N
DZNE

Das Deutsche Zentrum fur
eDEM- Neurodegenerative Erkrankungen

~CONNECT

eDEM-CONNECT - Eine Plattform fur
pflegende Angehorige zum Umgang mit

Agitation und zur Forderung von
AR | Bondesministriom Stabilitat in der hauslichen Versorgung
‘ utilrd I!orl;'c]ﬁung

Norddeutsche Fachwoche Demenz, 20.05.2021
Dr. Iris Hochgraeber



Das Deutsche Zentrum flir Neurodegenerative Erkrankungen

Rostock | Greifswald

¢ Das DZNE wurde 2009
gegrundet

¢ 10 Standorte

¢ Gesamtziel: Erforschung von
Ursachen neurodegenerativer
Erkrankungen, Verbesserung von
Praventionsmoglichkeiten,
Therapien und Pflege
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Die 5 Forschungsbereiche
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Hintergrund

Menschen mit Demenz, Angeharige
und auch die Gesellschaft wiinschen
sich eine Versorgung zuhause.

Der grofite Teil der Menschen mit
Demenz lebt zuhause und wird
uberwiegend von pflegenden
Angeharigen versorgt.
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Zuhause

Die Versorgung zuhause stellt die
Angeharigen jedoch vor grofie
Herausforderungen (z.B. Agitation).

Trotz hoher Belastung ubernehmen

Angehorigen die Versorgung zuhause

und ziehen auch Positives aus der
Pflege.
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Ziel des Projektes eDEM-CONNECT

Ziel von eDEM-CONNECT ist es, gemeinsam mit pflegenden Angehorigen
eine chatbotbasierte Kommunikations- und Dienstleistungsplattform zum
Umgang mit Agitation von Menschen mit Demenz und zur Forderung von
Aspekten der Stabilitat der hauslichen Versorgung zu entwickeln, die von
ihnen im Alltag als sinnvoll erlebt wird.

Projektlaufzeit: Februar 2020 - Januar 2023
Projektforderung: BMBF ,Digitale Plattformen: Interaktive Assistenzsysteme
fur den Menschen®
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Projektphasen — eDEM-CONNECT

e
. Anforderungsphase {
!
. Nutzungekontext verstehen &
. beschrieben

Entwicklungsphase

Evaluationsphase x\.x

Technologie aus )
# Nutrerperspektive ’

evoluieren

Konreptentwickiung - Durchfdhrung von Public Invalvement und Co-Design; Anforderungserfwebung und formativer Entwickliungsprozess (AP 1)

Gruppendiskusionen mit pffegenden Angehdrigen Iterative Testungen mit Quaortiersbezogene Testung mit
pflegenden Angehérigen pflegenden Angehdrigen

ELSI-Evaluation & Kantinwierliche Reflexian von ethischen und anthropologizche Aspekten (AP 2) - Datenschuts und Datensicherheit (AP F)

Domdnenspezifisches
Wissen zu Agitation und
Stabilitat (AP 3)

Entwicklung einer
Ontologie (AP 5)

eDEM-
CONNECT

Inteliigentes Plattform
Interaktionskonzept auf

Basis van Chatbots (AP 8)

Plattformkonzeptzur
Erfassung, Speicherung und
Kommunikation AP 7)

Entwicklung eines Geschdftsmodells (AP 9)
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Nutrer*innenzentriertes
Design der
Bedienoberflache
fAP &)
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Projektplan

UWI/H, Lehrstuhl Multiprofessionelle Versorgung

chronisch kranker Menschen
DZNE, Standort Witten

Universitat Rostock, Lehrstuhl Mobile
Multimediale Informationssysteme (MMIS)

Fraunhofer ISST Dortmund

Evangelische Hochschule Nurnberg

Ergosign GmbH

YOUSE GmbH

Praxispartner: Gute Hoffnung (Oberhausen), Alzheimer Gesellschaft Hattingen und Sprockhovel,

in versitat

Witten/Herdecke

N
DZNE

Universitat ()
Rostock \\‘.g{:f Traditio et Innovatio

= Fraunhofer

ISST

“...
X
ERGOSIGN
TOUSE"

Selbsthilfe Kontaktstelle Koordination Netzwerk Demenz Witten/Wetter/Herdecke
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Wer? Was?

UWI/H, Lehrstuhl Pflegewissenschaft

Projektkoordination
Wissen zu Agitation
Partizipatives Konzept

Didaktisches Konzept
Wissen zu Stabilitat, Angebote

Entwicklung der Ontologie fir den Chatbot

Plattformkonzept, Implementierung des Chatbots
Ethisches Rahmenkonzept

Design mittels Nutzererfahrungen
Geschaftsmodell

Feldzugang und Evaluation
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Aufgaben des DZNE Witten

(( Bereitstellung des Domanenwissens zur Forderung ))
von Stabilitat in hauslichen Versorgungsarrangements
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Hintergrund — Was ist Stabilitat?

‘,A;Sbalanciere,7

Stabilitat von hauslichen Versorgungsarrangements fur

Gesundheits-
system

Kultur und

Geselschaft Menschen mit Demenz bedeutet, dass es durch das (Selbst-)
Versorgungshandeln der beteiligten Akteure gelingt, die
Versorgung immer wieder so den Bedarfslagen anzupassen,
dass die Bedurfnisse der Person mit Demenz und ihrer
Hauptversorgungsperson(en) adressiert werden und die
Versorgung zu Hause erfolgen kann.

Rolle als ;
versorgend*e Dyadische
Angehérige*r Beziehung

Bediuirfnisse

Die Herstellung und Aufrechterhaltung von Stabilitét ist also ein dynamischer Prozess, in dem
Krisen bewdltigt und erfolgreiche Versorgungsroutinen etabliert werden. Dabei bewegt sich
das Versorgungsarrangement auf einem Kontinuum zwischen Stabilitat und Instabilitét.

Ressourcen

Eine Aufiésung des héuslichen Versorgungsarrangements und der Ubergang in eine
institutionalisierte Wohnform kénnen aus einer grundsétzlich stabilen Versorgungssituation
heraus erfolgen oder Resultat einer nicht zu bewaltigenden Krise sein.

Verinderung

SoCA-Dem Theorie: Kohler et al. 2021 Definition von Stabilitat: Von Kutzleben et al. 2017
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Aufgaben des DZNE Witten

¢ Die Stabilitat hauslicher Versorgungsarrangements ist ein komplexes
Phanomen, das versucht die hausliche Situation umfassend zu erklaren

¢ Zu komplex, um das gesamte Wissen in einer Ontologie fur den Chatbot
abzubilden

“+ Fokussierung auf das Konzept dyadische Beziehung
zwischen Menschen mit Demenz und pflegenden
Angehorigen

eDEM- N
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Aufgaben des DZNE Witten

¢ Literaturrecherche zu dyadischer Beziehung und moglichen Interventionen
ung in Listenform (110 konzepte, 394 Attribute)

¢ ldentifizierung von Konzepten, Darstel

Konzept Maogliche Fragen Unterkonzept 1

Quelle

Unterkonzept 2

Quelle

Beziehungs- In welchem Verwandtschaftsverhaltnis Eltern-Kind
status stehen Sie zu ihrem Angehdrigen mit
Demenz?

(Ehe-)-Partner

sonstiges
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SoCA,

SoCA, Braun et
al. 2009

Mutter-Tochter

Mutter-Sohn
Vater-Tochter
Vater-Sohn

Schwiegereltern-

Schwiegerkind

Nachbarn
Geschwister

Ward-Griffin et al.
2006,2007
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Aufgaben des DZNE Witten
¢ ldentifizierung von Zusammenhangen zwischen den Konzepten

Weitere
Unterkategprien

Frihere

Beziehungs- —— >  beeinflusst

Weitere
Unterkategorien qualitat
g Wghqver- <——> beeinflussen sich
haltnisse gegensichtig
' Aktuelle
Beziehungs- Beziehungs-
status qualitat

Dyadische
Beziehung

Hat eine
Pflegende Verbunden-heit/

Angehdrige Commitment

Reziprozitat/Ge
genseitig-keit

Kommunikation/

Weitere :
Interaktion zw. MmD m \/
Unterkategorien o Intimitat/Sex- '
g und Angehdrigem ualitét Gemeinsame |
Geschichte/ Weitere
Identitat/Biografie Unterkategorien
Rollenver- :
anderungen Gemelnsame
Routinen
{ ( eDEM- N
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Aufgaben des DZNE Witten

¢ Gesprachssimulationen zwischen pflegenden Angehorigen und dem
Chatbot und die Entwicklung von Beispielpfaden

Chatbot (10:30 AM)

wenn ILhre Mutter wegliuft, findet sie dann den Weg =zuriick wisder
g2lleine?

Pflegende Angehdrige (10:37 aAM)

[nein, sie sucht ja nur in Elternhaus und bisher ist sie nicht mehr
nach Hause gekommen jund wir mussten sis suchen bzw. einmal mit der
Polizei suchen lassen. Gott sei Dank ist bisher noch nichts
schlimmes passisrt.

Chatbot (10:37 AM)

Ist Ihre Mutter oft alleine im Haus?

Pflegende Angehdrige (10:40 AM)

nein nicht scoft. [Ich kann wvon zuhause arkbeiten und muss nur ab und
zu AuBenterminen|

Chatbot (10:42 AM)

Fann ihre Mutter sich alleine beschiaftigen?

Pflegende Angehdrige (10:43 AM)

lchija, sie raumt die Weohnung um. pamlt ist si= den ganzen Tac
beschiftigt und wvergisst alles um sich herum. Manchmal merkt sie gar
nicht, dass ich rein komme und wie gesagt, sie wvergisst scogar zur
Toilette zu gehen oder was =zu trinken.

Chatbot (10:44 AM)

Haben sie fiir die Wersorgung ihrer Mutter Unterstiitzung (Nachbarn,
Verwandte, Freunde, Pflegedienst, Ehrenamtliche) ?

Pflegende Angehdrige 10:48 AM

naja, meine Kinder helfen mir manchmal, wenn =sie da sind. Der gr&bte
ist ja schon 20, dem kann man auch mal sagen, pass doch mal auf,
dass nichts passiert|. Aber dem ist das auch furchtbar peinlich mit

der Cma. Sonst gibt =23 noch meinen Mann, der arbeitet sehr viel und

ist sher genervt von allen Problemen|. Mein Bruder wohnt weit weq,
der kann nicht helfen|
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Christiane
Agitation — naturs — phyElcRl DRNREETEASY, -

weglaufen

Hochgraeber Iris /DZNE
Pflegende Angehoriger - Berufstatigkeit

Christiane
Agitation — nature — physical neNaggrsssly. —
[(Wohnung umrdumen)

Hochgraeber Iris /DZNE
Fflegender Angehdriger — sgcial support — Familie — ja
Kinder —erwachsen — ja hilfreich

Hochgraeber, Iris f/DZ NE
Pflegender Angehdriger — s0cial support- Familie ja-
weitere Angehdrige — nicht hilfreich

Hochgraeber Iris /DZNE

Pflegender Angehdriger — social support- Familie ja-
weitere Angehdrige — nicht hilfreich
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Aktueller Stand

< Eine erste Wissensbasis ety (AP |l
zu Agitation und Slal SN W .
dyadischer Beziehung ° T o0 sy L@
wurde bereit gestellt X i S
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Aktueller Stand

“* Interviews mit pflegenden Angehorigen von Menschen mit Demenz,
die Agitation zeigen )

¢ Analyse der Interviews und Uberprufung ggf. Erweiterung der
Ontologie

Weitere Schritte

» Experteninterviews

* Auflistung der Angebote fur Menschen mit Demenz und pflegende
Angehorige fur die Testregion (Oberhausen)

¢+ Evaluation des ,Prototypen” in der Testregion

*

¢ 0.0

*

®
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Herausforderungen

s+ Gewinnung von pflegenden
Angehorigen zur aktiven
Mitgestaltung des Projektes
eDEM-CONNECT (Workshops,
Angehorigenbeirat)

s+ Gewinnung von pflegenden
Angehorigen zur Teilnahme an
Interviews

WIR BRAUCHEN SIE -

e zur Entwicklung einer digitalen
e Hilfe fur pflegende Angehérige

iﬁ;‘ e E_‘:::;fmi:imrium
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Herausforderungen

¢ Zusammenarbeit im interdisziplinaren Team

4

*

» Das Wissen zu Stabilitat und zu Agitation ist komplex

» Es gibt wenig Evidenz zu Kausalitaten und Zusammenhangen

» Das Wissen ist haufig nur implizit vorhanden uns basiert auf einem
komplexen Fallverstehen

* Es gibt keine Datensatze zu Beratungssituationen, auf die zuruck

gegriffen werden kann

( AR/

*

AR/

*

®

4

®

®

Eine Formalisierung des Wissens zu Stabilitat und Agitation ist
sehr schwierig!
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Losungsversuche

»» Weitere literaturbasierte Fokussierung:
Stabilitat > Beziehung > Kommunikation
Agitation - Resistance to care = Schmerz

¢ Ausarbeitung eines konkreten Falles mit exemplarischem Dialog

Es wird uns nicht gelingen eine (menschliche) Beratungssituation
zu ersetzen, aber vorerst fur einen kleinen ausgewahlten
Teilbereich, die Moglichkeiten einer chatbotbasierten Plattform als

Unterstutzungsformat aufzuzeigen
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Vielen Dank fur
lhre
Aufmerksamkeit!

Dr. Iris Hochgraeber

Pflegefachkraft, BScN, MScN
Wissenschaftliche Mitarbeiterin am DZNE,
Standort Witten

AG Versorgungsstrukturen
Iris.Hochgraeber@dzne.de

Tel: 02302/926-252
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