 14.
214 Steinbach 2019, Beobachtungsplan, S. 14.
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2.12.Ethische Aspekte und Meldeverpflichtungen

Die Teilnehmer der Befragung wurden daruber informiert, dass

- die Teilnahme an der Befragung freiwillig ist und jederzeit und ohne Angabe von
Grunden beendet werden kann.

- alle im Rahmen der Befragung erhobenen Daten unter Wahrung der Anforderun-
gen an den Datenschutz erhoben, ausgewertet und nach den gesetzlichen Rege-
lungen mindestens 10 Jahre aufbewahrt werden.

- die Auswertung der Daten anonym erfolgt.

Die Ruckgabe eines ausgefullten Fragebogens bzw. Online-Beantwortung wurde als kon-
kludente Einwilligung zu der Teilnahme an der Befragung gewertet, um die Anonymitat

der Befragungsteilnehmer zu gewahrleisten.

Fir die Befragung wurde die Zustimmung durch die Ethikkommission der Charité — Uni-
versitatsmedizin Berlin freiwillig eingeholt. Fur das Vorhaben wurde ein positives Daten-
schutzvotum der Behdrdlichen Datenschutzbeauftragten der Charité — Universitatsmedi-

zin Berlin erteilt.
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2.13.Entwicklung des Fragebogens

Im Rahmen der Literaturanalyse ist deutlich geworden, dass der Stand des Wissens zu
den Anforderungen von Demenz-Betroffenen an technische Unterstitzungssysteme als
gering anzusehen sein durfte und nutzerbezogene Untersuchungen kaum vorhanden
sind. Es fehlen Untersuchungen, die in den Blick nehmen, welche Anforderungen beson-
ders Demenz-Betroffene an ein entsprechendes Unterstitzungsgerat stellen wirden und
wie die Interaktion mit den Personen aus dem sozialen Umfeld und mit Referenzpersonen

der Demenz-Betroffenen erfolgt.

Das primare Ziel der durchzufiUhrenden Befragung war damit zunachst, dberhaupt erst
einmal Daten zu erheben, um darauf aufbauend weitere Ansatzmaglichkeiten identifizie-

ren zu kbnnen.

Fur die Entwicklung des Fragebogens?'® wurden insbesondere die folgenden Erwagun-

gen berucksichtigt:

e Modglichst umfassende Abdeckung des Untersuchungsgegenstandes?'®

e Gewinnung von Hinweisen und Anknupfungspunkte flr nachfolgende Studien
e Ausrichtung vorrangig an Teilnehmern mit kognitiven Einschrankungen

e Einfache Fragen

e Einfache Antwortmaoglichkeiten mit verbalisierter Skala

e Abfrage von Meinungen und Einstellungen (Zustimmung)

e Nutzung eines Fragebogens fur alle Nutzergruppen

e Befragung entspricht den Anforderungen des Datenschutzes

e Befragung entspricht den Anforderungen der Ethikkommission

Die Entwicklung des Fragebogens erfolgte auf der Grundlage der in den Abschnitten 1.6.
und 1.8. entwickelten Kategorien flr die Funktionen von Assistenztechnologien sowie
den Uberlegungen zur Selbstbestimmung von Demenz-Betroffenen bei der Nutzung von

Unterstutzungssystemen und der Durchfuhrung der Datenerhebung.

215 Reinecke 2014, S. 601 ff.
216 Bortz und Doring 2006, S. 253.
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Im Rahmen der Literaturanalyse wurden die in der Literatur mit Bezug auf die Unterstut-
zung von Demenz-Betroffenen erwahnten Technologien und Funktionen gesammelt und

in die insgesamt acht folgenden Kategorien eingeteilt:

Erinnerung
Orientierung
Umgebung

Sturz
Kommunikation
Gesundheitsdaten
Aktivitatsdaten

Andere

© N o g bk WD =

Fir die Erhebung und Verarbeitung der personenbezogenen Daten eines technischen

Unterstitzungssystems wurden als Ergebnis der Literaturrecherche die zwei Kategorien

1. Nutzung des Unterstlitzungssystems

2. Durchfuhrung von Datenerhebung

gebildet.

Auf der Grundlage der vorgenannten acht Kategorien mit Technologien und Funktionen
fur den Einsatz in Mess- und Beratungssystemen bei Demenz- oder Rheumapatienten
sowie die beiden Kategorien zur Erhebung und Verarbeitung der personenbezogenen
Daten wurden insgesamt zehn Fragenbereiche flr den Fragebogen festgelegt und inhalt-
lich strukturiert.?'”

Fir die Formulierung der Fragen wurde entsprechend des flr die Untersuchung gewahl-
ten Mixed Methods-Designs ein qualitativer Zugang gewahlt.2'® Die Fragen wurden in

mehreren Sitzungen im Rahmen von Fokusgruppeninterviews mit Vertretern aus allen

217 Bortz und Doring 20086, S. 254.
218 Kuckartz 2014, S. 62 f.
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Nutzergruppen erarbeitet und anschlief3end an die Vorgaben von Datenschutz und Ethik-

kommission angepasst.

Reinecke 2014 unterscheidet funf verschiedene Typen von Fragen je nach Informations-
wunsch der Befragung: Einstellung, Fakten, Ereignisse, sozialstatistische Merkmale und
Netzwerkfragen.2'® In der vorliegenden Untersuchung geht es um die Abfrage von Ein-
stellungen zu den Anforderungen und der Gebrauchstauglichkeit fur ein technisches Un-

terstutzungsgerat aus Nutzersicht.

Mit Blick auf die Teilnahme von Demenz-Betroffenen mit moglichen Einschrankungen bei
der Merkfahigkeit oder Erinnerung wurden fir den Fragebogen Uberwiegend einfache

und kurze Fragen mit Antwortvorgaben verwendet.?20: 221

Aus dem gleichen Grund wurde eine mdglichst einfache verbalisierte funfstufige Antwort-
skala verwendet. Die Erweiterung der Antwortskala um weitere Stufen schien nicht ziel-
fiihrend. Grund hierfir war die Uberlegung, Teilnehmern mit kognitiven Einschrankungen
eine Beantwortung der Fragen zu erleichtern, sowie der als vergleichsweise gering ein-
geschatzte zusatzliche Erkenntnisgewinn aus einer weiteren Differenzierung der Antwort-
mdglichkeiten. Funfstufige Antwortskalen werden zur Abfrage von Einstellungen haufig

verwendet.

Schon wahrend der Erstellung des Fragebogens im Rahmen der Fokusgruppeninter-
views wurde deutlich, dass je nach Nutzergruppe unterschiedliche Anforderungen und
Erwartungen an ein elektronisches Unterstitzungssystem flir Demenz-Betroffene gestellt

werden konnen.

Dies fiihrte zu der Uberlegung, dass es Anforderungen geben kdnnte, die von den Fragen

nicht abgedeckt werden. Hierflr wurden im Fragebogen Felder fir Freitext vorgesehen.

219 Reinecke 2014, S. 604 f.
220 Reinecke 2014, S. 605, 608.
221 Bortz und Doring 2006, S. 177.
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Der Fragebogen wurde anschlieRend in einem Pretest bei einem zum Thema Demenz
durchgefuhrten Workshop mit Teilnehmern aus den verschiedenen Nutzergruppen vali-
diert.

2.14.Fragen

Sind Sie Rheumapatient/-in?

Die Frage dient der Unterscheidung von Teilnehmern mit kognitiven Beeintrachtigungen
(Demenz-Betroffene) und Teilnehmern mit funktionellen Beeintrachtigungen (Rheumapa-

tienten).

Bitte geben Sie an, zu welcher Gruppe Sie gehoren

Berucksichtigt wurden sowohl Zielgruppen aus dem Entwicklungsprozess von Messsys-
temen fur die Therapie und Betreuung von Demenzpatienten als auch aus dem spateren
Anwendungsbereich wie folgt:

- Demenz Betroffene

- Angehdrige

- Arzte

- Pflege

- Hardware-Entwicklung

- Software-Entwicklung

- Krankenversicherung

- Forschung

- Rheumapatient/in ohne Demenz
- Andere (Bitte nennen)
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Geschlecht
Erhebung der Variable zur inhaltlichen Auswertung wie folgt:
- Weiblich

- Mannlich

Bitte geben Sie |hr Alter an

Erhebung der Variable zur inhaltlichen Auswertung wie folgt:

- Altersangabe

Leben Sie mit einer Person, zu der eine partnerschaftliche Beziehung besteht?

Erhebung der Variable zur inhaltlichen Auswertung wie folgt:
- Ja

-  Nein

Leben Sie zusammen mit einer anderen Person, z.B. Kind, Geschwister, Eltern, Mitbe-
wohner etc.?

Erhebung der Variable zur inhaltlichen Auswertung wie folgt:

- Ja
- Nein

Welchen hochsten Schulabschluss haben Sie?

Erhebung der Variable zur inhaltlichen Auswertung wie folgt:

- Hauptschulabschluss / Volksschulabschluss

- Mittlere Reife, Realschulabschluss, Fachschulreife

- Fachhochschulreife, Abschluss einer Fachoberschule

- Abitur, allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife
- Andere (Bitte nennen)

Welchen hochsten beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie?

Erhebung der Variable zur inhaltlichen Auswertung wie folgt:

- Kein beruflicher Abschluss
- Beruflich-betriebliche Berufsausbildung (Lehre)
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- Beruflich-schulische Berufsausbildung (z. B. Berufsfachschule, Handels-
schule)

- Fach-, Meister-, Technikerschule, Berufs-, Fachakademie

- Fachhochschule, Universitat

- Promotion

- Andere (Bitte nennen)

Wie sollte ein elektronisches Unterstiitzungssystem von Demenz Betroffene lhrer Mei-
nung nach unterstiitzen?

Merkfahigkeit

Erfasst werden soll die Einschatzung der Teilnehmer zur Unterstitzung durch Messsys-
teme fur das Kurzzeit- und Langzeitgedachtnis wie folgt:

- Hilfestellung fur die Merkfahigkeit
- Hilfestellung fur die Erinnerung

Orientierung

Erfasst werden soll die Einschatzung der Teilnehmer zur Unterstiutzung durch Messsys-
teme fur die Orientierung an verschiedenen Orten des taglichen Lebens wie folgt:

- Zu Hause

- In der Umgebung

- BeiReisen

- Beim Einkaufen

- Anzeigen von Bewegungen im Umfeld (sog. Bewegungsmelder)
- Anderes (Bitte nennen)

Erfassen von Unterschieden der Umgebungstemperatur

Erfasst werden soll die Einschatzung der Teilnehmer zur Unterstiutzung durch Messsys-
teme bei der Einschatzung der Umgebungstemperatur an verschiedenen Orten des tag-
lichen Lebens zur Ableitung von Handlungsempfehlungen wie folgt:

- Bei Witterung / Jahreszeit
- Im Haushalt
- Anderes (Bitte nennen)

Mogliche Gefahren
Einschatzung der Teilnehmer zur Unterstutzung bei Gefahren wie folgt:

- Sturzquellen
- Schwindelsymptome (z. B. Taumeln)
- Dunkelheit
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- Anderes (Bitte nennen)

Kommunikation

Einschatzung der Teilnehmer zur Unterstutzung bei der Kommunikation wie folgt:

- Meldung kritischer Ereignisse an eine Bezugsperson

- Direkte Unterstltzung im Gesprach bei Bedarf (durch Angehdrige, med. Per-
sonal)

- Anderes (Bitte nennen)

Messung von Gesundheits- und Aktivitatsdaten

Erhebung der Variable zur inhaltlichen Auswertung wie folgt:

- Blutzucker

- Puls und Blutdruck

- Korpertemperatur

-  Elektrolyte

- Hautfeuchtigkeit

- Schlafqualitat

- Schrittzahler

- Stress

- Persodnliches Wohlbefinden
- Personliches Schmerzempfinden
- Flussigkeitsbedarf

Welche Unterstiitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fiir Betroffene geeignet (Mehr-
fachauswahl moglich)

Erhebung der Variable zur inhaltlichen Auswertung wie folgt:

- Smartphone / Handy

- Smartwatch

- Tablet

- Computer

- App

- Spezielle Software

- Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikro-
phon, Alarmsysteme)

- Andere (Bitte nennen)
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Welche Unterstitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fiir Angehorige und medizini-

sches Personal geeignet (Mehrfachauswahl moglich)

Erhebung der Variable zur inhaltlichen Auswertung wie folgt:

Smartphone / Handy

Smartwatch

Tablet

Computer

App

Spezielle Software

Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikro-
phon, Alarmsysteme)

Andere (Bitte nennen)

Wie sollte ein Unterstitzungssystem beschaffen sein, damit es von den Nutzern ange-

wendet wird?

Erhebung der Variable zur inhaltlichen Auswertung wie folgt:

Es sollte fir andere mdglichst nicht als Unterstlitzungssystem erkennbar sein
Es sollte eine einfache und verstandliche Bedienung haben

Betroffene sollten selbst Uber das Niveau des Datenschutzes entscheiden
konnen

Das System sollte in der Kleidung sein

Die erhobenen Daten sollten anschaulich fur alle Nutzer dargestellt werden
Das System sollte aus dem Ergebnis der Messdaten Hilfestellungen oder
Empfehlungen flr den Nutzer geben

Das System sollte sprechen kdnnen

Andere (Bitte nennen)

Gibt es Punkte, die wir vergessen haben oder die Sie ansprechen moéchten?

Moglichkeit zur Eingabe von Bemerkungen und Anregungen.

Welche ethisch-rechtlichen Anforderungen soll ein elektronisches Unterstlitzungssystem

lhrer Meinung nach erflllen?

Nutzung des Unterstitzungssystems

Erhebung der Variable zur inhaltlichen Auswertung wie folgt:

Entscheidung nur durch einwilligungsfahige Betroffene

Einwilligung kann durch Inbetriebnahme und Nutzung des Gerates durch Be-
troffene erfolgen (gesonderte Einwilligung nicht erforderlich)

Betroffene entscheiden selbst, wer das System als Bezugsperson nutzen darf
(z. B. Angehorige, med. Personal)
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Betroffene entscheiden zu jedem Zeitpunkt selbst, welche Daten an andere
(z. B. Arzt) Gbermittelt werden

Betroffene sind durch den Arzt vollstandig uber Umfang, Art und Verwendung
der erhobenen Daten durch den Arzt aufzuklaren

Betroffene sind durch den Arzt vollstandig iber Umfang, Art und Verwendung
der erhobenen Daten durch andere Nutzer aufzuklaren

Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung fur den Arzt muss dokumentiert
werden

Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung fur andere Nutzer muss dokumen-
tiert werden

Betroffene konnen zu jedem Zeitpunkt Datenerfassung und Auswertung been-
den

Betroffene konnen ihre Einwilligung jederzeit zuruckziehen

Im Spatstadium der Erkrankung kann Einwilligung nur durch von Betroffenen
zuvor benannte Personen zurickgenommen werden

Personengebundene Daten, die Nutzer (z. B. Betroffene, Angehorige, med.
Personal) identifizieren konnen, sollen nur unter den Vorgaben des Daten-
schutzes Ubermittelt werden

Bei Erweiterung der Messdaten soll jeweils erneut eine Einwilligung erfolgen

Welche Daten sollen flr die notwendige Erforschung von elektronischen Unterstitzungs-

systemen erhoben werden durfen?

Durchfiihrung von Datenerhebung

Erhebung der Variable zur inhaltlichen Auswertung wie folgt:

Studien sollten nur mit Betroffenen durchgefuhrt werden, die ihre Teilnahme
selbstandig entscheiden kdnnen. Eine Beratung des Studienleiters durch die
Ethikkommission ist in jedem Fall notwendig

Bei Studien mit Betroffenen, die ihre Teilnahme nicht selbstandig entscheiden
konnen, mussen Notwendigkeit und Nutzen der Studie von einer Ethikkom-
mission zwingend mitentschieden werden

Gibt es Punkte, die wir vergessen haben oder die Sie ansprechen mochten?

Mdglichkeit zur Eingabe von Bemerkungen und Anregungen.
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2.15. Auswertung

Im folgenden Kapitel 3 erfolgt die Darstellung der Ergebnisse der im Rahmen der Befra-
gung gewonnenen Daten. Die Darstellung erfolgt im Rahmen einer deskriptiven Analyse
mit Haufigkeits- und Kreuztabellen. Dies entspricht der hierzu eingeholten Empfehlung
des Instituts fur Biometrie und klinische Epidemiologie der Charité — Universitatsmedizin
Berlin von November 2019. 222 Kromrey und Striibing 2009 weisen darauf hin, dass im
Bereich der empirischen Sozialforschung ,ein Gegenstandsbereich der sozialen Realitat
[...] zunachst deskriptiv aufgearbeitet werden [soll].“?2® Erst im Anschluss hieran konnten
Konzepte und Hypothesen entwickelt werden.??* Im Rahmen der Auswertung der Daten
hat sich gezeigt, dass bei den Teilnehmern der Untersuchung deutliche Altersunter-
schiede bestehen. Nach einer weiteren Beratung durch das Institut fur Biometrie und kli-
nische Epidemiologie der Charité — Universitatsmedizin Berlin wurden daher auch die
mdglichen Korrelationen der Antworten mit dem Alter und den Ausbildungsabschlissen

untersucht.

222 \/gl. Anhang: Bescheinigung Statistik.
223 Kromrey und Striibing 2009, S. 504.
224 Kromrey und Striibing 2009, S. 504.
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3. Ergebnisse
3.1. Demographische Daten

An der Befragung nahmen insgesamt 81 Rheumapatienten teil. 345 Teilnehmer der Be-
fragung gaben an, kein Rheuma zu haben. Dazu zahlen 86 Demenz-Betroffene sowie

die Teilnehmer alle anderen befragten Gruppen.
Im Rahmen der Befragung haben insgesamt 475 Personen den Fragebogen online oder
in Papier ganz oder teilweise beantwortet. Die Teilnehmer verteilen sich wie in Tabelle 12

dargestellt wie folgt auf die einzelnen Gruppen:

Tabelle 12: Gruppen??®

Gultig Demenz-Betroffene 86

Angehdrige 66
Arzte 15
Pflege 45

Hardware-Entwicklung |20

Software-Entwicklung |32

Krankenversicherung 11

Forschung 25
Rheumapatient/in ohne |81
Demenz

Andere (Bitte nennen) |58
Gultig gesamt 439

Fehlend | Frage nicht gesehen 24

Frage nicht beantwortet |12

Gesamt 475

Quelle: Eigene Darstellung

225 Anhangtabelle 2.
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Wie in Abbildung 6 deutlich wird, gehoren fast 40 Prozent der Teilnehmer zu einer der
beiden Patientengruppen der Demenz-Betroffenen oder der Rheumapatienten ohne De-
menz. Viele Teilnehmer der Umfrage stammen auch aus der Gruppe der Angehdrigen

sowie der Pflege.

Abbildung 6: Teilnehmer nach Gruppen in Prozent

18 6%
Demenz-Betroffene

18 5%
Rheumapatient."in ohne Demenz

15,0%
Angehérige
34%
13 2% Arzte
Ancdere (Bitte nennen)
10,3%
Pflege
25%
Krankenversicherung
4 B%
Hardware-Entwicklung
57%
Forschung 7 3%
Software-Entwickliung
Quelle: Eigene Darstellung
3.1.1. Geschlecht und Alter der Teilnehmer

Innerhalb der Gruppe der Demenz-Betroffenen haben 42 % ,weiblich® angegeben, 58 %
haben ,mannlich“ angegeben (vgl. Abbildung 7). Der Uberwiegende Anteil der Angehori-
gen ist mit 67,2 % weiblich. Bei den Teilnehmern aus dem Bereich der Pflege gaben
84,6 % weiblich an. Im Bereich der Hardware-Entwicklung waren 100 % der Teilnehmer
mannlich und im Bereich der Software-Entwicklung 87,1 %.

Die Teilnehmer aus der Gruppe der Rheumapatienten ohne Demenz verteilten sich mit

61,7 % auf weiblich und 38,3 % auf mannlich (vgl. Abbildung 7). Insgesamt haben an der
Befragung etwas mehr Frauen (53,7 %) als Manner (46,3 %) teilgenommen.
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Abbildung 7: Geschlecht nach Patientengruppen in Prozent
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Quelle: Eigene Darstellung

Bei dem Alter gab es zwischen den teilnehmenden Gruppen deutlich Unterschiede.

Die meisten teilnehmenden Demenz-Betroffenen waren zwischen 70 und 89 Jahren alt.
Die Mehrzahl der Angehdrigen war zwischen 40 und 69 Jahren alt. Im Bereich Pflege
gehorten die meisten Teilnehmenden mit mehr als einem Drittel zur Altersklasse der 50-
bis 59-Jahrigen. Im Bereich der Hardware- und Software-Entwicklung war die Alters-
klasse 30 bis 39 Jahre mit 40 % und mehr am haufigsten vertreten. Die teilnehmenden
Rheumapatienten ohne Demenz verteilten sich relativ gleichmalig auf alle Altersklassen
zwischen 20 bis 79 Jahren mit einem auf rund 20 % erhdhten Plateau fur die Jahre zwi-

schen 40 und 69. Tabelle 13 zeigt die Verteilung der Teilnehmer auf die Altersklassen.
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Tabelle 13: Kreuztabelle ,Altersklasse” nach ,Gruppe*

% innerhalb von Gruppe

Altersklasse Ge-
20-29]30-39]|40-49 [50-59]60-69|70-79[80-89)|90-99| kA. samt
Gruppe Demenz-Betroffene 1,2% 1,2% 3,5% 58% | 41,9% | 29,1% 2,3% | 15,1% | 100,0%
Angehdrige 152% | 12,1% | 18,2% | 21,2% | 19,7% 1,5% 1,5% 10,6% | 100,0%
Arzte 33,3% | 40,0% | 20,0% 6,7% 100,0%
Pflege 15,6% | 13,3% | 11,1% | 35,6% 8,9% 15,6% | 100,0%
Hardware- 15,0% | 40,0% | 20,0% | 20,0% 5,0% | 100,0%
Entwicklung
Software- 31,3% | 43,8%| 12,5% 6,3% 6,3% | 100,0%
Entwicklung
Krankenver- 36,4% 9,1% | 45,5% 9,1% | 100,0%
sicherung
Forschung 8,0% | 44,0%| 12,0% | 20,0% 8,0% 8,0% | 100,0%
Rheumapatient/in 6,2% 74%| 19,8% | 19,8% | 198% | 11,1% 1,2% 14,8% | 100,0%
ohne Demenz
Andere 52% | 13,8% | 155% | 12,1% | 19,0% | 24,1% 6,9% 3,4% | 100,0%
(Bitte nennen)
Gesamt 9,1% | 16,2% | 13,9% | 17,1% | 11,8% | 13,7% 7,1% 0,5% | 10,7% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

3.1.2.

Soziale Bezugspersonen

Die Frage ,Leben Sie mit einer Person, zu der eine partnerschaftliche Beziehung be-

steht?“ wurde von 70,0 % der Demenz-Betroffenen und 69,1 % der Rheumapatienten

ohne Demenz mit ,Ja“ beantwortet.226

Die Frage ,Leben Sie zusammen mit einer anderen Person, z.B. Kind, Geschwister, El-

tern, Mitbewohner etc.?* wurde von 23,8 % der Demenz-Betroffenen und 29,3 % der

Rheumapatienten ohne Demenz mit ,Ja“ beantwortet.?2”

226 Anhangtabelle 5.
227 Anhangtabelle 6.
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3.1.3. Bildungshintergrund

Bei den Demenz-Betroffenen verfugen 32,5 % Uber ein Abitur bzw. die allgemeine oder
fachgebundene Hochschulreife. Die ubrigen Teilnehmer aus dieser Gruppe verfugten
Uber einen Hauptschulabschluss, die Mittlere Reife oder eine Fachhochschulreife 0.4.228

Bei den teilnehmenden Rheumapatienten verfugten 40,7 % Uber ein Abitur bzw. die all-
gemeine oder fachgebundene Hochschulreife, ein gleich groRer Anteil Uber die Mittlere
Reife.??® Tabelle 14 zeigt die Verteilung der Schulabschliisse bei den Teilnehmern aus

den Gruppen der Demenz-Betroffenen und der Rheumapatienten ohne Demenz.

Tabelle 14: Kreuztabelle ,Schulabschluss® nach ,Gruppe: Demenz-Betroffene und
Rheumapatient/in ohne Demenz"
% innerhalb von Gruppe

Schulabschluss

Haupt-/ Mittlere Reife, FHR, FOS Abitur, Andere Gesamt
Volksschulab- Real-/ Fach- AHR / fgHR (Bitte nennen)
schluss schulabschluss

Gruppe Demenz-Betroffene

Rheumapatient/in
ohne Demenz
Gesamt

28,7%
9,9%

19,3%

22,5%
40,7%

31,7%

15,0%
6,2%

10,6%

32,5%
40,7%

36,6%

1,3%
2,5%

1,9%

100,0%
100,0%

100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Wie in Abbildung 8 deutlich wird, verfugte der groRte Teil der Demenz-Betroffenen mit
38,8 % uber eine beruflich-betriebliche Berufsausbildung (Lehre) oder eine Fachhoch-
schul- bzw. Universitatsausbildung (26,3 %). Ahnlich waren die Zahlen auch bei den
Rheumapatienten ohne Demenz mit 33,3 % (Lehre) und 30,9 % (Fachhochschule / Uni-

versitat).230

228 Anhangtabelle 7.
229 Anhangtabelle 7.
230 Anhangtabelle 8.
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Abbildung 8: ,Ausbildungsabschluss® nach ,Gruppe: Demenz-Betroffene und Rheu-
mapatient/in onne Demenz"

Gruppe

B Demenz-Betroffene

KRl BBIiEher ABECILSS [ Rheumapatient/in chne Demenz

Beruflich-betriebliche Berufsaushbildung
(Lehre)

Beruflich-schulische Berufsausbildung (z.
B. Berufsfachschule, Handelsschulg)

Fach-, Meister-, Technikerschule, Berufs-,
Fachakademie

Fachhochschule, Universitat

Fromotion

Andere (Bitte nennen)

0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0%

Prozent

Quelle: Eigene Darstellung
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3.2. Wie sollte ein elektronisches Unterstiitzungssystem von Demenz Betroffene
lhrer Meinung nach unterstiitzen?

3.21. Merkfahigkeit

Merkfahigkeit
Bei den Demenz-Betroffenen halt die Mehrheit ein Unterstitzungssystem fur sehr

(42,5 %) oder ziemlich (18,8 %) hilfreich. Bei den Rheumapatienten ist diese Einschat-
zung mit 60,0 % (sehr) und 24,0 % (ziemlich) noch deutlicher. Die Angehorigen von De-
menz-Betroffenen kommen zu einer ahnlichen Einschatzung wie die Patienten mit 47,6 %
(sehr) und 26,2 % (ziemlich). Die Einschatzung einer sehr grof3en Hilfestellung ist Uber
alle Gruppen am haufigsten, eine Ausnahme bilden lediglich die Teilnehmer der Kran-
kenversicherung, bei denen ,ziemlich“ am haufigsten ist. Abbildung 9 zeigt die Zustim-

mung der verschiedenen Gruppen zu der Hilfestellung fiir die Merkfahigkeit.?3!

Abbildung 9:  Hilfestellung fur die Merkfahigkeit“ nach ,Gruppe*

Zustimmung
Demenz-Betroffene 18,8% s W sehr
: M ziemlich
Angehorige —1 2% M mittel
W wenig
Brzte nicht
Fflege

Hardware-Entwicklung

Gruppe

Software-Entwicklung

Krankenversicherung

Forschung
Rheumapatient/in chne Demenz 24.0% ::|
! 50,0%
Andere (Eitte nennen)
u] 10 20 30 40 a0 60
Prozent

Quelle: Eigene Darstellung

231 Anhangtabelle 9.
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Erinnerung
Bei den Demenz-Betroffenen ist der Zuspruch bei der Eignung fur die Unterstlutzung bei

der Erinnerung etwas weniger ausgepragt mit sehr (39,2 %) und relativer Zunahme von
ziemlich (23,0 %) in Bezug auf die Frage zur Merkfahigkeit. Bei Angehorigen ist er hin-
gegen hoher mit sehr (59,5 %) und ziemlich (28,6 %). Bei Rheumapatienten ist die Ein-
schatzung mit 58,3 % (sehr) und 22,2 % (ziemlich) &hnlich wie bei der Merkfahigkeit.?3?

Die Verteilung der Zustimmungswerte wird in Abbildung 10 verdeutlicht.

Abbildung 10: ,Hilfestellung fur die Erinnerung“ nach ,Gruppe®

Zustimmung
Demenz-Betroffene

M sehr
Angehaérige M ziemlich
H mittel
39.3%
M wenig

Arzte nicht

Pflege

Hardware-Entwicklung

Gruppe

Software-Entwicklung

Krankenversicherung

Forschung

Rheumapatient/in ohne Demenz 2272% [55.3%)

Andere (Bitte nennen)

0 20 40 &0

Prozent

Quelle: Eigene Darstellung
3.2.2. Orientierung

Zu Hause

Wahrend Demenz-Betroffene ein Unterstitzungssystem zu Hause in fast der Halfte der
Falle fur nicht oder wenig geeignet halten, bewerteten dies Rheumapatienten mit 55,4 %
und alle anderen Gruppen mit einer Zustimmung zwischen 45,9 % und 85,7 % als sehr
hilfreich (vgl. Tabelle 15).233

232 Anhangtabelle 10.
233 Anhangtabelle 11.
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Tabelle 15: Kreuztabelle Orientierung ,Zu Hause® nach ,,Gruppe®
% innerhalb von Gruppe

Zu Hause

Sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene 19,8% 18,5% 14,8% 12,3% 34,6%| 100,0%
Angehorige 54,8% 26,2% 14,3% 4,8% 100,0%
Arzte 71,4% 14,3% 14,3% 100,0%
Pflege 45,9% 18,9% 24.3% 8,1% 27%| 100,0%
Hardware-Entwicklung 63,2% 26,3% 10,5% 100,0%
Software-Entwicklung 60,0% 20,0% 8,0% 8,0% 4,0% | 100,0%
Krankenversicherung 85,7% 14,3% 100,0%
Forschung 47,8% 30,4% 21,7% 100,0%
Rheumapatient/in ohne 55,4% 18,9% 13,5% 2,7% 9,5% | 100,0%

Demenz
Andere (Bitte nennen) 62,2% 17,8% 11,1% 4.4% 4.4% | 100,0%
Gesamt 48,8% 20,4% 14,4% 5,7% 10,6% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

In der Umgebung

Verhalten ist auch die Bewertung von Demenz-Betroffenen fir den Einsatz der Unterstut-
zungssysteme in der Umgebung mit Werten von 25 % und weniger fur alle funf Skalen-
werte. Hohe Zustimmungswerte mit ,sehr finden sich bei den Rheumapatienten mit
54,8 %, und den Gruppen der Angehérigen, Arzte, Pflege, Krankenversicherung und For-
schung mit entsprechenden Werten von 50 % und mehr. Abbildung 11 veranschaulicht

die Verteilung nach Gruppen.?3

234 Anhangtabelle 12.
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Abbildung 11: ,Orientierung in der Umgebung“ nach ,Gruppe*

25,0% Zustimmung
Demenz-Betroffene 25,0%
| M sehr
. M zicmlich
Angehdrige M mittel
1.59% :
. W wenig
Arzte nicht

Pflege

58,3%

Hardware-Entwicklung

Gruppe

Software-Entwicklung

Krankenversicherung

86,7%

Forschung

Rheumapatient/in chne Demenz

Andere (Bitte nennen)

&0

Prozent

Quelle: Eigene Darstellung

Bei Reisen

Fur den Einsatz eines Unterstlutzungsgerates bei Reisen gibt es bei den Demenz-Be-
troffenen eine Gruppe mit grof3er Zustimmung (,sehr” 28,0 %) wie auch volliger Ableh-
nung (,nhicht® 37,3 %). Bei den Rheumapatienten wird die Funktion mit 35,2 % als sehr
hilfreich eingeordnet. Bei den Teilnehmern aus dem Bereich der Pflege ist mit zusammen

63,9 % fiir sehr und ziemlich eine deutliche Zustimmung abzulesen.?3%

Beim Einkaufen

Wie aus Tabelle 16 ersichtlich, halt fast die Halfte der Demenz-Betroffenen ein Unterstit-
zungssystem beim Einkaufen mit 48,7 % fur nicht oder wenig hilfreich. Rheumapatienten
hingegen bewerten diese Frage mit 74,0 % mit sehr/ ziemlich Uberwiegend positiv. Sehr

hoch ist die Zustimmung bei Angehérigen mit 85,4 % (sehr und ziemlich) und der Pflege

235 Anhangtabelle13.
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mit 83,7 % (sehr und ziemlich). Mit 95,6 % (sehr und ziemlich) ist auch die Einschatzung

aus der Forschung sehr positiv.236

Tabelle 16: Kreuztabelle Orientierung ,Beim Einkaufen® nach ,Gruppe*
% innerhalb von Gruppe

Beim Einkaufen

Sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene 23,7% 14,5% 13,2% 13,2% 35,5%| 100,0%
Angehorige 48,8% 36,6% 14,6% 100,0%
Arzte 28,6% 50,0% 14,3% 7,1% | 100,0%
Pflege 40,5% 43,2% 10,8% 5,4% 100,0%
Hardware-Entwicklung 26,3% 57,9% 15,8% 100,0%
Software-Entwicklung 36,0% 44,0% 12,0% 4,0% 4,0% | 100,0%
Krankenversicherung 33,3% 66,7% 100,0%
Forschung 47,8% 47,8% 4,3% 100,0%
Rheumapatient/in ohne 46,6% 27,4% 17,8% 2,7% 55%| 100,0%

Demenz
Andere (Bitte nennen) 44,2% 37,2% 14,0% 2,3% 2,3%| 100,0%
Gesamt 38,4% 34,2% 13,4% 4,5% 9,5% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Anzeigen von Bewegungen im Umfeld (sog. Bewegungsmelder)

Die Ablehnung bei Demenz-Betroffenen ist mit 70,4 % (nicht und wenig) deutlich, bei
Rheumapatienten Uberwiegt die Zustimmung mit einem Schwerpunkt in den Bereichen
sehr bis mittel bei zusammen 82,8 %, bei der Krankenversicherung liegt die Zustimmung
mit 83,4 % (sehr und ziemlich) hoch, wahrend sich die Einschatzung in allen anderen
Gruppen ohne auffallige Zu- oder Abnahmen Uber die unterschiedlichen Skalenwerte ver-

teilt.237

3.2.3. Erfassen von Unterschieden der Umgebungstemperatur

Bei Witterung / Jahreszeit

Bei den Demenz-Betroffenen halten 44,8 % ein Unterstutzungssystem fur nicht oder we-
nig hilfreich, Rheumapatienten hingegen mit 67,6 % fur sehr / ziemlich hilfreich. Bei An-

gehdrigen ist die Einschatzung ,mittel” mit 35,7 % am haufigsten angegeben. Dagegen

236 Anhangtabelle 14.
237 Anhangtabelle 15.
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halten 74,2 % der Teilnehmer aus der Pflege ein solches System flr sehr oder ziemlich

hilfreich.238

Im Haushalt

Im Haushalt halten 53,3 % der Demenz-Betroffenen ein Unterstlutzungssystem fur nicht
oder wenig hilfreich. Bei den Rheumapatienten halten 64,3 % eine solche Funktion fur
sehr/ ziemlich hilfreich. Bei den Angehdrigen Uberwiegt mit 53,6 % die Einschatzung sehr

/ ziemlich ebenso wie in der Pflege mit 64,8 %.2%°

3.2.4. Mogliche Gefahren

Sturzquellen
Als Hilfe bei Sturzquellen Uberwiegt bei Demenz-Betroffenen und Rheumapatienten die

Einschatzung mit sehr / ziemlich mit 49,3 % (Demenz-Betroffene) und 84,5 % (Rheu-
mapatienten). Wie sich aus Abbildung 12 ergibt, ist auch Uber alle anderen Gruppen hin-
weg die Einschatzung als ,sehr” hilfreich mit Werten zwischen 44,0 % (Software-Entwick-
lung), 59,5 % (Angehdrige), 92,9 % (Arzte) und 100% (Krankenversicherung).24°

238 Anhangtabelle 16.
239 Anhangtabelle 17.
240 Anhangtabelle 18.
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Abbildung 12: ,Mdgliche Gefahren / Sturzquellen“ nach ,Gruppe®

Zustimmung
Demenz-Betroffene

M sehr

i M zicmlich
Angehdrige B mittel
) M wenig
Arzte nicht

Pflege

Hardware-Entwicklung

Gruppe

Software-Entwicklung

Krankenversicherung

FarEning ?
Rheumapatient/in chne Demenz 12.1% {:|

70,4%

Andere (Bitte nennen)

(=]
=]
=]
e
(=]

60 a0 100

Prozent

Quelle: Eigene Darstellung

Schwindelsymptome

Bei Schwindelsymptomen halten Demenz-Betroffene ein Unterstutzungssystem mit
50,6 % fur nicht oder wenig hilfreich. Die Rheumapatienten halten dies zu 79,1 % fur
sehr / ziemlich hilfreich. Mehr als die Halfte der Angehdrigen und von Personen aus der

Pflege halten es hingegen flr sehr hilfreich.?4’

Dunkelheit

Bei Dunkelheit ist in der Gruppe der Demenz-Betroffenen die Zahl von Personen mit zu-
stimmender (sehr / ziemlich) und ablehnender (nicht / wenig) Haltung mit jeweils 45,3 %
gleich gro3. Die Rheumapatienten halten dies zu 72,2 % fur sehr/ ziemlich hilfreich. Per-
sonen aus dem Bereich Arzte und Pflege befiirworten die Funktion mit Werten fiir ,sehr*

von 50 % und mehr.242

241 Anhangtabelle 19.
242 Anhangtabelle 20.
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3.2.5. Kommunikation

Meldung kritischer Ereignisse an eine Bezugsperson

Bei der Meldung kritischer Ereignisse halten 68,0 % der Demenz-Betroffenen ein Unter-
stutzungssystem fur sehr oder ziemlich hilfreich. Die Rheumapatienten halten dies zu
84,3 % fur sehr / ziemlich hilfreich. Bei den Angehdérigen ist dieser Wert mit 92,9 % noch

hoher. Auch in allen anderen Gruppen erreicht die Frage hohe Zustimmungswerte.?43

Direkte Unterstitzung im Gesprach bei Bedarf (durch Angehorige, med. Personal)

Hier stimmen Demenz-Betroffene mit 46,5 %, Rheumapatienten mit 79,1 % mit ,sehr”
oder ,ziemlich“ zu. In den Gruppen der Angehérigen, Arzte und Pflege erreicht die Frage

bei diesen beiden Skalenwerten eine Zustimmung von mehr als 70 %.244

3.2.6. Messung von Gesundheits- und Aktivitatsdaten

Blutzucker

FiUr die Messung des Blutzuckers ergibt sich fur die Demenz-Betroffenen mit 52,9 % fur
nicht und wenig eine eher ablehnende Haltung, Rheumapatienten halten dies zu 74,2 %
fur sehr / ziemlich hilfreich, wahrend auch bei den anderen Gruppen die Zustimmung mit
»sehrund ,ziemlich“ Gberwiegt. Abbildung 13 veranschaulicht die Verteilung nach Grup-

243 Anhangtabelle 21.
244 Anhangtabelle 22.
245 Anhangtabelle 23.
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Abbildung 13: ,Messung von Gesundheits- und Aktivitatsdaten / Blutzucker” nach
,Gruppe”

Zustimmung
Demenz-Betroffene
M sehr
o M ziemlich
Angehérige B mittol
) M wenig
Arzte nicht
Fflege
§ Hardware-Entwicklung
=
& Software-Entwicklung
Krankenversicherung
Forschung
Rheumapatient/in chne Demenz E
Andere (Bitte nennen)
o 10 20 30 40 50 G0

Prozent

Quelle: Eigene Darstellung

Puls und Blutdruck

Bei Puls und Blutdruck gibt es bei Demenz-Betroffenen mit 54,3 % flr ,sehr und ,ziem-

lich“ und bei Rheumapatienten mit 72,7 % eine hohe Zustimmung. 25,7 % der Demenz-
Betroffenen halten die Messung fur nicht hilfreich. Wie sich aus Tabelle 17 ergibt, Gber-

wiegt bei allen anderen Gruppen die Zustimmung deutlich.?46

246 Anhangtabelle 24.
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Tabelle 17: Kreuztabelle ,Puls und Blutdruck® nach ,,Gruppe®

% innerhalb von Gruppe

Puls und Blutdruck

Sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene 32,9% 21,4% 14,3% 5,7% 25,7% | 100,0%
Angehorige 38,1% 19,0% 19,0% 19,0% 4,8% | 100,0%
Arzte 14,3% 50,0% 35,7% 100,0%
Pflege 44,4% 27,8% 19,4% 8,3% 100,0%
Hardware-Entwicklung 42,1% 31,6% 26,3% 100,0%
Software-Entwicklung 33,3% 20,8% 37,5% 8,3% 100,0%
Krankenversicherung 60,0% 40,0% 100,0%
Forschung 26,1% 34,8% 26,1% 13,0% 100,0%
Rheumapatient/in ohne 51,5% 21,2% 13,6% 9,1% 4,5% | 100,0%

Demenz
Andere (Bitte nennen) 29,5% 34,1% 18,2% 6,8% 11,4% | 100,0%
Gesamt 37,6% 26,2% 19,5% 8,5% 8,2% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Korpertemperatur

Die Messung der Korpertemperatur halten 58,8 % der Demenz-Betroffenen fur wenig
oder nicht hilfreich. Bei den Rheumapatienten wie auch den anderen Gruppen verteilen
sich die Bewertungen in dieser Frage Uberwiegend auf die Werte sehr / ziemlich und

mittel.247

Elektrolyte
Die Erfassung von Elektrolyten halten 68,9 % der Demenz-Betroffenen fur nicht oder we-

nig bedeutsam. Bei den Rheumapatienten stimmen 50,8 % mit sehr / ziemlich zu. Aller-
dings liegen bei dieser Frage lediglich von 58 der 86 teilnehmenden Demenz-Betroffenen
und 61 der 81 teilnehmenden Rheumapatienten Antworten vor. Dies entspricht fehlenden
Antworten von rund einem Viertel und mehr. Bei den ubrigen Gruppen ergibt sich ein

heterogenes Bild mit Verteilung lber alle Skalenwerte.?48

Hautfeuchtigkeit

Bei Demenz-Betroffenen Uberwiegt mit 73,8 % die Einschatzung nicht / wenig. Bei den
Rheumapatienten verteilen sich die Antworten Uberwiegend Uber die Skalenwerte von

247 Anhangtabelle 25.
248 Anhangtabelle 26.
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sehr bis mittel. Bei den Ubrigen Gruppen ergibt sich ein heterogenes Bild mit Verteilung
Uber alle Skalenwerte.?49

Schlafqualitat

Bei Demenz-Betroffenen betragt die Einschatzung nicht / wenig 50,0 %. Bei den Rheu-
mapatienten verteilen sich die Antworten Uber alle Skalenwerte von sehr bis wenig. Bei
den Ubrigen Gruppen ergibt sich ein heterogenes Bild mit Verteilung Uber alle Skalen-
werte. 250

Schrittzahler

Bei Demenz-Betroffenen betragt die Einschatzung nicht / wenig 63,7 %. Bei den Rheu-
mapatienten verteilen sich die Antworten Uber alle Skalenwerte von sehr bis nicht. Bei
den ubrigen Gruppen ergibt sich ein heterogenes Bild mit Verteilung Uber alle Skalen-
werte. 25

Stress

Bei Demenz-Betroffenen betragt die Einschatzung nicht / wenig 55,2 %, bei den Rheu-
mapatienten hingegen 61,5 % mit sehr / ziemlich wichtig. Bei den Angehdrigen und in der
Pflege stimmen 50,0 % mit sehr / ziemlich wichtig zu.?52

Personliches Wohlbefinden

Bei den Demenz-Betroffenen ergibt sich fur die Werte mittel / wenig / nicht ein Wert von
66,3 %, die Rheumapatienten stimmen mit sehr/ ziemlich zu 66,2 % zu. Bei den Ubrigen
Gruppen ergibt sich ein heterogenes Bild mit Verteilung tber alle Skalenwerte.?53

249 Anhangtabelle 27.
250 Anhangtabelle 28.
251 Anhangtabelle 29.
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Personliches Schmerzempfinden

Bei den Demenz-Betroffenen ergibt sich beim personlichen Schmerzempfinden eine Ein-
schatzung mit mittel / wenig / nicht bei 64,3 %, die Rheumapatienten stimmen mit sehr/
ziemlich mit 62,7 % zu. Im Bereich der Pflege halten 75,0 % diesen Aspekt fur sehr oder

ziemlich wichtig.2%

Flissigkeitsbedarf

Die Unterstutzung beim Flussigkeitsbedarf erreicht in allen Gruppen eine durchschnittli-
che Zustimmung mit sehr / ziemlich wichtig von 77,3 %. Bei der Gruppe der Arzte betragt
dieser Wert sogar 92,8 %. Auch die Demenz-Betroffenen stimmen dieser Frage mit sehr
/ ziemlich mit einem Wert von insgesamt 68,5 %, die Rheumapatienten mit 74,6 % zu.?%°
Abbildung 14 verdeutlicht die hohe Zustimmung mit ,sehr” (blau) und ,ziemlich® (rot).

Abbildung 14: ,Messung von Gesundheits- und Aktivitatsdaten / Flissigkeitsbedarf*
nach ,Gruppe*

Demenz-Betroffene Zu.st:r;l:lung
Angehérige = :,iitn;zi':h
) M wenig
Arzte nicht
Fflege
% Hardware-Entwickiung [—
g Software-Entwickliung §
Krankenversicherung @
Forschung
Rheumapatient/in chne Demenz 16.4% Foo]
Andere (Bitte nennen) Fﬁ o
0 20 40 &0 80 100
Prozent

Quelle: Eigene Darstellung
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3.2.7. Welche Unterstiitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fir Betroffene
geeignet (Mehrfachauswahl moglich)

Smartphone / Handy

Bei den Demenz-Betroffenen halten 58,4 %, bei den Rheumapatienten 68,2 % ein Smart-
phone oder Handy fiir sich selbst fiir sehr oder ziemlich sinnvoll, bei Angehérigen, Arzten
und Pflege liegt dieser Wert hier durchschnittlich 16,4 % tiefer als bei Demenz-Betroffe-
nen (vgl. Abbildung 15).2%

Abbildung 15: ,Geeignete Unterstutzungssysteme fur Betroffene / Smartphone/
Handy“ nach ,,Gruppe*

Demenz-Betroffene e Zustimmung
@ W sehr
Al M ziemlich
Angehdrige —
i M wenig
At nicht
Pflege

Hardware-Entwicklung

Gruppe

Software-Entwicklung

Krankenversicherung

Forschung

Rheumapatient/in chne Demenz S35
: 44 4%

Andere (Bitte nennen)

(=]

10 20 a0 40 S0

Prozent

Quelle: Eigene Darstellung

Smartwatch

Die Smartwatch halten 70,9 % der Demenz-Betroffenen fur wenig oder nicht hilfreich. Bei
den Rheumapatienten ist das Bild uneinheitlich mit Betonung in den Bereichen sehr, mit-
tel und nicht wie sich aus Tabelle 18 ergibt. Bei beiden Patientengruppen haben rund ein

Drittel der Teilnehmer die Frage nicht beantwortet. Bei den Teilnehmern aus dem Bereich

256 Anhangtabelle 34.
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der Krankenversicherung halten 83,3 % eine Smartwatch fur sehr hilfreich. In der For-
schung und bei der Hardware-Entwicklung ergeben sich Zustimmungswerte mit sehr/

ziemlich von 58,3 % bzw. 77,8 %.257

Tabelle 18: Kreuztabelle ,Smartwatch“ nach ,Gruppe*
% innerhalb von Gruppe

Smartwatch

Sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene 14,5% 5,5% 9,1% 16,4% 54,5%| 100,0%
Angehorige 27,0% 18,9% 13,5% 24,3% 16,2%| 100,0%
Arzte 28,6% 21,4% 42,9% 7,1% 100,0%
Pflege 13,8% 24,1% 10,3% 31,0% 20,7% | 100,0%
Hardware-Entwicklung 38,9% 38,9% 11,1% 11,1% | 100,0%
Software-Entwicklung 20,8% 20,8% 29,2% 16,7% 12,5%| 100,0%
Krankenversicherung 83,3% 16,7% 100,0%
Forschung 33,3% 25,0% 20,8% 20,8% 100,0%
Rheumapatient/in ohne 25,5% 9,1% 23,6% 10,9% 30,9% | 100,0%

Demenz
Andere (Bitte nennen) 15,0% 15,0% 5,0% 35,0% 30,0%| 100,0%
Gesamt 23,5% 16,6% 15,2% 19,5% 25,2% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Tablet

Bei den Demenz-Betroffenen halten 72,4 % ein Tablet fur nicht oder wenig hilfreich. Von
den Teilnehmern in dieser Gruppe fehlt bei 32,5 % eine Antwort auf diese Frage. Bei den
Rheumapatienten ohne Demenz fehlen hier 29,6 % der Antworten. Bei den antwortenden
Teilnehmern aus dieser Gruppe verteilen sich die Antworten relativ gleichmaRig auf alle
funf Skalenwerte. In der Gruppe der Arzte erhalt das Tablet eine Einschatzung als ,ziem-

lich“ und ,mittel“ geeignet mit jeweils 35,7 %.2%8

Computer
Computer werden von Demenz-Betroffenen mit 64,5% als nicht / wenig geeignet abge-

lehnt. Bei Rheumapatienten ist die Ablehnung hier relativ geringer mit 40,8 %. Arzte hal-

ten einen Computer fur ,mittel“ geeignet mit 71,4 %.2%°

257 Anhangtabelle 35.
258 Anhangtabelle 36.
259 Anhangtabelle 37.
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App

Eine App wird von Demenz-Betroffenen mit nicht / wenig mit 77,2 % bewertet. Die feh-
lenden Antworten betragen hier 33,7 %. Bei den Rheumapatienten ergibt sich eine rela-
tive Verteilung Uber alle Skalenwerte bei 34,5 % fehlenden Antworten. Arzte halten eine
App flr ziemlich (35,7 %) oder mittel (42,9 %) geeignet.260

Spezielle Software

Demenz-Betroffene halten eine spezielle Software mit 79,3 % fur nicht / wenig geeignet,
38,3 % haben die Frage nicht beantwortet. Bei den Rheumapatienten haben 29,6 % die
Frage nicht beantwortet, aus dieser Gruppen halten 50,9 % eine spezielle Software flr

sehr oder ziemlich geeignet.?6"

Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikrophon,

Alarmsysteme)

Ein Erfassungs- und Meldesystem in der Umgebung wird von 48,2 % der Demenz-Be-
troffenen als nicht oder wenig geeignet angesehen. Bei den Rheumapatienten sind dies
nur 18,7 %. Fur sehr/ ziemlich geeignet halten ein solches System 39,3 % der Demenz-
Betroffenen und 54,2 % der Rheumapatienten. Aus beiden Gruppen haben 34,8 % bzw.
27,1 % der Teilnehmer die Frage nicht beantwortet. Eine hohe Zustimmung mit sehr/
ziemlich erhalt ein Erfassungs- und Meldesystem bei Angehérigen (72,9 %), Arzten
(50,0 %), Pflege (63,6 %) und Krankenversicherung (83,3 %).2%2

Andere
Von den Teilnehmern wird darauf hingewiesen, dass die jetzige Generation der Demenz-

erkrankten wenig affin zu Smartphones etc. sei.?53

260 Anhangtabelle 38.
261 Anhangtabelle 39.
262 Anhangtabelle 40.
263 \/gl. Anhang, S. A-29.
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3.2.8. Welche Unterstitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fir Angeho-
rige und medizinisches Personal geeignet (Mehrfachauswahl moglich)

Smartphone / Handy

Sowohl Demenz-Betroffene als auch Rheumapatienten halten ein Smartphone / Handy
fur Angehdrige und medizinisches Personal mit 79,7 % bzw. 85,5 % fur sehr oder ziemlich
geeignet. Hohe Zustimmungswerte erhalt das Smartphone / Handy auch in allen anderen
teilnehmenden Gruppen (vgl. Abbildung 16).264

Abbildung 16: ,Geeignete Unterstutzungssysteme fur Angehoérige und med. Personal /
Smartphone/ Handy“ nach ,Gruppe®
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Demenz-Betroffene 14.5% o W sehr
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Arzte nicht
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Hardware-Entwicklung
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Krankenversicherung

Forschung

Rheumapatient/in chne Demenz 18.8% 5|

Andere (Bitte nennen) %

u] 20 40 60 a0 100

Prozent

Quelle: Eigene Darstellung

Smartwatch

Die Frage nach der Smartwatch wird von 39,5 % der Demenz-Betroffenen und 34,5 %
der Rheumapatienten nicht beantwortet. Bei den antwortenden Teilnehmern halten
53,8 % der Demenz-Betroffenen die Smartwatch fur nicht / wenig geeignet, hingegen
41,5 % der Rheumapatienten fur sehr / ziemlich geeignet. Bei den ubrigen Teilnehmer-

264 Anhangtabelle 41.
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Gruppen Uberwiegt ein heterogenes Bild aus Zustimmung und relativ gleichmaliger Ver-
teilung Uber alle Skalenwerte.?%°

Tablet

Die Frage nach dem Tablet beantworten 31,3 % der Demenz-Betroffenen und 32,0 % der
Rheumapatienten nicht. Bei den antwortenden Patienten halten Demenz-Betroffene ein
Tablet mit 45,8 % fur sehr / ziemlich geeignet, 47,5 % fur nicht / wenig geeignet. Bei den
Rheumapatienten ist die Zustimmung mit sehr / ziemlich mit 60,0 % hoher, die Ableh-
nung betragt bei nicht / wenig insgesamt 16,4 %. In den Gruppen Angehérige, Arzte,
Hardware-Entwicklung und Forschung betragt die Zustimmung mit sehr / ziemlich Uber
80 %. In der Pflege betragt die Bewertung mit sehr / ziemlich 50,0 %.256

Computer
Beide Patientengruppen halten den Computer mit rund 60 % fur sehr / ziemlich geeignet.

Uberwiegende Zustimmung erhalt der Computer auch in allen anderen Gruppen.27

App

Die Frage nach der App haben 34,8 % der Demenz-Betroffenen und 34,5 % der Rheu-
mapatienten nicht beantwortet. Bei den Demenz-Betroffenen halten sie 53,6 % fur nicht
/ wenig geeignet. Bei den Rheumapatienten sind dies nur 17,0 %. Bei den Rheumapati-
enten halten 60,3 % eine App fur sehr/ ziemlich geeignet. Hohe Zustimmungswerte erhalt
die App auch in allen anderen Gruppen. Am geringsten fallt diese Zustimmung in der

Gruppe der Pflege mit 55,2 % fiir die Werte sehr / ziemlich aus.?58

Spezielle Software

Die Frage nach der speziellen Software beantworten 37,2 % der Demenz-Betroffenen
und 32,0 % der Rheumapatienten nicht. Als nicht / wenig geeignet wird sie von 55,5 %

265 Anhangtabelle 42.
266 Anhangtabelle 43.
267 Anhangtabelle 44.
268 Anhangtabelle 45.
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der Demenz-Betroffenen angesehen. Bei den Rheumapatienten erhalt sie mit 63,6 %

eine Zustimmung mit den Werten sehr / ziemlich.?6°

Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikrophon,
Alarmsysteme)

Rund ein Drittel der Teilnehmer aus beiden Patientengruppen haben die Frage nicht be-
antwortet. Wahrend bei Demenz-Betroffenen mit 50,9 % die Einschatzung nicht / wenig
uberwiegt, halten 69,7 % der Rheumapatienten ein entsprechendes System fur sehr oder
ziemlich geeignet (vgl. Tabelle 19). Hohe Zustimmungswerte fur die Werte sehr / ziem-
lich hat ein entsprechendes System auch bei Angehérigen (79,4 %), Arzten (71,5 %),
Pflege (80,0 %), Hardware-Entwicklung (68,8 %), Krankenversicherung (100,0 %) und
Forschung (63,6 %).27°

Tabelle 19: Kreuztabelle ,Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Vide-
okamera, Mikrophon, Alarmsysteme)“ nach ,Gruppe*

% innerhalb von Gruppe

Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikro-
phon, Alarmsysteme)

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene 34,0% 7,5% 7,5% 9,4% 41,5% | 100,0%
Angehorige 61,5% 17,9% 12,8% 2,6% 51% | 100,0%
Arzte 42,9% 28,6% 21,4% 7,1% | 100,0%
Pflege 48,6% 31,4% 5,7% 8,6% 57% | 100,0%
Hardware-Entwicklung 62,5% 6,3% 18,8% 6,3% 6,3% | 100,0%
Software-Entwicklung 13,6% 40,9% 18,2% 18,2% 9,1% | 100,0%
Krankenversicherung 40,0% 60,0% 100,0%
Forschung 40,9% 22,7% 18,2% 13,6% 4,5% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne 51,8% 17,9% 12,5% 5,4% 12,5% | 100,0%

Demenz
Andere (Bitte nennen) 52,6% 13,2% 21,1% 5,3% 7,9% | 100,0%
Gesamt 46,0% 19,7% 13,3% 7,3% 13,7% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

269 Anhangtabelle 46.
270 Anhangtabelle 47.
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Andere
In den Freitexten wird darauf hingewiesen, dass das Gerat die Monitoringdaten des Pa-
tienten erfassen und verstandlich darstellen kbnnen muss. Bezlglich des Umgangs mit

dem Betroffenen sei es wichtig, die Selbstbestimmung zu achten.?”!

3.2.9. Wie sollte ein Unterstiitzungssystem beschaffen sein, damit es von den
Nutzern angewendet wird?

Es sollte fir andere moglichst nicht als Unterstlitzungssystem erkennbar sein

Bei den Rheumapatienten halten es 54,0 %, bei den Demenz-Betroffenen 41,8 % der
Teilnehmer fur sehr/ ziemlich wichtig, dass ein Unterstutzungssystem fur andere mog-
lichst nicht erkennbar sein sollte. Jeweils rund ein Viertel der Teilnehmer aus der Gruppe
der Demenz-Betroffenen stuft dies auch als mittel oder nicht wichtig ein. Bei den Ange-
horigen halten dies 48,7 % fur sehr / ziemlich wichtig, in der Pflege 64,8 %, in der Hard-
ware-Entwicklung 57,9 %, in der Software-Entwicklung 52,0 %. Arzte haben diese Frage
mit 57,1 % am haufigsten als ,mittel“ eingestuft.?’? Die Verteilung der Antworten ist in

Abbildung 17 veranschaulicht.

2711 \gl. Anhang, S. A-33.
272 Anhangtabelle 48.
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Abbildung 17: ,Mdglichst keine Erkennbarkeit als Unterstitzungssystem® nach
,Gruppe”

Demenz-Betroffene Zustimmung
M sehr
Al M ziemlich
Angehdrige —a
M wenig

Arzte nicht
Fflege

Hardware-Entwicklung

Gruppe

Software-Entwicklung
Krankenversicherung
Forschung

Rheumapatient/in chne Demenz

Andere (Bitte nennen)

&0

Prozent

Quelle: Eigene Darstellung

Es sollte eine einfache und verstandliche Bedienung haben

Die Frage haben alle Gruppen mit durchschnittlich 88,5 % als sehr und durchschnittlich

8,5 % als ziemlich wichtig bewertet.?”3

Betroffene sollten selbst iber das Niveau des Datenschutzes entscheiden kbnnen

In beiden Patientengruppen besteht hier eine Zustimmung mit sehr / ziemlich von 73,6 %
bzw. 75,8 %. Dies gilt auch fur Arzte (71,4 %), Pflege (78,4 %), Software-Entwicklung
(70,8 %), Krankenversicherung (83,3 %) und Forschung (79,2 %). Bei den Angehdrigen
(62,5 %) und der Hardware-Entwicklung (47,4 %) sind diese Werte etwas niedriger.274

273 Anhangtabelle 49.
274 Anhangtabelle 50.
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Das System sollte in der Kleidung sein

Die Demenz-Betroffenen bewerten die Frage 33,3 % als sehr / ziemlich wichtig, bei den
Rheumapatienten sind es 44,5 %. GrolRere Zustimmung erfahrt diese Frage bei den An-

gehorigen mit 55,0 % und der Hardware-Entwicklung mit 52,7 %.27°

Die erhobenen Daten sollten anschaulich fir alle Nutzer dargestellt werden

Die Frage wird von allen Gruppen Uberwiegend als sehr bis mittel bedeutsam einge-

schatzt.276

Das System sollte aus dem Ergebnis der Messdaten Hilfestellungen oder Empfehlungen
fur den Nutzer geben

Demenz-Betroffene stimmen hier mit 87,9 %, Rheumapatienten mit 88,7 % mit sehr /
ziemlich wichtig zu. Hohe Zustimmungswerte erhalt die Frage auch in allen anderen

Gruppen.?’”

Das System sollte sprechen kénnen

Bei den Demenz-Betroffenen halten es 64,3 % und bei den Rheumapatienten 51,5 % fur
sehr oder ziemlich wichtig, dass das System sprechen kann. Dies gilt auch fur alle ande-
ren Gruppen mit Ausnahme von Arzten und Software-Entwicklung. Die Gruppe der Arzte
bewertet die Frage zu 28,6 %, die Software-Entwicklung zu 37,5 % mit sehr / ziemlich
wichtig und zu 50,0 % bzw. 29,2 % mit ,mittel*.2"®

275 Anhangtabelle 51.
276 Anhangtabelle 52.
277 Anhangtabelle 53.
278 Anhangtabelle 54.
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Andere (Bitte nennen)

Die Teilnehmer weisen darauf hin, dass ein System wenig einstellbare Funktionen haben

sollte und intuitiv bedient werden kann.2®

3.2.10. Gibt es Punkte, die wir vergessen haben oder die Sie ansprechen moch-
ten?

Von den Teilnehmern der Befragung wird hervorgehoben, dass Unterstutzungssysteme
nach dem Grad der Demenz differenziert sein sollten und es auf die Technikaffinitat des
Nutzers ankomme.280

219 \/gl. Anhang, S. A-38.
280 \/gl. Anhang, S. A-39 ff.
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3.3. Welche ethisch-rechtlichen Anforderungen soll ein elektronisches Unterstiit-
zungssystem lhrer Meinung nach erfullen?

3.31. Nutzung des Unterstiutzungssystems

Entscheidung nur durch einwilligungsfahige Betroffene

Der Frage stimmen 87,0 % der Demenz-Betroffenen und 82,1 % der Rheumapatienten
als sehr / ziemlich wichtig zu (vgl. Abbildung 18). Bei den Angehdrigen betragt der ent-
sprechende Wert 43,2 %, bei der Hardware-Entwicklung 57,9 % und in der Software-
Entwicklung 73,9 %.281

Abbildung 18: ,Entscheidung nur durch einwilligungsfahige Betroffene® nach ,,Gruppe*
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Krankenversicherung
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Rheumapatient/in chne Demenz

Andere (Bitte nennen)

0 20 40 &0 an

Prozent

Quelle: Eigene Darstellung

Einwilligung kann durch Inbetriebnahme und Nutzung des Gerétes durch Betroffene er-
folgen (gesonderte Einwilligung nicht erforderlich)

Bei dieser Frage haben 72,3 % der Demenz-Betroffenen und 60,0 % der Rheumapatien-
ten eine Einordnung als sehr / ziemlich wichtig vorgenommen. Bei den Angehdrigen be-
tragt der entsprechende Wert 84,2 %, bei der Hardware-Entwicklung 61,1 % und in der
Software-Entwicklung 52,2 %.282

281 Anhangtabelle 55.
282 Anhangtabelle 56.
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Betroffene entscheiden selbst, wer das System als Bezugsperson nutzen darf (z. B. An-
gehodrige, med. Personal)

Die selbstbestimmte Nutzung ist allen Gruppen Uberwiegend sehr oder ziemlich wichtig,
so Demenz-Betroffenen (87,1 %), Rheumapatienten (81,8 %), Angehdrigen (79,0 %),
Arzten (100,0 %) und der Pflege (85,3 %).283

Betroffene entscheiden zu jedem Zeitpunkt selbst, welche Daten an andere (z. B. Arzt)
ubermittelt werden

Diese Frage bewerten die Demenz-Betroffenen mit 73,5 % und die Rheumapatienten mit
66,7 % mit sehr / ziemlich. Bei den Angehdrigen Uberwiegt die Einschatzung ,mittel” mit
45,9 % ebenso wie bei der Hardware-Entwicklung mit 41,2 %.284

Betroffene sind durch den Arzt vollstandig tber Umfang, Art und Verwendung der erho-
benen Daten durch den Arzt aufzuklaren

Demenz-Betroffene und Rheumapatienten halten diesen Punkt mit 88,3 % bzw. 88,2 %
fur sehr oder ziemlich wichtig. Hohe Zustimmungswerte erhalt diese Frage auch bei allen

anderen Gruppen. 28

Betroffene sind durch den Arzt vollstandig tiber Umfang, Art und Verwendung der erho-
benen Daten durch andere Nutzer aufzuklaren

Bei Demenz-Betroffenen erhalt die Frage eine Zustimmung mit sehr / ziemlich bei 83,3 %
der Teilnehmer, bei Rheumapatienten bei 90,5 % der Teilnehmer. Auch in allen anderen
Gruppen erhalt die Einordnung sehr / ziemlich eine hohe Zustimmung. 286

Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung fir den Arzt muss dokumentiert werden

Wie aus Tabelle 20 deutlich wird, erhalt die Frage in beiden Patientengruppen wie auch
allen anderen Gruppen eine hohe Zustimmung als sehr / ziemlich wichtig. 28"

283 Anhangtabelle 57.
284 Anhangtabelle 58.
285 Anhangtabelle 59.
286 Anhangtabelle 60.
287 Anhangtabelle 61.
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Tabelle 20: Kreuztabelle ,Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung fur den Arzt muss

dokumentiert werden“ nach ,Gruppe*

% innerhalb von Gruppe

Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung fur den Arzt muss dokumentiert wer-
den

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene 75,8% 7,6% 3,0% 7,6% 6,1% | 100,0%
Angehorige 75,0% 16,7% 8,3% 100,0%
Arzte 69,2% 23,1% 7,7% 100,0%
Pflege 77,1% 20,0% 2,9% | 100,0%
Hardware-Entwicklung 55,6% 22,2% 22,2% 100,0%
Software-Entwicklung 56,5% 17,4% 17,4% 8,7% 100,0%
Krankenversicherung 16,7% 50,0% 33,3% 100,0%
Forschung 79,2% 4,2% 12,5% 4,2% 100,0%
Rheumapatient/in ohne 71,6% 16,4% 7,5% 4,5% | 100,0%

Demenz
Andere (Bitte nennen) 53,5% 27,9% 11,6% 4,7% 2,3% | 100,0%
Gesamt 68,6% 16,9% 8,8% 3,0% 2,7% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung fiir andere Nutzer muss dokumentiert werden

Die Frage erhalt in beiden Patientengruppen wie auch allen anderen Gruppen eine hohe
Zustimmung mit durchschnittlich 87,5 % als sehr / ziemlich wichtig.288

Betroffene konnen zu jedem Zeitpunkt Datenerfassung und Auswertung beenden

Die Frage erhalt bei Demenz-Betroffenen (89,7 %) und bei Rheumapatienten (77,6 %)
eine Bewertung mit sehr / ziemlich. Auch bei allen anderen Gruppen gibt es eine hohe
Zustimmung. Bei den Angehorigen und der Hardware-Entwicklung halten rund ein Viertel
der Teilnehmer diese Frage fiir ,mittel“ bedeutsam.?8°

Betroffene konnen ihre Einwilligung jederzeit zuriickziehen

Dies halten Teilnehmer aus beiden Patientengruppen fur Uberwiegend sehr oder ziemlich
wichtig. Dies gilt auch fur alle anderen Gruppen, wobei bei den Angehorigen und der
Hard- und Software-Entwicklung auch rund ein Flnftel der Teilnehmer die Frage nur als

,mittel“ eingeordnet haben.??®

288 Anhangtabelle 62.
289 Anhangtabelle 63.
290 Anhangtabelle 64.
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Im Spéatstadium der Erkrankung kann Einwilligung nur durch von Betroffenen zuvor be-
nannte Personen zuriickgenommen werden

Die Frage wird von allen Gruppen mit einer hohen Zustimmung von durchschnittlich
88,0 % als sehr / ziemlich wichtig bewertet.?%"

Personengebundene Daten, die Nutzer (z. B. Betroffene, Angehorige, med. Personal)
identifizieren konnen, sollen nur unter den Vorgaben des Datenschutzes Ubermittelt wer-
den

Die Frage wird von allen Gruppen mit einer hohen Zustimmung als sehr / ziemlich wichtig
bewertet. Eine kleine Einschrankung ergibt sich bei den Gruppen der Software-Entwick-
lung mit 21,7 % und Hardware-Entwicklung mit 11,1 % jeweils auch fiir ,mittel”.2°2

Bei Erweiterung der Messdaten soll jeweils erneut eine Einwilligung erfolgen

Demenz-Betroffene halten dies mit 83,1 % fur sehr oder ziemlich wichtig, Rheumapati-
enten mit 84,2 % (vgl. Tabelle 21). Bei Arzten ergibt sich eine Zustimmung mit sehr /
ziemlich mit 92,3 %, in der Pflege mit 88,6 %. Weniger hoch sind die entsprechenden
Werte bei der Hardware-Entwicklung (52,7 %) und der Software-Entwicklung (60,9 %).2%3

Tabelle 21: Kreuztabelle ,Bei Erweiterung der Messdaten soll jeweils erneut eine Ein-
willigung erfolgen“ nach ,Gruppe”
% innerhalb von Gruppe

Bei Erweiterung der Messdaten soll jeweils erneut eine Einwilligung erfolgen
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene 70,8% 12,3% 1,5% 7,7% 7,7% 100,0%
Angehorige 48,6% 25,7% 20,0% 57% 100,0%
Arzte 69,2% 23,1% 7,7% 100,0%
Pflege 68,6% 20,0% 2,9% 5,7% 2,9% 100,0%
Hardware-Entwicklung 21,1% 31,6% 31,6% 10,5% 5,3% 100,0%
Software-Entwicklung 34,8% 26,1% 13,0% 21,7% 4,3% 100,0%
Krankenversicherung 33,3% 33,3% 16,7% 16,7% 100,0%
Forschung 54,2% 25,0% 12,5% 8,3% 100,0%
Rheumapatient/in ohne 55,6% 28,6% 6,3% 3,2% 6,3% 100,0%
Demenz
Andere (Bitte nennen) 47,6% 23,8% 16,7% 4,8% 7,1% 100,0%
Gesamt 54,8% 22,5% 10,8% 7,1% 4,9% 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

291 Anhangtabelle 65.
292 Anhangtabelle 66.
293 Anhangtabelle 67.
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3.4. Welche Daten sollen fiir die notwendige Erforschung von elektronischen Un-
terstutzungssystemen erhoben werden durfen?

3.41. Durchfiihrung von Datenerhebung

Studien sollten nur mit Betroffenen durchgefihrt werden, die ihre Teilnahme selbsténdig
entscheiden kdénnen. Eine Beratung des Studienleiters durch die Ethikkommission ist in
jedem Fall notwendig

Die Zustimmung mit sehr / ziemlich ist hier bei Demenz-Betroffenen und Rheumapatien-
ten mit 83,1 % bzw. 89,4 % hoch. Wie aus Abbildung 19 ersichtlich, gibt es auch bei
Arzten (84,6 %) und Pflege (90,9 %) eine hohe Zustimmung (sehr / ziemlich).2%

Abbildung 19: ,Selbstandige Entscheidung zur Studienteilnahme® nach ,,Gruppe*
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Quelle: Eigene Darstellung

294 Anhangtabelle 68.
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Bei Studien mit Betroffenen, die ihre Teilnahme nicht selbstdndig entscheiden kbnnen,
mussen Notwendigkeit und Nutzen der Studie von einer Ethikkommission zwingend mit-
entschieden werden

Die Beteiligung der Ethikkommission halten 80,0 % der Demenz-Betroffenen und 80,6 %
der Rheumapatienten flr sehr / ziemlich wichtig (vgl. Abbildung 20). Dies gilt auch fur
Angehdrige (92,1 %), Arzte (100,0 %), Pflege (78,1 %) sowie mit &hnlich hohen Werten

auch fir die Teilnehmer der Ubrigen Gruppen.?®

Abbildung 20: ,Beteiligung Ethikkommission® nach ,Gruppe*
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Quelle: Eigene Darstellung

3.4.2. Gibt es Punkte, die wir vergessen haben oder die Sie ansprechen moch-
ten?

In der Befragung wird darauf hingewiesen, dass es insgesamt schwierig sei, die reale
Nutzergruppe zu finden bzw. zur Nutzung zu ermutigen. Betroffene im Anfangsstadium
der Krankheit hatten oft wenig Krankheitseinsicht. Hier konne mittelfristig darauf hinge-

wirkt werden, Fragen nach Nutzung solcher Hilfsmittel bzw. nach Entscheidungen Gber

295 Anhangtabelle 69.
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die Teilnahme an Studien bereits in der eigenen Vorsorgevollmacht mit aufzunehmen

und ggf. konkret zu benennen.?%

3.5. Welche Unterstiitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fiir Betroffene geeig-
net (Mehrfachauswahl moglich) — weibliche Demenz-Betroffene

Fir sehr oder ziemlich geeignet halten weibliche Demenz-Betroffene ein Smartphone o-
der Handy mit 63,3 %. Fur nicht / wenig geeignet wird angesehen eine Smartwatch mit
78,3 %, ein Tablet mit 64,0 %, ein Computer mit 60,0 %, eine App mit 68,0 %, spezielle
Software mit 72,7 % und Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung mit 43,4 %.2%7

3.6. Welche Unterstiitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fiir Betroffene geeig-
net (Mehrfachauswahl moglich) — mannliche Demenz-Betroffene

FiUr sehr oder ziemlich geeignet halten mannliche Demenz-Betroffene ein Smartphone
oder Handy mit 53,7 %. Fur nicht / wenig geeignet wird angesehen eine Smartwatch mit
65,6 %, ein Tablet mit 81,3 %, ein Computer mit 69,4 %, eine App mit 83,8 %, spezielle
Software mit 83,4 % und Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung mit 53,2 %.2%8

2% \/gl. Anhang S. A-56 ff.
297 Anhangtabellen 70 bis 76.
298 Anhangtabellen 77 bis 83.
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3.7. Korrelationen der Antworten mit Alter und Ausbildungsabschluss

Im Rahmen der Auswertung der Daten hat sich gezeigt, dass zwischen den einzelnen
Gruppen der Befragung deutliche Altersunterschiede bestehen. Mehr als 70 % der De-
menz-Betroffenen gehoren zu den Altersklassen von 70 bis 89 Jahren, wahrend die an
der Befragung teilnehmenden Rheumapatienten deutlich junger waren und zu fast 60 %
den Altersklassen von 40 bis 69 Jahren angehorten und hier lediglich rund 12 % auf die
Altersklassen der 70- bis 89-Jahrigen entfielen. Bei den teiinehmenden Angehdrigen lag
das haufigste Alter zwischen 40 und 69 Jahren, wahrend 75 % der Hardware- und Soft-
ware-Entwickler unter 50 Jahren und mehr als die Halfte unter 40 Jahren waren.?%® Daher
wurden die Antworten auch auf mogliche Korrelationen mit dem Alter und dem Ausbil-
dungsabschluss untersucht, die in den folgenden beiden Tabellen 24 und 25 dargestellt

werden.300

Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung wurde flr die Befragung eine verbalisierte
funfstufige Antwortskala verwendet. In der Systematik moglicher Skalenniveaus mit Ver-
haltnisskala, Intervallskala, Ordinalskala und Nominalskala wurden die Antwortdaten als
ordinalskaliert eingeordnet. Blasius und Baur 2014 weisen darauf hin, dass bei sozialwis-
senschaftlichen Daten wie etwa Merkmalen des Lebensstils haufig nicht einmal ein ordi-
nales Skalenniveau angenommen werden konne.*' Bei der Abfrage von Einstellungen
anhand von vier oder funf Auspragungen gehen sie aber von einem ordinalen Skalenni-
veau aus.3%? Gegenstand der vorliegenden Befragung ist die Einstellung bzw. Haltung
unterschiedlicher Nutzergruppen zu Anforderungen und Gebrauchstauglichkeit eines
technischen Unterstiitzungsgerats und damit ein vorrangig sozialer Sachverhalt.3%3 Im

Vordergrund steht die Beschreibung und nicht die Uberprifung®®* der Haltung der Nutzer.

Die Einordnung von Einstellungen und Einschatzungen erfolgt in eine Antwortskala, de-
ren Bewertung sowohl zwischen den einzelnen Teilnehmer als auch Gruppen voneinan-

der abweichen kann. Zwischen den hier verwendeten funf verbalisierten Auspragungen

29 \/gl. Tabelle 13.

300 Anhangtabellen 84 bis 85.

301 Blasius und Baur 2014, S. 1012.

302 Ependa.

303 Kromrey und Striibing 2009, S. 107 f.
304 Ebenda.
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besteht eine GrolRer-Kleiner-Abfolge, die Abstande zwischen den Auspragungen dirften
aber je nach Teilnehmer nicht immer gleich groR sein.3% Vorliegend ist von fehlender
Aquidistanz der Auspragungen auszugehen, womit die Voraussetzungen fiir eine Inter-
vallskala nicht vorliegen.3°¢ Die Auspragungen bzw. Kategorien kdnnen aber in eine
Rangreihe gebracht werden.397. 398 309 |n Anlehnung an die Einordnung bei Blasius und
Baur 201430 und entsprechend der Beratung bei dem Institut fiir Biometrie und klinische
Epidemiologie der Charité — Universitatsmedizin Berlin kann fir die vorliegenden Ant-
wortwortdaten zu den Einstellungen von einem Ordinalskalenniveau ausgegangen wer-

den.

Fir die Berechnung des Zusammenhangs stehen je nach Skalenniveau der in Beziehung
gesetzten Variablen unterschiedliche Verfahren zur Verfligung.3'"- 312 Vorliegend ist das
Alter eine metrische Variable (Verhaltnisskala), fur die Antwortdaten bei den Einstellun-
gen und den Ausbildungsabschlissen besteht ein ordinales Skalenniveau. Bei zwei un-
terschiedlich skalierten Variablen richtet sich die Wahl des Zusammenhangmales nach
der Variable mit dem geringeren Skalenniveau. Die Korrelationen wurden mithilfe der

Rangkorrelation nach Spearman berechnet.

Der Spearman-Rangkorrelationskoeffizient (rs oder Spearman-Rho) ist ein geeignetes
Zusammenhangmal flr zwei Variable mit ordinalem Skalenniveau oder wenn eine Vari-
able ein metrisches, die andere ein ordinales Skalenniveau aufweist.3'3 Die ,statistische
Bedeutsamkeit® der errechneten Korrelation wird jeweils auf ihre Signifikanz hin ge-
pruft.3'4 Fur die Berechnung des Spearman-Rangkorrelationskoeffizienten wurden die
Auspragungen der Zustimmungswerte und die Ausbildungsabschlisse in eine Rangfolge

gesetzt, beginnend mit dem Rang 1 =,sehr” bzw. 1 = ,Promotion®.

305 Schulz 2019, S. 64.

306 Bortz und Déring 2006, S. 68, 119.
307 Miller-Benedict 2011, S. 209.

308 Kromrey und Striibing 2009, S. 204.
309 Bortz und Doring 2006, S. 67 f.

310 Blasius und Baur 2014, S. 1012.

311 Schulz 2019, S. 65 ff.

312 Bortz und Déring 2006, S. 67 ff.

313 Schulz 2019, S. 68.

814 Bortz und Doring 2006, S. 507.
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Im Rahmen der Befragung wurde sowohl der Schulabschluss als auch der Ausbildungs-
abschluss erhoben. Wahrend des Laufs der Befragung hat sich herausgestellt, dass es
bedingt durch die deutsche Teilung und das féderale deutsche Schulsystem sehr unter-
schiedliche und daher oft nur schwer vergleichbare Schulabschlisse gibt. In beiden Pa-
tientengruppen verfigen mindestens 95 % der Teilnehmer auch Uber einen Ausbildungs-
abschluss. Der Ausbildungsabschluss ergibt sich aus der Fortsetzung des Bildungswe-
ges Uber den Schulabschluss hinaus. Es schien daher sinnvoll fur den Bildungshinter-
grund allein auf den an den Schulabschluss anschliefenden Ausbildungsabschluss fur

die Berechnung der Korrelationen abzustellen.

In den beiden folgenden Tabellen 24 und 25 sind statistisch signifikante Korrelationen
zwischen den Antworten zu den Einstellungen mit dem Alter und dem Ausbildungsab-
schluss farblich hervorgehoben. Angegeben ist jeweils auch das Signifikanzniveau auf
dem 0,05 oder 0,01 Niveau. Das heildt, die Irrtumswahrscheinlichkeit ist kleiner als 5 %
bzw. kleiner als 1 %. Korrelationen, die auf dem 0,05 Niveau signifikant sind, sind in hel-
lem Blau unterlegt und mit einem Stern markiert. Korrelationen, die auf dem 0,01 Niveau

signifikant sind, sind in dunklem Blau unterlegt und mit zwei Sternen markiert.

Fir die Bewertung der Effektstarken von Korrelationen schlagt Cohen 1988 fir den Be-

reich der Verhaltensforschung folgende Einordnungsméglichkeit vor:315: 316

315 Cohen 1988, S. 79 ff.
316 \Vgl. auch Bortz und Déring 2006, S. 606, Tab. 9.1.
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Tabelle 22: Effektstarken von
Korrelationen nach Cohen 1988

Effektstarke Bewertung
r=0,1 Schwach
r=0,3 Mittel
r=0,5 stark

Quelle: Eigene Darstellung nach Cohen 1988
S. 79 ff.

Muller-Benedict 2011 weist darauf hin, dass bei sozialwissenschaftlichen Daten bei ei-
nem Zusammenhangmal} bis zu 0,3 (r < 0,3) von einem schwachen Zusammenhang
ausgegangen werden misse®'” und erlautert dies damit, dass ,soziale Zusammenhange
nicht auf den ersten Blick durchschaubar, sondern multidimensional, flexibel und vielfaltig
sind.“3'® Die Heterogenitat der befragten Teilnehmer und der Pilotcharakter der vorlie-
genden Untersuchung legen eine vorsichtige Auswertung der berechneten Korrelationen
nahe, so dass fur die vorliegende Untersuchung von den folgenden in Tabelle 23 darge-
stellten Effektstarken ausgegangen wird. Diese ergibt sich aus dem Korrelationskoeffi-
zienten und es kann je nach Vorzeichen auf einen positiven oder negativen Zusammen-

hang zwischen zwei Variablen geschlossen werden.3'9

Tabelle 23: Effektstarken der
Korrelationen der Befragung

Effektstarke Bewertung
r<o,3 Schwach

0,3<r<0,5 Mittel
r>0,5 stark

Quelle: Eigene Darstellung

In der Literatur wird darauf hingewiesen, dass eine statistisch signifikante Korrelation le-

diglich erste Hinweise auf einen Zusammenhang zwischen zwei Variablen liefern konne.

317 Muller-Benedict 2011, S. 197.
318 Aa.0., S. 198.
319 Bortz und Doring 2006, S. 507 f.
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Ein kausaler Zusammenhang kann bei Vorliegen einer Korrelation nicht abgeleitet wer-

den.320. 321 M{iller-Benedict 2011 weist darauf hin, dass das Auffinden eines statistischen

Zusammenhangs nicht mit Kausalitat verwechselt werden durfe, sondern dazu genutzt

werden solle, den festgestellten Effekt weiter aufzuklaren.3?? Vorliegend sollen mit Hilfe

der Korrelationen weitere Hinweise und Anregungen fur nachfolgende Studien gewonnen

werden.

In Tabelle 24 werden die Korrelationen der Antworten mit dem Alter anhand des Spe-

arman-Rangkorrelationskoeffizienten dargestellt.

Tabelle 24: Korrelationen der Antworten mit dem Alter

[Frage EEeT
Wie sollte ein elektronisches Unterstiitzungssystem von Demenz Betroffene |h-

rer Meinung nach unterstiitzen?

Merkfahigkeit

|Hi|feste||ung fur die Merkfahigkeit ,090]
|Hilfestellung fiir die Erinnerung ,156**
Orientierung

Zu Hause ,246*
|In der Umgebung ,209*
[Bei Reisen ,060}
IBeim Einkaufen ,168**
Anzeigen von Bewegungen im Umfeld (sog. Bewegungsmelder) ,(151**
Erfassen von Unterschieden der Umgebungstemperatur

|Bei Witterung / Jahreszeit ,158**
[im Haushalt ,107|
Mbgliche Gefahren

Sturzquellen ,206™**
Schwindelsymptome (z. B. Taumeln) ,288*
IDunkelheit ,093
Kommunikation

|Me|dung kritischer Ereignisse an eine Bezugsperson ,230**
Direkte Unterstiitzung im Gesprach bei Bedarf (durch Angehdrige, ,(168™**
med. Personal)

Messung von Gesundheits- und Aktivitdtsdaten

|Blutzucker ,242**
|Puls und Blutdruck 108

320 Aa.0., S. 517.
321 Schulz 2019, S. 66.
322 Miller-Benedict 2011, S. 267 ff.
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|K6rpertemperatur ,251*4
[Elektrolyte 242
|Hautfeuchtigkeit ,253**
Schlafqualitat ,(119%
Schrittzahler ,165*
Stress 273
|Persén|iches Wohlbefinden ,168*
|Pers<'jn|iches Schmerzempfinden ,134*
[Fiussigkeitsbedarf ,103
Welche Unterstiitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fiir Betroffene geeig-

net?

Smartphone / Handy -,065
Smartwatch ,298*
Tablet ,231%%
IComputer ,056
App 254%
Spezielle Software ,286*
Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikro- ,125*
phon, Alarmsysteme)

Welche Unterstlitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fiir Angehérige und

medizinisches Personal geeignet?

Smartphone / Handy ,039]
Smartwatch ,150*
Tablet ,238™
IComputer ,043
App ,297*
Spezielle Software ,(163**
Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikro- ,010}
phon, Alarmsysteme)

Wie sollte ein Unterstiitzungssystem beschaffen sein, damit es von den Nut-

zern angewendet wird?
|Es sollte fiir andere maglichst nicht als Unterstiitzungssystem erkennbar sein ,075
|Es sollte eine einfache und verstandliche Bedienung haben ,018
Betroffene sollten selbst Gber das Niveau des Datenschutzes entscheiden kon- -,026
nen
|Das System sollte in der Kleidung sein ,030]
|Die erhobenen Daten sollten anschaulich fir alle Nutzer dargestellt werden -,104]
|!Das System sollte aus dem Ergebnis der Messdaten Hilfestellungen oder Emp- -,190**
ehlungen fir den Nutzer geben
IDas System sollte sprechen kénnen -,089]
Welche ethisch-rechtlichen Anforderungen soll ein elektronisches Unterstiit-

zungssystem lhrer Meinung nach erfiillen?

Nutzung des Unterstlitzungssystems
|Entscheidung nur durch einwilligungsfahige Betroffene -,268*
Einwilligung kann durch Inbetriebnahme und Nutzung des Gerates durch Be- -,217**
troffene erfolgen (gesonderte Einwilligung nicht erforderlich)
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Betroffene entscheiden selbst, wer das System als Bezugsperson nutzen darf
(z. B. Angehdrige, med. Personal)

-,179**

Betroffene entscheiden zu jedem Zeitpunkt selbst, welche Daten an andere
(z. B. Arzt) Gbermittelt werden

- 165"

[Betroffene sind durch den Arzt vollstandig Giber Umfang, Art und Verwendung
der erhobenen Daten durch den Arzt aufzuklaren

-,037

IBetroffene sind durch den Arzt vollstandig Gber Umfang, Art und Verwendung
der erhobenen Daten durch andere Nutzer aufzuklaren

-,054

IRechtsverbindliche Einwilligungserklarung fur den Arzt muss dokumentiert wer-
den

-,077

Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung fir andere Nutzer muss dokumen-
tiert werden

-,044

[Betroffene kénnen zu jedem Zeitpunkt Datenerfassung und Auswertung been-
den

-,1437

|Betroffene koénnen ihre Einwilligung jederzeit zuriickziehen

- 180"

|im Spatstadium der Erkrankung kann Einwilligung nur durch von Betroffenen
zuvor benannte Personen zuriickgenommen werden

-,254*

Personengebundene Daten, die Nutzer (z. B. Betroffene, Angehérige, med.
Personal) identifizieren kénnen, sollen nur unter den Vorgaben des Daten-
schutzes Ubermittelt werden

-,114%

IBei Erweiterung der Messdaten soll jeweils erneut eine Einwilligung erfolgen

-,213%

Welche Daten sollen fiir die notwendige Erforschung von elektronischen Un-
terstiitzungssystemen erhoben werden dlirfen?

Durchfiihrung von Datenerhebung

Studien sollten nur mit Betroffenen durchgefiihrt werden, die ihre Teilnahme
selbsténdig entscheiden kdnnen. Eine Beratung des Studienleiters durch die
Ethikkommission ist in jedem Fall notwendig

-,118%

Bei Studien mit Betroffenen, die ihre Teilnahme nicht selbstandig entscheiden
kénnen, missen Notwendigkeit und Nutzen der Studie von einer Ethikkommis-
sion zwingend mitentschieden werden

-, 1197

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).
* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).
Quelle: Eigene Darstellung

Die Untersuchung der Antworten auf Korrelationen mit dem Alter der Teilnehmer hat fur
40 von 61 der in Tabelle 24 dargestellten Fragen eine signifikante Korrelation auf dem
0,05 Niveau oder 0,01 Niveau ergeben. Die berechneten Korrelationen liegen in allen
Fallen unter einem Betrag von 0,3. Dies trifft sowohl fr die sich ergebenden signifikanten
positiven Korrelationen mit 0,119 < rs < 0,298 als auch die signifikanten negativen Korre-
lationen mit - 0,114 =2 rs = - 0,268 zu.

Bei einer Effektstarke von weniger als 0,3 bzw. -0,3 ist vorliegend von einer schwachen

Korrelation auszugehen. Fur rund zwei Drittel der in Tabelle 24 dargestellten Antworten
liegt damit ein schwacher Zusammenhang mit dem Alter vor, fur rund ein Drittel der Ant-

111



worten konnte kein statistisch signifikanter Zusammenhang mit dem Alter gefunden wer-
den. Bei positiven Werten des Korrelationskoeffizienten rs bedeutet dies, dass ein niedri-
ger Zustimmungswert bei den Antworten mit einem hoheren Alter korreliert ist bzw. ein
hdheres Alter mit einem niedrigeren Zustimmungswert einhergeht, da entsprechend der
festgelegten Rangfolge hohe Zustimmung mit 1, fehlende Zustimmung mit 5 codiert ist.
Bei negativem Korrelationskoeffizienten rs tritt bei Zunahme der einen Variable eine Ab-

nahme der anderen Variable auf.

Anhand der in Tabelle 24 dargestellten Ergebnisse wird deutlich, dass die signifikant kor-
relierten Fragen zum Funktionsumfang eines technischen Unterstlitzungsgerates eine
schwach positive Korrelation mit dem Alter aufweisen, das heildt es besteht ein schwa-
cher Zusammenhang zwischen zunehmendem Alter und abnehmender Zustimmung. Bei
allen signifikant korrelierten Fragen zu den ethisch-rechtlichen Anforderungen an ein sol-
ches Gerat ist es hingegen genau umgekehrt: aus dem negativen Vorzeichen des Korre-
lationskoeffizienten rs wird deutlich, dass ein steigendes Alter schwach mit einer Zu-

nahme der zustimmenden Einstellung verbunden ist.

In Tabelle 25 werden die Korrelationen der Antworten mit dem Ausbildungsabschluss
anhand des Spearman-Rangkorrelationskoeffizienten dargestellt.

Tabelle 25: Korrelationen der Antworten mit dem Ausbildungsabschluss

Spearman-
IFrage FI,Rho (rs)

Wie sollte ein elektronisches Unterstiitzungssystem von Demenz Betroffene
Ihrer Meinung nach unterstlitzen?
Merkféhigkeit
Hilfestellung fiir die Merkfahigkeit ,039
Hilfestellung fir die Erinnerung -,015
Orientierung
Zu Hause ,159**
In der Umgebung ,104
Bei Reisen ,008
Beim Einkaufen ,068
Anzeigen von Bewegungen im Umfeld (sog. Bewegungsmelder) ,041
Erfassen von Unterschieden der Umgebungstemperatur
Bei Witterung / Jahreszeit -,009
Im Haushalt ,015

112



Mébgliche Gefahren

Sturzquellen ,080
Schwindelsymptome (z. B. Taumeln) ,067
Dunkelheit ,034
Kommunikation

Meldung kritischer Ereignisse an eine Bezugsperson ,094
Direkte Unterstiitzung im Gesprach bei Bedarf (durch Angehdérige, med. Per- ,031
sonal)

Messung von Gesundheits- und Aktivitdtsdaten

Blutzucker -,001
Puls und Blutdruck -,047
Kérpertemperatur -,002
Elektrolyte ,057
Hautfeuchtigkeit ,100
Schlafqualitat ,027
Schrittzahler ,094
Stress ,010
Persoénliches Wohlbefinden -,010
Personliches Schmerzempfinden -,021
Flussigkeitsbedarf ,029
Welche Unterstiitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fiir Betroffene geeig-

net?

Smartphone / Handy -,068
Smartwatch ,218**
Tablet ,142*
Computer ,108
App ,180**
Spezielle Software 17
Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikro- ,044
phon, Alarmsysteme)

Welche Unterstlitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fiir Angehérige und

medizinisches Personal geeignet?

Smartphone / Handy ,050
Smartwatch ,128*
Tablet ,159**
Computer ,061
App ,197*
Spezielle Software ,141*
Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikro- ,057
phon, Alarmsysteme)

Wie sollte ein Unterstiitzungssystem beschaffen sein, damit es von den Nut-

zern angewendet wird?

Es sollte fir andere maoglichst nicht als Unterstlitzungssystem erkennbar sein -,069
Es sollte eine einfache und verstandliche Bedienung haben ,045
Betroffene sollten selbst tber das Niveau des Datenschutzes entscheiden -,033

kdénnen
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Das System sollte in der Kleidung sein ,094

Die erhobenen Daten sollten anschaulich fiir alle Nutzer dargestellt werden ,109
Das System sollte aus dem Ergebnis der Messdaten Hilfestellungen oder -,029
Empfehlungen fiir den Nutzer geben

Das System sollte sprechen kénnen -,054

Welche ethisch-rechtlichen Anforderungen soll ein elektronisches Unterstiit-
zungssystem lhrer Meinung nach erfiillen?

Nutzung des Unterstlitzungssystems

Entscheidung nur durch einwilligungsfahige Betroffene -,138*
Einwilligung kann durch Inbetriebnahme und Nutzung des Gerates durch Be- -,019
troffene erfolgen (gesonderte Einwilligung nicht erforderlich)

Betroffene entscheiden selbst, wer das System als Bezugsperson nutzen darf -,120*
(z. B. Angehdrige, med. Personal)

Betroffene entscheiden zu jedem Zeitpunkt selbst, welche Daten an andere -, 167
(z. B. Arzt) Gbermittelt werden

Betroffene sind durch den Arzt vollstandig tber Umfang, Art und Verwendung -,090
der erhobenen Daten durch den Arzt aufzuklaren

Betroffene sind durch den Arzt vollstandig tGber Umfang, Art und Verwendung -,049
der erhobenen Daten durch andere Nutzer aufzuklaren

Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung flr den Arzt muss dokumentiert -,024
werden

Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung fiir andere Nutzer muss dokumen- -,022
tiert werden

Betroffene kdnnen zu jedem Zeitpunkt Datenerfassung und Auswertung been- -,097
den

Betroffene konnen ihre Einwilligung jederzeit zuriickziehen -,088
Im Spatstadium der Erkrankung kann Einwilligung nur durch von Betroffenen =117
zuvor benannte Personen zurickgenommen werden

Personengebundene Daten, die Nutzer (z. B. Betroffene, Angehérige, med. ,088

Personal) identifizieren kénnen, sollen nur unter den Vorgaben des Daten-
schutzes Ubermittelt werden

Bei Erweiterung der Messdaten soll jeweils erneut eine Einwilligung erfolgen -,079

Welche Daten sollen fiir die notwendige Erforschung von elektronischen Un-
terstiitzungssystemen erhoben werden diirfen?

Durchfiihrung von Datenerhebung

Studien sollten nur mit Betroffenen durchgefiihrt werden, die ihre Teilnahme -,114*
selbstandig entscheiden kdnnen. Eine Beratung des Studienleiters durch die
Ethikkommission ist in jedem Fall notwendig

Bei Studien mit Betroffenen, die ihre Teilnahme nicht selbstandig entscheiden ,041
kénnen, missen Notwendigkeit und Nutzen der Studie von einer Ethikkom-
mission zwingend mitentschieden werden

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).
* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).
Quelle: Eigene Darstellung

Bei insgesamt 14 der 61 in Tabelle 25 dargestellten Antworten ergibt sich eine statistisch
signifikante schwach positive oder schwach negative Korrelation mit dem Ausbildungs-

abschluss. Die starkste positive Korrelation besteht mit rs = 0,218 zwischen der Frage

114



nach Eignung einer Smartwatch und dem Ausbildungsabschluss. Die starkste negative
Korrelation ergibt sich mit rs =- 0,167 fur die Frage ,Betroffene entscheiden zu jedem

Zeitpunkt selbst, welche Daten an andere (z. B. Arzt) Gbermittelt werden®.

Die signifikant zum Ausbildungsabschluss korrelierten Fragen zum Funktionsumfang wei-
sen alle eine schwach positive Korrelation auf, bei den Fragen zu den ethisch-rechtlichen
Anforderungen liegt hier ein schwach negativer Zusammenhang vor. Da die Effektstarke
in allen Fallen deutlich unter r = 0,3 bleibt, durfte von einem sehr schwachen Zusammen-
hang zwischen Bildungshintergrund unter Antwortverhalten auszugehen sein. Auffallig ist
jedoch, dass die Korrelationen der beiden Fragenblocke zu Funktionsumfang und
ethisch-rechtlichen Anforderung in Bezug auf Alter und Ausbildungsabschluss jeweils ge-

nau umgekehrte Vorzeichen aufweisen.
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4. Diskussion

Mit der vorliegenden Pilotstudie sollen erste Grundlagen fur die Einschatzung der Anfor-
derungen an ein zu entwickelndes elektronisches Unterstutzungssystem fur Demenz-Be-
troffene erhoben werden. Perspektivisch soll in an diese Untersuchung anschlieRenden
Schritten ein Demonstrator entwickelt werden. Im Zentrum der als Querschnittsbeobach-
tung konzipierten Befragung3?® stehen die Anforderungen an die Gebrauchstauglichkeit
eines entsprechenden Gerates aus Nutzersicht. Die Untersuchung dient auch der Gewin-
nung moglicher Ansatze fiir daran anschlieende Forschungsvorhaben.3?4 Sie geht dabei
von der Hypothese aus, dass ein fur Personen mit Beeintrachtigung der kognitiven Leis-
tungsfahigkeit (Demenz-Betroffene) entwickeltes technisches Assistenzsystem die Be-
troffenen darin unterstitzen kann, langer eine selbstandige und selbstbestimmte Lebens-
fuhrung in der hauslichen Umgebung zu erhalten.

Hierzu wurden Demenz-Betroffene zu ihrer Zustimmung zu technischen und ethisch-
rechtlichen Anforderungen fur ein elektronisches Unterstutzungssystem befragt. Die
Antworten der Teilnehmer erfolgten anhand einer funfstufigen Skala. Weitere
Patientengruppe waren Rheumapatienten ohne Demenz. Leitend fur die Wahl der
Rheumapatienten fir die Pilotstudie war die Uberlegung, aus bei dieser Patientengruppe
haufig bestehenden Einschrankungen der Beweglichkeit oder beim Greifen und Halten
von Gegenstanden, Ruckschlusse fur die Gebrauchstauglichkeit eines Assistenzsystems
gewinnen zu kénnen. Auch bei Demenz-Betroffenen kann es altersbedingt wie auch
aufgrund ihrer Erkrankung und bestehender Komorbiditaten zu Einschrankungen der
Beweglichkeit kommen, so dass die Einbeziehung dieses Aspekts als fur die
Gebrauchstauglichkeit eines Unterstitzungsgerates wichtig eingestuft wurde.

Wahrend bei der ersten Patientengruppe die Unterstitzung bei Kkognitiven
Einschrankungen im Vordergrund steht, sind es bei der zweiten Patientengruppe
funktionelle Beeintrachtigungen. Entsprechend der Empfehlungen von Backhaus 2010
fur die Ausrichtung der Gebrauchstauglichkeit eines medizintechnischen Produkts am

Behandlungsprozess des Patienten, unter Einbindung von Arzten, Pflegekraften und

323 Ahrens et al. 2019, S. 107 f.
324 Ebenda.

116



Entwicklern325 wurden als weitere Nutzergruppen auch Angehérige und Arzte sowie
Personen aus den Bereichen Pflege, Hardware-Entwicklung, Software-Entwicklung,

Krankenversicherung und Forschung befragt.

Unter Anforderungen werden vorliegend die Erwartungen verstanden, die Demenz-Be-
troffene an den Einsatz eines Mess- und Beratungssystems stellen oder stellen konnen,
um sie in ihrem Alltag zu unterstitzen. Dabei geht es insbesondere um die Erfassung der
Beflrwortung oder Ablehnung von moglichen Funktionen eines Unterstlitzungsgerates.
Entsprechend der im Methodenteil im zweiten Kapitel dieser Arbeit dargelegten Uberle-
gungen geht es um die Nutzung und Integration eines medizinischen Gerates in den so-
zialen Alltag. Das hat fur die vorliegende Untersuchung eine Orientierung an den Metho-
den der empirischen Sozialforschung und die Wahl eines Mixed Methods-Designs nahe-
gelegt.326. 327 Entsprechend der Uberlegungen bei Kromrey und Striibing 2009 geht es
darum, einen neuen ,Gegenstandsbereich der sozialen Realitat* 328 zu erforschen und

diesen zunachst deskriptiv aufzuarbeiten.32°

Die in der ausgewerteten Literatur haufig positive Einordung von maoglichen Assistenz-
systemen fur die Unterstutzung von Demenz-Betroffenen, bei der technische Machbar-
keit und Funktion der Systeme im Vordergrund steht, konnte anhand der Daten der vor-
liegenden Untersuchung nicht allgemein bestatigt werden. Vielmehr ist daraus eine diffe-
renzierte Sicht abzuleiten: So stehen Demenz-Betroffene insbesondere der Nutzung ei-
nes Smartphone oder Handys aufgeschlossen gegenuber und beflrworten eine Unter-
stitzung durch Geratefunktionen wie Merkfahigkeit und Erinnerung sowie bei Informatio-
nen zu moglichen Gefahren durch Sturzquellen, die Meldung kritischer Ereignisse an eine
Bezugsperson, der Messung von Puls und Blutdruck sowie des FlUssigkeitsbedarfs und
wenn ein System sprechen kann. Allen anderen technischen Gerateformen und mogli-
chen Funktionen stehen Demenz-Betroffene eher ablehnend gegentber. Rheumapatien-
ten wie auch die anderen befragten Gruppen stehen vielen Geraten und Funktionen sehr

viel offener gegenlber, wobei sich auch hier ein differenziertes Bild ergab.

325 Backhaus 2010, S. 33 f.

326 \/gl. Kapitel 2.

327 Neugebauer et al. 2008, S. 88.

328 Kromrey und Striibing 2009, S. 504.
329 Ebenda.
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Eine wichtige zu berucksichtigende Differenzierung ergibt sich dadurch, dass zwischen
den Teilnehmern der einzelnen Nutzergruppen deutliche Altersunterschiede bestanden.
Die meisten teilnehmenden Demenz-Betroffenen waren mit 71 % der Teilnehmer zwi-
schen 70 und 89 Jahren alt. Bei den teilnehmenden Rheumapatienten gehorten rund
60 % zu der Altersgruppe der 40- bis 69-Jahrigen. 75 % der teilnehmenden Hardware-
und Software-Entwickler waren jlinger als 50 Jahre und mehr als die Halfte jlinger als 40
Jahre. Fir rund zwei Drittel der Antworten ergab sich eine schwache Korrelation mit dem
Alter. Untersucht wurde auch ein moglicher Zusammenhang der Antworten mit dem Aus-
bildungsabschluss. Hier ergab sich eine schwache Korrelation fur rund ein Funftel der

Antworten.

4.1. Durchfiihrung der Querschnittsbeobachtung

Zur Durchfuhrung der Befragung wurde flr den Befragungszeitraum von 17 Monaten ein
dichtes Kontaktnetzwerk zu Bezugs- und Referenzpersonen der beiden Patientengrup-
pen wie auch der anderen Umfragegruppen aufgebaut. Mehr als 13.000 Personen wur-
den direkt oder Uber Multiplikatoren und auf unterschiedlichen Kommunikationswegen
kontaktiert. Insgesamt 475 Personen haben an der Umfrage teilgenommen. Davon waren
86 Teilnehmer Demenz-Betroffene und 81 Rheumapatienten ohne Demenz. Etwas we-
niger als die Halfte der von Demenz betroffenen Teilnehmer war weiblich, bei den Rheu-
mapatienten war das Verhaltnis umgekehrt. Insgesamt haben an der Befragung auf alle
Gruppen bezogen mit 53,7 % etwas mehr Frauen als Manner teilgenommen.

Aufgrund der deutlichen Altersunterschiede zwischen den beiden Patientengruppen mit
einem Schwerpunkt bei den Demenz-Betroffenen in den Altersklassen von 70 bis 89 und
den Rheumapatienten von 40 bis 69 Jahren wurde insbesondere der Frage nachgegan-
gene, inwieweit Unterschiede beim Alter sich auf das Antwortverhalten auswirken. Lei-
tend war der Gedanke, dass Altersunterschiede sich moglicherweise auf die Technikaffi-
nitat der Teilnehmer auswirken kénnen. Bertcksichtigt wurden aufderdem mdgliche Kor-

relationen mit dem Ausbildungsabschluss.
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Vorliegend ergibt sich fur viele der Antworten eine Korrelation mit dem Alter, die jedoch
in allen Fallen nur eine schwache Auspragung annimmt. Dies konnte mit einer abneh-
menden Technikaffinitat im Alter zusammenhangen. Fir die Betrachtung der Technikaf-
finitat soll vorliegend insbesondere auf den Zugang zum Internet abgestellt werden, da
der Einsatz eines technischen Assistenzsystems haufig die direkte Nutzung oder zumin-
dest die Verfugbarkeit des Internets fur den Datenaustausch voraussetzt.

Kersting 2020 flhrt aus, dass Personen im Alter ab 65 Jahren bei der Internetnutzung in
der Vergangenheit zunachst zurtcklagen, sich in den letzten Jahren aber deutliche Ver-
anderungen ergeben hatten.3* Grund seien u.a. die Erweiterung der technischen Mdg-
lichkeiten und die Verflugbarkeit von Laptops und bedienungsfreundlichen Geraten in

Form von Tablets.33'Kersting 2020 bezeichnet sie in seinem Beitrag als ,Silver surfer®.332

Aus den Zahlen des statistischen Bundesamtes in der Verdffentlichung "Altere Menschen
in Deutschland und der EU“ ergibt sich, dass im Jahr 2015 in 72 % der Haushalte in
Deutschland mit einer Haupteinkommensperson ab 65 Jahren ein Computer stand.333 Bei
den 18- bis 64-Jahrigen waren es im Vergleich dazu 94 % der entsprechenden Haus-
halte.33* 49 % der Haushalte von Personen im Alter von 65 Jahren oder &lter verfligte im
Jahr 2015 Uber einen Laptop, ein Netbook oder ein Tablet.33> 48,6 % der Altersgruppe
65 Jahre und alter nutzte im Jahr 2015 das Internet.33¢ Zwei Drittel aus dieser Gruppe
waren taglich oder fast taglich online und rund 90 % nutzten die E-Mail als Kommunika-
tionsmedium.3¥7 Kersting 2020 merkt an, dass auch Messengerdienste wie WhatsApp
von den Senioren benutzt wiirden.3* Erst im hohen Alter komme es zu einem deutlichen

Rickgang des Nutzungsverhaltens.33°

330 Kersting 2020, S. 225.

331 Ebenda.

332 Ebenda.

333 Statistisches Bundesamt 2016, S. 78.
334 Ebenda.

335 Ebenda.

336 Ebenda.

337 A.a.0., S. 79.

338 Kersting 2020, S. 225.

339 Aa.0, S. 226.
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Dies wird auch aus dem Deutschen Alterssurvey zu Internetzugang und Internetnutzung
in der zweiten Lebenshalfte von Huxhold und Otte 2019 deutlich. Hier ist fur die Jahre
2002 bis 2017 der Anteil von Personen im Alter von 43 bis 84 Jahren mit Zugang zum
Internet angegeben, wobei eine Einteilung in Altersgruppen erfolgt, die jeweils funf Jahre
umfassen. Fur das Jahr 2017 ergab sich wie folgt: Altersgruppe 67-72 Jahre: 80,9 %,
Altersgruppe 73-78 Jahre: 64,4 % und Altersgruppe 79-84 Jahre: 39,4 %.340 Deutlich wird,
dass es im Vergleich zwischen den Altersgruppen 67-72 und 79-84 Jahren zu einem

Ruckgang von mehr als 50 % kommt.

Aus den deutlichen Unterschieden bei den Altersgruppen mit 67 Jahren und alter bei
Huxhold und Otte 2019 ergibt sich die Frage, ob die Gruppe der Senioren nicht einer sehr
differenzierten Betrachtung bedarf. So merkt Suden 2020 an, ,die Alterseffekte bezuglich
der physischen-kognitiven Konstitution werden die Nutzung digitaler Medien und Tech-
nologien im Allgemeinen ab einem bestimmten Punkt im Alterungsprozess erschwe-

ren.“341

In Rahmen einer 2020 vorgelegten Studie hat das Zentrum fur Gerontologie der Univer-
sitat Zurich die Nutzung von Informations- und Kommunikationstechnologien durch Per-
sonen ab 65 Jahren in der Schweiz untersucht. Bei der Internetnutzung ergab sich eine
starke Altersabhangigkeit: mehr als 95 % der Teilnehmer im Alter zwischen 65 und 69
Jahren gaben an, Internetnutzer zu sein, dies geht dann mit zunehmendem Alter zurick

und betragt bei Personen ab 85 Jahren nur noch 38,5 %.34?

Im Vergleich zu Deutschland liegen die Zahlen der Internetnutzung deutlich héher. Aller-
dings ist zu berlcksichtigen, dass seit der Erhebung in Deutschland bereits 4 Jahre ver-
gangen sind und die Verbreitung der Kommunikationstechnologien bestandig fortschrei-
tet. Trotz moglicher Unterschiede bei Zugang und Nutzung von Informations- und Kom-
munikationstechnologien durfte ein Rliickgang der Internetnutzung bei zunehmendem Le-
bensalter auch auf Deutschland Ubertragbar sein und zumindest bei hohem Alter und der
damit haufig verbundenen Einschrankung der physischen-kognitiven Konstitution von ei-

ner abnehmenden Technikaffinitat auszugehen sein.

340 Huxhold und Otte 2019, S. 7.
341 Suden 2020, S. 286.
342 Seifert et al. 2020, S. 20.
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In einer Studie des Zentrum fur Qualitat in der Pflege aus dem Jahr 2018 zur Einstellung
der Bevolkerung zu digitaler Unterstitzung in der Pflege bezlglich Technikakzeptanz und
-kompetenz ergab sich ebenfalls eine abnehmende Technikaffinitat mit zunehmendem
Alter.343

In der Schweizer Studie wurde auch die aktuelle Nutzung einer Fitness-App durch Seni-
oren, die das Internet mindestens einmal in den letzten sechs Monaten genutzt haben,
abgefragt (dort bezeichnet als Gruppe der ,Onliner”). Hier ergab sich ein Anteil von
19,1 % fur die Altersgruppe der 65- bis 79-Jahrigen. Bei Personen mit 80 Jahren und

mehr betrug der entsprechende Anteil 8,6 %.344

Friemel 2016 spricht von einer ,grey divide*3*5, einer ,Markierungslinie“**¢, ab der altere
Menschen digitale Angebote nicht mehr in Anspruch nehmen.347- 348 Er weist darauf hin,
dass viele Autoren davon ausgingen, dass sich diese Grenze als eine Art Kohorteneffekt
verschiebe, sobald jene das Rentenalter erreichen, die das Internet aus ihrem Arbeitsle-
ben kennen. Friemel 2016 merkt an, dass diese Einschatzung auch durch die Ergebnisse
seiner Studie gestutzt wurden, die auf Befragungen beruht, die im Jahr 2009 in der
Schweiz durchgefuhrt wurden. Gleichzeitig weist er darauf hin, dass rund jeder zweite
Studienteilnehmer ab 85 Jahren angab, das Internet wegen Einschrankungen beim Se-
hen und Horen nicht zu nutzen. Ein Viertel gab als Grund ,Geschicklichkeit* an.*® Aus
den in der Studie wiedergegeben Zahlen ergibt sich weiter, dass rund ein Drittel der Stu-
dienteilnehmer ab 85 Jahren als weitere Grinde fir fehlende Internetnutzung nannten:
Gedachtnisprobleme und fehlende Unterstiitzung.3*° Fiir das Jahr 2009 ergab sich aus
der Befragung der Schweizer Senioren eine Internetnutzung, die von rund 57 % bei den

65- bis 69-Jahrigen auf unter 10 % bei Personen mit 85 und mehr Jahren abnahm.3%

343 Eggert et al. 2018, S. 6 f.

344 Seifert et al. 2020, S. 42.

345 Friemel 2016, S. 325.

346 Suden 2020, S. 284.

347 Friemel 2016, S. 325.

348 Suden 2020, S. 284.

349 Friemel 2016, S. 318, 322, 325.
350 Aa.0,, S. 322.

351 Aa.0,, S. 319.
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Friemel 2016 verwendet fur seine Untersuchung Daten einer Umfrage aus dem Jahr
2009. Seither sind mehr als 10 Jahre vergangen und da auch die Verbreitung der Infor-
mations- und Kommunikationstechnologien in der Gesellschaft stark zugenommen hat,
durfte sich der ,grey divide“ allein aufgrund des Kohorteneffekts zwischenzeitlich entspre-

chend verschoben haben.

Aus der Einordnung bei Friemel 2016 wird aber deutlich, dass auch weiterhin Personen
in einem hohen Alter aufgrund haufig bestehender Einschrankungen bei der physischen
bzw. kognitiven Konstitution in der Nutzung entsprechender technischer Unterstutzungs-
systeme fur sich wenig Nutzen sehen durften bzw. die Systeme aufgrund von Einschran-

kungen in ihrer Konstitution nicht mehr nutzen kénnen.

Diese Einschatzung wird auch bestatigt durch Freitexte, die die Teilnehmer der vorlie-
genden Befragung angegeben haben. Hier heil’t es etwa wie folgt:

o Systeme mit ganz einfacher Handhabung &hnlich dem Seniorentelefon.

e Die jetzige Generation der Demenzerkrankten ist wenig affin zu Smartphones
etc. Ein Tablet scheint mir, aufgrund der Gré8e des Displays geeigneter.

e Ich kann mit so was nicht umgehen.

e Unterstiitzungssysteme nach dem Grad der Demenz unterscheiden - je weiter
die Demenz fortgeschritten ist, um so einfacher, unkomplizierter miissen diese
Systeme in der Anwendung sein.

e Generell halte ich verschiedene Fragen fiir sehr abhéngig vom Grad der Betrof-
fenheit sowie dem Alter bzw. der Technikaffinit4t der dementen Personen. Fir
meine Mutter wére schon fast von Beginn an alles kaum geeignet gewesen (bis
auf Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung), wiirde ich jetzt langsam
dement, kbnnte ich mit so einigem etwas anfangen.

e In allen Fragen féllt es mir schwer den zeitlichen Bezugspunkt zur fortschreiten-
den Krankheit zu finden. Es ist wichtig, sehr zeitig mit sehr niederschwelligen An-
geboten zu beginnen. Es sollte bereits zum Alltag gehéren, bevor die Demenz
die volle Wirkung zeigt. Gerade im Anfangsstadium glaube ich ist der Patient
noch selbst offen flir solche Hilfsmittel.

e Es ist schwierig, den Nutzen fiir alle Demenzbetroffenen zu verallgemeinern. Es
kommt sicherlich darauf an, wie technikaffin ein Mensch schon vor Beginn der
Erkrankung war. Jemand, der mit technischen Hilfsmitteln generell schlechter zu-
recht kommt, wird dies im Stadium auch einer beginnenden Demenz sicherlich
auch nicht gut kbnnen.

Aus den eingegebenen Freitexten wird auch deutlich, dass flr die Technikaffinitat von

Demenz-Betroffenen zum einen der von Friemel 2016 genannte Kohorteneffekt zum Tra-
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gen kommen duirfte.352 Dabei diirfte sowohl innerhalb der Gruppe der teilnehmenden De-
menz-Betroffenen selbst, die von der Altersgruppe 30-39 Jahre bis 90-99 Jahre reicht
und zu mehr als 70 % zu den Altersgruppen 70-89 Jahren gehdrt, als auch im Vergleich
zu den anderen Nutzergruppen der Kohorteneffekt auftreten und je nach Alter eine un-

terschiedliche Technikaffinitat zumindest mit bedingen.

Zum anderen wird aus den Freitexten deutlich, dass fur ein Unterstitzungssystem bei
Demenz-Betroffenen ggf. kognitive Einschrankungen bericksichtigt werden mussen, die
vor oder parallel zu altersbedingten Einschrankungen verlaufen. Deutlich wird auch, dass
ein Gerat Anpassungsmaoglichkeiten an unterschiedliche Stadien einer Demenz vorsehen

sollte.

Damit ergibt sich, dass das Alter wie auch unterschiedliche Stadien und Formen von kog-
nitiven und physischen Einschrankungen bei der Entwicklung eines Unterstitzungssys-
tems berlcksichtigt werden sollten und weiterer Forschungsbedarf fur die Entwicklung

differenzierter Systeme besteht.

Aus den Ergebnissen der Befragung ergab sich, dass rund sieben von zehn Teilnehmern
aus beiden Patientengruppen in einer partnerschaftlichen Beziehung lebten, rund ein
Viertel gab an, mit einer anderen Person zusammenzuleben. Fast alle teilnehmenden
Demenz-Betroffenen und Rheumapatienten verfugten uber einen Schulabschluss. Dabei
gaben die Demenz-Betroffenen im Vergleich zu den Rheumapatienten relativ haufiger
einen Haupt- oder Volksschulabschluss (Demenz-Betroffene: 28,7 %, Rheumapatienten:
9,9 %) und relativ seltener die Mittlere Reife oder das Abitur an. Bei den beruflichen Aus-
bildungsabschlissen bestanden jedoch vergleichsweise geringe Unterschiede zwischen
beiden Patientengruppen. Hier wurde die Lehre bei beiden Patientengruppen mit einem
Drittel oder mehr angegeben, knapp ein Drittel der Demenz-Betroffenen und der Rheu-
mapatienten verfugt dber eine Fachhochschul- bzw. Universitatsausbildung. Mit 6,3 %
verfugen mehr Demenz-Betroffene Uber eine Promotion als 3,7 % der Rheumapatienten.
Trotz der bei den Schulabschlussen bestehenden Unterschiede, sind diese bei der darauf

folgenden beruflichen Ausbildung in beiden Patientengruppen nur gering. Lediglich 3,7 %

%2 Aa.0., S. 325.
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der Rheumapatienten und 5,0 % der Demenz-Betroffenen verfigen Uber keinen berufli-
chen Abschluss. Fur beide Patientengruppen wurde daher von einem vergleichbaren Bil-

dungshintergrund ausgegangen.

Die Ergebnisse der vorliegenden Befragung wurden auch auf mogliche Korrelationen mit
dem Ausbildungsabschluss untersucht. Dabei ergab sich lediglich fur rund ein Funftel der

Antworten eine signifikante schwache Korrelation mit dem Ausbildungsabschluss.

Friemel 2016 fuhrt in seiner Studie fur Teilnehmer aus der Schweiz mit Befragungsdaten
aus dem Jahr 2009 aus, dass seine Ergebnisse auf eine starke Korrelation zwischen
Internetnutzung und Ausbildung hinweisen.3%3 Fiir nachfolgende Generationen geht Frie-
mel 2016 von sich angleichenden Bildungschancen aus.3%* Aus den vorliegenden Daten,
die in einem Zeitraum von 8 bis fast 10 Jahren nach Friemel 2016 erhoben wurden, ergibt
sich nur noch fur wenige Fragen eine schwache Korrelation mit der Ausbildung. Grunde
hierflr kdnnen die von Friemel 2016 angesprochenen Bildungschancen der nachfolgen-
den Generation oder Unterschiede zwischen der Schweiz und Deutschland sein. Mdglich
ist jedoch auch, dass die digitale Transformation inzwischen so weite Teile der Gesell-
schaft erfasst hat und an vielen Stellen zu einem so selbstverstandlichen Bestandteil des
Lebens geworden ist, dass der Bildungshintergrund kaum noch eine Bedeutung flr die

Inanspruchnahme eines technischen Unterstlitzungssystems hat.

Auffallig ist, dass von den wenigen Fragen, die eine signifikante schwache Korrelation
mit dem Ausbildungsabschluss aufweisen, jene gehdren, mit denen die Eignung von
Smartwatch, Tablet, App und spezieller Software fur Betroffene wie auch Angehérige und
medizinisches Personal erfragt wird.3>° Dies deutet auf eine zunehmende Zustimmung
bei hdherem Ausbildungsabschluss hin. Die vier Fragen sind mit technischen Neuerun-
gen der jungeren Vergangenheit verbunden. Der von Friemel 2016 beschriebene Zusam-

menhang zum Ausbildungsabschluss®>® wird hier bestatigt.

353 Ebenda.

354 Ebenda.

355 \/gl. Tabelle 25.

35 Friemel 2016, S. 325.
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Bei den Fragen zu den ethisch-rechtlichen Anforderungen gibt es bei 5 von 15 Fragen
einen signifikanten schwach negativen Zusammenhang mit dem Ausbildungsabschluss
mit einem maximalen Einzelwert von rs = - 0,167.3%” Abnehmende Zustimmung ist hier
mit einem hdheren Ausbildungsabschluss korreliert. Der Zusammenhang ist schwach,
aber auch nicht inexistent, da die Korrelationskoeffizienten Werte grofier als Null auf-
weist. Da alle 15 Fragen des ethisch-rechtlichen Fragenteils ahnliche Inhalte betreffen,
ist eine Erklarung fir die signifikante schwach negative Korrelation von finf Fragen mit
dem Ausbildungsabschluss nicht ersichtlich, was fur eine Klarung in einer Anschlussstu-

die spricht.

357 \Vgl. Tabelle 25.
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4.2. Zustimmung zum Einsatz elektronischer Unterstlitzungssysteme

Bei den beiden Funktionen Merkfahigkeit sowie Erinnerung erhielt ein elektronisches
System durch beide Patientengruppen hohe Zustimmungswerte. Bei den Demenz-Be-
troffenen liegt der Wert bei beiden Fragen mit sehr / ziemlich Gber 60 %, bei den Rheu-
mapatienten Uber 80 %. Die Zustimmungswerte in den beiden Patientengruppen bei der
Frage nach der Unterstlitzung der Merkfahigkeit sowie der Unterstlitzung der Erinnerung
unterscheiden sich dabei nur geringfugig. Dies spricht dafur, bei einem Assistenzsystem

nicht zwischen den beiden Funktionen zu trennen.

Da die beiden befragten Patientengruppen deutliche Altersunterschiede aufweisen, wur-
den auch die Korrelationen der Antworten mit dem Alter untersucht.®%® Fiir die Funktion
Merkfahigkeit ergibt sich keine signifikante Korrelation mit dem Alter, fur die Funktion
2Hilfestellung fur die Erinnerung® resultiert eine schwach positive Korrelation mit rs = 0,156
zwischen zunehmendem Alter und abnehmender Zustimmung (niedrigster Zustimmungs-
wert ,nicht® = 5). Fur den Ausbildungsabschluss ergeben sich keine signifikanten Korre-
lationen. Auch wenn von einer moglichen Korrelation nicht auch Kausalitat geschlossen
werden kann359: 360, 361 'wird deutlich, dass trotz einer leicht abnehmendem Zustimmung
bei zunehmendem Alter bei beiden Patientengruppen eine hohe Zustimmung fur die

Funktionen Merkfahigkeit und Erinnerung besteht.

In dem von Astell et al. 2009 beschriebenen Projekt fur ein Multimedia Computersystems
zur Unterstutzung der Kommunikation zwischen Menschen mit Demenz und Pflegenden
sollten Gesprachsbereitschaft und Interaktion der Demenz-Betroffenen dadurch gefor-
dert werden, dass es ihre Langzeiterinnerungen unterstiitzt.3¢> Anhand der Ergebnisse
der vorliegenden Arbeit wird deutlich, dass viel dafur spricht, dass Demenz-Betroffene
selbst bei einem Assistenzsystem nicht nur einer Erinnerungsfunktion positiv gegenuber-
stehen, sondern auch einer Funktion fur Aufnahme und Abruf von Information innerhalb

relativ kurzer Zeitraume (Merkfahigkeit).

358 \/gl. Tabelle 24.

359 Bortz und Doring 2006, S. 517.
360 Schulz 2019, S. 66.

361 Muller-Benedict 2011, S. 267 ff.
362 Astell et al. 2009, S. 55.
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Demenz-Betroffene haben ein Unterstitzungssystem zur Orientierung zu Hause und
beim Einkaufen sowie einen Bewegungsmelder eher abgelehnt, wahrend es fur den Ein-
satz in der Umgebung wie auch bei Reisen sowohl Befurworter als auch eine ablehnende
Haltung gibt. Bei den Rheumapatienten wie auch in den anderen Gruppen erhalt die Un-

terstlitzung durch Funktionen bei der Orientierung hohe Zustimmungswerte.

In dem Fragenblock zur Unterstltzung bei der Orientierung liegen flr alle Fragen aul3er
bei der Unterstitzung fur Reisen signifikante schwach positive Korrelationen zum Alter
mit Werten von rs = 0,151 bis rs = 0,246 vor, was einen leichten Zusammenhang zwischen
steigendem Alter und abnehmender Zustimmung anzeigt.383 Allerdings trifft dies nur auf

vier Fragen des Fragenblocks zur Orientierung zu.

In Bezug auf die Frage zur Orientierung bei Reisen liegt keine signifikante Korrelation mit
dem Alter vor. Aufgrund des hoheren Alters der teilnehmenden Demenz-Betroffenen
konnte sich aus den Korrelationen von steigendem Alter und abnehmender Zustimmung
die Frage ergeben, ob ein hoheres Lebensalter mit einer eher kritischen Einstellung zu
den genannten Funktionen eines Unterstutzungsgerates verbunden ist. Hiergegen
spricht allerdings die differenzierte Beantwortung der Fragen, weil bei der Frage nach der
Orientierung auf Reisen keine Korrelation mit dem Alter gefunden werden konnte. Bei der
Untersuchung dieses Fragenblockes auf Korrelationen mit dem Ausbildungsabschluss
gab es bis auf eine schwach positive Korrelation bei der Orientierung zu Hause keine
signifikanten Korrelationen.

Der Unterstltzung durch Erfassen von Unterschieden der Umgebungstemperatur stehen
Demenz-Betroffene eher ablehnend gegenlber, wahrend Rheumapatienten und andere
Gruppen die Funktion unentschieden bis sehr positiv sehen. Eine schwach positive Kor-
relation mit dem Alter bestand hier fur die Erfassung von Unterschieden der Umgebungs-
temperatur je nach Witterung bzw. Jahreszeit, nicht aber im Haushalt und auch nicht in

Bezug auf den Ausbildungsabschluss.3%4

363 \VVgl. Tabelle 24.
364 \VVgl. Tabellen 24 und 25.
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Bei mdglichen Gefahren wird bei beiden Patientengruppen der Punkt ,Sturzquellen® po-
sitiv bewertet mit einer Einschatzung in den Bereichen sehr / ziemlich von 49,3 % bei
Demenz-Betroffenen und 84,5 % bei Rheumapatienten. Auch fur die Meldung kritischer
Ereignisse an eine Bezugsperson und die direkte Unterstitzung im Gesprach halten
beide Patientengruppen mit 68 % der Demenz-Betroffenen und rund 84 % der Rheu-
mapatienten ein Gerat fur Uberwiegend sehr oder ziemlich hilfreich.

Fir die Frage nach den Sturzquellen liegt eine Korrelation mit dem Alter von rs = 0,206
vor, die Meldung kritischer Ereignisse an eine Bezugsperson ist mit dem Alter mit rs =
0,230 korreliert.365 Der Unterschied zu dem deutlich gréBeren Anteil von Rheumapatien-
ten, die beide Punkte positiv einschatzen, legt einen mdglichen Einfluss des Alters nahe.
Es kdnnen aber nicht erkennbare weitere mdgliche Einflussfaktoren vermutet werden, da
bei sehr ahnlichen Korrelationskoeffizienten von rs = 0,206 bzw. rs = 0,230 die Zustim-
mungswerte in beiden Fragen um insgesamt mehr als 18 % differieren. Eine signifikante

Korrelation mit dem Ausbildungsabschluss liegt fur die beiden Fragen nicht vor.

Bei der Messung von Gesundheits- und Aktivitatsdaten ergibt sich ein uneinheitliches
Bild: bei Demenz-Patienten Uberwiegt bei der Messung fast aller Gesundheits- und Akti-
vitatsdaten eine ablehnende Haltung. Ausnahmen sind Puls und Blutdruck und der Flus-
sigkeitsbedarf. Bei Rheumapatienten Uberwiegt hingegen bei allen Fragen zu den Ge-
sundheits- und Aktivitatsdaten die Zustimmung bzw. eine unentschiedene Einschatzung.
Deutlich ist auch bei den Rheumapatienten die Zustimmung bei den Funktionen Puls und
Blutdruck sowie beim Flissigkeitsbedarf. Insbesondere die Kontrolle des Flussigkeitsbe-
darfs erreicht auch in allen anderen Gruppen eine hohe Zustimmung. Bei der Gruppe der

Arzte betragt dieser Wert sogar Gber 90 %.

Auffallig ist, dass die Fragen zur Messung der Gesundheits- und Aktivitdtsdaten, fur die
eine ablehnende oder Uberwiegend ablehnende Haltung der Demenz-Betroffenen be-
steht, auch eine signifikante Korrelation einer abnehmenden Zustimmung mit dem Alter
aufweisen. Fur die Fragen nach Puls und Blutdruck sowie Flussigkeitsbedarf, die von
Demenz-Betroffenen als sehr oder ziemlich wichtig bewertet wurden, liegen hingegen

365 \/gl. Tabelle 24.
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keine statistisch signifikanten Korrelationen mit dem Alter vor. Fur die Fragen zur Mes-
sung von Gesundheits- und Aktivitdtsdaten bestehen keine signifikanten Korrelationen

mit dem Ausbildungsabschluss.

Zu berucksichtigen ist, dass es bei den unterschiedlichen Funktionen zu Gesundheits-
und Aktivitatsdaten nicht nur darum gehen durfte, dass Patienten und Nutzer die Verfug-
barkeit einer bestimmten technischen Komponente kennen als vielmehr darum, dass sie
verstehen, welche Bedeutung die Gesundheits- und Aktivitdtsdaten flir die Versorgung
und Lebensqualitat haben. So weist etwa Holzhausen 2009 darauf hin, dass Schmerzer-
leben und Lebenszufriedenheit ,bedeutende Facetten der Lebensqualitat im Alter”
seien3%® und merkt an, dass hier eine direkte Einbeziehung der Patienten erforderlich
sei.3” Auch Pinter et al. 2019 unterstreicht die Bedeutung der Schmerzerfassung bei
kognitiv eingeschrankten Patienten.3¢ Beide Punkte sind im Rahmen des Fragenblocks
zur Messung von Gesundheits- und Aktivitatsdaten mit abgefragt worden und von den
Demenz-Betroffenen eher als wenig oder nicht wichtig eingestuft worden. Bei den Rheu-

mapatienten ist es genau umgekehrt.

Gerade der Altersunterschied zwischen den jungeren Rheumapatienten und den alteren
Demenz-Betroffenen und die signifikante Korrelation abnehmender Zustimmung mit dem
Alter bei Fragen zur Messung von Stress, personlichem Wohlbefinden und persénlichem

Schmerzempfinden, deuten auf das Alter als Einflussgrof3e hin.

Im Rahmen der Betrachtungen zum Einfluss des Alters auf das Antwortverhalten in Ka-
pitel 4.1 hat sich ergeben, dass neben dem Alter selbst auch mdgliche kognitive und
physische Einschrankungen von Nutzern mit in die Betrachtung einbezogen werden soll-
ten und entsprechende Einschrankungen zu unterschiedlichen Zeitpunkten oder auch gar
nicht auftreten brauchen.

Es liegt nahe, auch das Antwortverhalten zu den unterschiedlichen Funktionen eines Un-
terstutzungssystems zu Gesundheits- und Aktivitatsdaten in gleicher Weise differenziert

zu betrachten. Es kann vermutet werden, dass die Kenntnis bzw. Nicht-Kenntnis einer

366 Holzhausen et al. 2009, S. 359.
367 Ebenda.
368 Pinter et al. 2019, S. 187.
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bestimmten Funktion das Antwortverhalten bestimmt. Anhand der vorliegenden Antwort-
daten zeigt sich, dass altere Befragungsteilnehmer — und damit vorwiegend Demenz-
Betroffene — den Funktionen fur Gesundheits- und Aktivitatsdaten zustimmen, die sie
kennen. Dies durfte auf Puls und Blutdruck sowie Flussigkeitsbedarf zutreffen. Es spricht
viel dafur, dass die Funktionen fur die Messung von Gesundheits- und Aktivitatsdaten,
die eher abgelehnt wurden, solche sind, die die Teilnehmer nicht kennen. Dies wird auch

in den Freitexten deutlich. Hier heilt es:

e Flr den Betroffenen wichtig, mit bekannten Dingen zu arbeiten.

e Unterstiitzungssysteme nach dem Grad der Demenz unterscheiden - je weiter
die Demenz fortgeschritten ist, um so einfacher, unkomplizierter miissen diese
Systeme in der Anwendung sein.

e Die Fragen zu den Unterstiitzungssystemen sollten nach Grad der Erkrankung
differenziert sein.

Bei den von den Demenz-Betroffenen zustimmend bewerteten Funktionen, Puls und Blut-
druck handelt es sich um Werte, die bei fast jedem Arztbesuch erhoben werden und da-
her bekannt sind. Die Bedeutung ausreichender Flussigkeitszufuhr wird haufig in den
Medien thematisiert und durfte ebenfalls weithin bekannt sein. Aus dem zweiten Freitext
ergibt sich der Hinweis, dass die Anwendung der Unterstutzungssysteme bei fortschrei-

tender Demenz einfacher sein sollte.

Daran wird deutlich, dass eine ablehnende Haltung zu bestimmten Funktionen damit zu-
sammenhangen kann, dass ein Teilnehmer sie nicht kennt. In Betracht gezogen werden
sollte aber auch, dass eine Funktion aufgrund kognitiver Beeintrachtigung nicht (mehr)
eingeordnet werden kann und damit eine differenzierte Betrachtung erforderlich wird, die

im Rahmen von weiteren Studien zu untersuchen ware.

Fir Betroffene wurde sowohl von der Mehrheit der Demenz-Betroffenen als auch der
Rheumapatienten das Smartphone / Handy als sehr oder ziemlich hilfreich angesehen.
Die Smartwatch, das Tablet, der Computer, eine App, spezielle Software und Erfassungs-
und Meldesysteme wurden von Demenz-Betroffenen eher abgelehnt. Bei den Antworten
ergaben sich fur weibliche und mannliche Demenz-Betroffene leichte Unterschiede bei
der Starke der Zustimmung oder Ablehnung, die jedoch nicht zu einer grundsatzlichen

Anderung der Aussage fiir die Patientengruppe flhrte.
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Deutlich ist auch hier, dass fur funf der sieben von den Demenz-Betroffenen abgelehnten
Unterstutzungssysteme schwache Korrelationen zwischen zunehmendem Alter und ei-
ner abnehmenden Zustimmung bestehen.3%® Fir die Fragen nach der Eignung eines
Computers und eines Smartphone/ Handys ergaben sich keine signifikanten Korrelatio-
nen mit dem Alter. Die Fragen nach Eignung von Smartwatch, Tablet, App und spezieller
Software fur Betroffene weisen auRerdem eine signifikante schwach positive Korrelation
mit dem Ausbildungsabschluss auf,®’? was auf eine zunehmende Zustimmung bei héhe-
rem Ausbildungsabschluss hindeutet. Ahnlich wie bei dem vorangegangenen Fragen-
block liegt der Schluss nahe, dass die Demenz-Betroffenen die Systeme zustimmend
bewertet haben, die sie eher kennen. Das durften die schon vergleichsweise langer be-

kannten Systeme Computer und Smartphone/ Handy sein.

Aus dem Achten Altersbericht der Bundesregierung aus dem Jahr 2020 wird deutlich,
dass digitale Unterstutzungssysteme im Bereich der Pflege kaum verbreitet sind. Bekannt

sind in erster Linie Sicherheitssysteme wie der Hausnotruf.3"!

Hier liegt der Schluss nahe, dass von Demenz-Betroffenen insbesondere die Unterstut-
zungssysteme positiv bewertet wurden, die schon bekannt sind, wie etwa Handy und
Hausnotruf. Diese positive Einordnung des Smartphone / Handy durch die Demenz-Be-
troffenen in der vorliegenden Befragung wird durch Schneider et al. 2016 bestatigt, die
auf der Grundlage einer Akzeptanzstudie zu dem Ergebnis kommen, dass sich Smart-

phones fiir die Umsetzung eines Assistenzsystems fir Demenz-Betroffene eignen.372

Bei Rheumapatienten lie3 sich flr die Ubrigen technischen Lésungen ein so klares Bild
nicht ablesen. In beiden Patientengruppen wurden von rund einem Drittel der Teilnehmer
Fragen zu einzelnen Geraten nicht beantwortet. Dies konnte daran liegen, dass den Pa-
tienten die entsprechenden Gerate oder Funktionen nicht oder nicht hinreichend bekannt
sind. Hingegen war die Zustimmung fir die Smartwatch bei Teilnehmern aus der Kran-

kenversicherung, der Forschung und der Hardware-Entwicklung sehr hoch. Eine hohe

369 \V/gl. Tabelle 24.

370 \V/gl. Tabelle 25.

871 Bundesministerium flr Familie, Senioren, Frauen und Jugend 2020, S. 94.
372 Schneider et al. 2016, S. 188.
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Zustimmung erhielten Erfassung- und Meldesysteme bei Angehdrigen, Arzten, Pflege

und Krankenversicherungen.

Die positive Einschatzung der Erfassungs- und Meldesysteme bei den Nutzergruppen,
die Demenz-Betroffene unterstutzen, wird von Jorg 2019 gestutzt, der in Zukunft von ei-
nem steigenden Einsatz einer elektronischen Ortung von Demenz-Betroffenen durch An-

gehorige oder Betreuer ausgeht.373

Auffallig ist, dass fur den Einsatz von Erfassungs- und Meldesystemen bei Betroffenen
eine schwache Korrelation zwischen zunehmendem Alter und abnehmender Zustimmung
besteht. Das deutet darauf hin, dass jiingere Nutzergruppen wie Angehérige, Arzte oder
Pflege ein System eher befurworten, altere Teilnehmer wie Demenz-Betroffene es eher

ablehnen.

Von den Teilnehmern wird in den Freitexten darauf hingewiesen, dass die jetzige Gene-
ration der Demenzerkrankten wenig affin zu Smartphones etc. sei. Aus diesem Grund
liee sich auch die vergleichsweise hohe Anzahl von unbeantworteten Fragen zu einzel-
nen Unterstutzungssystemen erklaren. Moglicherweise kannten die Teilnehmer den Be-

griff oder die Einsatzmdglichkeiten einzelner Systeme nicht.

Bei der Frage nach Ausstattung von Angehoérigen und medizinischem Personal mit Un-
terstutzungssystemen wurde ein Smartphone / Handy von beiden Patientengruppen mit
79,7 % bzw. 85,5 % als sehr / ziemlich hilfreich eingestuft. Hohe Zustimmung gibt es hier

auch bei allen anderen Gruppen.

Im vorliegenden Fragenblock zu Unterstutzungssystemen flur Angehorige bestehen bei
den Alterskorrelationen weitgehende Ubereinstimmungen zu den Alterskorrelationen aus
dem vorangegangenen Fragenblock zu Unterstutzungssystemen fur Betroffene hinsicht-
lich der Fragen zu Smartwatch, Tablet, App und Spezieller Software.3”4 Ausgenommen

von der Alterskorrelation sind auch hier der Computer und das Smartphone/ Handy. Wah-

873 Jorg 2018, S. 53.
874 \Vgl. Tabelle 24.
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rend aber bei der Frage nach Eignung von Erfassungs- und Meldesystemen in der Um-
gebung fur Betroffene eine schwach positive Alterskorrelation besteht, ist diese bei der
Frage nach entsprechender Eignung fur Angehdrige und medizinisches Personal nicht

signifikant mit dem Alter korreliert.

Bei den ubrigen abgefragten technischen Losungen wie Smartwatch, Tablet, Computer,
App, spezielle Software und Erfassungs- und Meldesysteme ergibt sich Uber alle befrag-
ten Gruppen ein sehr differenziertes Bild: so halten Demenz-Betroffene diese Lésungen
fur Uberwiegend wenig oder nicht geeignet. Eine Ausnahme bildet der Computer, der eine
Zustimmung mit sehr / ziemlich von 57,4 % erfahrt. Bei den Rheumapatienten erhalten
die technischen Losungen Tablet, Computer, App, Spezielle Software sowie Erfassungs-
und Meldesysteme Zustimmungswerte mit sehr / ziemlich zwischen 60,0 % und 69,7 %.
Eine Ausnahme bildet die Smartwatch mit einem entsprechenden Zustimmungswert von
41,5 %. Auch bei diesem Fragenblock haben rund ein Drittel der Teilnehmer aus beiden
Patientengruppen einzelne Fragen nicht beantwortet, was darauf hindeuten kénnte, dass
den Patienten die entsprechenden Systeme nicht oder nicht hinreichend bekannt sind.
Hohe Zustimmung mit den Werten sehr/ ziemlich erhielten Erfassungs- und Meldesys-
teme bei Angehdrigen (79,4 %), Arzten (71,5 %) und Pflege (80,0 %).

Ekstrom et al. 2017 konnten in einer Studie mit einer 52 Jahre alten Teilnehmerin mit
Alzheimer-Erkrankung keine Hinweise darauf finden, dass ein Tablet sie bei ihrer Kom-
munikation mit Gesprachspartnern unterstitzen konnte. Die Autorinnen der Studie be-
schreiben, dass die Teilnehmerin bei der Nutzung des Tablets erhebliche Unterstitzung
bendtigte. Sie weisen darauf hin, dass die meisten Demenz-Betroffenen noch keine
grol3e Erfahrung mit einem entsprechenden digitalen Gerat haben und noch erforscht
werden musse, inwieweit es fur Demenz-Betroffene maoglich ist, den Umgang mit solchen

Geréaten zu erlernen.375

Fir 54,0 % der Rheumapatienten und 41,8 % der Demenz-Betroffenen ist es sehr oder
ziemlich wichtig, dass ein Unterstutzungssystem maoglichst nicht erkennbar ist. Jeweils
rund ein Viertel der Teilnehmer aus der Gruppe der Demenz-Betroffenen stuft dies auch

als mittel oder nicht wichtig ein. Dies wird durch Ergebnisse von Scheider et al. 2016

375 Ekstrom et al. 2017, S. 727.
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gestutzt, die aus einer Akzeptanzstudie berichten, dass Assistenzsysteme aufgrund ihrer

GroRe von Testpersonen abgelehnt worden seien.376

Alle Gruppen legen jedoch Wert auf eine einfache und verstandliche Bedienung mit Zu-
stimmungswerten von durchschnittlich 88,5 % bei dem Wert ,sehr”. Dieses Ergebnis wird
durch Astell et al. 2009 bestatigt, die unterstreichen, wie wichtig ein an den Nutzergrup-
pen orientierter Ansatz bei der Entwicklung von Unterstiitzungssystemen etwa fiir Altere
ist.3”7 Schneider et al. 2016 weisen darauf hin, dass es fiir den Erfolg eines Assistenz-
systems weniger auf die Technologie selbst, sondern auf die Einweisung der Nutzerinnen
und Nutzer in das System ankommt.3’® Dieser Aspekt wird auch in den Freitexten deut-
lich:

e Unterstiitzungssystem: Bedienung so einfach wie méglich! Schriftgrél3e beach-
ten! Sprachunterstiitzung ohne dass der Betroffene verwirrt wird. Die Betroffe-
nen merken im Krankheitsverlauf nicht, dass Erinnerung u. Merkfahigkeit verlo-
ren gehen. Der Tagesablauf, das Zurechtkommen muss vereinfacht werden.

e Auf jeden Fall sind Schulungen fiir alle Angehérige des Demenzbetroffenen
zwingend notwendig, damit alle ersetzbar sind, und sich die Hauptbezugsperson
auch einmal ausklinken kann, um Kraft flir sich zu schépfen.

In allen Gruppen besteht eine hohe Erwartung an das Niveau des Datenschutzes mit
uber 70 % fur die Werte sehr / ziemlich, die lediglich bei Angehdrigen und Hardware-
Entwicklung etwas niedriger ist. Weder mit dem Alter noch dem Ausbildungsabschluss
besteht bei dieser Frage eine signifikante Korrelation. Die Integration von Unterstutzungs-
systemen in die Kleidung ist nur 33,3 % der Demenz-Betroffenen sehr oder ziemlich wich-
tig, bei den Rheumapatienten sind es hier 44,5 %. Angehdrige und die Gruppe der Hard-
ware-Entwicklung halten dies mit Zustimmungswerte von mehr als 50 % fur sehr oder
ziemlich wichtig. Teilnehmern aus allen Gruppen ist Uberwiegend sehr / ziemlich wichtig,
dass das System Hilfestellungen oder Empfehlungen geben kann. Auch die Frage, ob
ein System sprechen kénnen sollte, erreicht in allen Gruppen mit Ausnahme der Arzte
und Software-Entwicklung eine Zustimmung von mehr als 50 % fur die Werte sehr / ziem-
lich.

376 Schneider et al. 2016, S. 188.
377 Astell et al. 2009, S. 50.
378 Schneider et al. 2016, S. 197.
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Aus den vorgenannten Antworten ergibt sich, dass von den unterschiedlichen Patienten-
gruppen wie auch allen anderen Gruppen unterschiedliche Anforderungen an ein modu-
lares Messsystem gestellt werden. Wahrend etwa Demenz-Betroffene bis auf das Smart-
phone / Handy dem Einsatz der meisten technischen Gerate fur sich selbst ablehnend
gegeniiberstanden, erhielten Erfassung- und Meldesysteme bei Angehérigen, Arzten,
Pflege und Krankenversicherungen hohe Zustimmungswerte.

Insbesondere die ablehnende Haltung von Demenz-Betroffenen muss jedoch kritisch be-
trachtet werden, da zwischen vielen Fragen eine Korrelation zwischen zunehmendem
Alter und abnehmender Zustimmung besteht. Diese ist zwar in allen Fallen nur schwach
ausgepragt. Auf eine Kausalitat darf aus der Korrelation nicht geschlossen werden, sie
ist jedoch ein Hinweis, dass das Antwortverhalten nicht nur von der Zugehdrigkeit zu
einer bestimmten Patienten- bzw. Nutzergruppe abhangt, sondern auch in einem Zusam-
menhang mit dem Alter der jeweiligen Teilnehmer steht. Zu berlcksichtigen ist weiter,
dass auch das Alter nur einen ungefahren Anhaltspunkt geben kann, da das Auftreten
von kognitiven und physischen Beeintrachtigung individuell sehr unterschiedlich sein

kann.

Ein einheitliches Bild ergibt sich in allen Gruppen mit einer hohen Zustimmung fur die
Unterstitzung durch ein elektronisches Gerat bei der Merkfahigkeit und Erinnerung, bei
Informationen zu mdglichen Gefahren durch Sturzquellen, die Meldung kritischer Ereig-
nisse an eine Bezugsperson und bei Funktionen zur Messung von Puls und Blutdruck
sowie dem Flussigkeitsbedarf. Bei allen anderen Funktionen ergab sich das dargestellte
differenzierte Bild. Die Ergebnisse legen nahe, dass jede der befragten Gruppen den
Einsatz eines Systems jeweils aus ihrem Blickwinkel und unter Berucksichtigung ihrer

Aufgaben und Verantwortung bei der Versorgung der Patienten beurteilt.
Die unterschiedliche Gewichtung der Anforderungen an ein Unterstitzungssystem durch

die verschiedenen Nutzergruppen wird durch die Ergebnisse der Untersuchung von Ver-

meer et al. 2019 gestitzt. In der Ubersichtsarbeit wurden als wichtigste Themen fiir Pfle-
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gende von Menschen mit Demenz Standortgenauigkeit und Sicherheit angegeben, wah-
rend die Demenz-Betroffenen selbst sich eine an ihre Fahigkeiten und Routinen ange-

passte nutzbringende Technologie wiinschten.37°

Auch Astell et al. 2009 unterstreicht, dass es fur das Interesse alterer Menschen an einer
Technologie wichtig ist, welchen spezifischen Nutzen ihnen diese bringt.3° Die unter-
schiedlichen Perspektiven der Nutzer erklaren sich auch aus der herausfordernden Le-
benswirklichkeit von Angehdrigen, weil sich ein Unterstutzungsbedarf bei Demenz-Be-
troffenen zu jedem Zeitpunkt in einem 24-Stunden-Verlauf ergeben kann.38' Das ergibt
sich auch aus Apitzsch et al. 2018, die die Berucksichtigung der Bedurfnisse von De-
menz-Betroffenen bei der Entwicklung von technischen Assistenzsystemen unterstrei-

chen.382

Kritisch wird in einigen Freitexten die Befurchtung geaullert, dass die Technik den per-

soOnlichen Kontakt ersetzt. Hier heifdt es:

e Das beste Unterstiitzungssystem ist ein anderer Mensch. Virtuelle Intelligenz ge-
staltet keine Beziehung. Eine besserwisserische liberwachende noch so wohl-
meinend eingesetzte Maschine entmiindigt und férdert Unselbsténdigkeit, wenn
sie nicht selbst beherrscht wird. Eine perfekt kommunizierende Maschine kann
Angehdrige, Nachbarn, Pflegepersonal beruhigen und ggf. dazu flihren sich zu
weniger zwischenmenschlichen Kontakten gezwungen zu flihlen.

e Elektronische Hilfsmittel sollten das auch bleiben und nicht den zwischen-
menschlichen Kontakt reduzieren.

Aus diesen Hinweisen wird deutlich, dass ein die Bezugspersonen von Demenz-Betroffe-
nen ,unterstutzendes®, kein die Bezugspersonen ,ersetzendes® Assistenzsystem am

ehesten von den Nutzern akzeptiert werden konnte.

Zusammenfassend ergibt sich, dass sowohl flir die unterschiedlichen Patientengruppen
als auch die unterschiedlichen Bezugsgruppen verschiedene Unterstitzungsgerate ent-
wickelt oder die Software der jeweiligen Gerate auf den unterschiedlichen Bedarf der je-

weiligen Gruppe angepasst werden mussten.

379 VVermeer et al. 2019, S. 1.

380 Astell et al. 2009, S. 50.

381 Grassel und Schirmer 2006, S. 217.
382 Apitzsch et al. 2018, S. 135 ff.
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Die Bestimmung eines primaren oder sekundaren Endpunktes und die Festlegung ein-
heitlicher Kennzahlen fur ein Unterstlitzungssystem ist nicht mdglich. Vielmehr ist es er-
forderlich, fur jede Gruppe spezifische Kennzahlen zu bilden und eine Anpassung der
Unterstutzungsgerate an den Bedarf jeder einzelnen Patienten- und Nutzergruppe vor-

zunehmen.

Im Rahmen der Befragung hatten die Teilnehmer auch die Moglichkeit, in Form von Frei-
texten Hinweise und Anregungen zu den technischen wie auch ethisch-rechtlichen An-
forderungen eines Unterstutzungsgerates zu geben. Aus den erfolgten Antworten ergab
sich kein neuer Ansatzpunkt flr ein Unterstitzungsgerat. Alle Antworten kénnen unter
die Ergebnisse der geschlossenen Fragen subsumiert werden. Anhand der Freitexte

konnten jedoch die Antworten fur die geschlossenen Fragen validiert werden.
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4.3. Ethisch-rechtliche Anforderungen zum Einsatz elektronischer Unterstiit-
zungssysteme

Alle Fragen zu den ethisch-rechtlichen Anforderungen eines Unterstitzungssystems wur-
den von beiden Patientengruppen mit Zustimmungswerten zwischen 60,0 und 93,6 % als
sehr oder ziemlich wichtig bewertet. Hierzu gehorten die Fragen nach einer Entscheidung
nur durch einwilligungsfahige Betroffene, wer das System als Bezugsperson nutzen darf
sowie die Aufklarung durch den Arzt. Auch die Fragen mit Bezug zum Datenschutz wur-
den in gleicher Weise von den beiden Patientengruppen als sehr / ziemlich wichtig ein-

geordnet.

Far 11 der 15 Fragen zu den ethisch-rechtlichen Anforderungen an ein elektronisches
Unterstitzungssystem ergab sich eine signifikante schwach negative Korrelation mit dem
Alter mit Werten zwischen rs = - 0,268 bis rs = - 0,114. Damit ergibt sich ein Zusammen-
hang zwischen zunehmendem Alter und zunehmenden Zustimmungswerten fur den

Grofteil der Fragen dieses Fragenblocks.383

Remmers 2016 weist in seinen Ausfihrungen in ,Ethische Implikationen der Nutzung al-
tersgerechter technischer Assistenzsysteme® darauf hin, dass bei der Entwicklung von
technischen Assistenzsystemen unter mehreren ethischen Aspekten zu beurteilen sei:
Zu berlcksichtigen seien u.a. die Mdglichkeit einer selbstandigen und eigenverantwortli-
chen Lebensflhrung, die mit der Erfassung einzelfallbezogener Patientendaten verbun-
denen Moglichkeiten zur Verbesserung der Versorgung, der Schutz von Privatheit und
Personlichkeit, aber auch der Wunsch nach Entlastung im betreuenden familiaren Um-
feld.38 Deutlich wird, dass es im Rahmen einer ethischen Betrachtung nicht nur unter-
schiedliche und teilweise miteinander in Widerspruch stehende Anforderungen an ein
Assistenzsystem durch eine Nutzergruppe gibt, sondern dass diese auch zwischen den
Nutzergruppen voneinander abweichen konnen. Besonders deutlich wird das im Verhalt-
nis von Demenz-Betroffenen und Angehorigen und dem Verhaltnis von Autonomie einer-
seits und Flrsorge andererseits.38 Auch Astell et al. 2009 weisen darauf hin, dass die

Privatsphére ein wichtiges Anliegen fiir Altere ist.38¢ Simon et al. 2018 sprechen in diesem

383 \/gl. Tabelle 24.

384 Remmers 2016, S. 16 ff.
385 Kuhlmann et al. 2018, S. 7.
386 Astell et al. 2009, S. 50.
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Zusammenhang von einer ,Dualitat von Potentialen und Risiken®, die sich durch den Ein-
satz technischer Assistenzsysteme im Gesundheitsbereich fur verschiedene Akteurs-

gruppen ergeben kénnen.387

Die rechtlichen Anforderungen an Aufklarung und Einwilligung der Patienten sowie den
Datenschutz werden durch die Sicht der beiden Patientengruppen bestatigt und sind bei
der weiteren Entwicklung eines elektronischen Unterstitzungssystems zu berlcksichti-
gen. Dies ergibt sich auch aus der Frage zur Nutzung des Unterstlitzungssystems: ,Be-
troffene konnen ihre Einwilligung jederzeit zurlckziehen®. 89,9 % der Demenz-Betroffe-
nen stuften dies mit der hochsten Bewertung als sehr wichtig ein. Hieran wird deutlich,
wie bedeutsam es den Demenz-Betroffenen ist, selbst Uber den Einsatz eines Unterstut-

zungssystems entscheiden zu kénnen.

Hansen und Thomsen 2010 weisen darauf hin, dass Selbstbestimmung bei datenschutz-
bezogenen Sachverhalten lebenslang gelten missten.3®® Wenn es zu einer Beeintrachti-
gung der Fahigkeit zur Selbstbestimmung komme, sei hierfur in der Rechtsordnung die
Wahrnehmung durch einen rechtlichen Betreuer vorgesehen.38 Ribsamen 2015 weist
darauf hin, dass schon bei der Konzeption von ,mobile Health“-Lésungen die Datensi-

cherheit beriicksichtigt werden misse.3%

In der vorliegenden Untersuchung hat die Gruppe der befragten Demenz-Betroffenen das
hochste Alter. Der festgestellte Zusammenhang zwischen zunehmendem Alter und zu-
nehmenden Zustimmungswerten fir den Grolteil der Fragen zu den ethisch-rechtlichen
Anforderungen an ein elektronisches Unterstlitzungssystem deutet darauf hin, dass bei

den Demenz-Betroffenen hohe Erwartungen bestehen.

Die Frage danach, ob Studien nur mit Betroffenen durchgeflhrt werden sollten, die ihre
Teilnahme selbstandig entscheiden kdénnen, wurde von beiden Patientengruppen mit
83,1 % bzw. 89,4 % als sehr / ziemlich wichtig bewertet. Mit 80,0 % bzw. 80,6 % etwas

geringer war bei beiden Patientengruppen die Zustimmung mit sehr/ ziemlich bei der

387 Simon et al. 2018, S. 302.

388 Hansen und Thomsen 2010, S. 283.
389 A a.0., S. 284.

390 R{ilbsamen 2015, S. 488.
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Frage, ob bei Studien mit Betroffenen, die ihre Teilnahme nicht selbstandig entscheiden
konnen, Notwendigkeit und Nutzen der Studie von einer Ethikkommission zwingend mit-

entschieden werden missen.

Dies entspricht auch dem Ergebnis bei Schonborn 2018 aus einer Interviewstudie mit
Menschen mit demenziellen Beeintrachtigungen, der darauf hinweist, dass die Teilneh-
mer ,mundig behandelt werden® wollen. Aus der Befragung wird deutlich, dass Demenz-
Betroffene Wert darauf legen, Uber Entscheidungen, die sie betreffen, informiert zu wer-

den und ihr Einverstandnis eingeholt wird.®

Die Fragen zu den ethisch-rechtlichen Anforderungen erhielten auch bei allen anderen
Teilnehmern eine hohe Zustimmung. Fur die Werte sehr / ziemlich wurden Gber alle Grup-
pen bei diesem Fragenblock Zustimmungswerte von durchschnittlich 59,3 % bis 90,9 %
erreicht. Auffallig war jedoch, dass zwischen rund einem Funftel bis zu einem Drittel der
Teilnehmer aus einzelnen Gruppen bei den Fragen dieses Teils lediglich eine Zuordnung
als ,mittel“ bedeutsam vorgenommen hat. So etwa die Gruppe der Software-Hersteller
bei der Frage danach, wer das System als Bezugsperson nutzen darf, welche Daten an
andere Ubermittelt werden oder die Dokumentation der rechtsverbindlichen Einwilligungs-
erklarung fur andere Nutzer. Vergleichbare Werte fur die Einordnung ,mittel” gibt es je
nach Frage auch bei allen anderen Gruppen mit Ausnahme der beiden Patientengrup-
pen. Die Frage danach, ob die Nutzung eines Unterstutzungssystems nur durch einwilli-
gungsfahige Betroffene erfolgen soll, stuften 43,2 % der Angehdrigen als ,mittel” ein. Bei
Arzten, Software-Entwicklung, Krankenversicherung und Forschung waren es zwischen
20,8 % und 33,3 % fur den Wert ,mittel. Auch die Frage ,Betroffene entscheiden zu
jedem Zeitpunkt selbst, welche Daten an andere (z. B. Arzt) Ubermittelt werden“ werteten
Angehorige mit 45,9 % als ,mittel”. Bei den Gruppen Pflege, Hardware-Entwicklung, Soft-
ware-Entwicklung und Forschung erfolgte auch von 20,0 % bis 41,2 % der Teilnehmer

die Bewertung ,mittel“.

Aus den Ergebnissen wird deutlich, dass die Teilnehmer aus den Nicht-Patienten-Grup-
pen im jeweiligen Kontext die Einwilligung der betroffenen Patienten oder den Schutz und

die Weitergabe ihrer Daten fur weniger bedeutsam hielten als die Patienten selbst. Es

391 Schoénborn 2018, S. 98.
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spricht viel dafur, dass die gefundenen leichten Alterskorrelationen der Fragen zu den
ethisch-rechtlichen Anforderungen kaum als Erklarung fur die Unterschiede im Antwort-
verhalten zwischen den beiden Patientengruppen und den Nicht-Patienten-Gruppen bei-
tragen konnen. Hiergegen spricht, dass zwischen den meisten Teilnehmern der Gruppe
der Demenz-Betroffenen und den Rheumapatienten selbst ein deutlicher Altersunter-
schied liegt. Es spricht mehr dafur, dass das unterschiedliche Antwortverhalten der Pati-
entengruppen und z.B. der Angehdrigen oder der Hard- und Softwareentwickler auf den
von Remmers 2016 und Simon et al. 2018 thematisierten unterschiedlichen und teilweise
gegensitzlichen Anforderungen an ein Assistenzsystem liegen.3%2 39 F{ir eine Akzep-
tanz eines Unterstitzungssystems bei den Patienten durfte es jedoch maf3geblich darauf
ankommen, den hohen Erwartungen der Patienten an Aufklarung, Einwilligung und Da-

tenschutz gerecht zu werden.

Auch in diesem Teil der Befragung hatten die Teilnehmer die Moglichkeit, in Form von
Freitexten Hinweise und Anregungen zu den ethisch-rechtlichen Anforderungen eines

Unterstitzungsgerates zu geben. Hier heilt es:

e [...] Betroffene im Anfangsstadium der Krankheit haben oft wenig Krankheitsein-
sicht, sehen also ggf. den Bedarf gar nicht. [...] Hier kbnnte mittelfristig darauf
hingewirkt werden, Fragen nach Nutzung solcher Hilfsmittel bzw. nach Entschei-
dungen (ber die Teilnahme an Studien bereits in der eigenen Vorsorgevollmacht
mit aufzunehmen und ggf. konkret zu benennen.

e [ch méchte auch als dementer Mensch nicht sein wie auf dem Pré&sentierteller
und alle kbnnen mich sehen auf dem Bildschirm.

e Differenzierung und Wichtung von erhobenen Patienteninformationen in Abhén-
gigkeit vom Alter und der Schwere der Krankheit. Schutz von Langzeitprofilen
auch vor dem Betroffenen selber. Die Erkenntnis der zunehmenden Schwere der
Krankheit ist psychisch extrem belastend. Ausweitung der Vertraulichkeit auch
auf Pflegedienste und den Handel mit Pflegeprodukten. Die dort gesammelten
Daten gehen héufig deutlich hinaus tber den Kenntnisstand des behandelnden
Arztes. [...]

In den Freitexten wird der Wunsch nach Schutz der Privatheit sehr deutlich.3°* Aus den
Kommentaren ergibt sich die Anregung, die Nutzung eines Unterstitzungssystems be-

reits in eine Vorsorgevollmacht mit aufzunehmen. Deutlich wird, dass von den Patienten

392 Remmers 2016, S. 16 ff.
393 Simon et al. 2018, S. 302.
394 Remmers 2016, S. 16 ff.
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hohe Erwartungen hinsichtlich der ethisch-rechtlichen Anforderungen an ein Unterstut-
zungsgerat bestehen und dieses differenzierte Losungen fur die Datenverarbeitung der
unterschiedlichen Nutzergruppen bereithalten sollte. Im Ubrigen ergab sich aus den Frei-
texten kein neuer Ansatzpunkt fur ein Unterstlitzungsgerat. Alle Antworten konnten unter
die Ergebnisse der geschlossenen Fragen subsumiert werden und bestatigen die Ergeb-

nisse der geschlossenen Fragen.
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4.4. Zusammenfassende Bewertung

In der Studie wurde deutlich, dass es zwischen Patienten mit kognitiven Einschrankungen
(Demenz-Betroffene) und Patienten mit funktionellen Einschrankungen (Rheumapatien-
ten) wie auch den anderen befragten Gruppen deutliche Unterschiede bei den Anforde-

rungen an ein technisches Unterstlitzungssystem gibt.

Demenz-Betroffene bewerteten nur einen Teil der Gerateformen und Funktionen eines
moglichen Unterstlitzungssystems Uberwiegend zustimmend. Dazu gehort die Nutzung
eines Smartphones und die Unterstltzung durch Geratefunktionen wie Merkfahigkeit und
Erinnerung sowie bei Informationen zu méglichen Gefahren durch Sturzquellen, die Mel-
dung kritischer Ereignisse an eine Bezugsperson, die Messung von Puls und Blutdruck
sowie des Flussigkeitsbedarfs und wenn ein System sprechen kann. Allen anderen tech-
nischen Gerateformen und moglichen Funktionen standen Demenz-Betroffene eher ab-
lehnend gegenlber. Rheumapatienten wie auch die anderen befragten Gruppen stehen
vielen Geraten und Funktionen sehr viel offener gegenuber, wobei sich auch hier ein

differenziertes Bild ergab.

Zwischen den Patientengruppen wie auch den anderen befragten Nutzergruppen beste-
hen deutliche Altersunterschiede. Bei vielen Fragen wurden Korrelationen mit dem Alter
wie auch Bildungshintergrund gefunden, was eine weitere Differenzierung der Ergeb-

nisse erforderlich macht.

Daraus folgt, dass sowohl fur die unterschiedlichen Patientengruppen als auch die unter-
schiedlichen Bezugsgruppen verschiedene Unterstutzungsgerate entwickelt oder die
Software der jeweiligen Gerate auf den unterschiedlichen Bedarf der jeweiligen Gruppe
angepasst werden sollten. Die Ergebnisse legen nahe, dass jede der befragten Gruppen
den Einsatz eines Systems jeweils aus ihrem Blickwinkel und unter BerUcksichtigung ih-
rer spezifischen Aufgaben und Verantwortung bei der Versorgung der Patienten bewertet
hat.

Mdgliche Unterschiede im Antwortverhalten kénnten in der Vertrautheit der unterschied-
lichen Teilnehmergruppen mit den Systemen und Funktionen liegen. Hierfur sprechen die
hohen Zustimmungswerte bei beiden Patientengruppen fur das System Smartphone /

143



Handy im Unterschied zu allen anderen technischen Systemen und auch fehlende Ant-
worten von rund einem Drittel der Patienten bei Fragen zu anderen Systemen wie Tablet
oder App. Die Nutzung der vielfaltigen Funktionen eines Unterstitzungsgerates von
heute betroffenen Patienten kdnnte dadurch erhéht werden, dass eine umfassende Ein-
weisung in ein Gerat erfolgt und diese schon frihzeitig mit dem Umgang vertraut gemacht

werden.

Beide Patientengruppen haben hohe Erwartungen an Aufklarung, Einwilligung und Da-
tenschutz bei der Nutzung eines elektronischen Unterstutzungssystems. Fir eine Akzep-
tanz eines Systems bei den Patienten ist dies damit eine wichtige Voraussetzung.

Die Erfahrungen aus der COVID-19-Pandemie zeigen, wie wichtig die Weiterentwicklung
der Digitalisierung ist, auch bei heute wenig technikaffinen Patienten- und Personengrup-
pen. Die Entlastung durch digitale Unterstutzungssysteme wird deutlich, wenn Personal
ausfallt, die Kommunikation eingeschrankt oder ein personlicher Kontakt aufgrund von

Hygienevorschriften nicht oder nur eingeschrankt moglich ist.

Aus der vorliegenden Pilotstudie ergeben sich eine Reihe von Ansatzen flr daran an-
schliefende Studien. So wird im Rahmen der weiteren Forschung zu untersuchen sein,
ob Personen, die aus ihrem Leben mit dem Einsatz technischer Unterstitzungsgerate
vertraut sind, zu einem spateren Zeitpunkt auch als Demenz-Betroffene den Einsatz von
technischen Unterstitzungssystemen positiv bewerten. Zu untersuchen ist dartber hin-
aus, ob die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung auch auf andere Patienten- und
Personengruppen Ubertragbar sind. Weiterer Forschungsbedarf ergibt sich fur an das
Fortschreiten einer Demenzerkrankung angepasste, mehrstufige und differenzierte tech-

nische Unterstutzungssysteme.
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Fragebogen

’Pyramid

Fragebogen: Pyramid - Messsysteme fiir die Therapie von
Demenzpatienten

Liebe Teilnehmerin, lieber Teilnehmer,

unser Ziel ist, dass die von Demenz Betroffenen so lange wie mdglich zu Hause bleiben kénnen. D.h. wir
entwickeln ein elektronisches Unterstiitzungssystem fiir den Alitag, das primar kritischen Situationen
vorbeugen soll oder dann zum Einsatz kommt. Schwerpunkt ist das Frihstadium der Demenz, in dem haufig
eine Abnahme der Merk- und Konzentrationsfahigkeit sowie der Orientierung zu verzeichnen ist.

Wir waren lhnen dankbar, wenn Sie uns |hre Erfahrungen und Erwartungen fiir den Einsatz von technischen

Unterstitzungssystemen auf dem Fragebogen mitteilen kénnten. Die Bearbeitungsdauer betragt ca. 15
Minuten.

Information zur Teilnahme
Freiwilligkeit: Die Teilnahme an der folgenden Befragung ist freiwillig und kann jederzeit und ohne Angabe
von Griinden beendet werden.
Datenschutz: Alle im Rahmen dieser Befragung erhobenen Daten werden unter Wahrung der Anforderungen
an den Datenschutz erhoben, ausgewertet und nach den gesetzlichen Regelungen mindestens 10 Jahre
aufbewahrt. Die Auswertung der Daten erfolgt anonym.
Qnsprechpanner: Bei Fragen wenden Sie sich bitte an Herrn Axel Steinbach unter axel.steinbach@charite.

e

Vielen Dank fir Ihre Unterstitzung!

Studiengruppe INSIDER

Charité-Universitatsmedizin Berlin

Centrum 12 fir Innere Medizin und Dermatologie
Klinik m.S. Rheumatologie und Klinische Immunologie
Charitéplatz 1

D-10117 Berlin

Sind Sie Rheumapatient/-in?

O Ja
O Nein

Bitte geben Sie an, zu welcher Gruppe Sie gehéren

Demenz-Betroffene
Angehdrige

Arzte

Pflege
Hardware-Entwicklung
Software-Entwicklung
Krankenversicherung
Forschung

Rheumapatient/in ohne Demenz

O OO0OO0OO0OO0OO0OO0O0O0

Andere (Bitte nennen)

Fragebogen Pyramid 1
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’Pyramid

Geschlecht
O Weiblich

O Mannlich

Bitte geben Sie lhr Alter an

Leben Sie mit einer Person, zu der eine partnerschaftliche Beziehung
besteht?

O Ja

O Nein

Leben Sie zusammen mit einer anderen Person, z.B. Kind,
Geschwister, Eltern, Mitbewohner etc.?

Q Ja
) Mein

Welchen héchsten Schulabschluss haben Sie?

Hauptschulabschluss / Volksschulabschluss
Mittlere Reife, Realschulabschluss, Fachschulreife
Fachhochschulreife, Abschluss einer Fachoberschule

Abitur, allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife

© 0 0C0O0

Andere (Bitte nennen)

Welchen hochsten beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie?

Kein beruflicher Abschluss

Beruflich-betriebliche Berufsausbildung (Lehre)

Beruflich-schulische Berufsausbildung (z.B. Berufsfachschule, Handelsschule)
Fach-, Meister-, Technikerschule, Berufs-, Fachakademie

Fachhochschule, Universitat

Promotion

O 0000 O0O0

Andere (Bitte nennen)
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’Pyramid

Wie sollte ein elektronisches Unterstiitzungssystem von Demenz Betroffene

Ihrer Meinung nach unterstilitzen?
Ingviex%ueit stimmen Sie der Aussage zu? lhre Antworten konnen Sie jeweils zwischen "sehr” bis "nicht"
apstufen.

Merkfahigkeit
sehr ziemlich mittel wenig nicht
Hilfestellung for die Merkfahigkeit Q O ®) O 8]
Hilfestellung for die Erinnerung (@) O O (9] O
Orientierung
sehr ziemlich mittel wenig nicht
Zu Hause @] @) O 9] O
In der Umgebung O @) @] @] O
Bei Reisen &) O ®) O O
Beim Einkaufen O O O O Q
Anzeigen von Bewegungen im Umfeld (sog.
Bewegungsmelder} ? 1R O o O O O
Anderes (Bitte nennen)
O O o ] Q

Erfassen von Unterschieden der Umgebungstemperatur

sehr ziemlich mittel wenig nicht
Bei Witterung / Jahreszeit (@] 9] O B O
Im Haushalt O @] O O Q
Anderes (Bitte nennen)
o] @] &) O Q
Mogliche Gefahren
sehr ziemlich mittel wenig nicht
Sturzquellen O O O ) @
Schwindelsymptome (z. B. Taumeln) O QO O ) O
Dunkelheit O O @) @] O
Anderes (Bitte nennen)
O @ o ] O
Fragebogen Pyramid 3
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Kommunikation
sehr ziemlich mittel wenig nicht

Meldung kritischer Ereignisse an eine
Bezugsperson O O o o O
Direkte Unterstitzung im Gesprach bei Bedarf
(durch Angehtrige, med. Personal) O o o o o
Anderes (Bitte nennen)

O O O O Q

Messung von Gesundheits- und Aktivitatsdaten

sehr ziemlich mittel wenig nicht
Blutzucker @] 9] ) O O
Puls- und Blutdruck O O 0 @] Q
Kérpertemperatur (@] @) O o O
Elektrolyte Q O O QO O
Hautfeuchtigkeit O @] O O o
Schlafqualitat O Q Q O O
Schrittzéhler O @] O O O
Stress O @] 8 O O
Personliches Wohlbefinden @] QO Q O O
Persdnliches Schmerzempfinden @] @] 9| O (@]
Flissigkeitsbedarf O O Q O Q

Welche Unterstiitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fiir
Betroffene geeignet (Mehrfachauswahl méglich)

sehr ziemlich mittel wenig nicht

Smartphone / Handy @] @] O O 9]
Smartwatch Q @] O O O
Tablet O O O O O
Computer O @] O O O
App O O O @] O
Spezielle Software (@] @) (8] O )]
Erfassungs- und Meldesysteme in der
Umgebung (z. B. Videokamera, Mikrophon, Q 9] ) O O
Alarmsysteme)
Andere (Bitte nennen)

O O ] o O
Fragebogen Pyramid 4
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Welche Unterstiitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fiir
Angehorige und medizinisches Personal geeignet (Mehrfachauswahl

méglich)

Smartphone / Handy

Smartwatch

Tablet

Computer

App

Spezielle Software

Erfassungs- und Meldesysteme in der
Urmngebung (z. B. Videokamera, Mikrophon,
Alarmsysteme)

Andere (Bitte nennen)

sahr

O

¢ Hele sl ool

ziemlich

O

o 0000 0

mittel

O

o 00 o0o0o

wenig

O

o O0O0C0OO0CO0

nicht

O

o OO0 O00O0

Wie sollte ein Unterstiitzungssystem beschaffen sein, damit es von

den Nutzern angewendet wird?

Es sollte fiir andere méglichst nicht als
Unterstitzungssystem erkennbar sein

Es sollte eine einfache und verstandliche
Bedienung haben

Betroffene soliten selbst Ober das Niveau des
Datenschutzes entscheiden kinnen

Das System sollte in der Kleidung sein

Die erhobenen Daten sollten anschaulich flr
alle Nutzer dargestellt werden

Das System sollte aus dem Ergebnis der
Messdaten Hilfestellungen oder Empfehlungen
fiir den Nutzer geben

Das System sollte sprechen kénnen

Andere (Bitte nennen)

Fragebogen Pyramid

sehr

O O 0O o

ziemlich

O

o O O O

o]

mittel

o 0O o o

Q

O

wenig

0O O 0 O

o

O

nicht

O O 0 O

)

O
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Gibt es Punkte, die wir vergessen haben oder die Sie ansprechen
mochten?

Fragebogen Pyramid 6
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Welche ethisch-rechtlichen Anforderungen soll ein elektronisches

Unterstltzungssystem lhrer Meinung nach erfiillen?

Wir machten Sie an dieser Stelle bitten, einige ethisch-rechtliche Uberlegungen {(Lehre zur Moral, Normen,
menschliche Werte, Schutz der Persdnlichkeit) zu beantworten und ggf. weitere zu ergénzen.

Ziel des Projektes ist es, Betroffenen so lange wie maglich ein selbstandiges und selbstbestimmtes Leben in
ihrem hauslichen Umfeld zu erméglichen sowie vor kritischen Ereignissen (z. B. Fraktur des Beines nach

Sturz) zu schitzen bzw. bei Aufireten einer akuten, kritischen Situation so schnell wig méglich gine

Hilfestellung zu ermaglichen.

Nutzung des Unterstiitzungssystems

Entscheidung nur durch einwilligungsfihige
Betroffene

Einwilligung kann durch Inbetriebnahme und
MNutzung des Gerates durch Betroffene erfolgen
(gesonderte Einwilligung nicht erforderlich)

Betroffene entscheiden selbst, wer das System
als Bezugsperson nutzen darf (z. B.
Angehdrige, med. Personal)

Betroffene entscheiden zu jedem Zeitpunkt
selbst, welche Daten an andere (z. B. Arzt)
ubermittelt werden

Betroffene sind durch den Arzt vollstandig Gber
Umfang, Art und Verwendung der erhobenen
Daten durch den Arzt aufzukldren

Betroffene sind durch den Arzt vollstandig Gber
Umfang, Art und Verwendung der erthobenen
Daten durch andere Nutzer aufzuklaren

Rechtsverbindliche Einwilligungserkldrung fir
den Arzt muss dokumentiert werden

Rechtsverbindliche Einwilligungserkldrung fir
andere Nutzer muss dokumentiert werden

Betroffene konnen zu jedem Zeitpunkt
Datenerfassung und Auswertung beenden

Betroffene kénnen ihre Einwilligung jederzeit
zuriickziehen

Im Spatstadium der Erkrankung kann
Einwilligung nur durch von Betroffenen zuvor
benannte Perscnen zuriickgenommen werden

Personengebundene Daten, die Nutzer (z. B.
Betroffene, Angehdrige, med. Persona{?
identifizieren kdnnen, sallen nur unter den
Vorgaben des Datenschutzes (bermittelt
werden

Bei Erweiterung der Messdaten soll jeweils
erneut eine Einwilligung erfolgen

Fragebogen Pyramid

sehr

O

Q

N O @iy O

O

ziemlich

O

o

[ O EH O @]

@]

mittel

O

O

O O @il O )

o

wenig

O

O

OF O f@icd ©

O

nicht

0O

O

D O @4 O )

o

163



'Pyramid

Welche Daten sollen fir die notwendige Erforschung von elektronischen
Unterstitzungssystemen erhoben werden dirfen?

Durchfiihrung von Datenerhebung

sahr ziamlich mitiel weEnig nicht

Studien solten nur mit Batroffenan durchoefiihrt

warden, die ihre Teilnahme salbstandig

entschaiden kdnnan. Eine Beratung des O O O O o]
Studienleiters durch die Ethikkommission ist in

jedam Fall nobwendig

Bei Studien mit Betraffenan, die ihre Teilnahme

nicht selbsténdig entscheiden kinnen, milssen

Motwendigkeit und Mutzen der Studie von einer 9] O O o) (9]
Ethikkommission zwingend mitentschieden

werden

Gibt es Punkte, die wir vergessen haben oder die Sie ansprechen
mochten?

Wielen Dank for lhre Tailnghme!

Fragebogen Pyramid B
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Anhang

Im Anhang sind die Ergebnisse der Befragung in Form von Haufigkeitstabellen und
Kreuztabellen dargestellt. Enthalten sind auch die als Freitext erfolgten Angaben der Teil-
nehmer. Diese werden jeweils in der Originalfassung ohne Angleichung etwaiger ortho-

graphischer oder grammatikalischer Fehler wiedergegeben.

Frage: Sind Sie Rheumapatient/in?

Anhangtabelle 1: Haufigkeitstabelle: Rheumapatient

Kumulierte Pro-
Haufigkeit Prozent | Giltige Prozente zente
Giiltig Ja 87 18,3 20,1 20,1
Nein 345 72,6 79,9 100,0
Gesamt 432 90,9 100,0
Fehlend Frage nicht gesehen 24 51
Frage nicht beantwortet 19 4,0
Gesamt 43 9,1
Gesamt 475 100,0

Quelle: Eigene Darstellung

Frage: Bitte geben Sie an, zu welcher Gruppe Sie gehoéren

Anhangtabelle 2: Haufigkeitstabelle: Gruppe

Kumulierte Pro-
Haufigkeit Prozent | Gultige Prozente zente

Gliltig Demenz-Betroffene 86 18,1 19,6 19,6
Angehdrige 66 13,9 15,0 34,6
Arzte 15 3,2 3,4 38,0
Pflege 45 9,5 10,3 48,3
Hardware-Entwicklung 20 4,2 4.6 52,8
Software-Entwicklung 32 6,7 7,3 60,1
Krankenversicherung 1 2,3 2,5 62,6
Forschung 25 53 57 68,3
Rheumapatient/in ohne De- 81 171 18,5 86,8
menz
Andere (Bitte nennen) 58 12,2 13,2 100,0
Gesamt 439 92,4 100,0

Fehlend Frage nicht gesehen 24 51
Frage nicht beantwortet 12 2,5
Gesamt 36 7,6

Gesamt 475 100,0

Quelle: Eigene Darstellung

Andere (Bitte nennen)3%

- Angehorige, Pflege, Forschung
- Referentin, Demenzberaterin

- Berater

395 Die Angaben werden jeweils in ihrer Originalfassung wiedergegeben.
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Erziehungswissenschaftlerin Geriatrie
Institution/ Verwaltung
seniorenassistentin bereich demenz

Betrieblicher Sozialdienst / Pflegelotse / Betrieblicher Ansprechpartner Sucht
ich leite eine Gerontopsychiatrische Beratungsstelle

ich interessier emich dafiir, da meine Hausarztin seit 3 Jahren alle halben Jahre

den sog. Alzheimer test mit mir macht.
Betreuung

Lupuspatient ohne Demenz
Gedachtnistrainerin

Psychologin

Psychologe

Medizinprodukte Berater / Handel mit MP
Teiln Gedachtnistraining

TN an Gedachtnistrainingskurs
Gedachtnistraining

Teilnehmerin am Gedachtnistraining
Teilnehmer Gedachtniskurs

Teilnehmer einer Gedachtnistrainingsgruppe
Gedachtnistraining

Teilnehmer Gedachtnistraining
Teilnehmer eines Gedachtnistrainingskurs
Gedachtnistraining

Gedachtnistraining

Teilnehmer einer Gedachtnistrainings-Gruppe
Gedachtnistraining

Teilnahme eines Gedachtnistrainingskurses
Gedachtnistraining-Teilnehmerin
Teilnahme am Gedachtnistrainingskurs
Teilnehmer Gedachtnistrainingskurs
Teilnehmer Gedachtnistraining
Sekretariat

Alt, nicht dement

77 Jahre alt

Alt, aber nicht -> Demenz

Nur alt

Gedachtnistraining-Gruppe
Neuropsychologin

Student

Beratung

Betreuung

Betreuungsassistentin

Beratung

Leitungeines Pflegeheimes

Betreuung

Sozialdienst in einem Seniorenhaus
Psychologe

Seniorenberatung

Beraterin



Dozent
Sozialarbeiterin
Betreuung im vollstationaren Bereich
Beratungsstelle
Betreuung

Frage: Geschlecht

Anhangtabelle 3: Kreuztabelle ,,Geschlecht“ nach ,,Gruppe*

Geschlecht
Weiblich Méannlich Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 34 47 81
% innerhalb von Gruppe 42,0% 58,0% 100,0%

Angehdrige Anzahl 41 20 61
% innerhalb von Gruppe 67,2% 32,8% 100,0%

Arzte Anzahl 4 11 15
% innerhalb von Gruppe 26,7% 73,3% 100,0%

Pflege Anzahl 33 6 39
% innerhalb von Gruppe 84,6% 15,4% 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 0 19 19
% innerhalb von Gruppe 0,0% 100,0% 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 4 27 31
% innerhalb von Gruppe 12,9% 87,1% 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 3 7 10
% innerhalb von Gruppe 30,0% 70,0% 100,0%

Forschung Anzahl 7 17 24
% innerhalb von Gruppe 29,2% 70,8% 100,0%

Rheumapatient/in ohne De-  Anzahl 50 31 81
menz % innerhalb von Gruppe 61,7% 38,3% 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 49 9 58
% innerhalb von Gruppe 84,5% 15,5% 100,0%

Gesamt Anzahl 225 194 419
% innerhalb von Gruppe 53,7% 46,3% 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Frage: Bitte geben Sie lhr Alter an

Anhangtabelle 4: Kreuztabelle ,,Altersklasse“ nach ,,Gruppe“

Altersklasse
keine An-
20-29 | 30-39 | 40-49 | 50-59 | 60-69 | 70-79 | 80-89 | 90-99 gabe Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 0 1 1 3 5 36 25 2 13 86
% innerhalb von 0,0% 1,2% 1,2% 3,5% 5,8% 41,9% 29,1% 2,3% 15,1% | 100,0%
Gruppe
Angehdrige Anzahl 10 8 12 14 13 1 1 0 7 66
% innerhalb von 15,2% 12,1% 18,2% 21,2% 19,7% 1,5% 1,5% 0,0% 10,6% | 100,0%
Gruppe
Arzte Anzahl 0 5 6 3 1 0 0 0 0 15
% innerhalb von 0,0% 33,3% 40,0% 20,0% 6,7% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Pflege Anzahl 7 6 5 16 4 0 0 0 7 45
% innerhalb von 15,6% 13,3% 11,1% 35,6% 8,9% 0,0% 0,0% 0,0% 15,6% | 100,0%
Gruppe
Hardware-Entwicklung  Anzahl 3 8 4 4 0 0 0 0 1 20
% innerhalb von 15,0% 40,0% 20,0% 20,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 5,0% | 100,0%
Gruppe
Software-Entwicklung ~ Anzahl 10 14 4 2 0 0 0 0 2 32
% innerhalb von 31,3% 43,8% 12,5% 6,3% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 6,3% | 100,0%
Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 0 4 1 5 0 0 0 0 1 1
% innerhalb von 0,0% 36,4% 9,1% 45,5% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 9,1% | 100,0%
Gruppe
Forschung Anzahl 2 11 3 5 2 0 0 0 2 25
% innerhalb von 8,0% 44,0% 12,0% 20,0% 8,0% 0,0% 0,0% 0,0% 8,0% | 100,0%
Gruppe
Rheumapatient/in Anzahl 5 6 16 16 16 9 1 0 12 81
ohne Demenz % innerhalb von 6,2% 7.4% 19,8% 19,8% 19,8% 11,1% 1,2% 0,0% 14,8% | 100,0%
Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 3 8 9 7 11 14 4 0 2 58
% innerhalb von 5,2% 13,8% 15,5% 12,1% 19,0% 24,1% 6,9% 0,0% 3,4% | 100,0%
Gruppe
Gesamt Anzahl 40 71 61 75 52 60 31 2 47 439
% innerhalb von 9,1% 16,2% 13,9% 17,1% 11,8% 13,7% 7,1% 0,5% 10,7% | 100,0%
Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung

Frage: Leben Sie mit einer Person, zu der eine partnerschaftliche Beziehung be-

steht?

Anhangtabelle 5: Kreuztabelle ,,Partner“ nach ,,Gruppe: Demenz Betroffene und Rheumapatient/in
ohne Demenz*

Partner
Ja Nein Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 56 24 80
% innerhalb von Gruppe 70,0% 30,0% 100,0%

Rheumapatient/in ohne De-  Anzahl 56 25 81

menz % innerhalb von Gruppe 69,1% 30,9% 100,0%

Gesamt Anzahl 112 49 161
% innerhalb von Gruppe 69,6% 30,4% 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung



Frage: Leben Sie zusammen mit einer anderen Person, z.B. Kind, Geschwister, El-
tern, Mitbewohner etc.?

Anhangtabelle 6: Kreuztabelle ,,Andere Person“ nach ,,Gruppe: Demenz Betroffene und Rheu-
mapatient/in ohne Demenz*

Andere Person

Ja Nein Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 19 61 80
% innerhalb von Gruppe 23,8% 76,3% 100,0%
Rheumapatient/in ohne De-  Anzahl 22 53 75
menz % innerhalb von Gruppe 29,3% 70,7% 100,0%
Gesamt Anzahl 41 114 155
% innerhalb von Gruppe 26,5% 73,5% 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Frage: Welchen hochsten Schulabschluss haben Sie?

Anhangtabelle 7: Kreuztabelle ,,Schulabschluss“ nach ,,Gruppe: Demenz Betroffene und Rheu-
mapatient/in ohne Demenz*

Schulabschluss
Mittlere
Reife, Real- Fachhoch- Abitur, allge-
Hauptschul- schulab- schulreife, meine oder
abschluss / schluss, Abschluss ei- | fachgebun-
Volksschul- Fachschul- ner Fach- dene Hoch- | Andere (Bitte
abschluss reife oberschule schulreife nennen) Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 23 18 12 26 1 80
% innerhalb von 28,7% 22,5% 15,0% 32,5% 1,3% | 100,0%
Gruppe
Rheumapatient/in onne  Anzahl 8 33 5 33 2 81
Demenz % innerhalb von 9,9% 40,7% 6,2% 40,7% 2,5% | 100,0%
Gruppe
Gesamt Anzahl 31 51 17 59 3 161
% innerhalb von 19,3% 31,7% 10,6% 36,6% 1,9% | 100,0%
Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung

Frage: Welchen hochsten beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie?

Anhangtabelle 8: Kreuztabelle ,,Ausbildungsabschluss“ nach ,,Gruppe: Demenz Betroffene und
Rheumapatient/in ohne Demenz“

Ausbildungsabschluss
Beruflich-
schulische
Berufsaus- Fach-,
Beruflich- bildung Meister-,
betriebli- (z.B. Be- | Techniker-
che Be- rufsfach- schule,
Kein be- rufsausbil- schule, Berufs-, Fachhoch- Andere
ruflicher dung Handels- | Fachaka- schule, Promo- | (Bitte nen- | Ge-
Abschluss (Lehre) schule) demie Universitat tion nen) samt
Gruppe Demenz-Be- Anzahl 4 31 6 10 21 5 3 80
troffene % innerhalb von 5,0% 38,8% 7,5% 12,5% 26,3% 6,3% 3,8% | 100,0
Gruppe %
Rheumapatient/in  Anzahl 3 27 15 7 25 3 1 81
ohne Demenz % innerhalb von 3,7% 33,3% 18,5% 8,6% 30,9% 3,7% 1,2% | 100,0
Gruppe %
Gesamt Anzahl 7 58 21 17 46 8 4 161
% innerhalb von 4,3% 36,0% 13,0% 10,6% 28,6% 5,0% 2,5% | 100,0
Gruppe %

Quelle: Eigene Darstellung
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Frage: Wie sollte ein elektronisches Unterstitzungssystem von Demenz Be-
troffene lhrer Meinung nach unterstutzen?

Merkfahigkeit

Anhangtabelle 9: Kreuztabelle ,,Hilfestellung fur die Merkfahigkeit“ nach ,,Gruppe*

HiIfestTeIIung fur die Merkfahigkeit

Gruppe

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 34 15 13 6 12 80
% innerhalb von 42,5% 18,8% 16,3% 7,5% 15,0% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 20 11 11 0 0 42
% innerhalb von 47,6% 26,2% 26,2% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 7 4 3 0 0 14
% innerhalb von 50,0% 28,6% 21,4% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 17 11 6 3 0 37
% innerhalb von 45,9% 29,7% 16,2% 8,1% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 11 6 2 0 0 19
% innerhalb von 57,9% 31,6% 10,5% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 11 7 6 1 0 25
% innerhalb von 44,0% 28,0% 24,0% 4,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 2 3 2 0 0 7
% innerhalb von 28,6% 42,9% 28,6% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 11 10 3 0 0 24
% innerhalb von 45,8% 41,7% 12,5% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 45 18 4 4 4 75
Demenz % innerhalb von 60,0% 24,0% 5,3% 5,3% 5,3% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 19 17 4 2 2 44
% innerhalb von 43,2% 38,6% 9,1% 4,5% 4,5% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 177 102 54 16 18 367
% innerhalb von 48,2% 27,8% 14,7% 4,4% 4,9% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 10: Kreuztabelle ,,Hilfestellung fiur die Erinnerung“ nach ,,Gruppe*“

Hilfestelﬁmg fur die Erinnerung

Gruppe

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 29 17 12 5 11 74
% innerhalb von 39,2% 23,0% 16,2% 6,8% 14,9% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 25 12 4 1 0 42
% innerhalb von 59,5% 28,6% 9,5% 2,4% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 7 2 3 1 0 13
% innerhalb von 53,8% 15,4% 23,1% 7,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 18 13 5 1 0 37
% innerhalb von 48,6% 35,1% 13,5% 2,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 9 9 1 0 0 19
% innerhalb von 47,4% 47,4% 5,3% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 17 6 1 1 0 25
% innerhalb von 68,0% 24,0% 4,0% 4,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 2 3 2 0 0 7
% innerhalb von 28,6% 42,9% 28,6% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 11 7 6 0 0 24
% innerhalb von 45,8% 29,2% 25,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 42 16 7 3 4 72
Demenz % innerhalb von 58,3% 22,2% 9,7% 4,2% 5,6% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 26 10 6 0 2 44
% innerhalb von 59,1% 22,7% 13,6% 0,0% 4,5% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 186 95 47 12 17 357
% innerhalb von 52,1% 26,6% 13,2% 3,4% 4,8% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Orientierung

Anhangtabelle 11: Kreuztabelle ,,Zu Hause“ nach ,,Gruppe*

Gruppe

Zu Hause

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 16 15 12 10 28 81
% innerhalb von 19,8% 18,5% 14,8% 12,3% 34,6% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 23 11 6 2 0 42
% innerhalb von 54,8% 26,2% 14,3% 4,8% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 10 2 2 0 0 14
% innerhalb von 71,4% 14,3% 14,3% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 17 7 9 3 1 37
% innerhalb von 45,9% 18,9% 24,3% 8,1% 2,7% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 12 5 2 0 0 19
% innerhalb von 63,2% 26,3% 10,5% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 15 5 2 2 1 25
% innerhalb von 60,0% 20,0% 8,0% 8,0% 4,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 6 1 0 0 0 7
% innerhalb von 85,7% 14,3% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 11 7 5 0 0 23
% innerhalb von 47,8% 30,4% 21,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 41 14 10 2 7 74
Demenz % innerhalb von 55,4% 18,9% 13,5% 2,7% 9,5% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 28 8 5 2 2 45
% innerhalb von 62,2% 17,8% 11,1% 4,4% 4,4% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 179 75 53 21 39 367
% innerhalb von 48,8% 20,4% 14,4% 57% 10,6% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 12: Kreuztabelle ,,In der Umgebung“ nach ,,Gruppe*

In der Umgebung

Gruppe

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 15 19 10 13 19 76
% innerhalb von 19,7% 25,0% 13,2% 17,1% 25,0% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 26 13 2 1 0 42
% innerhalb von 61,9% 31,0% 4,8% 2,4% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 7 5 1 0 1 14
% innerhalb von 50,0% 35,7% 7.1% 0,0% 7,1% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 21 8 6 1 0 36
% innerhalb von 58,3% 22,2% 16,7% 2,8% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 6 11 2 0 0 19
% innerhalb von 31,6% 57,9% 10,5% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 9 10 6 0 0 25
% innerhalb von 36,0% 40,0% 24,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 4 2 0 0 0 6
% innerhalb von 66,7% 33,3% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 12 11 1 0 0 24
% innerhalb von 50,0% 45,8% 4,2% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 40 14 12 2 5 73
Demenz % innerhalb von 54,8% 19,2% 16,4% 2,7% 6,8% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 25 14 2 1 1 43
% innerhalb von 58,1% 32,6% 4,7% 2,3% 2,3% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 165 107 42 18 26 358
% innerhalb von 46,1% 29,9% 11,7% 5,0% 7,3% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 13: Kreuztabelle ,,Bei Reisen“ nach ,,Gruppe*“

Gruppe

Bei Reisen

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 21 8 12 6 28 75
% innerhalb von 28,0% 10,7% 16,0% 8,0% 37,3% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 13 15 7 5 1 41
% innerhalb von 31,7% 36,6% 17,1% 12,2% 2,4% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 3 5 5 0 1 14
% innerhalb von 21,4% 35,7% 35,7% 0,0% 7,1% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 15 8 9 4 0 36
% innerhalb von 41,7% 22,2% 25,0% 11,1% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 4 4 7 3 1 19
% innerhalb von 21,1% 21,1% 36,8% 15,8% 5,3% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 5 5 7 6 1 24
% innerhalb von 20,8% 20,8% 29,2% 25,0% 4,2% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 0 2 4 0 0 6
% innerhalb von 0,0% 33,3% 66,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 7 7 9 1 0 24
% innerhalb von 29,2% 29,2% 37,5% 4,2% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 25 20 16 4 6 71
Demenz % innerhalb von 35,2% 28,2% 22,5% 5,6% 8,5% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 15 14 9 3 3 44
% innerhalb von 34,1% 31,8% 20,5% 6,8% 6,8% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 108 88 85 32 41 354
% innerhalb von 30,5% 24,9% 24,0% 9,0% 11,6% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

A-10



Anhangtabelle 14: Kreuztabelle ,,Beim Einkaufen“ nach ,,Gruppe*

Beim Einkaufen

Gruppe

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 18 11 10 10 27 76
% innerhalb von 23,7% 14,5% 13,2% 13,2% 35,5% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 20 15 6 0 0 41
% innerhalb von 48,8% 36,6% 14,6% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 4 7 2 0 1 14
% innerhalb von 28,6% 50,0% 14,3% 0,0% 7,1% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 15 16 4 2 0 37
% innerhalb von 40,5% 43,2% 10,8% 5,4% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 5 11 3 0 0 19
% innerhalb von 26,3% 57,9% 15,8% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 9 11 3 1 1 25
% innerhalb von 36,0% 44,0% 12,0% 4,0% 4,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 2 4 0 0 0 6
% innerhalb von 33,3% 66,7% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 11 11 1 0 0 23
% innerhalb von 47,8% 47,8% 4,3% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 34 20 13 2 4 73
Demenz % innerhalb von 46,6% 27,4% 17,8% 2,7% 5,5% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 19 16 6 1 1 43
% innerhalb von 44,2% 37,2% 14,0% 2,3% 2,3% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 137 122 48 16 34 357
% innerhalb von 38,4% 34,2% 13,4% 4,5% 9,5% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 15: Kreuztabelle ,,Anzeigen von Bewegungen im Umfeld (sog. Bewegungsmelder)“
nach ,,Gruppe*

Anzeigen von Bewegungen im Umfeld (sog. Bewegungs-

Gruppe

melder)

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 6 7 6 12 33 64
% innerhalb von 9,4% 10,9% 9,4% 18,8% 51,6% | 100,0%

Gruppe
Angehdrige Anzahl 9 14 7 6 3 39
% innerhalb von 23,1% 35,9% 17,9% 15,4% 7,7% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 2 5 5 0 2 14
% innerhalb von 14,3% 35,7% 35,7% 0,0% 14,3% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 6 9 14 5 1 35
% innerhalb von 17,1% 25,7% 40,0% 14,3% 2,9% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 4 6 5 2 1 18
% innerhalb von 22,2% 33,3% 27,8% 11,1% 5,6% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 3 6 10 3 2 24
% innerhalb von 12,5% 25,0% 41,7% 12,5% 8,3% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 4 1 1 0 0 6
% innerhalb von 66,7% 16,7% 16,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 6 4 7 5 1 23
% innerhalb von 26,1% 17,4% 30,4% 21,7% 4,3% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 18 18 22 7 5 70
Demenz % innerhalb von 25,7% 25,7% 31,4% 10,0% 7,1% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 13 7 10 7 5 42
% innerhalb von 31,0% 16,7% 23,8% 16,7% 11,9% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 71 77 87 47 53 335
% innerhalb von 21,2% 23,0% 26,0% 14,0% 15,8% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Anderes (Bitte nennen)3°¢

Analyse der Umgebung (wie oft war der Betroffene in dieser Situation/Ortlich-

keit))

Datum, Wochentag, Uhrzeit
Haufigkeit von Essen/Trinken/Blasenentleerung
Kommunikation, Soziale Begegnungen,

wenn der betroffene allein ist
Eigenes Zimmer + Badezimmer

Tagesstruktur
far Licht, Tur ...
Auf dem Tisch

Aufzeichnung einer Handlungshistorie - was ist tatsachlich vorgefallen
Navi fur den Heimweg

Bank Geld

hier ist 1zu eins Begleitung norwendig

3% Die Angaben werden jeweils in ihrer Originalfassung wiedergegeben.
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GPS-Gerat

Kontaktmaoglichkeiten Hilfe holen

Ich vermeide Dunkelheit

Erfassen von Unterschieden der Umgebungstemperatur

Anhangtabelle 16: Kreuztabelle ,,Bei Witterung | Jahreszeit“ nach ,,Gruppe“

Bei Witterung / Jahreszeit

Gruppe

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 8 14 21 15 20 78
% innerhalb von 10,3% 17,9% 26,9% 19,2% 25,6% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 11 8 15 8 0 42
% innerhalb von 26,2% 19,0% 35,7% 19,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 3 6 3 1 1 14
% innerhalb von 21,4% 42,9% 21,4% 7,1% 7,1% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 13 13 6 1 2 35
% innerhalb von 37,1% 37,1% 17,1% 2,9% 5,7% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 4 8 6 1 0 19
% innerhalb von 21,1% 42,1% 31,6% 5,3% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 3 9 8 2 3 25
% innerhalb von 12,0% 36,0% 32,0% 8,0% 12,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 2 2 1 1 0 6
% innerhalb von 33,3% 33,3% 16,7% 16,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 7 7 8 2 0 24
% innerhalb von 29,2% 29,2% 33,3% 8,3% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 22 26 10 6 7 7
Demenz % innerhalb von 31,0% 36,6% 14,1% 8,5% 9,9% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 15 14 11 4 1 45
% innerhalb von 33,3% 31,1% 24,4% 8,9% 2,2% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 88 107 89 41 34 359
% innerhalb von 24,5% 29,8% 24,8% 11,4% 9,5% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 17: Kreuztabelle ,,Im Haushalt“ nach ,,Gruppe“

Im Haushalt

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 10 9 16 16 24 75
% innerhalb von 13,3% 12,0% 21,3% 21,3% 32,0% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 6 16 9 9 1 41
% innerhalb von 14,6% 39,0% 22,0% 22,0% 2,4% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 3 6 3 1 1 14
% innerhalb von 21,4% 42,9% 21,4% 7.1% 7,1% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 9 15 10 0 3 37
% innerhalb von 24,3% 40,5% 27,0% 0,0% 8,1% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 3 5 7 4 0 19
% innerhalb von 15,8% 26,3% 36,8% 21,1% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 5 7 6 4 3 25
% innerhalb von 20,0% 28,0% 24,0% 16,0% 12,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 0 2 3 1 0 6
% innerhalb von 0,0% 33,3% 50,0% 16,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 6 8 7 2 1 24
% innerhalb von 25,0% 33,3% 29,2% 8,3% 4,2% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 22 25 14 5 7 73
Demenz % innerhalb von 30,1% 34,2% 19,2% 6,8% 9,6% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 9 14 13 5 3 44
% innerhalb von 20,5% 31,8% 29,5% 11,4% 6,8% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 73 107 88 47 43 358
% innerhalb von 20,4% 29,9% 24,6% 13,1% 12,0% | 100,0%

Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung

Anderes (Bitte nennen)3%’

- Duschen, Baden

- bei der korperpflege
- elektronische Thermometer mit Uhr und Kalender
- Erfassen von Gefahrenzustanden, die von heissen Oberflachen und Flussigkei-

ten ausgehen

397 Die Angaben werden jeweils in ihrer Originalfassung wiedergegeben.
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Mogliche Gefahren

Anhangtabelle 18: Kreuztabelle ,,Sturzquellen“ nach ,,Gruppe*

Sturzquellen

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 22 17 8 10 22 79
% innerhalb von 27,8% 21,5% 10,1% 12,7% 27,8% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 25 9 6 2 0 42
% innerhalb von 59,5% 21,4% 14,3% 4,8% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 13 0 1 0 0 14
% innerhalb von 92,9% 0,0% 7.1% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 24 6 5 2 0 37
% innerhalb von 64,9% 16,2% 13,5% 5,4% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 9 8 1 1 0 19
% innerhalb von 47,4% 42,1% 5,3% 5,3% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 11 8 4 1 1 25
% innerhalb von 44,0% 32,0% 16,0% 4,0% 4,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 6 0 0 0 0 6
% innerhalb von 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 14 7 1 0 1 23
% innerhalb von 60,9% 30,4% 4,3% 0,0% 4,3% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 50 10 5 1 5 71
Demenz % innerhalb von 70,4% 14,1% 7,0% 1,4% 7,0% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 30 8 3 2 2 45
% innerhalb von 66,7% 17,8% 6,7% 4,4% 4,4% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 204 73 34 19 31 361
% innerhalb von 56,5% 20,2% 9,4% 5,3% 8,6% | 100,0%

Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 19: Kreuztabelle ,, Schwindelsymptome (z. B. Taumeln)“ nach ,,Gruppe*

Schwindelsymptome (z. B. Taumeln)

Gruppe

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 15 12 12 11 29 79
% innerhalb von 19,0% 15,2% 15,2% 13,9% 36,7% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 23 9 7 2 1 42
% innerhalb von 54,8% 21,4% 16,7% 4,8% 2,4% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 3 6 5 0 0 14
% innerhalb von 21,4% 42,9% 35,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 20 9 3 2 2 36
% innerhalb von 55,6% 25,0% 8,3% 5,6% 5,6% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 9 9 1 0 0 19
% innerhalb von 47,4% 47,4% 5,3% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 13 6 4 1 1 25
% innerhalb von 52,0% 24,0% 16,0% 4,0% 4,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 4 2 0 0 0 6
% innerhalb von 66,7% 33,3% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 13 8 0 1 1 23
% innerhalb von 56,5% 34,8% 0,0% 4,3% 4,3% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 42 15 7 4 4 72
Demenz % innerhalb von 58,3% 20,8% 9,7% 5,6% 5,6% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 20 14 5 3 3 45
% innerhalb von 44,4% 31,1% 11,1% 6,7% 6,7% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 162 90 44 24 41 361
% innerhalb von 44,9% 24,9% 12,2% 6,6% 11,4% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 20: Kreuztabelle ,,Dunkelheit” nach ,,Gruppe*

Dunkelheit

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 21 13 7 10 24 75
% innerhalb von 28,0% 17,3% 9,3% 13,3% 32,0% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 16 11 12 3 0 42
% innerhalb von 38,1% 26,2% 28,6% 7,1% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 7 3 2 1 1 14
% innerhalb von 50,0% 21,4% 14,3% 7.1% 7,1% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 23 5 6 3 0 37
% innerhalb von 62,2% 13,5% 16,2% 8,1% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 8 6 3 2 0 19
% innerhalb von 42,1% 31,6% 15,8% 10,5% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 7 6 7 1 4 25
% innerhalb von 28,0% 24,0% 28,0% 4,0% 16,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 3 1 2 0 0 6
% innerhalb von 50,0% 16,7% 33,3% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 6 8 6 1 2 23
% innerhalb von 26,1% 34,8% 26,1% 4,3% 8,7% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 34 18 12 2 6 72
Demenz % innerhalb von 47,2% 25,0% 16,7% 2,8% 8,3% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 15 20 4 3 2 44
% innerhalb von 34,1% 45,5% 9,1% 6,8% 4,5% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 140 91 61 26 39 357
% innerhalb von 39,2% 25,5% 17,1% 7,3% 10,9% | 100,0%

Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung

Anderes (Bitte nennen)3%

Herdplatte/Kochflache unbeobachtet an oder zu heil}

Essen,

in der Offentlichkeit

An- und Ausschalten von z.B. Herd u. Backofen

Radfahren

Gerate im Haushalt (Herd, Wasserkocher ... Verbrihungsgefahr)
Stolperfallen durch umherliegende Gegenstande

Virtuelle Marker mit Erlauterung durch so was wie z.B. Orcam (fur Blinde)
Medikamenteneinnahme - Wechselwirkungen

Herd, Ofen noch an.

Beklaut werden

Verkehr

es mussen Sicherheitsmalinahmen ergriffen werden wie fur ein kleines Kind aber
doch ausgerchtet fur einen Erwachsenen Menschen der in der Ruckentwick-
lungsphase ist

3% Die Angaben werden jeweils in ihrer Originalfassung wiedergegeben.

A-17



- selbst eingeleitete soziale Rickzug

- Haustiere

- Herdplatten

- Betrieb Elektronische Gerate

Kommunikation

Anhangtabelle 21: Kreuztabelle ,,Meldung kritischer Ereignisse an eine Bezugsperson“ nach

Gruppe

,Gruppe*
Meldung kritischer Ereignisse an eine Bezugsperson

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 26 23 10 8 5 72
% innerhalb von 36,1% 31,9% 13,9% 11,1% 6,9% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 33 6 2 1 0 42
% innerhalb von 78,6% 14,3% 4,8% 2,4% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 10 3 1 0 0 14
% innerhalb von 71,4% 21,4% 7,1% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 26 4 5 0 1 36
% innerhalb von 72,2% 11,1% 13,9% 0,0% 2,8% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 13 6 0 0 0 19
% innerhalb von 68,4% 31,6% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 18 6 0 0 1 25
% innerhalb von 72,0% 24,0% 0,0% 0,0% 4,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 6 0 0 0 0 6
% innerhalb von 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 21 1 2 0 0 24
% innerhalb von 87,5% 4,2% 8,3% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 49 10 6 2 3 70
Demenz % innerhalb von 70,0% 14,3% 8,6% 2,9% 4,3% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 28 8 4 2 1 43
% innerhalb von 65,1% 18,6% 9,3% 4,7% 2,3% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 230 67 30 13 11 351
% innerhalb von 65,5% 19,1% 8,5% 3,7% 3,1% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 22: Kreuztabelle ,,Direkte Unterstiitzung im Gesprach bei Bedarf (durch Angeho-

ri_ge, med. Personal)“ nach ,,Gruppe“

Direkte Unterstiitzung im Gesprach bei Bedarf (durch Angehdrige, med.

Gruppe

Personal)

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 19 15 13 8 18 73
% innerhalb von 26,0% 20,5% 17,8% 11,0% 24,7% | 100,0%

Gruppe
Angehdorige Anzahl 21 15 4 1 0 41
% innerhalb von 51,2% 36,6% 9,8% 2,4% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 6 7 1 0 0 14
% innerhalb von 42,9% 50,0% 7,1% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 13 13 6 4 0 36
% innerhalb von 36,1% 36,1% 16,7% 11,1% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 6 8 4 1 0 19
% innerhalb von 31,6% 42,1% 21,1% 5,3% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 6 11 6 2 0 25
% innerhalb von 24,0% 44,0% 24,0% 8,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 3 2 1 0 0 6
% innerhalb von 50,0% 33,3% 16,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 8 9 6 0 0 23
% innerhalb von 34,8% 39,1% 26,1% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in onne  Anzahl 29 24 8 3 3 67
Demenz % innerhalb von 43,3% 35,8% 11,9% 4,5% 4,5% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 26 13 4 1 0 44
% innerhalb von 59,1% 29,5% 9,1% 2,3% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 137 117 53 20 21 348
% innerhalb von 39,4% 33,6% 15,2% 5,7% 6,0% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Anderes (Bitte nennen)3%°

Aufzeichnung grenzwertiger Eigenversorgung
beim Einkaufen

Hilfe bei Kommunikation mit anderen Betroffenen

Aufzeichnung einer Handlungshistorie - was ist tatsachlich vorgefallen - von Koér-

perpflege bis Medikamente
Mit Bildern da die Sprache rucklaufig ist

bezuglich des UMgangs miteinander
leider gibt es hier zu wenige Kinder denen die Demenz der Eltern Interessiert

Wort- u. Zeichen-Decodierung des Patienten durch Bezugsperson

Skyp

39 Die Angaben werden jeweils in ihrer Originalfassung wiedergegeben.
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Messung von Gesundheits- und Aktivitatsdaten

Anhangtabelle 23: Kreuztabelle ,,Blutzucker” nach ,,Gruppe*

Blutzucker
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 12 11 10 6 31 70
% innerhalb von Gruppe 17,1% 15,7% 14,3% 8,6% 44,3% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 12 7 13 7 3 42
% innerhalb von Gruppe 28,6% 16,7% 31,0% 16,7% 7,1% | 100,0%
Arzte Anzahl 3 7 3 0 1 14
% innerhalb von Gruppe 21,4% 50,0% 21,4% 0,0% 7,1% | 100,0%
Pflege Anzahl 15 12 7 2 0 36
% innerhalb von Gruppe 41,7% 33,3% 19,4% 5,6% 0,0% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 6 5 7 0 0 18
% innerhalb von Gruppe 33,3% 27,8% 38,9% 0,0% 0,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 8 6 10 1 0 25
% innerhalb von Gruppe 32,0% 24,0% 40,0% 4,0% 0,0% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 3 1 2 0 0 6
% innerhalb von Gruppe 50,0% 16,7% 33,3% 0,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 8 5 7 3 0 23
% innerhalb von Gruppe 34,8% 21,7% 30,4% 13,0% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 36 13 9 3 5 66
Demenz % innerhalb von Gruppe 54,5% 19,7% 13,6% 4,5% 7,6% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 23 7 7 2 6 45
% innerhalb von Gruppe 51,1% 15,6% 15,6% 4,4% 13,3% | 100,0%
Gesamt Anzahl 126 74 75 24 46 345
% innerhalb von Gruppe 36,5% 21,4% 21,7% 7,0% 13,3% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
Anhangtabelle 24: Kreuztabelle ,,Puls und Blutdruck” nach ,,Gruppe*“
- Puls und Blutdruck
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 23 15 10 4 18 70
% innerhalb von Gruppe 32,9% 21,4% 14,3% 5,7% 25,7% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 16 8 8 8 2 42
% innerhalb von Gruppe 38,1% 19,0% 19,0% 19,0% 4,8% | 100,0%
Arzte Anzahl 2 7 5 0 0 14
% innerhalb von Gruppe 14,3% 50,0% 35,7% 0,0% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 16 10 7 3 0 36
% innerhalb von Gruppe 44,4% 27,8% 19,4% 8,3% 0,0% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 8 6 5 0 0 19
% innerhalb von Gruppe 42,1% 31,6% 26,3% 0,0% 0,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 8 5 9 2 0 24
% innerhalb von Gruppe 33,3% 20,8% 37,5% 8,3% 0,0% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 3 2 0 0 0 5
% innerhalb von Gruppe 60,0% 40,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 6 8 6 3 0 23
% innerhalb von Gruppe 26,1% 34,8% 26,1% 13,0% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 34 14 9 6 3 66
Demenz % innerhalb von Gruppe 51,5% 21,2% 13,6% 9,1% 4,5% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 13 15 8 3 5 44
% innerhalb von Gruppe 29,5% 34,1% 18,2% 6,8% 11,4% | 100,0%
Gesamt Anzahl 129 90 67 29 28 343
% innerhalb von Gruppe 37,6% 26,2% 19,5% 8,5% 8,2% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 25: Kreuztabelle ,,Korpertemperatur® nach ,,Gruppe*

Kérpertemperatur

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 9 8 11 16 24 68
% innerhalb von Gruppe 13,2% 11,8% 16,2% 23,5% 35,3% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 6 7 19 8 2 42
% innerhalb von Gruppe 14,3% 16,7% 45,2% 19,0% 4,8% | 100,0%
Arzte Anzahl 3 1 9 0 1 14
% innerhalb von Gruppe 21,4% 7,1% 64,3% 0,0% 7,1% | 100,0%
Pflege Anzahl 10 7 13 4 2 36
% innerhalb von Gruppe 27,8% 19,4% 36,1% 11,1% 5,6% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 5 6 4 4 0 19
% innerhalb von Gruppe 26,3% 31,6% 21,1% 21,1% 0,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 6 5 8 4 1 24
% innerhalb von Gruppe 25,0% 20,8% 33,3% 16,7% 4,2% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 1 3 2 0 0 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 50,0% 33,3% 0,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 3 9 7 4 0 23
% innerhalb von Gruppe 13,0% 39,1% 30,4% 17,4% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 21 16 18 5 4 64
Demenz % innerhalb von Gruppe 32,8% 25,0% 28,1% 7,8% 6,3% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 9 8 15 8 4 44
% innerhalb von Gruppe 20,5% 18,2% 34,1% 18,2% 9,1% | 100,0%
Gesamt Anzahl 73 70 106 53 38 340
% innerhalb von Gruppe 21,5% 20,6% 31,2% 15,6% 11,2% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
Anhangtabelle 26: Kreuztabelle ,,Elektrolyte* nach ,,Gruppe*“
- Elektrolyte
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 6 4 8 10 30 58
% innerhalb von Gruppe 10,3% 6,9% 13,8% 17,2% 51,7% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 8 7 18 6 3 42
% innerhalb von Gruppe 19,0% 16,7% 42,9% 14,3% 7,1% | 100,0%
Arzte Anzahl 2 3 7 2 0 14
% innerhalb von Gruppe 14,3% 21,4% 50,0% 14,3% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 8 9 9 8 2 36
% innerhalb von Gruppe 22,2% 25,0% 25,0% 22,2% 5,6% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 4 3 6 5 1 19
% innerhalb von Gruppe 21,1% 15,8% 31,6% 26,3% 5,3% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 3 4 11 3 3 24
% innerhalb von Gruppe 12,5% 16,7% 45,8% 12,5% 12,5% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 1 1 3 1 0 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 16,7% 50,0% 16,7% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 4 3 11 5 0 23
% innerhalb von Gruppe 17,4% 13,0% 47,8% 21,7% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 23 8 20 5 5 61
Demenz % innerhalb von Gruppe 37,7% 13,1% 32,8% 8,2% 8,2% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 10 8 10 7 8 43
% innerhalb von Gruppe 23,3% 18,6% 23,3% 16,3% 18,6% | 100,0%
Gesamt Anzahl 69 50 103 52 52 326
% innerhalb von Gruppe 21,2% 15,3% 31,6% 16,0% 16,0% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 27: Kreuztabelle ,,Hautfeuchtigkeit“ nach ,,Gruppe*

Hautfeuchtigkeit

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 5 3 9 16 32 65
% innerhalb von Gruppe 7,7% 4,6% 13,8% 24,6% 49,2% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 4 7 17 10 3 41
% innerhalb von Gruppe 9,8% 17,1% 41,5% 24,4% 7,3% | 100,0%

Arzte Anzahl 1 3 7 2 1 14
% innerhalb von Gruppe 7,1% 21,4% 50,0% 14,3% 7,1% | 100,0%

Pflege Anzahl 8 5 9 11 3 36
% innerhalb von Gruppe 22,2% 13,9% 25,0% 30,6% 8,3% | 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 1 6 7 4 1 19
% innerhalb von Gruppe 5,3% 31,6% 36,8% 21,1% 53% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 5 3 9 4 3 24
% innerhalb von Gruppe 20,8% 12,5% 37,5% 16,7% 12,5% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 2 1 3 0 0 6
% innerhalb von Gruppe 33,3% 16,7% 50,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 2 3 12 6 0 23
% innerhalb von Gruppe 8,7% 13,0% 52,2% 26,1% 0,0% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 13 14 21 8 7 63
Demenz % innerhalb von Gruppe 20,6% 22,2% 33,3% 12,7% 11,1% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 4 10 11 9 7 41
% innerhalb von Gruppe 9,8% 24,4% 26,8% 22,0% 17,1% | 100,0%

Gesamt Anzahl 45 55 105 70 57 332
% innerhalb von Gruppe 13,6% 16,6% 31,6% 21,1% 17,2% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Anhang_;tabelle 28: Kreuztabelle ,,Schlafqualitat”“ nach ,,Gruppe“

Schlafqualitat

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 14 9 11 5 29 68
% innerhalb von Gruppe 20,6% 13,2% 16,2% 7,4% 42,6% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 6 14 13 8 0 41
% innerhalb von Gruppe 14,6% 34,1% 31,7% 19,5% 0,0% | 100,0%

Arzte Anzahl 2 7 5 0 0 14
% innerhalb von Gruppe 14,3% 50,0% 35,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Pflege Anzahl 12 7 9 5 2 35
% innerhalb von Gruppe 34,3% 20,0% 25,7% 14,3% 57% | 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 1 6 10 2 0 19
% innerhalb von Gruppe 5,3% 31,6% 52,6% 10,5% 0,0% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 3 4 10 4 2 23
% innerhalb von Gruppe 13,0% 17,4% 43,5% 17,4% 8,7% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 1 1 3 1 0 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 16,7% 50,0% 16,7% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 5 6 7 4 1 23
% innerhalb von Gruppe 21,7% 26,1% 30,4% 17,4% 4,3% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 15 24 14 9 3 65
Demenz % innerhalb von Gruppe 23,1% 36,9% 21,5% 13,8% 4,6% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 12 8 14 5 4 43
% innerhalb von Gruppe 27,9% 18,6% 32,6% 11,6% 9,3% | 100,0%

Gesamt Anzahl 71 86 96 43 41 337
% innerhalb von Gruppe 21,1% 25,5% 28,5% 12,8% 12,2% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 29: Kreuztabelle ,,Schrittzdhler“ nach ,,Gruppe*

Schrittzahler
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 9 4 11 5 37 66
% innerhalb von Gruppe 13,6% 6,1% 16,7% 7,6% 56,1% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 8 7 10 11 5 41
% innerhalb von Gruppe 19,5% 17,1% 24.,4% 26,8% 12,2% | 100,0%
Arzte Anzahl 1 4 7 2 0 14
% innerhalb von Gruppe 7,1% 28,6% 50,0% 14,3% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 6 7 9 10 4 36
% innerhalb von Gruppe 16,7% 19,4% 25,0% 27,8% 11,1% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 1 5 6 5 2 19
% innerhalb von Gruppe 5,3% 26,3% 31,6% 26,3% 10,5% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 2 2 8 6 6 24
% innerhalb von Gruppe 8,3% 8,3% 33,3% 25,0% 25,0% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 1 2 1 2 0 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 33,3% 16,7% 33,3% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 4 5 7 6 1 23
% innerhalb von Gruppe 17,4% 21,7% 30,4% 26,1% 4,3% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 7 13 21 9 12 62
Demenz % innerhalb von Gruppe 11,3% 21,0% 33,9% 14,5% 19,4% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 4 7 11 6 16 44
% innerhalb von Gruppe 9,1% 15,9% 25,0% 13,6% 36,4% | 100,0%
Gesamt Anzahl 43 56 91 62 83 335
% innerhalb von Gruppe 12,8% 16,7% 27,2% 18,5% 24,8% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
Anhangtabelle 30: Kreuztabelle ,,Stress” nach ,,Gruppe*“
- Stress
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 9 8 13 10 27 67
% innerhalb von Gruppe 13,4% 11,9% 19,4% 14,9% 40,3% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 12 8 12 7 1 40
% innerhalb von Gruppe 30,0% 20,0% 30,0% 17,5% 2,5% | 100,0%
Arzte Anzahl 2 0 10 1 1 14
% innerhalb von Gruppe 14,3% 0,0% 71,4% 7,1% 7,1% | 100,0%
Pflege Anzahl 13 5 8 8 2 36
% innerhalb von Gruppe 36,1% 13,9% 22,2% 22,2% 5,6% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 3 9 6 1 0 19
% innerhalb von Gruppe 15,8% 47,4% 31,6% 5,3% 0,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 7 4 7 5 1 24
% innerhalb von Gruppe 29,2% 16,7% 29,2% 20,8% 4,2% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 2 1 2 1 0 6
% innerhalb von Gruppe 33,3% 16,7% 33,3% 16,7% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 9 2 7 6 0 24
% innerhalb von Gruppe 37,5% 8,3% 29,2% 25,0% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 18 22 12 8 5 65
Demenz % innerhalb von Gruppe 27,7% 33,8% 18,5% 12,3% 7,7% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 3 15 12 9 5 44
% innerhalb von Gruppe 6,8% 34,1% 27,3% 20,5% 11,4% | 100,0%
Gesamt Anzahl 78 74 89 56 42 339
% innerhalb von Gruppe 23,0% 21,8% 26,3% 16,5% 12,4% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 31: Kreuztabelle ,,Personliches Wohlbefinden“ nach ,,Gruppe“

Personliches Wohlbefinden

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 13 10 18 5 22 68
% innerhalb von Gruppe 19,1% 14,7% 26,5% 7,4% 32,4% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 11 10 15 5 0 41
% innerhalb von Gruppe 26,8% 24,4% 36,6% 12,2% 0,0% | 100,0%
Arzte Anzahl 2 1 10 0 1 14
% innerhalb von Gruppe 14,3% 7,1% 71,4% 0,0% 7,1% | 100,0%
Pflege Anzahl 14 6 9 3 3 35
% innerhalb von Gruppe 40,0% 17,1% 25,7% 8,6% 8,6% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 4 6 9 0 0 19
% innerhalb von Gruppe 21,1% 31,6% 47,4% 0,0% 0,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 4 10 8 2 0 24
% innerhalb von Gruppe 16,7% 41,7% 33,3% 8,3% 0,0% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 1 1 3 1 0 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 16,7% 50,0% 16,7% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 7 9 4 4 0 24
% innerhalb von Gruppe 29,2% 37,5% 16,7% 16,7% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 17 28 11 7 5 68
Demenz % innerhalb von Gruppe 25,0% 41,2% 16,2% 10,3% 7,4% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 9 12 13 6 6 46
% innerhalb von Gruppe 19,6% 26,1% 28,3% 13,0% 13,0% | 100,0%
Gesamt Anzahl 82 93 100 33 37 345
% innerhalb von Gruppe 23,8% 27,0% 29,0% 9,6% 10,7% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
Anhangtabelle 32: Kreuztabelle ,,Persénliches Schmerzempfinden* nach ,,Gruppe*“
"~ Personliches Schmerzempfinden
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 10 15 13 10 22 70
% innerhalb von Gruppe 14,3% 21,4% 18,6% 14,3% 31,4% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 12 12 14 2 1 41
% innerhalb von Gruppe 29,3% 29,3% 34,1% 4,9% 2,4% | 100,0%
Arzte Anzahl 1 4 7 1 1 14
% innerhalb von Gruppe 7,1% 28,6% 50,0% 7,1% 7,1% | 100,0%
Pflege Anzahl 15 12 5 2 2 36
% innerhalb von Gruppe 41,7% 33,3% 13,9% 5,6% 5,6% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 6 3 8 2 0 19
% innerhalb von Gruppe 31,6% 15,8% 42,1% 10,5% 0,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 4 9 8 2 1 24
% innerhalb von Gruppe 16,7% 37,5% 33,3% 8,3% 4,2% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 1 2 3 0 0 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 33,3% 50,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 8 4 7 5 0 24
% innerhalb von Gruppe 33,3% 16,7% 29,2% 20,8% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 24 18 15 8 2 67
Demenz % innerhalb von Gruppe 35,8% 26,9% 22,4% 11,9% 3,0% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 16 11 9 4 4 44
% innerhalb von Gruppe 36,4% 25,0% 20,5% 9,1% 9,1% | 100,0%
Gesamt Anzahl 97 90 89 36 33 345
% innerhalb von Gruppe 28,1% 26,1% 25,8% 10,4% 9,6% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 33: Kreuztabelle ,,Flﬁssigkeitsbedarf“ nach ,,Gruppe*

Flussigkeitsbedarf

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 33 15 12 2 8 70
% innerhalb von Gruppe 47,1% 21,4% 17,1% 2,9% 11,4% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 28 8 4 1 1 42
% innerhalb von Gruppe 66,7% 19,0% 9,5% 2,4% 2,4% | 100,0%

Arzte Anzahl 10 3 1 0 0 14
% innerhalb von Gruppe 71,4% 21,4% 7,1% 0,0% 0,0% | 100,0%

Pflege Anzahl 17 12 5 0 1 35
% innerhalb von Gruppe 48,6% 34,3% 14,3% 0,0% 2,9% | 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 10 3 6 0 0 19
% innerhalb von Gruppe 52,6% 15,8% 31,6% 0,0% 0,0% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 12 3 7 2 0 24
% innerhalb von Gruppe 50,0% 12,5% 29,2% 8,3% 0,0% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 6 0 0 0 0 6
% innerhalb von Gruppe 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 11 9 3 0 0 23
% innerhalb von Gruppe 47,8% 39,1% 13,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 39 11 10 4 3 67
Demenz % innerhalb von Gruppe 58,2% 16,4% 14,9% 6,0% 4,5% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 27 9 3 1 4 44
% innerhalb von Gruppe 61,4% 20,5% 6,8% 2,3% 9,1% | 100,0%

Gesamt Anzahl 193 73 51 10 17 344
% innerhalb von Gruppe 56,1% 21,2% 14,8% 2,9% 4,9% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Welche Unterstilitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fur Betroffene geeignet
(Mehrfachauswahl moglich)

Anhangtabelle 34: Kreuztabelle ,,Smartphone / Handy“ nach ,,Gruppe*“

Smartphone / Handy

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 30 12 6 10 14 72
% innerhalb von Gruppe 41,7% 16,7% 8,3% 13,9% 19,4% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 8 9 8 8 7 40
% innerhalb von Gruppe 20,0% 22,5% 20,0% 20,0% 17,5% | 100,0%

Arzte Anzahl 3 3 6 1 1 14
% innerhalb von Gruppe 21,4% 21,4% 42,9% 7,1% 7,1% | 100,0%

Pflege Anzahl 6 7 8 8 3 32
% innerhalb von Gruppe 18,8% 21,9% 25,0% 25,0% 9,4% | 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 6 2 7 4 0 19
% innerhalb von Gruppe 31,6% 10,5% 36,8% 21,1% 0,0% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 4 12 5 1 2 24
% innerhalb von Gruppe 16,7% 50,0% 20,8% 4,2% 8,3% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 3 0 1 2 0 6
% innerhalb von Gruppe 50,0% 0,0% 16,7% 33,3% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 4 6 8 5 1 24
% innerhalb von Gruppe 16,7% 25,0% 33,3% 20,8% 4,2% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 28 15 4 5 11 63
Demenz % innerhalb von Gruppe 44,4% 23,8% 6,3% 7,9% 17,5% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 12 11 6 13 1 43
% innerhalb von Gruppe 27,9% 25,6% 14,0% 30,2% 2,3% | 100,0%

Gesamt Anzahl 104 77 59 57 40 337
% innerhalb von Gruppe 30,9% 22,8% 17,5% 16,9% 11,9% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 35: Kreuztabelle ,,Smartwatch“ nach ,,Gruppe“

Smartwatch
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 8 3 5 9 30 55
% innerhalb von Gruppe 14,5% 5,5% 9,1% 16,4% 54,5% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 10 7 5 9 6 37
% innerhalb von Gruppe 27,0% 18,9% 13,5% 24,3% 16,2% | 100,0%

Arzte Anzahl 4 3 6 1 0 14
% innerhalb von Gruppe 28,6% 21,4% 42,9% 7,1% 0,0% | 100,0%

Pflege Anzahl 4 7 3 9 6 29
% innerhalb von Gruppe 13,8% 24,1% 10,3% 31,0% 20,7% | 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 7 7 0 2 2 18
% innerhalb von Gruppe 38,9% 38,9% 0,0% 11,1% 11,1% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 5 5 7 4 3 24
% innerhalb von Gruppe 20,8% 20,8% 29,2% 16,7% 12,5% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 5 1 0 0 0 6
% innerhalb von Gruppe 83,3% 16,7% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 8 6 5 5 0 24
% innerhalb von Gruppe 33,3% 25,0% 20,8% 20,8% 0,0% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 14 5 13 6 17 55
Demenz % innerhalb von Gruppe 25,5% 9,1% 23,6% 10,9% 30,9% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 6 6 2 14 12 40
% innerhalb von Gruppe 15,0% 15,0% 5,0% 35,0% 30,0% | 100,0%

Gesamt Anzahl 71 50 46 59 76 302
% innerhalb von Gruppe 23,5% 16,6% 15,2% 19,5% 25,2% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Anhang_;tabelle 36: Kreuztabelle ,, Tablet“ nach ,,Gruppe*

Tablet

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 5 4 7 11 31 58
% innerhalb von Gruppe 8,6% 6,9% 12,1% 19,0% 53,4% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 4 8 10 8 8 38
% innerhalb von Gruppe 10,5% 21,1% 26,3% 21,1% 21,1% | 100,0%

Arzte Anzahl 1 5 5 2 1 14
% innerhalb von Gruppe 7,1% 35,7% 35,7% 14,3% 7,1% | 100,0%

Pflege Anzahl 1 7 5 13 5 31
% innerhalb von Gruppe 3,2% 22,6% 16,1% 41,9% 16,1% | 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 1 5 3 7 1 17
% innerhalb von Gruppe 5,9% 29,4% 17,6% 41,2% 59% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 0 4 8 7 4 23
% innerhalb von Gruppe 0,0% 17,4% 34,8% 30,4% 17,4% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 1 0 3 2 0 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 0,0% 50,0% 33,3% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 2 4 10 5 3 24
% innerhalb von Gruppe 8,3% 16,7% 41,7% 20,8% 12,5% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 14 11 9 10 13 57
Demenz % innerhalb von Gruppe 24,6% 19,3% 15,8% 17,5% 22,8% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 5 8 10 11 8 42
% innerhalb von Gruppe 11,9% 19,0% 23,8% 26,2% 19,0% | 100,0%

Gesamt Anzahl 34 56 70 76 74 310
% innerhalb von Gruppe 11,0% 18,1% 22,6% 24.5% 23,9% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 37: Kreuztabelle ,,Computer® nach ,,Gruppe“

Computer
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 11 3 8 9 31 62
% innerhalb von Gruppe 17,7% 4,8% 12,9% 14,5% 50,0% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 6 6 4 13 10 39
% innerhalb von Gruppe 15,4% 15,4% 10,3% 33,3% 25,6% | 100,0%
Arzte Anzahl 0 0 10 3 1 14
% innerhalb von Gruppe 0,0% 0,0% 71,4% 21,4% 7,1% | 100,0%
Pflege Anzahl 3 2 7 14 6 32
% innerhalb von Gruppe 9,4% 6,3% 21,9% 43,8% 18,8% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 1 0 6 9 1 17
% innerhalb von Gruppe 5,9% 0,0% 35,3% 52,9% 59% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 4 3 5 8 4 24
% innerhalb von Gruppe 16,7% 12,5% 20,8% 33,3% 16,7% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 0 1 2 3 0 6
% innerhalb von Gruppe 0,0% 16,7% 33,3% 50,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 1 1 9 10 3 24
% innerhalb von Gruppe 4,2% 4,2% 37,5% 41,7% 12,5% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 10 7 15 9 13 54
Demenz % innerhalb von Gruppe 18,5% 13,0% 27,8% 16,7% 24,1% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 3 7 10 16 4 40
% innerhalb von Gruppe 7,5% 17,5% 25,0% 40,0% 10,0% | 100,0%
Gesamt Anzahl 39 30 76 94 73 312
% innerhalb von Gruppe 12,5% 9,6% 24.,4% 30,1% 23,4% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
Anhang_;tabelle 38: Kreuztabelle ,,App“ nach ,,Gruppe*
App
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 7 3 3 8 36 57
% innerhalb von Gruppe 12,3% 5,3% 5,3% 14,0% 63,2% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 3 8 11 9 6 37
% innerhalb von Gruppe 8,1% 21,6% 29,7% 24,3% 16,2% | 100,0%
Arzte Anzahl 2 5 6 0 1 14
% innerhalb von Gruppe 14,3% 35,7% 42,9% 0,0% 7,1% | 100,0%
Pflege Anzahl 2 4 6 15 2 29
% innerhalb von Gruppe 6,9% 13,8% 20,7% 51,7% 6,9% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 4 4 3 6 1 18
% innerhalb von Gruppe 22,2% 22,2% 16,7% 33,3% 5,6% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 4 4 9 5 1 23
% innerhalb von Gruppe 17,4% 17,4% 39,1% 21,7% 4,3% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 2 1 2 1 0 6
% innerhalb von Gruppe 33,3% 16,7% 33,3% 16,7% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 3 5 8 5 1 22
% innerhalb von Gruppe 13,6% 22,7% 36,4% 22,7% 4,5% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 13 9 12 7 12 53
Demenz % innerhalb von Gruppe 24,5% 17,0% 22,6% 13,2% 22,6% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 5 6 11 10 8 40
% innerhalb von Gruppe 12,5% 15,0% 27,5% 25,0% 20,0% | 100,0%
Gesamt Anzahl 45 49 71 66 68 299
% innerhalb von Gruppe 15,1% 16,4% 23,7% 22,1% 22,7% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 39: Kreuztabelle ,,Spezielle Software“ nach ,,Gruppe*

Spezielle Software

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 7 3 1 8 34 53
% innerhalb von Gruppe 13,2% 5,7% 1,9% 15,1% 64,2% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 10 12 5 6 5 38
% innerhalb von Gruppe 26,3% 31,6% 13,2% 15,8% 13,2% | 100,0%

Arzte Anzahl 3 0 9 0 1 13
% innerhalb von Gruppe 23,1% 0,0% 69,2% 0,0% 7,7% | 100,0%

Pflege Anzahl 5 10 6 8 2 31
% innerhalb von Gruppe 16,1% 32,3% 19,4% 25,8% 6,5% | 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 7 4 3 1 2 17
% innerhalb von Gruppe 41,2% 23,5% 17,6% 5,9% 11,8% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 8 8 3 1 2 22
% innerhalb von Gruppe 36,4% 36,4% 13,6% 4,5% 9,1% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 3 1 1 1 0 6
% innerhalb von Gruppe 50,0% 16,7% 16,7% 16,7% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 7 5 4 3 4 23
% innerhalb von Gruppe 30,4% 21,7% 17,4% 13,0% 17,4% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 17 12 9 6 13 57
Demenz % innerhalb von Gruppe 29,8% 21,1% 15,8% 10,5% 22,8% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 9 8 7 8 8 40
% innerhalb von Gruppe 22,5% 20,0% 17,5% 20,0% 20,0% | 100,0%

Gesamt Anzahl 76 63 48 42 71 300
% innerhalb von Gruppe 25,3% 21,0% 16,0% 14,0% 23,7% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Anhangtabelle 40: Kreuztabelle ,,Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videoka-
mera, Mikrophon, Alarmsysteme)“ nach ,,Gruppe*

Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikro-
phon, Alarmsysteme)
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 12 10 7 4 23 56
% innerhalb von 21,4% 17,9% 12,5% 7,1% 41,1% | 100,0%
Gruppe
Angehorige Anzahl 13 14 4 4 2 37
% innerhalb von 35,1% 37,8% 10,8% 10,8% 5,4% | 100,0%
Gruppe
Arzte Anzahl 5 2 6 1 0 14
% innerhalb von 35,7% 14,3% 42,9% 7,1% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Pflege Anzahl 11 10 4 4 4 33
% innerhalb von 33,3% 30,3% 12,1% 12,1% 12,1% | 100,0%
Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 7 4 7 0 0 18
% innerhalb von 38,9% 22,2% 38,9% 0,0% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 4 8 5 4 1 22
% innerhalb von 18,2% 36,4% 22,7% 18,2% 4,5% | 100,0%
Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 5 0 1 0 0 6
% innerhalb von 83,3% 0,0% 16,7% 0,0% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Forschung Anzahl 6 8 5 4 1 24
% innerhalb von 25,0% 33,3% 20,8% 16,7% 4,2% | 100,0%
Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 20 12 16 5 6 59
Demenz % innerhalb von 33,9% 20,3% 27,1% 8,5% 10,2% | 100,0%
Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 15 14 6 2 5 42
% innerhalb von 35,7% 33,3% 14,3% 4,8% 11,9% | 100,0%
Gruppe
Gesamt Anzahl 98 82 61 28 42 311
% innerhalb von 31,5% 26,4% 19,6% 9,0% 13,5% | 100,0%
Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung
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Andere (Bitte nennen)*0°

- Ein auf die Vergangenheit des Betroffenen zugeschnittenes System aus elektro-
nischen Uberwachungsgeréaten.

- Kommt auf die Generation an

- Sensoren am Korper/in der Kleidung

- Unterhaltung, Beschaftigung

- Notfallknopf

- komplizierte elektron. Gerate

- Sender wie GPS 0.4.

- Uhr

- Tafel und Bleistift

- Pflegepersonal

- Systeme mit ganz einfacher Handhabung ahnlich dem Seniorentelefon

- Die jetzige Generation der Demenzerkrankten ist wenig affin zu Smartphones
etc. Ein Tablet scheint mir, aufgrund der Grol3e des Displays geeigneter.

- (Orcam)

- Brosche, Uhr, Kette, eingenaht in der Jacke, eingebaut in der Schuhsohle

- Spezielle Gerate ohne jegliche Moglichkeit der Datenweitergabe an unbefugte
Dritte.

- eigenstandige Hardware unabhangig vom Smartphone, u.a. mit GPS usw.

- Notruf Uberwachung Feuer, Sturz, Selbstgefahrdung

- Festnetztelefon

- GPS in Uhr integriert

- Die Monitoringsysteme mussen robust sein (Sturz, Desinfektion...) und einen
Tragekomfort aufweisen. Die handelsublichen smart... sind fur diese Anwendung
weitgehend ungeeignet.

- Ich kann mit so was nicht umgehen

- Spiele am Computer

- wichtig ware auch eine Karte auf den alle wichtigen Medikamente und ein Bild
von den Angehorigen drauf ware um bei auffinden einen Zugang zu finden

- Warnsignale kurz vor einer psychische Stérung

400 Dje Angaben werden jeweils in ihrer Originalfassung wiedergegeben.
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Welche Unterstiitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fiir Angehorige und me-
dizinisches Personal geeignet (Mehrfachauswahl maoglich)

Anhangtabelle 41: Kreuztabelle ,,Smartphone / Handy“ nach ,,Gruppe*

Smartphone / Handy
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 45 10 2 2 10 69
% innerhalb von Gruppe 65,2% 14,5% 2,9% 2,9% 14,5% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 33 7 1 0 0 41
% innerhalb von Gruppe 80,5% 17,1% 2,4% 0,0% 0,0% | 100,0%
Arzte Anzahl 11 2 1 0 0 14
% innerhalb von Gruppe 78,6% 14,3% 7,1% 0,0% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 19 7 4 2 2 34
% innerhalb von Gruppe 55,9% 20,6% 11,8% 5,9% 59% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 15 2 0 2 0 19
% innerhalb von Gruppe 78,9% 10,5% 0,0% 10,5% 0,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 17 5 1 0 1 24
% innerhalb von Gruppe 70,8% 20,8% 4,2% 0,0% 4,2% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 4 2 0 0 0 6
% innerhalb von Gruppe 66,7% 33,3% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 15 7 1 0 0 23
% innerhalb von Gruppe 65,2% 30,4% 4,3% 0,0% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 46 13 6 1 3 69
Demenz % innerhalb von Gruppe 66,7% 18,8% 8,7% 1,4% 4,3% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 29 9 3 2 1 44
% innerhalb von Gruppe 65,9% 20,5% 6,8% 4,5% 2,3% | 100,0%
Gesamt Anzahl 234 64 19 9 17 343
% innerhalb von Gruppe 68,2% 18,7% 5,5% 2,6% 5,0% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
Anhangtabelle 42: Kreuztabelle ,,Smartwatch® nach ,,Gruppe“
- Smartwatch
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 8 10 6 5 23 52
% innerhalb von Gruppe 15,4% 19,2% 11,5% 9,6% 44,2% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 12 6 7 8 3 36
% innerhalb von Gruppe 33,3% 16,7% 19,4% 22,2% 8,3% | 100,0%
Arzte Anzahl 8 3 2 1 0 14
% innerhalb von Gruppe 57,1% 21,4% 14,3% 7,1% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 9 5 5 7 4 30
% innerhalb von Gruppe 30,0% 16,7% 16,7% 23,3% 13,3% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 7 1 4 4 2 18
% innerhalb von Gruppe 38,9% 5,6% 22,2% 22,2% 11,1% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 2 4 8 3 5 22
% innerhalb von Gruppe 9,1% 18,2% 36,4% 13,6% 22,7% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 2 3 0 0 0 5
% innerhalb von Gruppe 40,0% 60,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 6 5 5 5 1 22
% innerhalb von Gruppe 27,3% 22,7% 22,7% 22,7% 4,5% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 17 5 15 5 11 53
Demenz % innerhalb von Gruppe 32,1% 9,4% 28,3% 9,4% 20,8% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 10 6 6 8 5 35
% innerhalb von Gruppe 28,6% 17,1% 17,1% 22,9% 14,3% | 100,0%
Gesamt Anzahl 81 48 58 46 54 287
% innerhalb von Gruppe 28,2% 16,7% 20,2% 16,0% 18,8% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 43: Kreuztabelle ,, Tablet“ nach ,,Gruppe*

Tablet
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 18 9 4 2 26 59
% innerhalb von Gruppe 30,5% 15,3% 6,8% 3,4% 44,1% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 22 8 5 0 2 37
% innerhalb von Gruppe 59,5% 21,6% 13,5% 0,0% 54% | 100,0%
Arzte Anzahl 9 4 1 0 0 14
% innerhalb von Gruppe 64,3% 28,6% 7,1% 0,0% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 10 5 7 4 4 30
% innerhalb von Gruppe 33,3% 16,7% 23,3% 13,3% 13,3% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 8 9 1 1 0 19
% innerhalb von Gruppe 42.1% 47,4% 5,3% 5,3% 0,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 11 5 5 0 3 24
% innerhalb von Gruppe 45,8% 20,8% 20,8% 0,0% 12,5% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 2 2 2 0 0 6
% innerhalb von Gruppe 33,3% 33,3% 33,3% 0,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 9 12 1 1 0 23
% innerhalb von Gruppe 39,1% 52,2% 4,3% 4,3% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 23 10 13 3 6 55
Demenz % innerhalb von Gruppe 41,8% 18,2% 23,6% 5,5% 10,9% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 11 8 11 4 5 39
% innerhalb von Gruppe 28,2% 20,5% 28,2% 10,3% 12,8% | 100,0%
Gesamt Anzahl 123 72 50 15 46 306
% innerhalb von Gruppe 40,2% 23,5% 16,3% 4,9% 15,0% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
Anhangtabelle 44: Kreuztabelle ,,Computer® nach ,,Gruppe*
"~ Computer
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 20 15 5 2 19 61
% innerhalb von Gruppe 32,8% 24,6% 8,2% 3,3% 31,1% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 19 8 8 2 0 37
% innerhalb von Gruppe 51,4% 21,6% 21,6% 5,4% 0,0% | 100,0%
Arzte Anzahl 8 4 2 0 0 14
% innerhalb von Gruppe 57,1% 28,6% 14,3% 0,0% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 9 7 9 1 5 31
% innerhalb von Gruppe 29,0% 22,6% 29,0% 3,2% 16,1% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 6 4 6 2 0 18
% innerhalb von Gruppe 33,3% 22,2% 33,3% 11,1% 0,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 7 7 9 1 1 25
% innerhalb von Gruppe 28,0% 28,0% 36,0% 4,0% 4,0% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 1 2 1 2 0 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 33,3% 16,7% 33,3% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 7 10 5 1 0 23
% innerhalb von Gruppe 30,4% 43,5% 21,7% 4,3% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 23 10 11 5 6 55
Demenz % innerhalb von Gruppe 41,8% 18,2% 20,0% 9,1% 10,9% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 15 9 10 3 2 39
% innerhalb von Gruppe 38,5% 23,1% 25,6% 7,7% 51% | 100,0%
Gesamt Anzahl 115 76 66 19 33 309
% innerhalb von Gruppe 37,2% 24.6% 21,4% 6,1% 10,7% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 45: Kreuztabelle ,,App*“ nach ,,Gruppe*

App
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 13 7 6 7 23 56
% innerhalb von Gruppe 23,2% 12,5% 10,7% 12,5% 41,1% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 18 11 6 0 0 35
% innerhalb von Gruppe 51,4% 31,4% 17,1% 0,0% 0,0% | 100,0%
Arzte Anzahl 9 4 1 0 0 14
% innerhalb von Gruppe 64,3% 28,6% 7,1% 0,0% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 10 6 6 4 3 29
% innerhalb von Gruppe 34,5% 20,7% 20,7% 13,8% 10,3% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 11 3 5 0 0 19
% innerhalb von Gruppe 57,9% 15,8% 26,3% 0,0% 0,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 10 7 4 0 1 22
% innerhalb von Gruppe 45,5% 31,8% 18,2% 0,0% 4,5% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 3 3 0 0 0 6
% innerhalb von Gruppe 50,0% 50,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 11 8 2 0 0 21
% innerhalb von Gruppe 52,4% 38,1% 9,5% 0,0% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 20 12 12 2 7 53
Demenz % innerhalb von Gruppe 37,7% 22,6% 22,6% 3,8% 13,2% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 11 15 8 4 2 40
% innerhalb von Gruppe 27,5% 37,5% 20,0% 10,0% 5,0% | 100,0%
Gesamt Anzahl 116 76 50 17 36 295
% innerhalb von Gruppe 39,3% 25,8% 16,9% 5,8% 12,2% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
Anhangtabelle 46: Kreuztabelle ,,Spezielle Software” nach ,,Gruppe*“
"~ Spezielle Software
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 13 6 5 4 26 54
% innerhalb von Gruppe 24,1% 11,1% 9,3% 7,4% 48,1% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 22 2 8 2 2 36
% innerhalb von Gruppe 61,1% 5,6% 22,2% 5,6% 5,6% | 100,0%
Arzte Anzahl 8 5 1 0 0 14
% innerhalb von Gruppe 57,1% 35,7% 7,1% 0,0% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 16 6 4 2 2 30
% innerhalb von Gruppe 53,3% 20,0% 13,3% 6,7% 6,7% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 11 4 3 0 0 18
% innerhalb von Gruppe 61,1% 22,2% 16,7% 0,0% 0,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 9 4 5 1 3 22
% innerhalb von Gruppe 40,9% 18,2% 22,7% 4,5% 13,6% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 3 3 0 0 0 6
% innerhalb von Gruppe 50,0% 50,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 6 9 5 2 0 22
% innerhalb von Gruppe 27,3% 40,9% 22,7% 9,1% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 27 8 13 0 7 55
Demenz % innerhalb von Gruppe 49,1% 14,5% 23,6% 0,0% 12,7% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 18 8 5 4 5 40
% innerhalb von Gruppe 45,0% 20,0% 12,5% 10,0% 12,5% | 100,0%
Gesamt Anzahl 133 55 49 15 45 297
% innerhalb von Gruppe 44 ,8% 18,5% 16,5% 5,1% 15,2% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 47: Kreuztabelle ,,Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videoka-

mera, Mikrophon, Alarmsysteme)“ nach ,,Gruppe*

Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikro-

phon, Alarmsysteme)

Gruppe

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 18 4 4 5 22 53
% innerhalb von 34,0% 7,5% 7,5% 9,4% 41,5% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 24 7 5 1 2 39
% innerhalb von 61,5% 17,9% 12,8% 2,6% 5,1% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 6 4 3 0 1 14
% innerhalb von 42,9% 28,6% 21,4% 0,0% 7,1% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 17 11 2 3 2 35
% innerhalb von 48,6% 31,4% 5,7% 8,6% 5,7% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 10 1 3 1 1 16
% innerhalb von 62,5% 6,3% 18,8% 6,3% 6,3% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 3 9 4 4 2 22
% innerhalb von 13,6% 40,9% 18,2% 18,2% 9,1% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 2 3 0 0 0 5
% innerhalb von 40,0% 60,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 9 5 4 3 1 22
% innerhalb von 40,9% 22,7% 18,2% 13,6% 4,5% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 29 10 7 3 7 56
Demenz % innerhalb von 51,8% 17,9% 12,5% 5,4% 12,5% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 20 5 8 2 3 38
% innerhalb von 52,6% 13,2% 21,1% 5,3% 7,9% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 138 59 40 22 41 300
% innerhalb von 46,0% 19,7% 13,3% 7,3% 13,7% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Andere (Bitte nennen)*01

- Aktivierung

- es gibt schon genug Auswahimaoglichkeiten
- 2 Knopfe: Rot / Grin

- Hausnotruf

- Kommunikationssystem

- Das gleiche wie oben.

- .B. Notrufkette

- Festnetztelefon

- Telefon (Festnetz)

- Das Gerat muss die Monitoringdaten des Patienten erfassen und verstandlich
darstellen kénnen.Das reicht von Korperdaten Gber Raumiberwachung bis zur
Toilettenspulung.Ob dafur nun ein Tablet benutzt wird oder ein Smartphone, ist

letztlich m.E. unbedeutend.

- bezuglich des Umgangs mit dem Betroffenen (Selbstbestimmung achten)
- Warnsignalsysteme

- Move Track

401 Die Angaben werden jeweils in ihrer Originalfassung wiedergegeben.
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Wie sollte ein Unterstiutzungssystem beschaffen sein, damit es von den Nutzern
angewendet wird?

Anhangtabelle 48: Kreuztabelle ,,Es sollte fiir andere mdglichst nicht als Unterstiitzungssystem
erkennbar sein“ nach ,,Gruppe*

Es sollte fiir andere mdglichst nicht als Unterstiitzungssystem erkennbar

sein
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 12 16 16 7 16 67
% innerhalb von Gruppe 17,9% 23,9% 23,9% 10,4% 23,9% 100,0%

Angehdorige Anzahl 8 11 13 7 0 39
% innerhalb von Gruppe 20,5% 28,2% 33,3% 17,9% 0,0% 100,0%

Arzte Anzahl 0 4 8 2 0 14
% innerhalb von Gruppe 0,0% 28,6% 57,1% 14,3% 0,0% | 100,0%

Pflege Anzahl 12 12 6 4 3 37
% innerhalb von Gruppe 32,4% 32,4% 16,2% 10,8% 8,1% | 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 3 8 8 0 0 19
% innerhalb von Gruppe 15,8% 42,1% 42,1% 0,0% 0,0% 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 7 6 4 4 4 25
% innerhalb von Gruppe 28,0% 24,0% 16,0% 16,0% 16,0% 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 2 3 0 1 0 6
% innerhalb von Gruppe 33,3% 50,0% 0,0% 16,7% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 6 4 9 3 2 24
% innerhalb von Gruppe 25,0% 16,7% 37,5% 12,5% 8,3% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne Anzahl 18 16 18 8 3 63
Demenz % innerhalb von Gruppe 28,6% 25,4% 28,6% 12,7% 4,8% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 8 10 18 5 3 44
% innerhalb von Gruppe 18,2% 22,7% 40,9% 11,4% 6,8% 100,0%

Gesamt Anzahl 76 90 100 41 31 338
% innerhalb von Gruppe 22,5% 26,6% 29,6% 12,1% 9,2% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 49: Kreuztabelle ,,Es sollte eine einfache und verstandliche Bedienung haben“
nach ,,Gruppe*

Es sollte eine einfache und verstandliche Bedienung ha-

Gruppe

ben

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 62 8 1 0 1 72
% innerhalb von 86,1% 11,1% 1,4% 0,0% 1,4% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 39 2 1 0 0 42
% innerhalb von 92,9% 4,8% 2,4% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 11 2 1 0 0 14
% innerhalb von 78,6% 14,3% 7.1% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 33 3 1 0 0 37
% innerhalb von 89,2% 8,1% 2,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 16 3 0 0 0 19
% innerhalb von 84,2% 15,8% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 20 2 2 0 0 24
% innerhalb von 83,3% 8,3% 8,3% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 4 2 0 0 0 6
% innerhalb von 66,7% 33,3% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 22 2 0 0 0 24
% innerhalb von 91,7% 8,3% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 63 5 0 1 2 71
Demenz % innerhalb von 88,7% 7,0% 0,0% 1,4% 2,8% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 44 1 1 0 0 46
% innerhalb von 95,7% 2,2% 2,2% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 314 30 7 1 3 355
% innerhalb von 88,5% 8,5% 2,0% 0,3% 0,8% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 50: Kreuztabelle ,,Betroffene sollten selbst liber das Niveau des Datenschutzes ent-
scheiden konnen“ nach ,,Gruppe“

Betroffene sollten selbst liber das Niveau des Datenschutzes entscheiden
kénnen
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 8 7 7 4 68
% innerhalb von 61,8% 11,8% 10,3% 10,3% 5,9% | 100,0%
Gruppe
Angehdorige Anzahl 11 10 4 1 40
% innerhalb von 35,0% 27,5% 25,0% 10,0% 2,5% | 100,0%
Gruppe
Arzte Anzahl 1 2 2 0 14
% innerhalb von 64,3% 7,1% 14,3% 14,3% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Pflege Anzahl 7 5 2 1 37
% innerhalb von 59,5% 18,9% 13,5% 5,4% 2,7% | 100,0%
Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 5 6 4 0 19
% innerhalb von 21,1% 26,3% 31,6% 21,1% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 8 3 1 3 24
% innerhalb von 37,5% 33,3% 12,5% 4,2% 12,5% | 100,0%
Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 3 0 1 0 6
% innerhalb von 33,3% 50,0% 0,0% 16,7% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Forschung Anzahl 13 6 5 0 0 24
% innerhalb von 54,2% 25,0% 20,8% 0,0% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Rheumapatient/in onne  Anzahl 39 11 13 0 3 66
Demenz % innerhalb von 59,1% 16,7% 19,7% 0,0% 4,5% | 100,0%
Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 10 12 3 0 46
% innerhalb von 45,7% 21,7% 26,1% 6,5% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Gesamt Anzahl 175 70 63 24 12 344
% innerhalb von 50,9% 20,3% 18,3% 7,0% 3,5% | 100,0%
Gruppe
Quelle: Eigene Darstellung
Anhangtabelle 51: Kreuztabelle ,,Das System sollte in der KIeidung sein“ nach ,,Gruppe*
Das System sollte in der Kleidung sein
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 9 12 14 12 16 63
% innerhalb von Gruppe 14,3% 19,0% 22,2% 19,0% 25,4% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 13 9 11 3 4 40
% innerhalb von Gruppe 32,5% 22,5% 27,5% 7,5% 10,0% | 100,0%
Arzte Anzahl 2 5 5 2 0 14
% innerhalb von Gruppe 14,3% 35,7% 35,7% 14,3% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 7 7 10 6 5 35
% innerhalb von Gruppe 20,0% 20,0% 28,6% 17,1% 14,3% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 1 9 4 4 1 19
% innerhalb von Gruppe 5,3% 47,4% 21,1% 21,1% 53% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 4 5 7 6 2 24
% innerhalb von Gruppe 16,7% 20,8% 29,2% 25,0% 8,3% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 0 4 1 1 0 6
% innerhalb von Gruppe 0,0% 66,7% 16,7% 16,7% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 5 5 11 2 1 24
% innerhalb von Gruppe 20,8% 20,8% 45,8% 8,3% 4.2% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 11 17 17 9 9 63
Demenz % innerhalb von Gruppe 17,5% 27,0% 27,0% 14,3% 14,3% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 8 9 14 6 6 43
% innerhalb von Gruppe 18,6% 20,9% 32,6% 14,0% 14,0% | 100,0%
Gesamt Anzahl 60 82 94 51 44 331
% innerhalb von Gruppe 18,1% 24.,8% 28,4% 15,4% 13,3% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 52: Kreuztabelle ,,Die erhobenen Daten sollten anschaulich fiir alle Nutzer darge-
stellt werden“ nach ,,Gruppe*

Die erhobenen Daten sollten anschaulich fiir alle Nutzer dargestellt wer-
den

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 42 6 11 3 6 68
% innerhalb von Gruppe 61,8% 8,8% 16,2% 4,4% 8,8% 100,0%

Angehorige Anzahl 22 13 5 0 1 41
% innerhalb von Gruppe 53,7% 31,7% 12,2% 0,0% 2,4% 100,0%

Arzte Anzahl 11 1 1 0 1 14
% innerhalb von Gruppe 78,6% 71% 71% 0,0% 71% 100,0%

Pflege Anzahl 14 11 8 0 4 37
% innerhalb von Gruppe 37,8% 29,7% 21,6% 0,0% 10,8% 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 4 8 4 2 1 19
% innerhalb von Gruppe 21,1% 42,1% 21,1% 10,5% 5,3% 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 10 6 3 3 2 24
% innerhalb von Gruppe 41,7% 25,0% 12,5% 12,5% 8,3% 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 3 3 0 0 0 6
% innerhalb von Gruppe 50,0% 50,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100,0%

Forschung Anzahl 13 4 3 2 1 23
% innerhalb von Gruppe 56,5% 17,4% 13,0% 8,7% 4,3% 100,0%

Rheumapatient/in ohne Anzahl 32 16 8 4 4 64
Demenz % innerhalb von Gruppe 50,0% 25,0% 12,5% 6,3% 6,3% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 22 14 5 2 2 45
% innerhalb von Gruppe 48,9% 31,1% 11,1% 4,4% 4,4% 100,0%

Gesamt Anzahl 173 82 48 16 22 341
% innerhalb von Gruppe 50,7% 24,0% 14,1% 4.7% 6,5% 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Anhangtabelle 53: Kreuztabelle ,,Das System sollte aus dem Ergebnis der Messdaten Hilfestellun-

gen oder Empfehlung_;en fur den Nutzer geben“ nach ,,Gruppe“

Das System sollte aus dem Ergebnis der Messdaten Hilfestellungen oder
Empfehlungen fiir den Nutzer geben
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 46 12 5 1 2 66
% innerhalb von 69,7% 18,2% 7,6% 1,5% 3,0% | 100,0%
Gruppe
Angehorige Anzahl 27 9 5 1 0 42
% innerhalb von 64,3% 21,4% 11,9% 2,4% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Arzte Anzahl 4 8 1 1 0 14
% innerhalb von 28,6% 57,1% 7,1% 7,1% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Pflege Anzahl 16 10 8 1 2 37
% innerhalb von 43,2% 27,0% 21,6% 2,7% 5,4% | 100,0%
Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 12 4 3 0 0 19
% innerhalb von 63,2% 21,1% 15,8% 0,0% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 8 8 4 2 1 23
% innerhalb von 34,8% 34,8% 17,4% 8,7% 4,3% | 100,0%
Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 4 2 0 0 0 6
% innerhalb von 66,7% 33,3% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Forschung Anzahl 12 10 0 1 1 24
% innerhalb von 50,0% 41,7% 0,0% 4,2% 4,2% | 100,0%
Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 34 21 5 0 2 62
Demenz % innerhalb von 54,8% 33,9% 8,1% 0,0% 3,2% | 100,0%
Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 24 12 7 0 1 44
% innerhalb von 54,5% 27,3% 15,9% 0,0% 2,3% | 100,0%
Gruppe
Gesamt Anzahl 187 96 38 7 9 337
% innerhalb von 55,5% 28,5% 11,3% 2,1% 2,7% | 100,0%
Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 54: Kreuztabelle ,,Das System sollte sprechen konnen* nach ,,Gruppe*“

Das System sollte sprechen kénnen

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 25 20 6 5 14 70
% innerhalb von Gruppe 35,7% 28,6% 8,6% 7,1% 20,0% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 10 8 13 7 2 40
% innerhalb von Gruppe 25,0% 20,0% 32,5% 17,5% 5,0% | 100,0%

Arzte Anzahl 2 2 7 2 1 14
% innerhalb von Gruppe 14,3% 14,3% 50,0% 14,3% 7,1% | 100,0%

Pflege Anzahl 14 7 11 2 3 37
% innerhalb von Gruppe 37,8% 18,9% 29,7% 5,4% 8,1% | 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 4 8 4 2 1 19
% innerhalb von Gruppe 21,1% 42.1% 21,1% 10,5% 53% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 3 6 7 7 1 24
% innerhalb von Gruppe 12,5% 25,0% 29,2% 29,2% 4,2% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 1 3 2 0 0 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 50,0% 33,3% 0,0% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 7 7 6 1 3 24
% innerhalb von Gruppe 29,2% 29,2% 25,0% 4,2% 12,5% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 19 15 21 6 5 66
Demenz % innerhalb von Gruppe 28,8% 22,7% 31,8% 9,1% 7,6% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 20 14 9 0 3 46
% innerhalb von Gruppe 43,5% 30,4% 19,6% 0,0% 6,5% | 100,0%

Gesamt Anzahl 105 90 86 32 33 346
% innerhalb von Gruppe 30,3% 26,0% 24,9% 9,2% 9,5% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Andere (Bitte nennen)?02

Das System sollte wenig Aktionen von den Betroffenen verlangen

System sollte fir Betroffene erkennbar sein, z.B. Beschriftung

Wenn Sprechen, dann extrem langsam und zu wiederholen
Chip unter Haut

Es sollte wenig einstellbare Funktionen haben und intuitiv bedient werden kon-

nen.

Fir den Betroffenen wichtig, mit bekannten Dingen zu arbeiten
Bilder u. Kunstfigur
demenz erkrankte kdnnen keine entscheidung treffen die real ist
Mit Worte bzw. Zeichen des Betroffenen

402 Die Angaben werden jeweils in ihrer Originalfassung wiedergegeben.
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Gibt es Punkte, die wir vergessen haben oder die Sie ansprechen méchten?403

- viele Punkte treffen nicht zu weil direkte Pflege durch Angehoérige bestehen; and-
wernfalls waren sie sinnvoll Bei Temperaturerfassung kann kalt und warm unter-
schieden werden, aber es bestehen Schwierigkeiten beim einschalten der Hei-
zung in nicht bekannte Umgebung

- Da es fir Dements-Betroffene, keinen wirklichen Anker in ihrem leben gibt,
sollte das System aus einer Person im Umfeld des Betroffenen und elektroni-
scher Uberwachung bestehen. Den Betroffenen einfach nur an seine Tabletten
oder Mahlzeiten zu erinnern, reicht bei weitem nicht aus und ist bereits in jedem
Smartphone eingebaut. Er/Sie sollte sich nach einer Eingewdhnungszeit, mit
dem System identifizieren konnen und wenn maoglich auf eine Art Stolz auf den
Besitz entwickeln kénnen. Mit dam Punkt: Ein auf die Vergangenheit des Be-
troffenen zugeschnittenes System aus elektronischen Uberwachungsgeraten
sollte folgendes verdeutlichen. Ist der altere Betroffene oft mit einem mobile Ra-
dio in dem Park gegangen und hat sich dort das heutige FuRballspiel angehort,
sollte das System sich in eine Variation des Radios integrieren lassen, um dem
Betroffenen die Befremdlichkeit gegenuber dem System zu nehmen. Ist der Be-
troffene jedoch junger und elektronisch versierter, konnte das System auch
durchaus mittels Displays in die Wohnung integrieren lassen.

- nein

- Das System sollte nicht bedrohlich wirken oder Angst vor Uberforderung hervor-
rufen (bei den Betroffenen). Es sollte positive Emotionen hervorrufen, evitl. sollten
Komponenten angenehm anzufassen sein oder sich schén anhdren.

- Das System sollte fur Betroffene als Hilfesystem erkennbar sein, ohne gleichzei-
tig Verwirrung zu stiften. (Notfallknopf? - brauch ich nicht!?) - mehrmalige!!!! Er-
klarung z.B. von Angehorigen an Betroffene um Sicherheit zu geben. Angehdrige
mussen geschult werden, dass GEDULDIGE Wiederholungen notwendig sind!
Systeme konnen von alteren Menschen als herabstufend , beleidigend und
nicht notwendig empfunden werden. Dringende Erklarung als Erleichterung/Un-
terstitzungsutensil Demenzpatienten sind meist aggressiver und konnten z.B.
ein Tablet etc, welches sehr technisch ist, beschadigen. 2 Systeme sinnvoll.
(klein - z.B. bei Ausflugen, GPS-System, Hitze-/Kalte, Medikamenteneinnahme-
bestatigung) Grolieres System im sozialen Umfeld, um aktiver teilzunehmen.
Hier sind Tablet/Computer etc sinnvoll. Definitiv mehr Unterstitzung von Ange-
hdrigen und Betreuern. Mehr Kontaktmaoglichkeiten und Anlaufpunkte. (Stichwort:
zahnmedizinische Notfalle von dementen Patienten!) Berlcksichtigung des Ge-
nerationsproblems. Zur Zeit ist die Generation z.B. 65+ geboren ca. 1960. Hier
ggf. noch kein/kaum Interesse an IT. In wenigen Jahren konnen Patienten betrof-
fen sein, die im bisherigen Alltag sehr viel mit Computer etc beschaftigt waren.

- Per Knopfdruck einen Direkt-Kontakt zu Hilfs-Organisation und zu behandelnden
Facharzt.

- Auf jeden Fall sind Schulungen fur alle Angehorige des Demenzbetroffenen
zwingend notwendig, damit alle ersetzbar sind, und sich die Hauptbezugsperson
auch einmal ausklinken kann, um Kraft fur sich zu schopfen

- Weglauftendenz Krankheitszustand / Demenz bedingte Wahnvorstellung / Dieb-
stahl / Dinge verstecken

- Realitatsverkennung Demenzbedingte Wahnvorstellung

403 Die Angaben werden jeweils in ihrer Originalfassung wiedergegeben.
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Nein

Feuerschutzsystem (Rauch - Brand) in Kiche und Wohnzimmer. Wasser-
schutzsystem im Bad (gegen Uberschwemmung)

Unterstutzungssysteme nach dem Grad der Demenz unterscheiden - je weiter
die Demenz fortgeschritten ist, um so einfacher, unkomplizierter missen diese
Systeme in der Anwendung sein

Achtung: Ein Demenzkranker vergisst alles, sehr schnell. Deshalb unklar, wie
soll er sich an Hilfsmittel (selbst) erinnern u. dann noch elektronische.

Die Fragen zu den Unterstutzungssystemen sollten nach Grad der Erkrankung
differenziert sein.

Alles vorhanden!

Demenzpatienten sind von Technik schnell Gberfordert. - Es darf nicht stéren
(sowohl Optik als auch Komfort). - Bei Integration in Kleidung muss daran ge-
dacht werden, dass das System gewaschen wird (auch versehentlich). - Es
muss intuitiv sein, wobei die Bedienung auch bei fortgeschrittener Demenz ge-
wahrleistet sein muss.

Nein

In meiner Studie an der Charité haben wir festgestellt: Demenz ist nicht Demenz
- Sie sollten im Hinterkopf evtl. haben, dass es durchaus auch Patienten gibt, die
mit dem Umgang technischer Gerate vertraut sind. Da kdnnte ein Smartphone
durchaus sinnvoll sein / modularer Ansatz der Entwicklung. In unserer Nutzer-
studie hatten wir 18 Patienten. 2 davon konnten gut mit dem Smartphone umge-
hen, der Rest war eher Uberfordert. Die Patienten haben das Smartphone in ei-
nem Bauchgurt getragen.

Generell halte ich verschiedene Fragen fur sehr abhangig vom Grad der Betrof-
fenheit sowie dem Alter bzw. der Technikaffinitdt der dementen Personen. Fur
meine Mutter ware schon fast von Beginn an alles kaum geeignet gewesen (bis
auf Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung), wirde ich jetzt langsam
dement, konnte ich mit so einigem etwas anfangen.

Am wichtigsten ist bei der Entwicklung solcher Gerate, die Sicherstellung der
Security. Also Vertraulichkeit, Integritat, Verfugbarkeit usw. Da es sich um ein ge-
sundheitkritisches System handelt, bei dem sehr persénliche Daten erhoben wer-
den ist eine entsprechende Entwicklung noétig. Beispielsweise sollte darauf ge-
achtet werden, dass z.B. bei Implantaten keine ungesicherte Funkverbindung
nach auf’en besteht und eine gesicherte Updatefunktion vorhanden ist. (Siehe
z.B. Herzschrittmacher von Abbot und weitere Falle von Sicherheitslicken in
med. Systemen) Auf Stock Android basierende Systeme sind aus Grunden des
Datenschutzes und der Security eventuell nur bedingt geeignet. Wie auch schon
von lhnen erwahnt, sollte das System transparent flr den Nutzer sein und seine
Einwilligung hinsichtlich des Datenschutzes bendtigen.

Als eine Person, die sich etwas mehr mit Demenz befasst hat und auch schon
ein Lernspiel fur Angehorige eines Alzheimer-Demenz.Erkrankten entwickelt
hat, kann ich Ihnen bei so einem System empfehlen, dass es sehr wichtig ist,
dass der Patient sich wohlfuhlt und die Angehdrigen sich dem Ausmal} der Er-
krankung bewusst sind. Haufig haben die Patienten ja Angst das ganz nach au-
Ren zu tragen, da sich nicht als bléd bezeichnet werden wollen, weil sie etwas
vergessen haben, verlaufen haben, sich nicht mehr an etwas erinnern. (Hierbei
spreche ich naturlich speziell die Alzheimer-Demenz an). Er sollte sich bewusst
sein was passiert und z.B. selektiv sich fur Optionen in lhrem System entschei-
den kdnnen zu nutzen oder nicht.
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Kompatibel mit anderen Betriebssystemen, Schnittstellentauglich
Unterstutzungssystem: Bedienung so einfach wie moglich! Schriftgro3e beach-
ten! Sprachunterstitzung ohne dass der Betroffene verwirrt wird. Die Betroffe-
nen merken im Krankheitsverlauf nicht, dass Erinnerung u. Merkfahigkeit verlo-
ren gehen. Der Tagesablauf .... das Zurechtkommen muss vereinfacht wer-
den.

Wenn System spricht, muss man es selber auslosen kénnen - nur auf Aufforde-
rung

Das System muss von den Betroffenen akzeptiert werden, wenn sie es nicht o-
der nur wiederwillig einsetzen,hilft es nicht.

Das System sollte Alarmfuntkionen fur verschiedene Monitoringdaten haben.
Dazu zahlen bei Systemen als Bestandteil der Kleidung auch Lagesensoren.
Wenn der Patient gesturzt ist und jetzt in Panik gerat entstehen nun erst die ge-
fahrlichen Situationen. Das muss schnell einen Alarm auslésen - manuell und au-
tomatisch Das System bendtigt eine didaktische Bedienung. Wenn dem Patien-
ten nicht klar ist, warum bestimmte Daten gewonnen werden, ist eine Akzeptanz
nur schwer zu erreichen. Gerade in der Anfangszeit setzt die Demenz schub-
weise ein. In den Phasen einer klaren Wahrnehmung werden Uberwachungssys-
teme ohne Verstandnis der Sinnfalligkeit der Funktion als Bevormundung emp-
funden. Gerade Smartphones sind in diesem Punkt katastrophal in der angewen-
deten Didaktik!

In allen Fragen fallt es mir schwer den zeitlichen Bezugspunkt zur fortschreiten-
den Krankheit zu finden. Es ist wichtig, sehr zeitig mit sehr niederschwelligen
Angeboten zu beginnen. Es sollte bereits zum Alltag gehdren, bevor die De-
menz die volle Wirkung zeigt. Gerade im Anfangsstadium glaube ich ist der Pa-
tient noch selbst offen fur solche Hilfsmittel.

Mit einigen Punkten habe ich mich noch nicht beschaftigt;

die Nutzung des elektr. Unterstitzungfssystems sollte vor allem Spaf® machen
die ersten test bin ich derMeinung auf demez sollten zu einer Pflichtuntersu-
chung werden ab dem 50 Lebens jahr. Bereits da kann man sich gedanken ma-
chen und nach dem chema abgearbeitet werden ob man anfangliche Demenz
hat oder normale Vergesslichkeit .Ich wirde es auch begrifien wenn jeder einen
Pass erhalt in dem die wichtigsten Daten plus Medikamente enthaten sind und
was sie mag und nicht mag auf was der jenige anspricht und was nicht.so wie ein
kleiner wegekompass zur Person und ich wiede es auch fur gar nicht schlecht
finden wenn man fur solche belange und terapien einen ansprechpartner der der
Krankenkasse haben wirde einen LOTZEN der einen HIIft was wann zu machen
die geeignete Therapie zu finden .Und so wieter

Das beste Unterstutzungssystem ist ein anderer Mensch. Virtuelle Intelligenz ge-
staltet keine Beziehung. Eine besserwisserische Uberwachende noch so wohl-
meinend eingesetzte Maschine entmundigt und fordert Unselbstandigkeit, wenn
sie nicht selbst beherrscht wird. Eine perfekt kommunizierende Maschine kann
Angehdrige, Nachbarn, Pflegepersonal beruhigen und ggf. dazu fuhren sich zu
weniger zwischenmenschlichen Kontakten gezwungen zu fuhlen.

Wenn Patienten wissen bzw. vermuten, dass ein System sie beobachtet, konn-
ten sie es wegschaffen! Das System muss sowohl eine Bezugsperson als auch
der Patient gleichzeitig warnen, dass etwas nicht stimmt. Ich bin mir es auch si-
cher, dass ein solches Warnsystem in der Psychiatrie eine Anwendung haben
konnte.
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Es ist schwierig, den Nutzen fur alle Demenzbetroffenen zu verallgemeinern. Es
kommt sicherlich darauf an, wie technikaffin ein Mensch schon vor Beginn der
Erkrankung war. Jemand, der mit technischen Hilfsmitteln generell schlechter zu-
recht kommt, wird dies im Stadium auch einer beginnenden Demenz sicherlich
auch nicht gut kdnnen.

Elektronische Hilfsmittel sollten das auch bleiben und nicht den zwischen-
menschliche Kontakt reduzieren.

Ich sehe keinen Bedarf an einem Gerat und wurde es aus dem Fenster werfen
(sinngemald) => mal ausprobieren, aber nicht nutzen

Wichtig ist aus meiner Sicht vor allem die Kommunikation Uber die Situation und
warum Unterstutzung sinnvoll ist. Ohne Akzeptanz wird ein solches System nicht
angenommen

Meine Partnerin ist am Anfang einer Demenz. Wir haben noch keine praktischen
Erfahrungen im Umgang mit den Symptomen.
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Welche ethisch-rechtlichen Anforderungen soll ein elektronisches Unterstiit-
zungssystem lhrer Meinung nach erfullen?

Nutzung des Unterstiutzungssystems

Anhangtabelle 55: Kreuztabelle ,,Entscheidung nur durch einwilligungsfihige Betroffene®“ nach

Gruppe

,Gruppe*
Entscheidung nur durch einwilligungsféhige Betroffene

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 50 10 4 4 1 69
% innerhalb von 72,5% 14,5% 5,8% 5,8% 1,4% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 10 6 16 3 2 37
% innerhalb von 27,0% 16,2% 43,2% 8,1% 54% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 5 3 3 2 0 13
% innerhalb von 38,5% 23,1% 23,1% 15,4% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 17 12 5 1 0 35
% innerhalb von 48,6% 34,3% 14,3% 2,9% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 3 8 3 4 1 19
% innerhalb von 15,8% 42,1% 15,8% 21,1% 5,3% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 8 9 6 0 0 23
% innerhalb von 34,8% 39,1% 26,1% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 0 2 2 2 0 6
% innerhalb von 0,0% 33,3% 33,3% 33,3% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 10 7 5 2 0 24
% innerhalb von 41,7% 29,2% 20,8% 8,3% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 30 25 7 3 2 67
Demenz % innerhalb von 44.,8% 37,3% 10,4% 4,5% 3,0% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 13 11 12 5 3 44
% innerhalb von 29,5% 25,0% 27,3% 11,4% 6,8% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 146 93 63 26 9 337
% innerhalb von 43,3% 27,6% 18,7% 7,7% 2,7% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 56: Kreuztabelle ,,Einwilligung kann durch Inbetriebnahme und Nutzung des Gera-
tes durch Betroffene erfolgen (gesonderte Einwilligung nicht erforderlich)“ nach ,,Gruppe*

Einwilligung kann durch Inbetriebnahme und Nutzung des Gerates durch
Betroffene erfolgen (gesonderte Einwilligung nicht erforderlich)

Gruppe

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 33 14 8 4 6 65
% innerhalb von 50,8% 21,5% 12,3% 6,2% 9,2% | 100,0%

Gruppe
Angehdorige Anzahl 15 17 3 2 1 38
% innerhalb von 39,5% 44,7% 7,9% 5,3% 2,6% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 4 4 4 0 1 13
% innerhalb von 30,8% 30,8% 30,8% 0,0% 7,7% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 3 12 8 5 6 34
% innerhalb von 8,8% 35,3% 23,5% 14,7% 17,6% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 6 5 5 1 1 18
% innerhalb von 33,3% 27,8% 27,8% 5,6% 5,6% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 4 8 4 3 4 23
% innerhalb von 17,4% 34,8% 17,4% 13,0% 17,4% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 1 3 1 1 0 6
% innerhalb von 16,7% 50,0% 16,7% 16,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 4 6 5 4 5 24
% innerhalb von 16,7% 25,0% 20,8% 16,7% 20,8% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in onne  Anzahl 17 19 9 7 8 60
Demenz % innerhalb von 28,3% 31,7% 15,0% 11,7% 13,3% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 14 14 7 5 2 42
% innerhalb von 33,3% 33,3% 16,7% 11,9% 4,8% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 101 102 54 32 34 323
% innerhalb von 31,3% 31,6% 16,7% 9,9% 10,5% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 57: Kreuztabelle ,,Betroffene entscheiden selbst, wer das System als Bezugsper-
son nutzen darf (z. B. Angehdrige, med. Personal)* nach ,,Gruppe‘

Betroffene entscheiden selbst, wer das System als Bezugsperson nutzen
darf (z. B. Angehérige, med. Personal)

Gruppe

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 53 8 3 2 4 70
% innerhalb von 75,7% 11,4% 4,3% 2,9% 5,7% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 15 15 6 2 0 38
% innerhalb von 39,5% 39,5% 15,8% 5,3% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 7 6 0 0 0 13
% innerhalb von 53,8% 46,2% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 18 11 4 1 0 34
% innerhalb von 52,9% 32,4% 11,8% 2,9% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 3 11 3 1 0 18
% innerhalb von 16,7% 61,1% 16,7% 5,6% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 10 7 6 0 0 23
% innerhalb von 43,5% 30,4% 26,1% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 3 2 0 1 0 6
% innerhalb von 50,0% 33,3% 0,0% 16,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 13 8 2 1 0 24
% innerhalb von 54,2% 33,3% 8,3% 4,2% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 41 13 6 3 3 66
Demenz % innerhalb von 62,1% 19,7% 9,1% 4,5% 4,5% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 22 7 13 4 0 46
% innerhalb von 47,8% 15,2% 28,3% 8,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 185 88 43 15 7 338
% innerhalb von 54,7% 26,0% 12,7% 4,4% 2,1% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 58: Kreuztabelle ,,Betroffene entscheiden zu jedem Zeitpunkt selbst, welche Daten
an andere (z. B. Arzt) libermittelt werden“ nach ,,Gruppe*“

Betroffene entscheiden zu jedem Zeitpunkt selbst, welche Daten an andere
(z. B. Arzt) ibermittelt werden

Gruppe

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 41 9 10 4 4 68
% innerhalb von 60,3% 13,2% 14,7% 5,9% 5,9% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 4 10 17 3 3 37
% innerhalb von 10,8% 27,0% 45,9% 8,1% 8,1% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 6 5 1 0 1 13
% innerhalb von 46,2% 38,5% 7,7% 0,0% 7,7% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 15 11 7 1 1 35
% innerhalb von 42,9% 31,4% 20,0% 2,9% 2,9% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 1 5 7 3 1 17
% innerhalb von 5,9% 29,4% 41,2% 17,6% 5,9% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 6 6 6 5 0 23
% innerhalb von 26,1% 26,1% 26,1% 21,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 3 1 1 1 0 6
% innerhalb von 50,0% 16,7% 16,7% 16,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 5 6 7 3 3 24
% innerhalb von 20,8% 25,0% 29,2% 12,5% 12,5% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 27 17 11 6 5 66
Demenz % innerhalb von 40,9% 25,8% 16,7% 9,1% 7,6% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 14 5 16 7 1 43
% innerhalb von 32,6% 11,6% 37,2% 16,3% 2,3% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 122 75 83 33 19 332
% innerhalb von 36,7% 22,6% 25,0% 9,9% 5,7% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 59: Kreuztabelle ,,Betroffene sind durch den Arzt vollstindig iiber Umfang, Art und
Verwendung der erhobenen Daten durch den Arzt aufzuklaren“ nach ,,Gruppe*

Betroffene sind durch den Arzt vollstandig Uber Umfang, Art und Verwendung

der erhobenen Daten durch den Arzt aufzuklaren

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 49 11 4 1 3 68
% innerhalb von 72,1% 16,2% 5,9% 1,5% 4,4% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 19 14 5 0 0 38
% innerhalb von 50,0% 36,8% 13,2% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 9 2 1 0 1 13
% innerhalb von 69,2% 15,4% 7,7% 0,0% 7,7% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 26 5 3 0 1 35
% innerhalb von 74,3% 14,3% 8,6% 0,0% 2,9% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 8 6 4 0 0 18
% innerhalb von 44,4% 33,3% 22,2% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 12 7 3 1 0 23
% innerhalb von 52,2% 30,4% 13,0% 4,3% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 1 4 1 0 0 6
% innerhalb von 16,7% 66,7% 16,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 19 3 1 0 1 24
% innerhalb von 79,2% 12,5% 4,2% 0,0% 4,2% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 51 9 3 3 2 68
Demenz % innerhalb von 75,0% 13,2% 4,4% 4,4% 2,9% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 24 14 3 3 1 45
% innerhalb von 53,3% 31,1% 6,7% 6,7% 2,2% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 218 75 28 8 9 338
% innerhalb von 64,5% 22,2% 8,3% 2,4% 2,7% | 100,0%

Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 60: Kreuztabelle ,,Betroffene sind durch den Arzt vollstindig liber Umfang, Art und

Verwendung der erhobenen Daten durch andere Nutzer aufzuklaren*“ nach ,,Gruppe“

Betroffene sind durch den Arzt vollstandig Uber Umfang, Art und Verwendung

der erhobenen Daten durch andere Nutzer aufzuklaren

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 47 8 5 2 4 66
% innerhalb von 71,2% 12,1% 7,6% 3,0% 6,1% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 17 15 3 0 1 36
% innerhalb von 47,2% 41,7% 8,3% 0,0% 2,8% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 8 4 0 0 1 13
% innerhalb von 61,5% 30,8% 0,0% 0,0% 7,7% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 26 4 3 0 1 34
% innerhalb von 76,5% 11,8% 8,8% 0,0% 2,9% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 6 6 3 2 1 18
% innerhalb von 33,3% 33,3% 16,7% 11,1% 5,6% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 11 6 5 1 0 23
% innerhalb von 47,8% 26,1% 21,7% 4,3% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 2 3 1 0 0 6
% innerhalb von 33,3% 50,0% 16,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 19 3 1 0 1 24
% innerhalb von 79,2% 12,5% 4,2% 0,0% 4,2% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 46 11 2 2 2 63
Demenz % innerhalb von 73,0% 17,5% 3,2% 3,2% 3,2% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 24 12 4 1 2 43
% innerhalb von 55,8% 27,9% 9,3% 2,3% 4,7% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 206 72 27 8 13 326
% innerhalb von 63,2% 22,1% 8,3% 2,5% 4,0% | 100,0%

Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 61: Kreuztabelle ,,Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung fiir den Arzt muss do-

kumentiert werden“ nach ,,Gruppe*

Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung fiir den Arzt muss dokumentiert

Gruppe

werden

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 50 5 2 5 4 66
% innerhalb von 75,8% 7,6% 3,0% 7,6% 6,1% | 100,0%

Gruppe
Angehdorige Anzahl 27 6 3 0 0 36
% innerhalb von 75,0% 16,7% 8,3% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 9 3 1 0 0 13
% innerhalb von 69,2% 23,1% 7,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 27 7 0 0 1 35
% innerhalb von 77,1% 20,0% 0,0% 0,0% 2,9% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 10 4 4 0 0 18
% innerhalb von 55,6% 22,2% 22,2% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 13 4 4 2 0 23
% innerhalb von 56,5% 17,4% 17,4% 8,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 1 3 2 0 0 6
% innerhalb von 16,7% 50,0% 33,3% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 19 1 3 1 0 24
% innerhalb von 79,2% 4,2% 12,5% 4,2% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in onne  Anzahl 48 11 5 0 3 67
Demenz % innerhalb von 71,6% 16,4% 7,5% 0,0% 4,5% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 23 12 5 2 1 43
% innerhalb von 53,5% 27,9% 11,6% 4,7% 2,3% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 227 56 29 10 9 331
% innerhalb von 68,6% 16,9% 8,8% 3,0% 2,7% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

A-49



Anhangtabelle 62: Kreuztabelle ,,Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung fiir andere Nutzer

muss dokumentiert werden* nach ,,Gru

ape“

Rechtsverbindliche Einwilligungserklarung fiir andere Nutzer muss dokumen-

Gruppe

tiert werden

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 44 9 3 4 3 63
% innerhalb von 69,8% 14,3% 4,8% 6,3% 4,8% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 27 6 2 0 0 35
% innerhalb von 77,1% 17,1% 5,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 8 4 0 0 0 12
% innerhalb von 66,7% 33,3% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 25 7 0 0 2 34
% innerhalb von 73,5% 20,6% 0,0% 0,0% 5,9% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 9 5 3 1 0 18
% innerhalb von 50,0% 27,8% 16,7% 5,6% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 14 2 5 1 0 22
% innerhalb von 63,6% 9,1% 22,7% 4,5% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 2 3 1 0 0 6
% innerhalb von 33,3% 50,0% 16,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 20 2 2 0 0 24
% innerhalb von 83,3% 8,3% 8,3% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 43 13 4 1 3 64
Demenz % innerhalb von 67,2% 20,3% 6,3% 1,6% 4,7% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 22 15 4 0 1 42
% innerhalb von 52,4% 35,7% 9,5% 0,0% 2,4% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 214 66 24 7 9 320
% innerhalb von 66,9% 20,6% 7,5% 2,2% 2,8% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 63: Kreuztabelle ,,Betroffene konnen zu jedem Zeitpunkt Datenerfassung und Aus-
wertung_; beenden‘ nach ,,Gruppe*

Betroffene kdnnen zu jedem Zeitpunkt Datenerfassung und Auswertung be-

Gruppe

enden
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 54 7 1 3 3 68
% innerhalb von 79,4% 10,3% 1,5% 4,4% 4,4% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 16 8 9 2 1 36
% innerhalb von 44,4% 22,2% 25,0% 5,6% 2,8% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 9 3 1 0 0 13
% innerhalb von 69,2% 23,1% 7,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 18 9 4 3 1 35
% innerhalb von 51,4% 25,7% 11,4% 8,6% 2,9% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung Anzahl 6 4 4 3 1 18
% innerhalb von 33,3% 22,2% 22,2% 16,7% 5,6% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 15 4 3 1 0 23
% innerhalb von 65,2% 17,4% 13,0% 4,3% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 4 1 0 1 0 6
% innerhalb von 66,7% 16,7% 0,0% 16,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 11 4 4 2 3 24
% innerhalb von 45,8% 16,7% 16,7% 8,3% 12,5% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 39 13 10 3 2 67
Demenz % innerhalb von 58,2% 19,4% 14,9% 4,5% 3,0% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 24 4 6 5 3 42
% innerhalb von 57,1% 9,5% 14,3% 11,9% 7,1% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 196 57 42 23 14 332
% innerhalb von 59,0% 17,2% 12,7% 6,9% 4,2% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 64: Kreuztabelle ,,Betroffene konnen ihre Einwilligung jederzeit zuriickziehen*
nach ,,Gruppe*

Betroffene kénnen ihre Einwilligung jederzeit zuriickzie-

hen
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 62 3 1 2 1 69
% innerhalb von Gruppe 89,9% 4,3% 1,4% 2,9% 1,4% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 17 7 7 2 1 34
% innerhalb von Gruppe 50,0% 20,6% 20,6% 5,9% 2,9% | 100,0%

Arzte Anzahl 8 4 1 0 0 13
% innerhalb von Gruppe 61,5% 30,8% 7,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Pflege Anzahl 21 7 3 3 1 35
% innerhalb von Gruppe 60,0% 20,0% 8,6% 8,6% 2,9% | 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 5 7 4 2 0 18
% innerhalb von Gruppe 27,8% 38,9% 22,2% 11,1% 0,0% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 14 4 4 1 0 23
% innerhalb von Gruppe 60,9% 17,4% 17,4% 4,3% 0,0% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 5 0 0 1 0 6
% innerhalb von Gruppe 83,3% 0,0% 0,0% 16,7% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 15 4 3 2 0 24
% innerhalb von Gruppe 62,5% 16,7% 12,5% 8,3% 0,0% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 42 12 9 2 3 68
Demenz % innerhalb von Gruppe 61,8% 17,6% 13,2% 2,9% 4,4% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 23 7 8 1 1 40
% innerhalb von Gruppe 57,5% 17,5% 20,0% 2,5% 2,5% | 100,0%

Gesamt Anzahl 212 55 40 16 7 330
% innerhalb von Gruppe 64,2% 16,7% 12,1% 4,8% 2,1% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 65: Kreuztabelle ,,Im Spatstadium der Erkrankung kann Einwilligung nur durch von

Betroffenen zuvor benannte Personen zuriickgenommen werden“ nach ,,Gruppe*

Im Spéts-tadium der Erkrankung kann Einwilligung nur durch von Betroffenen

zuvor benannte Personen zurlickgenommen werden

Gruppe

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 60 2 1 1 3 67
% innerhalb von 89,6% 3,0% 1,5% 1,5% 4,5% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 24 9 3 1 0 37
% innerhalb von 64,9% 24,3% 8,1% 2,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 6 4 2 1 0 13
% innerhalb von 46,2% 30,8% 15,4% 7,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 26 7 1 0 1 35
% innerhalb von 74,3% 20,0% 2,9% 0,0% 2,9% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 8 9 1 0 0 18
% innerhalb von 44,4% 50,0% 5,6% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 8 10 3 1 1 23
% innerhalb von 34,8% 43,5% 13,0% 4,3% 4,3% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 5 0 0 1 0 6
% innerhalb von 83,3% 0,0% 0,0% 16,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 14 9 1 0 0 24
% innerhalb von 58,3% 37,5% 4,2% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 41 13 5 2 5 66
Demenz % innerhalb von 62,1% 19,7% 7,6% 3,0% 7,6% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 28 10 4 0 2 44
% innerhalb von 63,6% 22,7% 9,1% 0,0% 4,5% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 220 73 21 7 12 333
% innerhalb von 66,1% 21,9% 6,3% 2,1% 3,6% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 66: Kreuztabelle ,,Personengebundene Daten, die Nutzer (z. B. Betroffene, Angeho-
rige, med. Personal) identifizieren konnen, sollen nur unter den Vorgaben des Datenschutzes
ubermittelt werden“ nach ,,Gruppe*

Personengebundene Daten, die Nutzer (z. B. Betroffene, Angehérige, med.
Personal) identifizieren kdnnen, sollen nur unter den Vorgaben des Daten-
schutzes Ubermittelt werden
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 58 4 2 2 2 68
% innerhalb von 85,3% 5,9% 2,9% 2,9% 2,9% | 100,0%
Gruppe
Angehorige Anzahl 29 7 1 0 0 37
% innerhalb von 78,4% 18,9% 2,7% 0,0% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Arzte Anzahl 11 2 0 0 0 13
% innerhalb von 84,6% 15,4% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Pflege Anzahl 24 8 1 0 1 34
% innerhalb von 70,6% 23,5% 2,9% 0,0% 2,9% | 100,0%
Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 14 1 2 1 0 18
% innerhalb von 77,8% 5,6% 11,1% 5,6% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 15 2 5 1 0 23
% innerhalb von 65,2% 8,7% 21,7% 4,3% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 4 2 0 0 0 6
% innerhalb von 66,7% 33,3% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Forschung Anzahl 21 2 1 0 0 24
% innerhalb von 87,5% 8,3% 4,2% 0,0% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 46 13 5 0 2 66
Demenz % innerhalb von 69,7% 19,7% 7,6% 0,0% 3,0% | 100,0%
Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 27 11 2 1 1 42
% innerhalb von 64,3% 26,2% 4,8% 2,4% 2,4% | 100,0%
Gruppe
Gesamt Anzahl 249 52 19 5 6 331
% innerhalb von 75,2% 15,7% 5,7% 1,5% 1,8% | 100,0%
Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung

Anhangtabelle 67: Kreuztabelle ,,Bei Erweiterung der Messdaten soll jeweils erneut eine Einwilli-
gung erfolgen* nach ,,Gruppe*

Bei Erweiterung der Messdaten soll jeweils erneut eine Einwilligung erfol-
gen
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 46 8 1 5 5 65
% innerhalb von Gruppe 70,8% 12,3% 1,5% 7,7% 7,7% | 100,0%

Angehorige Anzahl 17 9 7 2 0 35
% innerhalb von Gruppe 48,6% 25,7% 20,0% 5,7% 0,0% | 100,0%

Arzte Anzahl 9 3 1 0 0 13
% innerhalb von Gruppe 69,2% 23,1% 7,7% 0,0% 0,0% 100,0%

Pflege Anzahl 24 7 1 2 1 35
% innerhalb von Gruppe 68,6% 20,0% 2,9% 5,7% 2,9% 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 4 6 6 2 1 19
% innerhalb von Gruppe 21,1% 31,6% 31,6% 10,5% 53% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 8 6 3 5 1 23
% innerhalb von Gruppe 34,8% 26,1% 13,0% 21,7% 4,3% 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 2 0 2 1 1 6
% innerhalb von Gruppe 33,3% 0,0% 33,3% 16,7% 16,7% 100,0%

Forschung Anzahl 13 6 3 2 0 24
% innerhalb von Gruppe 54,2% 25,0% 12,5% 8,3% 0,0% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne Anzahl 35 18 4 2 4 63
Demenz % innerhalb von Gruppe 55,6% 28,6% 6,3% 3,2% 6,3% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 20 10 7 2 3 42
% innerhalb von Gruppe 47,6% 23,8% 16,7% 4,8% 71% 100,0%

Gesamt Anzahl 178 73 35 23 16 325
% innerhalb von Gruppe 54,8% 22,5% 10,8% 7,1% 4,9% 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Welche Daten sollen fiir die notwendige Erforschung von elektronischen Unter-
stiitzungssystemen erhoben werden dirfen?

Durchfiihrung von Datenerhebung

Anhangtabelle 68: Kreuztabelle ,,Studien sollten nur mit Betroffenen durchgefiihrt werden, die ihre
Teilnahme selbstandig entscheiden kénnen. Eine Beratung des Studienleiters durch die Ethik-
kommission ist in jedem Fall notwendig“ nach ,,Gruppe*“

Studien sollten nur mit Betroffenen durchgefiihrt werden, die ihre Teilnahme
selbsténdig entscheiden kénnen. Eine Beratung des Studienleiters durch die
Ethikkommission ist in jedem Fall notwendig

Gruppe

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 48 11 7 3 2 71
% innerhalb von 67,6% 15,5% 9,9% 4,2% 2,8% | 100,0%

Gruppe
Angehdorige Anzahl 14 13 8 3 0 38
% innerhalb von 36,8% 34,2% 21,1% 7,9% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 8 3 2 0 0 13
% innerhalb von 61,5% 23,1% 15,4% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 24 6 2 1 0 33
% innerhalb von 72,7% 18,2% 6,1% 3,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 4 9 4 0 1 18
% innerhalb von 22,2% 50,0% 22,2% 0,0% 5,6% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 11 6 4 1 1 23
% innerhalb von 47,8% 26,1% 17,4% 4,3% 4,3% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 2 3 0 1 0 6
% innerhalb von 33,3% 50,0% 0,0% 16,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 11 8 4 1 0 24
% innerhalb von 45,8% 33,3% 16,7% 4,2% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in onne  Anzahl 45 14 4 0 3 66
Demenz % innerhalb von 68,2% 21,2% 6,1% 0,0% 4,5% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 28 8 6 2 2 46
% innerhalb von 60,9% 17,4% 13,0% 4,3% 4,3% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 195 81 41 12 9 338
% innerhalb von 57,7% 24,0% 12,1% 3,6% 2,7% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 69: Kreuztabelle ,,Bei Studien mit Betroffenen, die ihre Teilnahme nicht selbstandig
entscheiden konnen, miissen Notwendigkeit und Nutzen der Studie von einer Ethikkommission
zwingend mitentschieden werden‘ nach ,,Gruppe*

Bei Studien mit Betroffenen, die ihre Teilnahme nicht selbstandig entschei-
den kénnen, mussen Notwendigkeit und Nutzen der Studie von einer Ethik-
kommission zwingend mitentschieden werden
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 46 6 8 2 3 65
% innerhalb von 70,8% 9,2% 12,3% 3,1% 4,6% | 100,0%
Gruppe
Angehorige Anzahl 24 11 2 0 1 38
% innerhalb von 63,2% 28,9% 5,3% 0,0% 2,6% | 100,0%
Gruppe
Arzte Anzahl 9 4 0 0 0 13
% innerhalb von 69,2% 30,8% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Pflege Anzahl 20 5 4 0 3 32
% innerhalb von 62,5% 15,6% 12,5% 0,0% 9,4% | 100,0%
Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 6 6 4 0 1 17
% innerhalb von 35,3% 35,3% 23,5% 0,0% 5,9% | 100,0%
Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 16 5 1 1 0 23
% innerhalb von 69,6% 21,7% 4,3% 4,3% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 2 3 0 1 0 6
% innerhalb von 33,3% 50,0% 0,0% 16,7% 0,0% | 100,0%
Gruppe
Forschung Anzahl 17 5 1 0 1 24
% innerhalb von 70,8% 20,8% 4,2% 0,0% 4,2% | 100,0%
Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 33 17 5 2 5 62
Demenz % innerhalb von 53,2% 27,4% 8,1% 3,2% 8,1% | 100,0%
Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 31 7 3 1 2 44
% innerhalb von 70,5% 15,9% 6,8% 2,3% 4,5% | 100,0%
Gruppe
Gesamt Anzahl 204 69 28 7 16 324
% innerhalb von 63,0% 21,3% 8,6% 2,2% 4,9% | 100,0%
Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung

Gibt es Punkte, die wir vergessen haben oder die Sie ansprechen méchten?404

im Fall, dass Einwilligungsfahigkeit nicht mehr gegeben, besteht Betreuung rund
um die Uhr und ein elektronisches Unterstitzungssystem ware nicht erforderlich
nein

Fahigkeit zur Einwilligungserklarung hangt sehr vom Stadium der Demenz ab.
Die Fragen sind sehr ungenau. GPS-Sender ware noch sinnvoll. Kérperwerte nur
bei Bedarf (Blutzucker nur bei Diabetikern z.B.) Bei Studien mussen immer
Ethikkommissionen mitentscheiden. Der letzte Punkt ist sehr unklar formuliert.
Generell ist der Fragebogen sehr schwierig oder unklar formuliert. Ein szenario
ware auch hilfreich, um zu wissen, was fir Technik abgefragt wird. Apps sind Teil
von Smartphones - unnutzer Punkt.

Uber ein solches Projekt sollte friihzeitig informiert werden, (Hauséarzte, Neurolo-
gen, bei familiarer hoher Wahrscheinlichkeit, oder auch Z.B. im Rahmen einer
Patientenverfigung etc. kdnnte der Wille des Patienten bereits festgehalten wer-
den, ob er spater als Betroffener solch eine Unterstutzung winscht)
Entscheidung muf} auch Vollmacht authorisierte Personen maoglich sein.

404 Die Angaben werden jeweils in ihrer Originalfassung wiedergegeben.
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Ich danke flr die guten umfangreichen Fragen, die mich sehr zu nachdenken
bringen. Ich selbst habe in meiner Verwandtschaft noch einen Betroffenen, aber
zwei gute Freunde, deren Mann bzw. Schwester davon betroffen sind.

Personen die nicht selbstandig entscheiden kdnnen, da mussen Bezugsperso-
nen entscheiden. Den Angehdérigen muss wirklich Hilfe gegeben werden, auch
z.B. durch Kurzzeitpflege, Auszeiten fur Verwandte.

Nein

Angehdrige kdnnen nur entscheiden. Betroffener weild nicht mehr, worum es
geht. Er fasst es gar nicht.

Thema Datenschutz + ELSI-Themen ist ein Mensch mit Demenz haufig nicht in
der Lage, Informationen zu Datenschutz, Aufklarung zu verstehen -> Uberforde-
rung

Es kdnnte insgesamt schwierig sein, die reale Nutzergruppe zu finden bzw. zur
Nutzung zu ermutigen. Betroffene im Anfangsstadium der Krankheit haben oft
wenig Krankheitseinsicht, sehen also ggf. den Bedarf gar nicht. Dieser sollte sehr
sensibel erklart werden bzw. der konkrete Mehrwert flr den Nutzer (unabhangig
von der Hilfestellung) sollte klar heraus gearbeitet werden. Im spateren Stadium
profitieren voraussichtlich eher die Angehdrigen und das Pflegepersonal. Eine
selbstandige Entscheidung der Betroffenen scheint kaum noch moglich. Hier
konnte mittelfristig darauf hingewirkt werden, Fragen nach Nutzung solcher Hilfs-
mittel bzw. nach Entscheidungen uber die Teilnahme an Studien bereits in der
eigenen Vorsorgevollmacht mit aufzunehmen und ggf. konkret zu benennen.
Wenn Betroffene nicht mehr selbst entscheiden konnen, so muss zwangslaufig
der Bevollmachtigte entscheiden. Es gibt eine Rechtsgrundlage flr solche Sa-
chen, genauso wie fur den Datenschutz !!!

Studien mit Betroffenen, die ihre Teilnahme nicht selbstandig entscheiden kon-
nen, mussen Notwendigkeit und Nutzen der Studie mit den Betreuern, den Vor-
sorgebevollmachtigten oder gesetzlich bestimmten Betreuern entschieden wer-
den.

Alle Punkte sind stark abhangig vom Charakter der Betroffenen

Was ist mit der Datenspeicherung nach dem Tode des Patienten?

Einwilligung moglichst zu einem frihen Zeitpunkt der Erkrankung, damit der Pat.
die Moglichkeit hat, selbst zu entscheiden! Entscheidung im Verlauf b. Fort-
schreiten der Erkrankung ja durch den Betroffenen selbst schwierig.

Wichtig ist zu erforschen, ab wann ein Einsatz des Gerats sinnvoll ist. Fur den
Betroffenen sollte es kein zu groRer Aufwand sein, Gerat zu tragen.

Gerat muss einfach bedienbar sein, nicht so viele Knopfe

Daten durfen nicht an Krankenkassen Ubermittelt werden!

Keine

Ich mochte auch als dementer Mensch nicht sein wie auf dem Prasentierteller
und alle kdnnen mich sehen auf dem Bildschirm.

Wer Patientenverfigung gemacht hat, dessen Angehoriger soll auch entscheiden
kénnen, ob Einwilligung zurickgenommen wird.

Die Nutzung des Gerates sollte in einer Patientenverfugung mit geklart werden.
Differenzierung und Wichtung von erhobenen Patienteninformationen in Abhan-
gigkeit vom Alter und der Schwere der Krankheit. Schutz von Langzeitprofilen
auch vor dem Betroffenen selber. Die Erkenntnis der zunehmenden Schwere der
Krankheit ist psychisch extrem belastend. Ausweitung der Vertraulichkeit auch
auf Pflegedienste und den Handel mit Pflegeprodukten. Die dort gesammelten
Daten gehen haufig deutlich hinaus uber den Kenntnisstand des behandelnden
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Arztes. ( ausgehend von Ihrem Nutzerprofil empfehlen wir den Kauf von Windeln
und Kathetern... )

Kunstfigur, die auch als Kommunikationspartner dient. - Zeitlich Einordnung der
Krankheit fur die Angehorigen. - Getrennte Blickwinkel zwischen Patient und den
benannten Personen.

Ich bin fast blind.

ich finde nicht das erkrankte Personen die an demez erkrankt sind selber ent-
scheiden kénnen ob sie ihre entscheidungen zurlckziehen kénnen oder nicht,
dass konnte unter umstanden bedeuten heute ja morgen nein.Ist kein Angehori-
ger vorhanden udn es geht Uber ein gesetzlichen Betreuer des Staates denke ich
mir darf der auch in dieses MaRnahmen die mehr und mehr wichtig fur die zu-
kunft werden mit eingreifen.Weil dann stellt sich mir die Frage wann ist etwas
richtig und wann ist etwas falsch.wann machen wir weiter und wann nicht.Es
werden hier Gelder rein gesteckt die man nicht vorab messen kann.ich bin fir
eine Rucknahme aktion des zugestimmten nicht.es tut ja keinen weh wenn es
auch fur die Forschung ist

Es reicht nicht, wenn eine Ethikkommission mitentscheidet Uber Studien mit Be-
troffenen, die nicht selbstandig entscheiden kdnnen. Solche Studien durfen ein-
fach nicht stattfinden.

Angehdrige kdnnten vielmehr Schaden als man denkt, hervorrufen!

Hier sehe ich teilweise Konfliktpotenzial, wenn krankheitsbedingt, die Folgen ei-
ner Entscheidung nicht mehr erfasst werden kdnnen. Das muss kommunikativ
aufgefangen werden
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Welche Unterstiitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fir Betroffene geeignet
(Mehrfachauswahl moglich) — weibliche Teilnehmer

Anhangtabelle 70: Kreuztabelle ,,Smartphone / Handy“ nach ,,Gruppe / weibliche Teilnehmer*

Smartphone / Handy
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 12 7 4 2 5 30
% innerhalb von Gruppe 40,0% 23,3% 13,3% 6,7% 16,7% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 7 3 6 5 6 27
% innerhalb von Gruppe 25,9% 11,1% 22,2% 18,5% 22,2% | 100,0%
Arzte Anzahl 0 1 2 0 0 3
% innerhalb von Gruppe 0,0% 33,3% 66,7% 0,0% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 6 6 8 3 3 26
% innerhalb von Gruppe 23,1% 23,1% 30,8% 11,5% 11,5% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 0 3 0 0 0 3
% innerhalb von Gruppe 0,0% | 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 1 0 0 1 0 2
% innerhalb von Gruppe 50,0% 0,0% 0,0% 50,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 1 0 2 2 1 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 0,0% 33,3% 33,3% 16,7% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 15 7 4 4 7 37
Demenz % innerhalb von Gruppe 40,5% 18,9% 10,8% 10,8% 18,9% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 10 11 3 12 1 37
% innerhalb von Gruppe 27,0% 29,7% 8,1% 32,4% 2,7% | 100,0%
Gesamt Anzahl 52 38 29 29 23 171
% innerhalb von Gruppe 30,4% 22,2% 17,0% 17,0% 13,5% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
Anhangtabelle 71: Kreuztabelle ,,Smartwatch“ nach ,,Gruppe / weibliche Teilnehmer“
N Smartwatch
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 2 2 1 4 14 23
% innerhalb von Gruppe 8,7% 8,7% 4,3% 17,4% 60,9% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 6 3 5 8 4 26
% innerhalb von Gruppe 23,1% 11,5% 19,2% 30,8% 15,4% | 100,0%
Arzte Anzahl 1 1 1 0 0 3
% innerhalb von Gruppe 33,3% 33,3% 33,3% 0,0% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 4 7 3 5 4 23
% innerhalb von Gruppe 17,4% 30,4% 13,0% 21,7% 17,4% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 1 0 2 0 0 3
% innerhalb von Gruppe 33,3% 0,0% 66,7% 0,0% 0,0% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 2 0 0 0 0 2
% innerhalb von Gruppe 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 1 1 2 2 0 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 16,7% 33,3% 33,3% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 7 3 9 4 11 34
Demenz % innerhalb von Gruppe 20,6% 8,8% 26,5% 11,8% 32,4% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 6 5 1 12 10 34
% innerhalb von Gruppe 17,6% 14,7% 2,9% 35,3% 29,4% | 100,0%
Gesamt Anzahl 30 22 24 35 43 154
% innerhalb von Gruppe 19,5% 14,3% 15,6% 22,7% 27,9% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 72: Kreuztabelle ,Tablet“ nach ,,Gruppe / weibliche Teilnehmer*

Tablet
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 2 2 5 4 12 25
% innerhalb von Gruppe 8,0% 8,0% 20,0% 16,0% 48,0% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 2 5 7 7 5 26
% innerhalb von Gruppe 7,7% 19,2% 26,9% 26,9% 19,2% | 100,0%
Arzte Anzahl 0 1 2 0 0 3
% innerhalb von Gruppe 0,0% 33,3% 66,7% 0,0% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 1 4 4 11 5 25
% innerhalb von Gruppe 4,0% 16,0% 16,0% 44,0% 20,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 0 1 1 0 0 2
% innerhalb von Gruppe 0,0% 50,0% 50,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 1 0 0 1 0 2
% innerhalb von Gruppe 50,0% 0,0% 0,0% 50,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 1 1 1 2 1 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 16,7% 16,7% 33,3% 16,7% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 8 5 5 9 7 34
Demenz % innerhalb von Gruppe 23,5% 14,7% 14,7% 26,5% 20,6% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 5 7 8 9 7 36
% innerhalb von Gruppe 13,9% 19,4% 22,2% 25,0% 19,4% | 100,0%
Gesamt Anzahl 20 26 33 43 37 159
% innerhalb von Gruppe 12,6% 16,4% 20,8% 27,0% 23,3% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
Anhangtabelle 73: Kreuztabelle ,,Computer* nach ,,Gruppe / weibliche Teilnehmer“
N Computer
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 5 1 4 2 13 25
% innerhalb von Gruppe 20,0% 4,0% 16,0% 8,0% 52,0% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 5 3 2 11 6 27
% innerhalb von Gruppe 18,5% 11,1% 7,4% 40,7% 22,2% | 100,0%
Arzte Anzahl 0 0 2 1 0 3
% innerhalb von Gruppe 0,0% 0,0% 66,7% 33,3% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 2 2 5 11 6 26
% innerhalb von Gruppe 7,7% 7,7% 19,2% 42,3% 23,1% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 1 1 1 0 0 3
% innerhalb von Gruppe 33,3% 33,3% 33,3% 0,0% 0,0% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 0 1 0 1 0 2
% innerhalb von Gruppe 0,0% 50,0% 0,0% 50,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 1 0 3 1 1 6
% innerhalb von Gruppe 16,7% 0,0% 50,0% 16,7% 16,7% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 3 3 10 7 9 32
Demenz % innerhalb von Gruppe 9,4% 9,4% 31,3% 21,9% 28,1% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 3 7 7 13 4 34
% innerhalb von Gruppe 8,8% 20,6% 20,6% 38,2% 11,8% | 100,0%
Gesamt Anzahl 20 18 34 47 39 158
% innerhalb von Gruppe 12,7% 11,4% 21,5% 29,7% 24,7% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 74: Kreuztabelle ,,App“ nach ,,Gruppe / weibliche Teilnehmer*

App

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 4 2 2 2 15 25
% innerhalb von Gruppe 16,0% 8,0% 8,0% 8,0% 60,0% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 1 5 7 9 4 26
% innerhalb von Gruppe 3,8% 19,2% 26,9% 34,6% 15,4% | 100,0%

Arzte Anzahl 0 1 2 0 0 3
% innerhalb von Gruppe 0,0% 33,3% 66,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Pflege Anzahl 2 4 4 11 2 23
% innerhalb von Gruppe 8,7% 17,4% 17,4% 47,8% 8,7% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 0 2 1 0 0 3
% innerhalb von Gruppe 0,0% 66,7% 33,3% 0,0% 0,0% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 1 0 1 0 0 2
% innerhalb von Gruppe 50,0% 0,0% 50,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 2 0 1 2 1 6
% innerhalb von Gruppe 33,3% 0,0% 16,7% 33,3% 16,7% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 6 5 7 5 8 31
Demenz % innerhalb von Gruppe 19,4% 16,1% 22,6% 16,1% 25,8% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 5 5 8 10 6 34
% innerhalb von Gruppe 14,7% 14,7% 23,5% 29,4% 17,6% | 100,0%

Gesamt Anzahl 21 24 33 39 36 153
% innerhalb von Gruppe 13,7% 15,7% 21,6% 25,5% 23,5% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Anhangtabelle 75: Kreuztabelle ,,Spezielle Software nach ,,Gruppe / weibliche Teilnehmer*

Spezielle Software

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 3 2 1 2 14 22
% innerhalb von Gruppe 13,6% 9,1% 4,5% 9,1% 63,6% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 4 6 5 5 4 24
% innerhalb von Gruppe 16,7% 25,0% 20,8% 20,8% 16,7% | 100,0%

Arzte Anzahl 1 0 2 0 0 3
% innerhalb von Gruppe 33,3% 0,0% 66,7% 0,0% 0,0% | 100,0%

Pflege Anzahl 4 8 4 7 2 25
% innerhalb von Gruppe 16,0% 32,0% 16,0% 28,0% 8,0% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 1 0 1 0 0 2
% innerhalb von Gruppe 50,0% 0,0% 50,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 2 0 0 0 0 2
% innerhalb von Gruppe 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 2 0 1 1 2 6
% innerhalb von Gruppe 33,3% 0,0% 16,7% 16,7% 33,3% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 7 8 6 4 9 34
Demenz % innerhalb von Gruppe 20,6% 23,5% 17,6% 11,8% 26,5% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 7 8 6 7 6 34
% innerhalb von Gruppe 20,6% 23,5% 17,6% 20,6% 17,6% | 100,0%

Gesamt Anzahl 31 32 26 26 37 152
% innerhalb von Gruppe 20,4% 21,1% 17,1% 17,1% 24,3% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 76: Kreuztabelle ,,Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videoka-

mera, Mikrophon, Alarmsysteme)“ nach ,,Gruppe / weibliche Teilnehmer“

Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikro-

phon, Alarmsysteme)

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 5 6 2 1 9 23
% innerhalb von 21,7% 26,1% 8,7% 4,3% 39,1% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 8 11 1 3 2 25
% innerhalb von 32,0% 44,0% 4,0% 12,0% 8,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 2 1 0 0 0 3
% innerhalb von 66,7% 33,3% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 10 7 4 3 4 28
% innerhalb von 35,7% 25,0% 14,3% 10,7% 14,3% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 0 1 0 2 0 3
% innerhalb von 0,0% 33,3% 0,0% 66,7% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 2 0 0 0 0 2
% innerhalb von 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 1 2 0 2 1 6
% innerhalb von 16,7% 33,3% 0,0% 33,3% 16,7% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 13 8 6 3 5 35
Demenz % innerhalb von 37,1% 22,9% 17,1% 8,6% 14,3% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen) Anzahl 12 12 6 2 4 36
% innerhalb von 33,3% 33,3% 16,7% 5,6% 11,1% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 53 48 19 16 25 161
% innerhalb von 32,9% 29,8% 11,8% 9,9% 15,5% | 100,0%

Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung
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Welche Unterstiitzungssysteme sind lhrer Meinung nach fir Betroffene geeignet
(Mehrfachauswahl moglich) — méannliche Teilnehmer

Anhangtabelle 77: Kreuztabelle ,,Smartphone / Handy“ nach ,,Gruppe / mannliche Teilnehmer*

Smartphone / Handy
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 18 4 2 8 9 41
% innerhalb von Gruppe 43,9% 9,8% 4,9% 19,5% 22,0% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 1 6 2 3 1 13
% innerhalb von Gruppe 7,7% 46,2% 15,4% 23,1% 7,7% | 100,0%
Arzte Anzahl 3 2 4 1 1 11
% innerhalb von Gruppe 27,3% 18,2% 36,4% 9,1% 9,1% | 100,0%
Pflege Anzahl 0 1 0 4 0 5
% innerhalb von Gruppe 0,0% 20,0% 0,0% 80,0% 0,0% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 6 2 7 4 0 19
% innerhalb von Gruppe 31,6% 10,5% 36,8% 21,1% 0,0% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 4 9 5 1 2 21
% innerhalb von Gruppe 19,0% 42,9% 23,8% 4,8% 9,5% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 2 0 1 1 0 4
% innerhalb von Gruppe 50,0% 0,0% 25,0% 25,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 3 5 6 3 0 17
% innerhalb von Gruppe 17,6% 29,4% 35,3% 17,6% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 13 8 0 1 4 26
Demenz % innerhalb von Gruppe 50,0% 30,8% 0,0% 3,8% 15,4% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 2 0 3 1 0 6
% innerhalb von Gruppe 33,3% 0,0% 50,0% 16,7% 0,0% | 100,0%
Gesamt Anzahl 52 37 30 27 17 163
% innerhalb von Gruppe 31,9% 22,7% 18,4% 16,6% 10,4% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
Anhangtabelle 78: Kreuztabelle ,,Smartwatch® nach ,,Gruppe / mannliche Teilnehmer*
- Smartwatch
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 6 1 4 5 16 32
% innerhalb von Gruppe 18,8% 3,1% 12,5% 15,6% 50,0% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 4 4 0 1 2 11
% innerhalb von Gruppe 36,4% 36,4% 0,0% 9,1% 18,2% | 100,0%
Arzte Anzahl 3 2 5 1 0 11
% innerhalb von Gruppe 27,3% 18,2% 45,5% 9,1% 0,0% | 100,0%
Pflege Anzahl 0 0 0 3 2 5
% innerhalb von Gruppe 0,0% 0,0% 0,0% 60,0% 40,0% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 7 7 0 2 2 18
% innerhalb von Gruppe 38,9% 38,9% 0,0% 11,1% 11,1% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 4 5 5 4 3 21
% innerhalb von Gruppe 19,0% 23,8% 23,8% 19,0% 14,3% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 3 1 0 0 0 4
% innerhalb von Gruppe 75,0% 25,0% 0,0% 0,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 7 4 3 3 0 17
% innerhalb von Gruppe 41,2% 23,5% 17,6% 17,6% 0,0% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 7 2 4 2 6 21
Demenz % innerhalb von Gruppe 33,3% 9,5% 19,0% 9,5% 28,6% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 0 1 1 2 2 6
% innerhalb von Gruppe 0,0% 16,7% 16,7% 33,3% 33,3% | 100,0%
Gesamt Anzahl 41 27 22 23 33 146
% innerhalb von Gruppe 28,1% 18,5% 15,1% 15,8% 22,6% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 79: Kreuztabelle ,Tablet“ nach ,,Gruppe / mannliche Teilnehmer*

Tablet
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 3 1 2 7 19 32
% innerhalb von Gruppe 9,4% 3,1% 6,3% 21,9% 59,4% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 2 3 3 1 3 12
% innerhalb von Gruppe 16,7% 25,0% 25,0% 8,3% 25,0% | 100,0%
Arzte Anzahl 1 4 3 2 1 11
% innerhalb von Gruppe 9,1% 36,4% 27,3% 18,2% 9,1% | 100,0%
Pflege Anzahl 0 3 1 1 0 5
% innerhalb von Gruppe 0,0% 60,0% 20,0% 20,0% 0,0% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 1 5 3 7 1 17
% innerhalb von Gruppe 5,9% 29,4% 17,6% 41,2% 59% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 0 3 7 7 4 21
% innerhalb von Gruppe 0,0% 14,3% 33,3% 33,3% 19,0% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 0 0 3 1 0 4
% innerhalb von Gruppe 0,0% 0,0% 75,0% 25,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 1 3 8 3 2 17
% innerhalb von Gruppe 5,9% 17,6% 47,1% 17,6% 11,8% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 6 6 4 1 6 23
Demenz % innerhalb von Gruppe 26,1% 26,1% 17,4% 4,3% 26,1% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 0 1 2 2 1 6
% innerhalb von Gruppe 0,0% 16,7% 33,3% 33,3% 16,7% | 100,0%
Gesamt Anzahl 14 29 36 32 37 148
% innerhalb von Gruppe 9,5% 19,6% 24,3% 21,6% 25,0% | 100,0%
Quelle: Eigene Darstellung
Anhangtabelle 80: Kreuztabelle ,,Computer” nach ,,Gruppe / ménnliche Teilnehmer*
"~ Computer
sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 6 1 4 7 18 36
% innerhalb von Gruppe 16,7% 2,8% 11,1% 19,4% 50,0% | 100,0%
Angehdrige Anzahl 1 3 2 2 4 12
% innerhalb von Gruppe 8,3% 25,0% 16,7% 16,7% 33,3% | 100,0%
Arzte Anzahl 0 0 8 2 1 11
% innerhalb von Gruppe 0,0% 0,0% 72,7% 18,2% 9,1% | 100,0%
Pflege Anzahl 1 0 2 2 0 5
% innerhalb von Gruppe 20,0% 0,0% 40,0% 40,0% 0,0% | 100,0%
Hardware-Entwicklung Anzahl 1 0 6 9 1 17
% innerhalb von Gruppe 5,9% 0,0% 35,3% 52,9% 59% | 100,0%
Software-Entwicklung Anzahl 3 2 4 8 4 21
% innerhalb von Gruppe 14,3% 9,5% 19,0% 38,1% 19,0% | 100,0%
Krankenversicherung Anzahl 0 0 2 2 0 4
% innerhalb von Gruppe 0,0% 0,0% 50,0% 50,0% 0,0% | 100,0%
Forschung Anzahl 0 1 5 9 2 17
% innerhalb von Gruppe 0,0% 5,9% 29,4% 52,9% 11,8% | 100,0%
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 7 4 5 2 4 22
Demenz % innerhalb von Gruppe 31,8% 18,2% 22,7% 9,1% 18,2% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 0 0 3 3 0 6
% innerhalb von Gruppe 0,0% 0,0% 50,0% 50,0% 0,0% | 100,0%
Gesamt Anzahl 19 11 41 46 34 151
% innerhalb von Gruppe 12,6% 7,3% 27,2% 30,5% 22,5% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 81: Kreuztabelle ,,App“ nach ,,Gruppe / mannliche Teilnehmer*

App

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 3 1 1 5 21 31
% innerhalb von Gruppe 9,7% 3,2% 3,2% 16,1% 67,7% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 2 3 4 0 2 11
% innerhalb von Gruppe 18,2% 27,3% 36,4% 0,0% 18,2% | 100,0%

Arzte Anzahl 2 4 4 0 1 11
% innerhalb von Gruppe 18,2% 36,4% 36,4% 0,0% 9,1% | 100,0%

Pflege Anzahl 0 0 2 3 0 5
% innerhalb von Gruppe 0,0% 0,0% 40,0% 60,0% 0,0% | 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 4 4 3 6 1 18
% innerhalb von Gruppe 22,2% 22,2% 16,7% 33,3% 5,6% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 4 2 8 5 1 20
% innerhalb von Gruppe 20,0% 10,0% 40,0% 25,0% 5,0% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 1 1 1 1 0 4
% innerhalb von Gruppe 25,0% 25,0% 25,0% 25,0% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 1 5 7 2 0 15
% innerhalb von Gruppe 6,7% 33,3% 46,7% 13,3% 0,0% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 7 4 5 2 4 22
Demenz % innerhalb von Gruppe 31,8% 18,2% 22,7% 9,1% 18,2% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 0 1 3 0 2 6
% innerhalb von Gruppe 0,0% 16,7% 50,0% 0,0% 33,3% | 100,0%

Gesamt Anzahl 24 25 38 24 32 143
% innerhalb von Gruppe 16,8% 17,5% 26,6% 16,8% 22,4% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung

Anhangtabelle 82: Kreuztabelle ,,Spezielle Software‘ nach ,,Gruppe / mannliche Teilnehmer*

Spezielle Software

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt

Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 4 1 0 5 20 30
% innerhalb von Gruppe 13,3% 3,3% 0,0% 16,7% 66,7% | 100,0%

Angehdrige Anzahl 6 6 0 1 1 14
% innerhalb von Gruppe 42,9% 42,9% 0,0% 7,1% 7,1% | 100,0%

Arzte Anzahl 2 0 7 0 1 10
% innerhalb von Gruppe 20,0% 0,0% 70,0% 0,0% 10,0% | 100,0%

Pflege Anzahl 1 2 2 0 0 5
% innerhalb von Gruppe 20,0% 40,0% 40,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Hardware-Entwicklung Anzahl 7 4 3 1 2 17
% innerhalb von Gruppe 41,2% 23,5% 17,6% 5,9% 11,8% | 100,0%

Software-Entwicklung Anzahl 7 8 2 1 2 20
% innerhalb von Gruppe 35,0% 40,0% 10,0% 5,0% 10,0% | 100,0%

Krankenversicherung Anzahl 1 1 1 1 0 4
% innerhalb von Gruppe 25,0% 25,0% 25,0% 25,0% 0,0% | 100,0%

Forschung Anzahl 5 5 3 1 2 16
% innerhalb von Gruppe 31,3% 31,3% 18,8% 6,3% 12,5% | 100,0%

Rheumapatient/in ohne  Anzahl 10 4 3 2 4 23
Demenz % innerhalb von Gruppe 43,5% 17,4% 13,0% 8,7% 17,4% | 100,0%
Andere (Bitte nennen) Anzahl 2 0 1 1 2 6
% innerhalb von Gruppe 33,3% 0,0% 16,7% 16,7% 33,3% | 100,0%

Gesamt Anzahl 45 31 22 13 34 145
% innerhalb von Gruppe 31,0% 21,4% 15,2% 9,0% 23,4% | 100,0%

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 83: Kreuztabelle ,,Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videoka-
mera, Mikrophon, Alarmsysteme)“ nach ,,Gruppe / mannliche Teilnehmer*

Erfassungs- und Meldesysteme in der Umgebung (z. B. Videokamera, Mikro-

phon, Alarmsysteme)

sehr ziemlich mittel wenig nicht Gesamt
Gruppe Demenz-Betroffene Anzahl 6 4 5 3 14 32
% innerhalb von 18,8% 12,5% 15,6% 9,4% 43,8% | 100,0%

Gruppe
Angehorige Anzahl 5 3 3 1 0 12
% innerhalb von 41,7% 25,0% 25,0% 8,3% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Arzte Anzahl 3 1 6 1 0 11
% innerhalb von 27,3% 9,1% 54,5% 9,1% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Pflege Anzahl 0 3 0 1 0 4
% innerhalb von 0,0% 75,0% 0,0% 25,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Hardware-Entwicklung ~ Anzahl 7 4 7 0 0 18
% innerhalb von 38,9% 22,2% 38,9% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Software-Entwicklung Anzahl 4 7 5 2 1 19
% innerhalb von 21,1% 36,8% 26,3% 10,5% 5,3% | 100,0%

Gruppe
Krankenversicherung Anzahl 3 0 1 0 0 4
% innerhalb von 75,0% 0,0% 25,0% 0,0% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Forschung Anzahl 4 6 5 2 0 17
% innerhalb von 23,5% 35,3% 29,4% 11,8% 0,0% | 100,0%

Gruppe
Rheumapatient/in ohne  Anzahl 7 4 10 2 1 24
Demenz % innerhalb von 29,2% 16,7% 41,7% 8,3% 4,2% | 100,0%

Gruppe
Andere (Bitte nennen)  Anzahl 3 2 0 0 1 6
% innerhalb von 50,0% 33,3% 0,0% 0,0% 16,7% | 100,0%

Gruppe
Gesamt Anzahl 42 34 42 12 17 147
% innerhalb von 28,6% 23,1% 28,6% 8,2% 11,6% | 100,0%

Gruppe

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 84: Tabelle ,,Korrelationen der Antworten mit dem Alter*

Alter

Spearman-Rho Alter Korrelationskoeffizient 1,000
Sig. (2-seitig) .

N 393

Hilfestellung fur die Merkfahigkeit Korrelationskoeffizient ,090
Sig. (2-seitig) ,100

N 336

Hilfestellung fur die Erinnerung Korrelationskoeffizient ,156**
Sig. (2-seitig) ,005

N 328

Zu Hause Korrelationskoeffizient ,246™*
Sig. (2-seitig) ,000

N 336

In der Umgebung Korrelationskoeffizient ,209**
Sig. (2-seitig) ,000

N 328

Bei Reisen Korrelationskoeffizient ,060
Sig. (2-seitig) ,280

N 325

Beim Einkaufen Korrelationskoeffizient ,168**
Sig. (2-seitig) ,002

N 326

Anzeigen von Bewegungen im Um-  Korrelationskoeffizient ,151**
feld (sog. Bewegungsmelder) Sig. (2-seitig) ,008
N 310

Bei Witterung / Jahreszeit Korrelationskoeffizient ,158**
Sig. (2-seitig) ,004

N 332

Im Haushalt Korrelationskoeffizient ,107
Sig. (2-seitig) ,051

N 332

Sturzquellen Korrelationskoeffizient ,206**
Sig. (2-seitig) ,000

N 333

Schwindelsymptome (z. B. Taumeln) Korrelationskoeffizient ,288**
Sig. (2-seitig) ,000

N 334

Dunkelheit Korrelationskoeffizient ,093
Sig. (2-seitig) ,092

N 330

Meldung kritischer Ereignisse an eine Korrelationskoeffizient ,230**
Bezugsperson Sig. (2-seitig) ,000
N 325

Direkte Unterstitzung im Gesprach  Korrelationskoeffizient ,168**
bei Bedarf (durch Angehdrige, med.  sijg. (2-seitig) ,003
Personal) N 399
Blutzucker Korrelationskoeffizient ,242%*
Sig. (2-seitig) ,000

N 321

Puls und Blutdruck Korrelationskoeffizient ,108
Sig. (2-seitig) ,055

N 319

Kérpertemperatur Korrelationskoeffizient ,251**
Sig. (2-seitig) ,000

N 316

Elektrolyte Korrelationskoeffizient ,242**
Sig. (2-seitig) ,000

N 303
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Hautfeuchtigkeit Korrelationskoeffizient ,253**
Sig. (2-seitig) ,000
N 309
Schlafqualitat Korrelationskoeffizient ,119*
Sig. (2-seitig) ,036
N 312
Schrittzahler Korrelationskoeffizient ,165**
Sig. (2-seitig) ,003
N 311
Stress Korrelationskoeffizient ,273**
Sig. (2-seitig) ,000
N 314
Personliches Wohlbefinden Korrelationskoeffizient ,168**
Sig. (2-seitig) ,003
N 321
Personliches Schmerzempfinden Korrelationskoeffizient ,134*
Sig. (2-seitig) ,016
N 320
Flussigkeitsbedarf Korrelationskoeffizient ,103
Sig. (2-seitig) ,065
N 319
Smartphone / Handy Korrelationskoeffizient -,065
Sig. (2-seitig) ,253
N 315
Smartwatch Korrelationskoeffizient ,298**
Sig. (2-seitig) ,000
N 283
Tablet Korrelationskoeffizient ,231**
Sig. (2-seitig) ,000
N 287
Computer Korrelationskoeffizient ,056
Sig. (2-seitig) ,339
N 289
App Korrelationskoeffizient ,254**
Sig. (2-seitig) ,000
N 278
Spezielle Software Korrelationskoeffizient ,286**
Sig. (2-seitig) ,000
N 279
Erfassungs- und Meldesysteme in Korrelationskoeffizient ,125*
dgr Umgebung (z. B. Videokamera, Sig. (2-seitig) ,033
Mikrophon, Alarmsysteme) N 289
Smartphone / Handy Korrelationskoeffizient ,039
Sig. (2-seitig) ,486
N 316
Smartwatch Korrelationskoeffizient ,150*
Sig. (2-seitig) ,015
N 265
Tablet Korrelationskoeffizient ,238**
Sig. (2-seitig) ,000
N 282
Computer Korrelationskoeffizient ,043
Sig. (2-seitig) 471
N 286
App Korrelationskoeffizient ,297**
Sig. (2-seitig) ,000
N 275
Spezielle Software Korrelationskoeffizient ,163**
Sig. (2-seitig) ,007
N 274
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Erfassungs- und Meldesysteme in Korrelationskoeffizient ,010
der Umgebung (z. B. Videokamera,  gjg. (2-seitig) ,870
Mikrophon, Alarmsysteme) N 275
Es sollte fir andere mdglichst nicht Korrelationskoeffizient ,075
als Unterstlitzungssystem erkennbar  gjg. (2-seitig) 183
sein N 315
Es sollte eine einfache und versténd- Korrelationskoeffizient ,018
liche Bedienung haben Sig. (2-seitig) 750
N 329
Betroffene sollten selbst Uber das Ni- Korrelationskoeffizient -,026
veau des Datenschutzes entscheiden  gjg. (2-seitig) 645
kénnen N 318
Das System sollte in der Kleidung Korrelationskoeffizient ,030
sein Sig. (2-seitig) ,603
N 307
Die erhobenen Daten sollten an- Korrelationskoeffizient -,104
schaulich fir alle Nutzer dargestellt  gjg. (2-seitig) ,064
werden N 317
Das System sollte aus dem Ergebnis Korrelationskoeffizient -,190**
der Messdaten Hilfestellungen oder  gjg. (2-seitig) ,001
Empfehlungen fiir den Nutzer geben N 312
Das System sollte sprechen kdnnen  Korrelationskoeffizient -,089
Sig. (2-seitig) 11
N 320
Entscheidung nur durch einwilli- Korrelationskoeffizient -,268**
gungsfahige Betroffene Sig. (2-seitig) ,000
N 312
Einwilligung kann durch Inbetrieb- Korrelationskoeffizient - 217**
nahme und Nutzung des Gerates Sig. (2-seitig) ,000
durch Betroffene erfolgen (geson- N 301
derte Einwilligung nicht erforderlich)
Betroffene entscheiden selbst, wer Korrelationskoeffizient -,179**
das System als Bezugsperson nut- Sig. (2-seitig) ,001
zen darf (z. B. Angehdorige, med. Per- N 314
sonal)
Betroffene entscheiden zu jedem Korrelationskoeffizient -,165**
Zeitpunkt selbst, welche Daten an Sig. (2-seitig) ,004
andere (z. B. Arzt) Gbermittelt werden N 306
Betroffene sind durch den Arzt voll-  Korrelationskoeffizient -,037
standig uber Umfang, Art und Ver- Sig. (2-seitig) 513
wendung der erhobenen Daten durch N 313
den Arzt aufzuklaren
Betroffene sind durch den Arzt voll-  Korrelationskoeffizient -,054
standig uber Umfang, Art und Ver- Sig. (2-seitig) ,350
wendung der erhobenen Daten durch N 302
andere Nutzer aufzuklaren
Rechtsverbindliche Einwilligungser-  Korrelationskoeffizient -,077
klarung fur den Arzt muss dokumen-  gjg. (2-seitig) ,180
tiert werden N 307
Rechtsverbindliche Einwilligungser-  Korrelationskoeffizient -,044
klarung fir andere Nutzer muss do-  gjg. (2-seitig) 454
kumentiert werden N 297
Betroffene kdnnen zu jedem Zeit- Korrelationskoeffizient -,143*
punkt Datenerfassung und Auswer-  gjg. (2-seitig) ,012
tung beenden N 307
Betroffene kdnnen ihre Einwilligung  Korrelationskoeffizient -,180**
jederzeit zurlickziehen Sig. (2-seitig) ,002
N 304
Im Spatstadium der Erkrankung kann Korrelationskoeffizient -,254**
Einwilligung nur durch von Betroffe- Sig. (2-seitig) ,000
nen zuvor benannte Personen zu- N 308

rickgenommen werden
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Personengebundene Daten, die Nut- Korrelationskoeffizient -,114*
zer (z. B. Betroffene, Angehdrige, Sig. (2-seitig) ,045
med. Personal) identifizieren kdnnen, N 307
sollen nur unter den Vorgaben des
Datenschutzes Ubermittelt werden

Bei Erweiterung der Messdaten soll  Korrelationskoeffizient -,213**
jeweils erneut eine Einwilligung erfol-  gjg. (2-seitig) ,000
gen N 302
Studien sollten nur mit Betroffenen Korrelationskoeffizient -,118*
durchgefiihrt werden, die ihre Teil- Sig. (2-seitig) ,036
nahme selbsténdig entscheiden kon- N 314

nen. Eine Beratung des Studienlei-
ters durch die Ethikkommission ist in
jedem Fall notwendig

Bei Studien mit Betroffenen, die ihre  Korrelationskoeffizient -,119*
Teilnahme nicht selbsténdig ent- Sig. (2-seitig) ,040
scheiden kdnnen, missen Notwen- N 300

digkeit und Nutzen der Studie von ei-
ner Ethikkommission zwingend mit-
entschieden werden

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).
* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).

Quelle: Eigene Darstellung
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Anhangtabelle 85: Tabelle ,,Korrelationen der Antworten mit dem Ausbildungsab-

schluss®

Ausbildungs-

abschluss
Spearman-Rho Ausbildungsabschluss Korrelationskoeffizient 1,000
Sig. (2-seitig) .
N 402
Hilfestellung fur die Merkfahigkeit Korrelationskoeffizient ,039
Sig. (2-seitig) 471
N 348
Hilfestellung fur die Erinnerung Korrelationskoeffizient -,015
Sig. (2-seitig) , 786
N 339
Zu Hause Korrelationskoeffizient ,159**
Sig. (2-seitig) ,003
N 348
In der Umgebung Korrelationskoeffizient ,104
Sig. (2-seitig) ,055
N 340
Bei Reisen Korrelationskoeffizient ,008
Sig. (2-seitig) ,883
N 339
Beim Einkaufen Korrelationskoeffizient ,068
Sig. (2-seitig) 211
N 339
Anzeigen von Bewegungen im Um- Korrelationskoeffizient ,041
feld (sog. Bewegungsmelder) Sig. (2-seitig) 471
N 318
Bei Witterung / Jahreszeit Korrelationskoeffizient -,009
Sig. (2-seitig) ,868
N 341
Im Haushalt Korrelationskoeffizient ,015
Sig. (2-seitig) ,782
N 340
Sturzquellen Korrelationskoeffizient ,080
Sig. (2-seitig) ,139
N 343
Schwindelsymptome (z. B. Taumeln) Korrelationskoeffizient ,067
Sig. (2-seitig) 213
N 343
Dunkelheit Korrelationskoeffizient ,034
Sig. (2-seitig) ,536
N 339
Meldung kritischer Ereignisse an eine Korrelationskoeffizient ,094
Bezugsperson Sig. (2-seitig) ,085
N 335
Direkte Unterstitzung im Gesprach Korrelationskoeffizient ,031
bei Bedarf (durch Angehdrige, med.  gjg. (2-seitig) 574
Personal) N 332
Blutzucker Korrelationskoeffizient -,001
Sig. (2-seitig) ,979
N 328
Puls und Blutdruck Korrelationskoeffizient -,047
Sig. (2-seitig) ,400
N 327
Kérpertemperatur Korrelationskoeffizient -,002
Sig. (2-seitig) ,966
N 323
Elektrolyte Korrelationskoeffizient ,057
Sig. (2-seitig) ,321
N 310
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Hautfeuchtigkeit Korrelationskoeffizient ,100
Sig. (2-seitig) ,075
N 317
Schlafqualitat Korrelationskoeffizient ,027
Sig. (2-seitig) ,627
N 322
Schrittzahler Korrelationskoeffizient ,094
Sig. (2-seitig) ,093
N 319
Stress Korrelationskoeffizient ,010
Sig. (2-seitig) ,858
N 323
Personliches Wohlbefinden Korrelationskoeffizient -,010
Sig. (2-seitig) ,860
N 328
Personliches Schmerzempfinden Korrelationskoeffizient -,021
Sig. (2-seitig) ,709
N 328
Flussigkeitsbedarf Korrelationskoeffizient ,029
Sig. (2-seitig) ,600
N 327
Smartphone / Handy Korrelationskoeffizient -,068
Sig. (2-seitig) ,227
N 321
Smartwatch Korrelationskoeffizient ,218**
Sig. (2-seitig) ,000
N 290
Tablet Korrelationskoeffizient ,142*
Sig. (2-seitig) ,015
N 295
Computer Korrelationskoeffizient ,108
Sig. (2-seitig) ,062
N 297
App Korrelationskoeffizient ,180**
Sig. (2-seitig) ,002
N 284
Spezielle Software Korrelationskoeffizient 17
Sig. (2-seitig) ,049
N 285
Erfassungs- und Meldesysteme in Korrelationskoeffizient ,044
der Umgebung (z. B. Videokamera, Sig. (2-seitig) 448
Mikrophon, Alarmsysteme) N 297
Smartphone / Handy Korrelationskoeffizient ,050
Sig. (2-seitig) ,362
N 328
Smartwatch Korrelationskoeffizient ,128*
Sig. (2-seitig) ,034
N 274
Tablet Korrelationskoeffizient ,159**
Sig. (2-seitig) ,007
N 293
Computer Korrelationskoeffizient ,061
Sig. (2-seitig) ,301
N 293
App Korrelationskoeffizient ,197**
Sig. (2-seitig) ,001
N 281
Spezielle Software Korrelationskoeffizient ,141*
Sig. (2-seitig) ,017
N 284
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Erfassungs- und Meldesysteme in Korrelationskoeffizient ,057
der Umgebung (z. B. Videokamera,  gjg. (2-seitig) 1332
Mikrophon, Alarmsysteme) N 288
Es sollte fur andere mdéglichst nicht Korrelationskoeffizient -,069
als Unterstltzungssystem erkennbar  gjg. (2-seitig) 215
sein N 323
Es sollte eine einfache und verstand- Korrelationskoeffizient ,045
liche Bedienung haben Sig. (2-seitig) 406
N 338
Betroffene sollten selbst tiber das Ni- Korrelationskoeffizient -,033
veau des Datenschutzes entscheiden  gig. (2-seitig) 554
kénnen N 328
Das System sollte in der Kleidung Korrelationskoeffizient ,094
sein Sig. (2-seitig) ,093
N 317
Die erhobenen Daten sollten an- Korrelationskoeffizient ,109
schaulich fiir alle Nutzer dargestellt  gjg. (2-seitig) ,050
werden N 305
Das System sollte aus dem Ergebnis  Korrelationskoeffizient -,029
der Messdaten Hilfestellungen oder  gijg. (2-seitig) ,600
Empfehlungen fiir den Nutzer geben N 320
Das System sollte sprechen kdnnen  Korrelationskoeffizient -,054
Sig. (2-seitig) ,325
N 329
Entscheidung nur durch einwilli- Korrelationskoeffizient -,138*
gungsfahige Betroffene Sig. (2-seitig) 013
N 321
Einwilligung kann durch Inbetrieb- Korrelationskoeffizient -,019
nahme und Nutzung des Gerates Sig. (2-seitig) 741
durch Betroffene erfolgen (geson- N 307
derte Einwilligung nicht erforderlich)
Betroffene entscheiden selbst, wer Korrelationskoeffizient -,120*
das System als Bezugsperson nutzen gjg. (2-seitig) ,031
darf (z. B. Angehdrige, med. Perso- N 399
nal)
Betroffene entscheiden zu jedem Korrelationskoeffizient -,167*
Zeitpunkt selbst, welche Daten an an-  gjg. (2-seitig) ,003
dere (z. B. Arzt) ibermittelt werden N 315
Betroffene sind durch den Arzt voll- Korrelationskoeffizient -,090
standig uber Umfang, Art und Ver- Sig. (2-seitig) 107
wendung der erhobenen Daten durch N 392
den Arzt aufzuklaren
Betroffene sind durch den Arzt voll- Korrelationskoeffizient -,049
standig uber Umfang, Art und Ver- Sig. (2-seitig) 1395
wendung der erhobenen Daten durch N 310
andere Nutzer aufzuklaren
Rechtsverbindliche Einwilligungser-  Korrelationskoeffizient -,024
klarung fir den Arzt muss dokumen-  gjg_ (2-seitig) 667
tiert werden N 314
Rechtsverbindliche Einwilligungser-  Korrelationskoeffizient -,022
klarung fir andere Nutzer muss do-  gjg. (2-seitig) 697
kumentiert werden N 304
Betroffene kénnen zu jedem Zeit- Korrelationskoeffizient -,097
punkt Datenerfassung und Auswer-  gjg. (2-seitig) ,085
tung beenden N 315
Betroffene kénnen ihre Einwilligung Korrelationskoeffizient -,088
jederzeit zurtickziehen Sig. (2-seitig) 120
N 313
Im Spatstadium der Erkrankung kann Korrelationskoeffizient - 117
Einwilligung nur durch von Betroffe-  gijg. (2-seitig) ,038
nen zuvor benannte Personen zu- N 316

riickgenommen werden
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Personengebundene Daten, die Nut-

Korrelationskoeffizient

,088

und Nutzen der Studie von einer
Ethikkommission zwingend mitent-
schieden werden

zer (z. B. Betroffene, Angehdrige, Sig. (2-seitig) 118
med. Personal) identifizieren kénnen, 315
sollen nur unter den Vorgaben des

Datenschutzes Ubermittelt werden

Bei Erweiterung der Messdaten soll  Korrelationskoeffizient -,079
jeweils erneut eine Einwilligung erfol-  gjg. (2-seitig) 164
gen N 308
Studien sollten nur mit Betroffenen Korrelationskoeffizient -,114*
durchgefiihrt werden, die ihre Teil- Sig. (2-seitig) ,041
nahme selbstandig entscheiden kén- 392
nen. Eine Beratung des Studienlei-

ters durch die Ethikkommission ist in

jedem Fall notwendig

Bei Studien mit Betroffenen, die ihre  Korrelationskoeffizient ,041
Teilnahme nicht selbstandig entschei- gig. (2-seitig) AT7
den kénnen, mussen Notwendigkeit N 308

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).
* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).

Quelle: Eigene Darstellung
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