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Zusammenfassung: In diesem Beitrag reflektieren wir ethische Fragen der qualitativen Forschung
mit Menschen mit Demenz anhand konkreter Projekterfahrungen und stellen theoretische Bezlge
her. In dem Forschungsprojekt "Demenz in Bewegung: Studie und Handlungsempfehlungen fiir
demenzfreundliches Unterwegssein im &ffentlichen Verkehrssystem" partizipieren Menschen mit
Demenz am Forschungsprozess. Im Rahmen des Forschungsprojektes wurden narrative Interviews
zu Alltagserfahrungen und Mobilitdtsbedirfnissen, eine Begehungsstudie mit Spaziergdngen sowie
eine Machbarkeitstestung von bestehenden technischen Hilfsmitteln durchgefiihrt. Zentrale
ethische Herausforderungen zeigten sich sowohl in der theoretischen Fundierung als auch bei
Vorbereitung und Durchfiihrung der Untersuchung. Wir diskutieren den Grundsatz des informierten
Einverstandnisses als prozessorientierte Einwilligung (process consent) vor dem Hintergrund von
Anforderungen institutionalisierter Prifverfahren durch Ethikkommissionen. Dariiber hinaus zeigen
wir, dass unsere Entscheidung, "Demenz" im Gesprach mit betroffenen Menschen offen
anzusprechen, im Spannungsfeld zwischen transparenter Information, dem Risiko zu verletzen und
der Chance, ermachtigend zu wirken, steht.
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1. Einleitung

Das Leben mit Demenz und das Zusammenleben mit Menschen mit Demenz
gewinnen nicht zuletzt aufgrund der demografischen Entwicklung an
gesellschaftlicher Bedeutung. Diese Personengruppe wird im Kontext von
gesundheits- und sozialwissenschaftlicher Forschung als vulnerabel (MAYER
2010; WORLD MEDICAL ASSOCIATION 2013) oder auch als "au3ergewohnlich
vulnerabel" ("extraordinary vulnerability”, GASTMANS 2013a, S.146)
beschrieben. Die Erkrankung ist irreversibel und betrifft die ganze Person in
physischer, psychischer, relationaler, sozialer und spiritueller Hinsicht (HEIMERL
2015). Aufgrund von Veranderungen wie zunehmender Vergesslichkeit, spater
auch Verlust der Sprache und anderer Symptome sind betroffene Personen und
ihre Umgebung in der Bewaltigung ihres Alltags sehr herausgefordert. Die
Partizipation von Menschen mit Demenz in der Forschung erfordert daher eine
besondere Aufmerksamkeit und Reflexion in Bezug auf ethische Fragstellungen.
Die gesellschaftliche Stigmatisierung von Demenz fiihrt dazu, dass den
Betroffenen vielfach gesellschaftliche Teilhabe verweigert wird, auch in der
empirischen Forschung. Zum einen wird ihnen ein sinnvoller Beitrag im Rahmen
einer wissenschaftlichen Untersuchung nicht zugetraut, zum anderen sind bei
Menschen mit Demenz, vor allem in einer fortgeschrittenen Phase, die kognitiven
Fahigkeiten in einer Weise eingeschrankt, dass sie gewissen Erwartungen an
eine Forschungsteilnahme (z.B. im Hinblick auf Rationalitat) nicht entsprechen
kénnen. Bislang wird im deutschsprachigen Raum, bis auf wenige Ausnahmen
(BODECKER 2015; KAPLANECK & WILKEN 2009; LANGE 2015; TATZER
2017), nur lber Menschen mit Demenz geforscht und nicht mit ihnen. Zur
Lebenssituation von Menschen mit Demenz wurden und werden hauptsachlich
ihre Pflege- und Betreuungspersonen sowie ihre An- und Zugehdrigen befragt.
Forschungsethisch stellt sich jedoch die Frage, wie Forschungsdesigns gestaltet
werden konnen, um das Recht auf Teilhabe auch in wissenschaftlichen Studien
fur Menschen mit Demenz zu gewahrleisten. International gesehen ist ein
zunehmender Einbezug von Menschen mit Demenz in die Forschungspraxis
beobachtbar. In der wissenschaftlichen Literatur dazu geht es vielfach um
forschungsethische Fragen (DEWING 2002, 2008; PESONEN, REMES & ISOLA
2011; SHERRATT, SOTERIOU & EVANS 2007; SLAUGHTER, COLE,
JENNINGS & REIMER 2007) und um eine spezifische Auseinandersetzung mit
forschungsmethodischen Erfahrungen und Herausforderungen (BARTLETT
2012; BENBOW & KINGSTON 2016; BRORSSON, OHMAN, LUNDBERG &
NYGARD 2011; CARMODY, TRAYNOR & MARCHETTI 2015; CRIDLAND,
PHILLIPSON, BRENNAN-HORLEY & SWAFFER 2016; DECLERCQ 2000;
GREGORY 2014; HELLSTROM, NOLAN, NORDENFELT & LUNDH 2007).
James McKILLOP und Heather WILKINSON (2004) flihren aus der Sicht einer
Person mit Demenz aus, wie es ist, interviewt zu werden, und was Forschende in
der Zusammenarbeit mit Menschen mit Demenz beachten sollen. Wie diese
Erfahrungen zeigen, sind Menschen mit Demenz jedenfalls in der Anfangsphase
der Erkrankung in der Lage, selbst Auskunft Uber ihre subjektiven
Alltagserfahrungen, Lebenssituationen und Bedurfnisse zu geben. Diese
Personengruppe aus dem Forschungsprozess auszuschlief3en, bedeutet,
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negative Stereotype Uber Demenz zu verstarken und die Perspektive der
Menschen mit Demenz zu marginalisieren. [1]

Das transdisziplindre Team im Forschungsprojekt "Demenz in Bewegung: Studie
und Handlungsempfehlungen flir demenzfreundliches Unterwegssein im
offentlichen Verkehrssystem"' forscht mit Menschen mit Demenz und orientiert
sich dabei insbesondere an partizipativen Ansatzen. Demnach benétigen
Forscherlnnen in diesem Kontext ein bestimmtes Bewusstsein fur Demenz. In
den Worten der SCOTTISH DEMENTIA WORKING GROUP (2013, S.14) sollen
sie "dementia aware" sein, das heillt vor allem empathisch und respektvoll
gegenuber den Betroffenen. Menschen mit Demenz haben ein Recht,
entsprechend ihren Moglichkeiten an Forschung teilzuhaben (ALZHEIMER
EUROPE 2011). Ziel dieses Beitrages ist es, forschungsethische Fragen, mit
denen wir im Forschungsprojekt konfrontiert waren und sind, anhand konkreter
Erfahrungen darzustellen und im Kontext theoretischer Uberlegungen zu
reflektieren. [2]

Um die Ausgangspunkte unserer Forschungserfahrungen besser nachvollziehen
zu kénnen, gehen wir in der Folge zunachst auf die Frage der gesellschaftlichen
Teilhabe von Menschen mit Demenz ein und stellen kurz die Eckpunkte des
Forschungsprojektes vor. Anschliefsend erlautern wir die ethischen Fragen, die
sich am Beginn des Forschungsprozesses gestellt haben — von den
theoretischen Grundlagen bei der Formulierung des Forschungsantrags bis zur
Einreichung bei der Ethikkommission und den Vorbereitungen fur die empirischen
Erhebungen. In einem weiteren Schritt greifen wir zwei forschungsethische
Aspekte heraus, auf die wir genauer eingehen werden: die informierte
Einwilligung und die Frage, wie wir Menschen mit Demenz fur die Teilnahme am
Forschungsprojekt ansprechen, wenn doch die Zuschreibung "dement" als
Stigmatisierung erfahren wird. [3]

2. Demenz und Teilhabe von Menschen mit Demenz

Demenz wird zunehmend als wichtiges gesellschaftliches Thema diskutiert, auf
das in verschiedenen europaischen Landern mit der Entwicklung nationaler
Demenzstrategien reagiert wurde und wird. Sowohl die demografische
Entwicklung — Demenz tritt haufiger im héheren Lebensalter auf — als auch die
Tatsache, dass Demenz besser und friher diagnostiziert werden kann, tragen zu
diesem Anstieg bei. Laut Berechnungen, die auf den
Bevolkerungsvorausschatzungen der Vereinten Nationen basieren, werden bis
zum Jahr 2050 etwa 16,9 Millionen Menschen mit Demenz in Europa leben
(WANCATA 2015). Mehr Frauen als Manner sind von einer Demenz betroffen.
So sind etwa in Osterreich rund 75 bis 80 Prozent aller Menschen mit Demenz
weiblich. Dies ist vor allem auf die héhere Lebenserwartung von Frauen und das
erhohte Erkrankungsrisiko im hohen Alter zuriickzufiihren (HOFLER,

1 Das Projekt wird mit Mitteln des 6sterreichischen Bundesministeriums fiir Verkehr, Innovation
und Technologie (BMVIT) in der Férderschiene "Mobilitat der Zukunft", mit einer Laufzeit von 28
Monaten ab September 2016, geférdert. Die Projektabwicklung erfolgt Uber die dsterreichische
Forschungsforderungsgesellschaft (FFG) unter der Projektnummer 855001.
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BENGOUGH, WINKLER & GRIEBLER 2015). Die haufigste Form der Demenz ist
die vom Alzheimer-Typ. Wissenschaftliche Forschungen und Expertinnen in der
Praxis sprechen zunehmend von individuellen Verlaufen oder "Phasen" (FEIL &
DE KLERK-RUBIN 2013, S.67; FERCHER & SRAMEK 2013, S.31) und weniger
von "Stadien" der Demenz. In der klinischen Praxis wird Demenz oft in drei
Schweregrade — gemaf der Mini-Mental-State Examination (MMSE)? eingeteilt:
leichte, mittelschwere und schwere Demenz (SEPANDJ 2014). Eine ursachliche
medizinische Therapie ist bei Demenz nach wie vor nicht moglich. Symptome
kénnen jedoch medikamentds gelindert werden und das Fortschreiten der
Erkrankung verlangsamen. [4]

Neben der medizinischen Sicht auf die "Erkrankung” Demenz wird Demenz
zunehmend als gesellschaftliches Phdnomen betrachtet. Zentral in diesem, den
sozialen Lebenszusammenhang in den Blick nehmenden Zugang ist die Frage
der gesellschaftlichen Teilhabe von Menschen mit Demenz. Eine
Neuakzentuierung wurde dartber hinaus mit der Konzeption von Demenz als
Behinderung bewirkt: Nicht die Defizite der Betroffenen stehen im Mittelpunkt,
sondern die Wechselwirkungen zwischen den individuellen Kompetenzen und
den Umweltbedingungen werden reflektiert. Dabei riicken die strukturellen
Bedingungen, welche Menschen mit Demenz behindern, ins Zentrum
(GRONEMEYER 2013). Diese Sichtweise wurde auch im Rahmen der
Osterreichischen "Demenzstrategie. Gut leben mit Demenz" (JURASZOVICH,
SAX, RAPPOLD, PFABIGAN & STEWIG 2015) ibernommen. [5]

Ein zentraler Aspekt von gesellschaftlicher Teilhabe ist aulRerhdusliche Mobilitat.
Sich in 6ffentlichen Rdumen bewegen zu kénnen ist fur eine selbstbestimmte
Lebensflhrung und soziale Begegnungen zentrale Voraussetzung. Allerdings
kommt es derzeit bei Personen im fortschreitenden Prozess der demenziellen
Erkrankung und bei ihren An- und Zugehdrigen zu einem Rickzug aus
verschiedenen gesellschaftlichen Bereichen — so auch aus dem &ffentlichen
Raum. Dadurch wird die au3erhausliche Mobilitat stark eingeschrankt und die
Isolation nimmt zu. [6]

2 Bei der MMSE handelt es sich um das weltweit haufigste Verfahren der klinischen
Demenzdiagnostik, bei dem mittels Fragen Bereiche wie zeitliche und 6rtliche Orientierung,
Merkfahigkeit, Aufmerksamkeit u.a. geprift werden (SEPANDJ 2014, S.6).
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3. Das Forschungsprojekt "Demenz in Bewegung"

Im Forschungsprojekt "Demenz in Bewegung" wird auf das Thema
aulRerhdusliche Mobilitat als zentraler Aspekt von gesellschaftlicher Teilhabe
eingegangen. Um Menschen mit Demenz und ihren Zu- und Angehdrigen
selbststandige Mobilitat auch in 6ffentlichen Rdumen zu ermdglichen, ist es eine
gesellschaftliche Aufgabe, die — sozialen, baulich-raumlichen und technisch-
infrastrukturellen — Umwelten so zu gestalten, dass Personen mit Demenz nicht
stigmatisiert (DEMENZ SUPPORT STUTTGART 2017; HEIMERL 2015;
RUTENKROGER 2014) und an der Teilhabe im &ffentlichen Raum behindert
werden. Im vorliegenden Beitrag wollen wir insbesondere ethische
Grunduberlegungen fiir die Arbeit an zukilnftigen Projekten festhalten und zur
Diskussion stellen. [7]

Folgende Forschungsfragen werden im Rahmen des Projekts behandelt:

+  Welche Bedeutungen hat aullerhdusliche Mobilitat fir Menschen mit
Demenz?

+  Wie sehen der Bewegungsalltag und die Bewegungs- und Handlungsmuster
von Menschen mit Demenz im 6ffentlichen Raum mit Fokus auf die Nutzung
der offentlichen Verkehrsmittel aus? Was foérdert bzw. hindert die
aullerhausliche Mobilitat?

+  Wie nutzen Menschen mit Demenz 6ffentliche Verkehrsmittel? Welche
Unterstutzung bzw. Hurden far Menschen mit Demenz gibt es bei deren
Nutzung bzw. den Hin- und Rickwegen von den Haltestellen in die
Wohnungen?

«  Welche technischen MaRnahmen (z.B. aus der Verkehrsinformation oder der
Verkehrstelematik) sind notwendig, um Menschen mit Demenz die Mobilitat
auler Haus zu ermdglichen? Welche Usability-Anforderungen ergeben sich
an (informationsgestiitzte) Verkehrstechnologien aus Sicht von Menschen mit
Demenz sowie deren An- und Zugehdrigen?

+  Welche sozialen Interventionen (z.B. kompetente Begleitung) sind notwendig,
um Menschen mit Demenz die Mobilitat aul3er Haus zu ermdglichen? Welche
zentralen Schlussfolgerungen und Empfehlungen zur Unterstiitzung der
aulerhauslichen Mobilitat von Menschen mit Demenz lassen sich fir die
Berufs- und Personengruppen generieren, die fir die Planung und Gestaltung
von offentlichen Verkehrsmitteln und Raumen befasst sind? [8]

Zum transdisziplindren Projektteam zahlen neben dem Forscherinnenteam
(Sozialwissenschaftlerinnen, Landschafts- und Verkehrsplanerinnen) auch
Partnerlnnen aus der Praxis: aus einem 6ffentlich-stadtischen Verkehrsbetrieb
(Wiener Linien) sowie aus einer Einrichtung, die Pflege und Betreuung flr
Menschen mit Demenz anbietet (Caritas Socialis GmbH) und bei der Initiative
Demenzfreundlichen Bezirke in Wien aktiv ist. [9]

Wir haben uns an Menschen mit "beginnender Demenz" gewandt, die, klinisch
betrachtet, dem Erscheinungsbild der "leichten Demenz" entsprachen. Die
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medizinische Diagnose stand jedoch nicht im Vordergrund. Im Rahmen der
Studie nahmen insgesamt 27 Personen mit vorwiegend leichter Demenz teil. Die
Personen konnten wahlen, an welchen der drei Teilbereiche der Studie sie
mitwirken wollen: 1. an narrativen Interviews, in denen Uber das Alltagsleben und
Erfahrungen mit Mobilitat erzahlt wurde (24 Teilnehmende); 2. an der
Begehungsstudie, bei der Personen mit Demenz auf ihren Spaziergdngen zu Ful}
oder mit den 6ffentlichen Verkehrsmitteln auf ihren Alltagswegen begleitet
wurden (15 Teilnehmende); 3. an der Usability Studie, bei der Menschen mit
Demenz gebeten wurden, sich auf Stadtplanen und Bezirkspléanen zu orientieren
und am Markt befindliche technische Hilfsmittel sowie Fahrplane auf ihre
Nutzerlnnenfreundlichkeit hin zu testen (15 Teilnehmende). [10]

Von den insgesamt 27 Personen mit Demenz waren 12 mannlich, 15 weiblich.
Das Alter lag zwischen 48 und 92 Jahren, wobei ein Grolfiteil ca. 80 Jahre alt war.
Es nahmen Personen teil, die in einem Pflegewohnheim wohnen, ein
Tageszentrum besuchen, in einer betreuten Wohnung leben und Personen, die
zu Hause, allein oder in Paarbeziehung mit und ohne Betreuung leben (KNOLL et
al. 2017). [11]

4. Theoretische Einbettung ethischer Fragen

Ethische Fragen stellen sich in der Forschung mit Menschen mit Demenz von
Beginn an und auf unterschiedlichen Ebenen. Schon bei der Antragstellung
gingen einerseits theoretische Grundlagen, andererseits Planungen der
ethischen Reflexion wahrend des Projekts in unsere Arbeit mit ein.
Unterschiedliche Ethikdiskurse sind fur die Forschung mit Menschen mit Demenz
von Bedeutung. Dazu gehéren jene ethischen Prinzipien, die im Rahmen von
Medizin- und Pflegeethik formuliert werden. In der Medizinethik (BEAUCHAMP &
CHILDRESS 2008) werden vor allem die vier Prinzipien 1. Respekt vor der
Autonomie und Selbstbestimmung, 2. das Prinzip des Nicht-Schadens, 3. das
Prinzip der Fursorge und Hilfeleistung sowie 4. das Prinzip der Gleichheit und
Gerechtigkeit als Ausgangspunkte ethischer Uberlegungen herangezogen. Diese
Prinzipien geben grundlegende Orientierungen fur Entscheidungsfindungen im
Forschungsprozess. Sie sind allerdings stark an einem Menschenbild orientiert, in
dem ein unabhangiges Subjekt autonome Entscheidungen trifft. Abstraktion,
Kategorisierung und Problemlésung stehen im Vordergrund. Damit eignet sich
dieses Modell vor allem fir Situationen, in denen Entscheidungen gefordert sind,
Aktivitaten und (rasches) Handeln notwendig sind. Starker an Beziehungen
orientierte, lebensweltliche ethische Fragen, die als langer dauernde Prozesse
erfahren werden und auch intuitive Bearbeitung benétigen, erhalten
demgegentber weniger Aufmerksamkeit (GASTMANS 2013b). Der Fokus auf ein
Verstandnis von Autonomie als "autark" entspricht darliber hinaus in der
Forschung mit Menschen mit Demenz, die aufgrund ihrer Erkrankung immer
mehr von anderen abhangig werden, nur bedingt der real vorhandenen
"Autonomiekompetenz" (WALSER 2010, S.40) der Teilnehmenden. [12]

Daher liegen unseren Uberlegungen vor allem care-ethische Erkenntnisse
(CONRADI 2001; KOHLEN 2009; SCHNABL 2005), aber auch — insbesondere in
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Fragen der partizipativen Forschungsprozessgestaltung — prozess- und
organisationsethische Einsichten (HEIMERL, WEGLEITNER & REITINGER
2015; KROBATH & HELLER 2010) zugrunde. Aus einer care-ethischen
Perspektive gelten alle Menschen als vulnerable, aufeinander angewiesene
Wesen. Vulnerabilitat, also Verletzlichkeit, ist damit auch Ausgangslage jeder
Forschungsbeziehung. Dies gilt insbesondere in der Forschung mit Menschen mit
Demenz (GASTMANS 2013a, 2013b; HEIMERL 2015). Menschen mit Demenz
kénnen, wie das Petra NARIMANI (2014, S.42) auch fir Menschen mit
Suchterkrankungen beschrieben hat, als in "in besonderer Weise verletzbar und
verletzlich" begriffen werden. NARIMANI unterscheidet eine strukturell bedingte
Verletzbarkeit durch rechtliche, politische und strukturelle Rahmenbedingungen
von einer subjektiv wahrgenommenen Verletzlichkeit, die von individuellen
Vorgeschichten und Stigmatisierungserfahrungen beeinflusst seien. Bedeutsam
fur eine achtsame Forschungsbeziehung ist daher auch, wie auf diese besondere
Verletzlichkeit eingegangen wird. Gefiihle gewinnen in der Kommunikation an
Bedeutung. Fir die Forschung bringt dies mit sich, die Dichotomisierung von
"Rationalitat" und "Emotionalitat" aufzulésen. Carola MEIER-SEETHALER (1997,
S.43) spricht hier von der "emotionalen Vernunft", in der durch "Besonnenheit (...)
die Erkenntniskrafte des Denkens und Flihlens zusammenwirken". [13]

Ein Menschenbild der "relationalen Autonomie" (WALSER 2010; siehe auch
REITINGER & HELLER 2010, S.743) ruckt in care-ethischen Diskursen in den
Vordergrund. Damit ist gemeint, dass wir als Menschen zu jedem Zeitpunkt
unseres Lebens in Beziehung zueinander leben und voneinander abhangig sind.
Dies wird umso deutlicher, je starker bestimmte Kompetenzen wie beispielsweise
auch unabhangige Orientierung oder Mobilitat verloren gehen. Korrespondierend
mit und weiterfihrend zu dieser Auffassung von "relationaler Autonomie" steht
die Erkenntnis, dass es Verantwortung und Solidaritat mit anderen braucht, die
miteinander in "wechselseitig bedingenden Beziehungen" das "kollektive Leben
herstellen" (ROTH 2006, §2). [14]

Die Tatsache, dass kollektives Leben immer auch in Institutionen, Organisationen
und anderen hierarchischen sozialen Systemen stattfindet, erfordert einerseits
die Auseinandersetzung mit Machtbeziehungen und anderseits mit Fragen nach
Reziprozitat: Wie kdnnen die Beziehungen in Kollektiven so gestaltet werden,
dass es zu einer Chancengleichheit der Teilhabe aller kommt — unabhangig von
den Fahigkeiten der Teilnehmenden (GRONING 2012; NUSSBAUM 1999)? Eine
der Antworten der Prozess- und Organisationsethik besteht darin, entsprechende
Reflexionsraume anhand von Prinzipien von Partizipation zu gestalten (KRAINER
& HEINTEL 2010). Dies ist auch fir die Planung und Organisation in unserem
Forschungsprojekt von Relevanz und hat insbesondere die Ausgestaltung des
Forschungsdesigns mitbestimmt. Die Frage nach der Reziprozitat im Gegensatz
zu asymmetrische Beziehungen kann — so eine Konsequenz aus den care-
ethischen Diskursen — nicht eindeutig beantwortet werden. Es ist immer beides,
einerseits der Austausch auf Augenhdhe zwischen den Beteiligten und
andererseits der Ausdruck von Machtbeziehungen aufgrund wechselseitiger
Abhangigkeiten. [15]
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5. Einreichung bei der Ethikkommission

Vor Beginn der empirischen Untersuchungen wurde eine Beschreibung des
Projektvorhabens bei der Ethikkommission des Landes Karnten eingereicht und
bewilligt. Diese Entscheidung wurde vom Forschungsteam vor dem Hintergrund
internationaler Standards fir Forschung mit vulnerablen Gruppen getroffen. Fir
die Einreichung des Ethikantrages war zunachst zu klaren, wo dies Uberhaupt
moglich ist. Osterreich verfiigt iber Ethikkommissionen, die den Bundeslandern
zugeordnet sind. Deren Zustandigkeiten sind regional begrenzt und adressieren
vor allem Forschung in Institutionen. Dartber hinaus gibt es Kommissionen, die
organisational — z.B. an Universitaten oder Krankenhdusern — verankert sind.
Damit ist die Zustandigkeit fur empirische Untersuchungen, die (auch) im
hauslichen Umfeld durchgeflhrt werden, nicht eindeutig geregelt. Fur die
Antragstellung selbst ergaben sich die — auch in der Literatur bereits ausfihrlich
beschriebenen — Herausforderungen, ein qualitativ-partizipatives
Forschungsprojekt an die eher an klinischen Forschungen orientierten Vorlagen
zu adaptieren (z.B. GUILLEMIN & GILLAM 2004; VON UNGER, DILGER &
SCHONHUTH 2016). Sowohl von der Struktur der Fragen als auch fir die
inhaltliche Ausrichtung erforderte dies eine Anpassung an eine eher
prinzipienorientierte, quantitative Logik. Durch die Mdglichkeit, das Projekt, den
methodischen Zugang und die ethischen Fragen auch personlich in der
Ethikkommission vorzustellen und zu diskutieren, gelang eine gute
Verstandigung. Diskutiert wurden vor allem die grundsatzliche Notwendigkeit,
Menschen mit Demenz in Forschung zu involvieren und die mdglichen Risiken,
die damit fur die Teilnehmenden verbunden sind. [16]

Die aus unserer Sicht besonders relevanten ethischen Aspekte, die als "ethically
important moments" (GUILLEMIN & GILLAM 2004, S.265) diskutiert und nicht
ausschlief3lich als ethische Dilemmata aufscheinen oder als "Risiken" dargestellt
werden konnen, erforderten besondere Aufmerksamkeit. GUILLEMIN und
GILLAM (a.a.0.) schreiben dazu: "We need both a language to articulate and
understand these ethical issues and an approach that assists us to deal with
these issues when they arise". [17]

6. Kommunikative Vorbereitung der empirischen Untersuchungen

Zur Vorbereitung der empirischen Untersuchungen waren neben den
methodischen Fragen auch ethische Aspekte der Haltung und der
kommunikativen Kompetenz der Forscherlnnen relevant. Es ging vor allem um
die Frage nach Maoglichkeiten der Partizipation von Menschen mit Demenz und
darum, wo und in welcher Weise sie angesprochen werden ("Zugang zum Feld")
und Beziehungen aufgebaut werden kdnnen. [18]

Um bei den empirischen Erhebungen (narrative Gesprache, gemeinsame
Spaziergange, partizipative Usability-Tests) gut vorbereitet zu sein, war es dem
Forscherinnenteam daher wichtig, die eigenen Kommunikationskompetenzen in
Bezug auf Menschen mit Demenz zu verbessern. Dies geschah vor allem mit
Hilfe einer Validationsexpertin, die uns bei den Vorbereitungen beriet und zur

FQS http://www.qualitative-research.net/



FQS 19(3), Art. 19, Elisabeth Reitinger, Barbara Pichler, Barbara Egger, Bente Knoll, Birgit Hofleitner,
Petra Plunger, Gert Dressel & Katharina Heimerl: Mit Menschen mit Demenz forschen
— ethische Reflexionen einer qualitativen Forschungspraxis zur Mobilitat im &ffentlichen Raum

Reflexion im Forschungsprozess zur Verfugung stand. Besonders hilfreich war,
mit ihr mogliche auftretende Situationen im Vorfeld mit Rollenspielen
durchzugehen. Validation nach Naomi FEIL (siehe z.B. FEIL & KLERK-RUBIN
2013) ist eine nicht nur in Osterreich im Gesundheits- und Sozialbereich
anerkannte Methode der Kommunikation mit Menschen mit Demenz. Validation
baut auf einer wertschatzenden Haltung und Empathie auf. Gefiihle, Aussagen
und Verhalten von Menschen mit Demenz werden u.a. durch akzeptierende, nicht
korrigierende Kommunikation "fur gultig erklart". Personzentrierte
Kommunikation, ein validierender Zugang und die damit verbundene emotionale
Offenheit erleichtern es, in Kontakt mit Menschen zu treten, die mit einer Demenz
leben. Als einer der wichtigsten Grundpfeiler des personzentrierten Ansatzes fur
Menschen mit Demenz gilt die Erhaltung des Person-Seins als "Status, der dem
einzelnen Menschen im Kontext von Beziehung und sozialem Sein von anderen
verliehen wird. Er impliziert Anerkennung, Respekt und Vertrauen" (KITWOOD
2004, S.27). Empathie als eine Haltung verstehenden Zuhdrens, die die Geflhle
der Anderen nachvollzieht, ohne sie zu Ubernehmen, ist eine der zentralen
Haltungen der personzentrierten Kommunikation. [19]

7. Prozess des informierten Einverstandnisses

Voraussetzung fur die Teilnahme der Menschen mit Demenz an der Studie war
ihre freiwillige und informierte Einwilligung. Fur die Entscheidung zur Teilnahme
war daher gentigend Zeit vorzusehen, auch fur Beratungen im Angehérigenkreis
oder mit Expertinnen. Die potenziellen Interviewpersonen hatten auch nach
Beginn der Befragung das Recht, ihre Zustimmung zuriickzuziehen. Auch sonst
beinhaltete das schriftliche Formular zum informierten Einverstandnis alle den
forschungsethischen Standards entsprechenden Elemente (SCHNELL &
HEINRITZ 2006). [20]

Den Treffpunkt mit den Forscherinnen wahlten die Teilnehmenden selbst. So
wurde sichergestellt, dass die Personen in den bekannten Umgebungen zum
Treffen kommen bzw. dass Erhebungen in der gewohnten Umgebung stattfinden
konnten. Dies war besonders wichtig fiur die Begehungsstudie. Das Ziel des
Spaziergangs wurde von den Teilnehmenden selbst gewahlt, es wurden
verschiedene Verkehrsmittel wie Strallenbahn, Bus oder U-Bahn und
Fortbewegungsarten wie zu Fuld ohne Gehhilfe, zu Fufld mit Rollator oder
Rollstuhl genutzt. Die Forscherlnnen begleiteten die Menschen mit Demenz in
offentliche Parkanlagen, bei Wegen "einmal um den Hauserblock", alltaglichen
Einkaufswegen sowie beim Unterwegs-Sein mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln. [21]
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7.1 Partizipative Textgestaltung

Fir die Einwilligung war es auch erforderlich, die Teilnehmenden angemessen
hinsichtlich der Ziele, Fragen und Inhalte der Forschung und des Vorgehens
aufzuklaren. Daflr wurde eine schriftliche Projektkurzinformation verfasst. Um
diesen Text moglichst verstandlich zu formulieren, wurde er in einfacher Sprache
geschrieben. Das Forschungsteam wurde durch Mitglieder der Selbsthilfegruppe
"Alzheimer Austria" und eine Validationsexpertin beraten. Der Text umfasste im
Ergebnis einige Seiten, um alle Inhalte entsprechend darzustellen. In der
Durchfihrung zeigte sich, dass das Vorlesen aller Informationen im Gesprach
eine potenzielle Uberforderung fir die Teilnehmenden darstellte. Darliber wurde
ein Spannungsfeld zwischen einfacher Formulierung, Kommunikation aller
relevanten Inhalte und Aufmerksamkeit der Teilnehmenden deutlich. [22]

7.2 Kontakt liber Tiiroffnerlnnen

Im Forschungsprojekt wurde die Kurzinformation an Leitungskrafte und
Mitarbeitende der kooperierenden Pflege- und Betreuungsanbieterin und an
andere Expertinnen und Experten in der Praxis weitergegeben. Diese spielten als
Taréffnerinnen eine wichtige Rolle. Es handelte sich dabei um Personen, die
sowohl zu den Menschen mit Demenz als auch zu den Forscherlnnen ein
vertrauensvolles Verhaltnis haben. Dieses Vertrauen war wesentlich, um
Interesse an der Mitwirkung zu entwickeln und sich auf die Forschungsteilnahme
einzulassen. In Zusammenarbeit mit den Expertinnen und Experten wurden Ein-
und Ausschlusskriterien fur die Teilnahme am Forschungsprojekt formuliert. Als
Grundlage fur die Kriterien wurde die Validation nach Naomi FEIL herangezogen,
in der vier Phasen der Demenz beschrieben sind (FEIL & DE KLERK-RUBIN
2013). Teilnehmende sollten sich dabei in der Phase |, also in der Phase der
beginnenden Demenz befinden. Sofern bekannt, wurde der MMSE ebenfalls
herangezogen. Menschen mit Demenz verfugen in Phase | Uber die Fahigkeit,
Entscheidungen abzuwagen und zu kommunizieren, was fur das Unterschreiben
der Einwilligung notwendig ist. Gleichzeitig wiesen die Teilnehmerlnnen — wie fur
diese Phase der Demenz charakteristisch — oft eine mangelhafte Orientierung,
Vergesslichkeit, Probleme bei komplexen Aufgaben, Verleugnen von Demenz,
Ungeduld und Distanziertheit auf (a.a.0.). [23]

7.3 Beziehungsaufbau: prozessorientierte Einwilligung

Konnte das Interesse bei Menschen mit Demenz fiir die Teilnahme an den
empirischen Erhebungen geweckt werden, wurde zumeist Gber die/den
Taroffnerin ein Termin vereinbart. Zwei Personen mit Demenz meldeten sich
personlich per Telefon, nachdem sie Uber ihre Stammapotheke ber das Projekt
erfahren hatten. In diesen Situationen konnte schon am Telefon eine gewisse
Gesprachsbasis geschaffen werden. Im Gesprach und nach einem ersten
Kennenlernen wurden der Forschungszweck und die Art der
Forschungsteilnahme genauer dargestellt. Die Forschungsteilnehmerinnen
wurden gebeten, Fragen zu stellen, Zweifel zu auRern sowie Informationen, die
Einfluss auf die Forschungsbeziehung haben, weiterzugeben. Da der Kontakt zu

FQS http://www.qualitative-research.net/



FQS 19(3), Art. 19, Elisabeth Reitinger, Barbara Pichler, Barbara Egger, Bente Knoll, Birgit Hofleitner,
Petra Plunger, Gert Dressel & Katharina Heimerl: Mit Menschen mit Demenz forschen
— ethische Reflexionen einer qualitativen Forschungspraxis zur Mobilitat im &ffentlichen Raum

uns Uber Personen hergestellt worden war, denen sie vertrauten, begegneten sie
uns zumeist mit Offenheit und Neugierde. [24]

Insbesondere in den Gesprachen mit Menschen mit beginnender Demenz, aber
auch in allen anderen interaktiven und kommunikativen Situationen erfolgte ein
bereits in anderen Projekten erprobtes "prozessuales" Einverstandnis mit den
Teilnehmenden, in dem auch emotionale Verfasstheiten und
Tageszeitschwankungen des Befindens besondere Aufmerksamkeit erhielten.
Eine verbale und auch nonverbale Zustimmung zur Forschungssituation —
"assent" (SLAUGHTER et al. 2007, S.32) — war als Voraussetzung fir die
Teilnahme an der Studie einzuholen. Die Zustimmung fur die
Forschungsteilnahme wurde wahrend des gesamten Forschungsverlaufs als
kontinuierlicher Prozess organisiert (DEWING 2002, 2008), da es nicht ausreicht,
nur am Beginn die Bereitschaft zur Teilnahme an der Studie zu erfassen.
Informationen wurden vor allem miindlich, per Telefon und schriftlich zunachst an
Taréffnerinnen gegeben. Beim ersten direkten Kontakt mit den Personen mit
Demenz wurde informiert und die Einwilligung muindlich und schriftlich eingeholt.
Dies wurde bei jedem weiteren Kontakt wiederholt. Durch die Vielfalt der
methodischen Zugange hatten die Teilnehmenden die Mdglichkeit, sich an drei
Erhebungsformaten zu beteiligen. Operativ wurden diese Erhebungen von
verschiedenen Personen — zumeist an unterschiedlichen Tagen — durchgefihrt.
Hier wurde im gesamten Team besonders auf eine gute Kommunikation
zwischen den Forscherinnen geachtet, um den Prozess der Einwilligung auch
Uber einen langeren Zeitraum reibungslos zu organisieren. Jan DEWING (2002,
2008) spricht diesbezlglich von process consent, also einer prozessorientierten
Einwilligung. Es geht hierbei vor allem darum, wahrend der gesamten
Forschungsbeziehung mit den Forschungsteilnehmenden in achtsamen Kontakt
zu bleiben, sodass Ablehnung — "dissent" (SLAUGHTER et al. 2007, S.32) —
auch auf der emotionalen Ebene erkannt wird. Die Interviewenden waren durch
ihre Qualifikation auf mogliche schwierige Situationen vorbereitet, entsprechende
Reflexionen im Forschungsteam vor und wahrend der Untersuchung boten
daruberhinausgehende Unterstutzung. [25]

Die Frage nach den Beweggrinden zur Teilnahme und was "Freiwilligkeit zur
Teilnahme" in den Lebenssituationen der involvierten Personen tatsachlich
bedeutet, erfordert eine weitere, vertiefende und empirisch gestiitzte Analyse.
Aus der Literatur (BISTER, FELT, STRASSNIG & WAGNER 2008; FELT,
BISTER, STRASSNIG & WAGNER 2009) ist bekannt, dass Motivationen wie "auf
eine Bitte eingehen", pro-soziales Verhalten, Vertrauen in "die Wissenschaft",
"etwas Gutes" tun dominieren. Basierend auf dem Feedback, das wir bereits von
den Teilnehmenden erhalten haben, ist auch das positive Erleben des Kontakts
mit den Forscherinnen hier zu nennen. [26]
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7.4 Einverstandnis und Verbindlichkeit von Vereinbarungen

Anhand von drei Beispielsituationen werden wir nun ethische Herausforderungen
im Umgang mit der zuvor beschriebenen prozessorientierten Einwilligung
darstellen, die sich vor allem auf die Verbindlichkeit von Vereinbarungen
beziehen. [27]

Situation 1: Maria Schranz® und die Vereinbarung zum Spaziergang

Frau Schranz lebt in einem Pflegewohnheim, war im Zuge der Erstkontakte einer
Teilnahme an der Studie gegenlber sehr aufgeschlossen und hatte sich fur das
narrative Interview sowie flr den Spaziergang interessiert. Zum ersten
Besuchstermin war vereinbart, dass mit dem narrativen Interview gestartet und
im Anschluss daran der Spaziergang folgen sollte. Es stellte sich gegen Ende
des Interviews aber heraus, dass das Gesprach fur Frau Schranz anstrengend
war und sie keine Kapazitaten mehr flr einen Spaziergang hatte. Deshalb wurde
ein weiterer Termin fir den Spaziergang, den Frau Schranz sich im Beisein der
Forscherin in den Kalender notierte, vereinbart. An dem entsprechenden Tag
konnte sich Frau Schranz nicht an den Termin erinnern und hatte keine Zeit, da
sie einen lang vereinbarten Termin mit der Physiotherapeutin hatte. Die
Forscherin versicherte sich nochmals, ob Frau Schranz bereit ware, im Rahmen
des Forschungsprojektes den Spaziergang zu unternehmen. Frau Schranz
bejahte das sehr. Es wurde ein neuer Termin vereinbart und im Kalender notiert.
Vor diesem Termin telefonierte eine Forscherin mit der Stationsleitung des
Pflegewohnheims und bat darum, Frau Schranz auf den Spaziergang
hinzuweisen. Am vereinbarten Termin sagte Frau Schranz den Spaziergang
wieder ab, sie sei "am Weg in die Messe". Es wurde ein neuer Termin
ausgemacht und von Frau Schranz im Kalender aufgeschrieben; an diesem
vierten Besuchstermin konnten die Forscherinnen mit Frau Schranz einen
ausgedehnten Spaziergang sowie eine Strallenbahnfahrt unternehmen. [28]

Die zentrale forschungsethische Herausforderung in diesem Prozess des
informierten Einverstandnisses liegt darin, abzuschatzen, inwieweit die
Vereinbarung eines immer neuen Termins — auch bei expliziter Zusage von Frau
Schranz — tatsachlich im Interesse der Betroffenen liegt. Damit verbunden ist die
Frage, inwieweit die Verschiebungen des Termins mit Vergesslichkeit (und damit
den demenziellen Veranderungen) zu tun haben oder andere Grinde dafur
ausschlaggebend waren. Auf der Verhaltensebene war damit immer wieder der
dissent, also das Nicht-Einverstandensein mit dem Termin zu respektieren. Da
aber von der betreffenden Person jedes Mal auf verbaler wie emotionaler Ebene
ein sehr starker Wunsch, an der Studie mitzuwirken, geaufdert und ernst
genommen wurde, entschied sich das Forschungsteam, jeweils weitere Termine
zu vereinbaren. Aus der Vorbereitung mit der Validationstrainerin hatten wir
gelernt, dass — auch wenn Tagesverfassungen manchmal die Teilnahme an
einem Gesprach verhinderten — dies nicht unbedingt als Ablehnung dem

3 Die Namen der Interviewpartnerinnen sind pseudonymisiert.
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gesamten Vorhaben gegeniber interpretiert werden misse. Gerade in der hier
geschilderten Situation bereitete Frau Schranz der Ausflug grof3e Freude. [29]

Situation 2: Karl Nemec und die Spaziergehrunde statt vereinbarter Busfahrt

Herr Nemec wohnt gemeinsam mit seiner Ehefrau zuhause. Der Kontakt zu der
Familie kam Uber eine Expertin im Feld zustande, die Zustimmung zur Teilnahme
an der Studie erteilte Herr Nemec selbst, organisatorische Aufgaben wie
Terminvereinbarungen Ubernahm seine Ehefrau. Der Nachmittag bei Familie
Nemec gestaltete sich als sehr familiar. Die Forscherinnen waren zu Kaffee und
Kuchen eingeladen, und es gab ein vertrautes Gesprach zur allgemeinen
Lebenssituation und zum Forschungsprojekt. Nach etwa einer Stunde, wahrend
der auch immer wieder der Spaziergang thematisiert wurde und Herr Nemec
mehrmals herausstrich, dass er mit den Forscherinnen mit dem Bus fahren wolle,
machten sich die zwei Forscherinnen mit Herrn Nemec auf den Weg. Es regnete
leicht und Herr Nemec ging zielstrebig aus der Wohnhausanlage auf die Stralte
und an der Bushaltestelle vorbei. Er war sehr aktiv und meinte, dass er mit uns
jetzt seine gewohnte Spaziergehrunde machen werde — einen Weg, den er seit
Jahren jeden Tag gehe und an dem er immer "die Augen offen" habe, um zu
sehen, was sich in seiner Wohnumgebung verandert habe. [30]

Die ethische Herausforderung in dieser Situation lag vor allem in der Frage, ob
die Forscherinnen Herrn Nemec an die zuvor geplante Busfahrt erinnern sollten
oder nicht. Durch ein Ansprechen der urspringlichen Vereinbarung — die
geplante Busfahrt — ware Herr Nemec mit seinem eigenen Vergessen konfrontiert
worden, wodurch er verletzt hatte werden kénnen. Im Sinne des
prozessorientierten Einverstandnisses wurde daher die spontan entschiedene
Route des Teilnehmers offen begrif3t. [31]

Situation 3: Ottilie Koch, die im Winter mit Hausschuhen unterwegs ist

Frau Koch lebt in einer kleinen Ein-Zimmer-Wohnung im Verband einer
karitativen Wohnbetreuung. Sie stand dem Forschungsprojekt sehr
aufgeschlossen gegenuber und war bereit, direkt nach dem narrativen Interview
mit den beiden Forscherinnen einen Spaziergang zu unternehmen. Vom
Aufenthaltsraum aus, in dem die Einverstandniserklarung vorgelesen und
unterschrieben wurde, gingen die beiden Forscherinnen mit Frau Koch dann in ihr
Zimmer. Frau Koch nahm sich eine Jacke und zog sie an. Anschlielend ging sie
zielstrebig zur Wohnungstur. Auf die Frage der Forscherin, ob sich Frau Koch
auch Winterschuhe, die neben der Wohnungstur auf einer Abtropftasse standen,
anziehen wolle, meinte Frau Koch: "Nein, so kalt ist es ja gar nicht". Frau Koch
verlield mit den Hausschuhen und einer offenen Jacke ihre Wohnung. Bei der
Hauseingangstir, die von der betreuten Wohnungsanlage direkt ins Freie fihrte,
blieb dann die Forscherin stehen und bat Frau Koch zu warten, denn sie selbst
musse sich den Mantel zukndpfen, da es draufen kalt sei. Frau Koch nutzte
diesen Moment auch, um ihre Jacke zuzumachen. Da es weder eisig war noch
Schnee auf der StralRe lag, bestand fiir Frau Koch keine Gefahr, nur mit den
Hausschuhen bekleidet unterwegs zu sein. [32]
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Die forschungsethische Frage in dieser Situation bestand vor allem darin, wie die
Forscherinnen mit der Entscheidung von Frau Koch, keine StralRenschuhe
anzuziehen, umgehen sollten. Fir beide war es in dieser Situation wichtig, die
Autonomie von Frau Koch ernst zu nehmen. Es entstand allerdings das Risiko,
dass Frau Koch sich bei dem Ausflug erkaltete. Hatte die Forscherinnen den
Aspekt der Flursorgepflicht mehr in den Vordergrund gestellt, hatten noch
starkere Impulse bis hin zu Anweisungen, andere Schuhe anzuziehen, erfolgen
mussen. Sie trugen also in dieser Situation Mitverantwortung fur die Gesundheit
von Frau Koch. Aufgrund der Wettersituation wurde allerdings das Risiko fur Frau
Koch als tragbar eingeschatzt. [33]

8. Anrede "Demenz"

Menschen mit Demenz flir eine Forschungsteilnahme zu gewinnen, steht immer
im Spannungsfeld, einerseits dieser Personengruppe eine Stimme zu geben und
andererseits durch das Thematisieren von Demenz das Risiko einzugehen,
Betroffene zu kranken und zu stigmatisieren. Vielen Betroffenen fallt es schwer,
die Diagnose anzuerkennen, da Demenz immer noch ein Tabuthema und mit
Angst und negativen Bildern verbunden ist. Als Person mit Demenz
angesprochen zu werden, kann potenziell als verletzend erlebt werden. Das steht
im Widerspruch zu dem ethischen Prinzip, dass durch die Mitwirkung flr
Forschungsteilnehmerlnnen kein Schaden entstehen darf. Auch durch Sprache
kann Schmerz zugefligt werden. [34]

Nach Judith BUTLER (1998 [1997]) ist es die Anrede, die das Subjekt konstituiert
und damit sowohl erméchtigen als auch verletzen kann. Mit dem Akt der
Anerkennung eines bestimmten Angesprochen-Werdens (als Mann, Frau, Kind,
fremde Person u.a.) wird ein spezifisches Subjektsein erst ins Leben gerufen.
Durch die Anrede als Mensch mit Demenz erhalt jene Person eine bestimmte
Moglichkeit der gesellschaftlichen Existenz. Durch die Forschungsteilnahme wird
die Anrede "Mensch mit beginnender Demenz" anerkannt. Die Unterwerfung
durch die Namensgebung fuhrt im gleichen Zug zu einer Ermachtigung zur Rede,
der prinzipiellen Méglichkeit, sich fir die Rechte und Anliegen einer bestimmten
Personengruppe einzusetzen. Sehr eindrucksvoll wird diese Ermachtigung durch
die Akzeptanz der Diagnose beispielsweise durch die deutsche Demenzaktivistin
Helga ROHRA (2011) oder die Mitglieder der Scottish Dementia Working Group,
die sehr offensiv mit ihnrer Demenzdiagnose umgehen und fur ihre Rechte
eintreten, demonstriert. Wahrend viele Personen mit Demenz bemuht sind, ihre
Krankheit im Alltag zu verbergen, sprechen diese den Begriff "Demenz" aus und
fordern Unterstitzung ein, beispielsweise durch die aktive Aufforderung: "Ich
habe Demenz, bitte zeigen Sie mir den Weg zum Bahnhof." Die 6sterreichische
Selbsthilfegruppe ProMenz (PROMENZ) wiederum anerkennt zwar die Diagnose,
wehrt sich jedoch insofern gegen die Krankung, die dem Begriff "De-menz" (lat.
dementia "ohne Geist") innewohnt, indem sie eine sprachliche Verschiebung
vornimmt und "De" durch "Pro" ersetzt. [35]

Fir die Forschung mit Menschen mit Demenz ist es daher wichtig im
Bewusstsein zu halten, dass die Adressierung "Demenz" potenziell verletzend
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sein kann. Es braucht auf Ebene einer praktischen Ethik (GUILLEMIN & GILLAM
2004) entsprechende Entscheidungen, wie in konkreten Settings, mit konkreten
Personen gut umgegangen werden kann. [36]

8.1 Vorbereitungen: Informationsschreiben und erster Kontakt

Dass die Anrede als Person mit Demenz problematisch sein kénnte, wurde flr
uns im forschungspraktischen Tun erstmals beim Verfassen des
Informationsschreibens deutlich, in dem es darum ging, Teilnehmende zu
gewinnen. Ganz operativ stellte sich die Frage: Kann und soll der Projekititel
"Demenz in Bewegung" direkt kommuniziert werden? Motiviert die Adressierung
als Mensch mit Demenz zur Forschungsteilnahme? Wie kdnnen wir Menschen
zur Teilnahme gewinnen, wenn "Demenz" mit Scham behaftet ist? Wie Iasst sich
vorweg das notwendige Vertrauen aufbauen, dass Menschen sich uns gegenuber
dahingehend 6ffnen und sagen kdénnen: "Ich habe Demenz, und ich nehme am
Forschungsprojekt teil"? [37]

Das Forschungsteam bewegte sich im ethischen Spannungsfeld der méglichst
transparenten und umfassenden Information versus der sensiblen Ansprache von
Menschen mit Demenz. Auch diesbezuglich lieRen wir uns von einer
Validationsexpertin und einer Vertreterin von "Alzheimer Austria" beraten. Der
Titel des Projekts wurde daraufhin in "Menschen mit beginnender Demenz"
verandert, und im Fliel3text wurde verstarkt der Begriff "Vergesslichkeit" anstatt
"Demenz" verwendet. Der Vorteil des Zusatzes "beginnend" sollte uns dabei
unterstitzen, Personen zur Teilnahme zu gewinnen, die an sich bemerken, dass
sie vergesslich werden, sich Gedanken bezuglich Demenz machen und sich mit
der abgeschwachten Form einer beginnenden Demenz eher identifizieren
kénnen. Mit der Verwendung des Begriffes "Vergesslichkeit" gibt es in der
Selbsthilfegruppe gute Erfahrungen, und er wird von vielen Betroffenen zur
Selbstbeschreibung herangezogen. Er bezeichnet ein Phanomen, das die
Personengruppe in ihrem Alltag wahrnimmt, benennen kann und das weniger
tabuisiert ist. [38]

Es gab vereinzelt Personen, die sich fur die Teilnahme am Forschungsprojekt
bereit erklarten, indem sie die Forscherinnen direkt anriefen, nachdem sie das
Informationsschreiben gelesen hatten. Diese sprachen offen das Wort "Demenz
aus. Bei einem Grofteil wurde der Kontakt jedoch Uber sogenannte
"Turoffnerlnnen” hergestellt. Im Vorfeld wurde mit diesen auch dartber
gesprochen, wie offen die Person mit der Diagnose Demenz umgeht und ob wir
das Wort "Demenz" im Gesprach einfihren oder eher vermeiden sollten. Mit
dieser subjektiven Einschatzung fuhlten wir uns sicherer in der Kontaktaufnahme.
Ungeklart blieb durch dieses Vorgehen allerdings, ob es die nahestehenden
Personen sind, die ein Problem mit der Bezeichnung Demenz haben oder
tatsachlich die Betroffenen selbst. Mdglicherweise hatten diese auch gerne
einmal mit jemandem konkret Gber Demenz sprechen wollen. Die Tabuisierung
von Demenz ist ein komplexes gesellschaftliches Geflecht, aus dem wir als
Forscherinnen im Forschungsprozess nicht so einfach aussteigen kénnen und
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somit mitbeteiligt sind, auch wenn es letztlich das Ziel unserer Forschung ist, zur
Enttabuisierung beizutragen. [39]

8.2 "Anrede" in den Interaktionen

In der konkreten Interaktion mit den jeweiligen Personen galt es, sensibel zu sein
und situativ zu agieren und zu reagieren. Daflr brauchte es neben Fach- und
Sozialkompetenz immer auch die notwendige Reflexivitat: "relflexivity encourages
researchers to develop the skills to respond appropriately (...), even with
unforeseen situations" (GUILLEMIN & GILLAM 2004, S.277). Von der
Validationsexpertin wurde uns geraten, das Wort "Demenz" im direkten Kontakt
erst dann zu verwenden, wenn es von der Person selbst ausgesprochen worden
war. Dies wird auch von HELLSTROM et al. (2007) empfohlen und nicht als
Widerspruch zum informierten Einverstandnis erachtet. Vielmehr musste von den
Forscherinnen intuitiv entschieden werden, welche Begrifflichkeit zur Herstellung
einer angemessenen Interviewsituation gunstig ist (a.a.0.). In der eigenen Studie
wurde in der mundlichen "prozessorientierten Einwilligung" von "alteren" oder
"alten" Personen gesprochen bzw. von "Personen, die ofter etwas vergessen”.
Die Teilnehmenden wurden darauf angesprochen, dass ihre Erfahrungen ein
wichtiges Wissen darstelle, um den 6&ffentlichen Raum und die 6ffentlichen
Verkehrsmittel adaquater fir altere Menschen und Menschen mit Vergesslichkeit
planen zu kdnnen. Sie in ihrer Kompetenz anzusprechen, sich fir ihr Leben und
ihren Alltag zu interessieren, war zumeist eine erfolgreiche Gesprachseinleitung.
Somit wurde das Interview nicht selten von den Interviewpartnerinnen als
Gelegenheit genutzt, sich kompetent darzustellen. [40]

Das Problem, wie Personen in der Forschung angesprochen werden, ist nicht ein
Spezifikum der Demenzforschung, sondern stellt sich bei unterschiedlichen
marginalisierten Personengruppen innerhalb einer dominanten
Mehrheitsgesellschaft. Zilfukar CETIN (2014) beschreibt z.B., wie in seiner
intersektionalen Forschungsarbeit zu binationalen, schwulen Partnerschaften
seine Interviewpartner mit seinen Zuschreibungen ("auslandisch”, "schwul", "in
binationaler Partnerschaft lebend") umgingen: "manchmal reagierten sie emport
und lehnten die Fremdbezeichnungen ab. Manchmal wechselten sie zwischen

Fremd- und Selbstbezeichnungen” (S.197). [41]

In den Gesprachen im Rahmen unseres Projektes zeigten sich keine
offensichtlich negativen Reaktionen wie Empdérung. Nichtsdestotrotz waren die
Teilnehmenden in der Situation, sich zur Anrede "Demenz" verhalten zu missen.
Auch wenn die Adressierung im informierten Einverstandnis und im Rahmen des
Gesprachs "als alterer Mensch mit Vergesslichkeit" oder "Menschen mit
beginnender Demenz" etwas weicher gezeichnet wurde, erfolgte damit eine
Positionierung. Zur Veranschaulichung hier einige Beispiele, die Reaktionsweisen
der Forschungsteilnehmenden zeigen. Diese werden im Anschluss bezlglich der
forschungsethischen Fragen, die uns beschaftigt haben, reflektiert.
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« Herr Schachenhofer ist pensionierter Lehrer. Beim Spaziergang und im
Interview wurde deutlich, dass es ihm in seiner Selbstdarstellung wichtig war,
sein Wissen und seine guten personlichen Kontakte in die Kunst- und
Kulturszene zu zeigen. Die Erzahlaufforderung und die vorbereiteten
Nachfragen waren weitgehend auf die Kompetenzen der
Interviewpartnerinnen ausgerichtet. Dartiber hinaus gab es aber auch Fragen
nach Situationen, wo die Personen mit Demenz in ihrer Alltagsmobilitat nicht
zurechtkamen. Das waren Fragen, die ihn als Mensch mit Demenz
adressierten. Auch wenn er eingewilligt hatte, als Person mit beginnender
Demenz an der Studie teilzunehmen, so schien sein primares Anliegen darin
zu bestehen, Uber das zu sprechen, was er weil3, was er kann, wen er alles
kennt und nicht tUber das, was Probleme bereitet. So schwenkte er z.B. im
Rahmen der Erzahlung uber seinen Alltag im Tageszentrum abrupt um und
erzahlte von einem beriihmten Verwandten, einem mehrfachen
Olympiagoldmedaillengewinner: "Du weil3t eh, dass der [Name] ein
Verwandter von mir ist." Herr Schachenhofer, den manche Fragen nach
unserem Eindruck Uberforderten, schaffte es geschickt, das Gesprach von
sich aus zu beenden, indem er das horbare Klappern des Geschirrs als
Anlass nahm, sich zum Mittagessen zu verabschieden.

« Frau Kohler lebt im Pflegeheim. Laut Leiterin der Pflegestation war es fur
Frau Kohler sofort ein gro3es Anliegen, am Projekt teilzunehmen, nachdem
sie davon gehort und die Information dazu gelesen hatte. Zum vereinbarten
Termin trafen wir Frau Kéhler im Frahstickraum an und stellten uns und das
Forschungsprojekt vor. Frau Kéhler gab uns zu verstehen, dass sie von nichts
wisse, erlaubte uns aber, sie in ihr Zimmer zu begleiten und dort unser
Anliegen noch einmal vorzubringen. Sie willigte ein, und ein anregendes
Interview fand statt. Gegen Ende des Interviews sagte sie, dass wir "das am
Beginn" einfach vergessen sollten. Sie hatte uns einfach vorflihren wollen,
was eine "Demente" ist, was ihr anscheinend doch nicht so gut gelungen sei.
Wir haben diese Aussage nicht kommentiert.

« Frau Berger und Frau Hofer, die das Informationsschreiben Uber ihre
Stammapotheke, die zu den Demenzfreundlichen Apotheken zahlt, erhalten
haben, nahmen von sich aus mit uns Kontakt auf und nutzten das Interview,
um offen Uber ihre Alltagsprobleme in Zusammenhang mit Demenz zu
sprechen.

« Frau Wagner hat im Interview mehrmals erwahnt, dass sie, wenn sie sich mit
den offentlichen Verkehrsmitteln verfahrt, jederzeit jemanden fragen kénnte.
Sie kénne sich nach wie vor gut artikulieren und niemand wisse, dass sie
"das" hat oder dass sie "dumm" sei: "Die Leute sind eigentlich immer nett. Ich
mein, man sieht mir ja meine Dummbheit nicht unbedingt an. Ich kann noch
reden, wie Sie sehen, und ich kann noch meine Fremdsprachen." Sie
benannte im Interview die Demenz nicht, obwohl sie mehrmals darauf
verwies, indem sie abwertende Attribute flr die Umschreibung von Demenz
verwendete. Vor allem erachtete sie es als notwendig, die Demenz in der
Offentlichkeit zu verbergen, was die Tabuisierung des Themas bestétigt.

« Herr Lammer sprach immer von einer fiktiven dritten Person, einem jungen
Burschen, "der krank ist und dessen Eltern grof3e Sorgen haben" und
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reflektierte Uber diese dritte Person seine eigene Demenz und die damit
zusammenhangenden Alltagsprobleme. So erzahlte er, dass der junge Mann
teilnahmslos bei Bewegungseinheiten* dabeisal und jegliche
Kontaktaufnahme verweigerte. Er kdnne sich nicht vorstellen, was in diesem
Menschen vor sich gehe und vor allem die Eltern des jungen Mannes seien
besturzt von der Krankheit inres Sohnes. Diese Strategie kann als Weise des
Umgangs mit der Scham Uber die mit der Demenz zusammenhangenden
Verluste gedeutet werden (GRONING 2012). Indem die Erfahrungen einer
anderen, fiktiven Person zugeschrieben werden, kann dariber erzahlt
werden, so auch die Interpretation der den Forschungsprozess begleitenden
Validationsexpertin. In der Interaktion war es daher wichtig, diese fiktive
Person und ihre Erlebnisse ernst zu nehmen. [42]

Wie die Unterschiedlichkeit der Reaktionsweisen auf die Anrede als Mensch mit
beginnender Demenz bzw. Vergesslichkeit zeigt, braucht es den oben
beschriebenen situativen Zugang in der Interaktion. Das bedeutet, sich auch auf
der Geflihlsebene stark auf das Gegenliber einzulassen und abzuwagen, was flr
die jeweilige Person passend ist. Das Spannungsfeld zwischen transparentem
Umgang mit den Zielen des Forschungsprojektes und dem Risiko, Menschen zu
verletzen, bleibt prinzipiell unlésbar und muss daher in jeder Begegnung neu
entschieden werden. Auch wenn die Anrede nicht zwingend verletzend sein
muss, so mussen sich die Personen, die adressiert werden, irgendwie dazu
verhalten. Darlber hinaus gibt es einen konkreten Forschungsfokus, der ein
Interesse auch an kritischen Situationen in Zusammenhang mit Mobilitat und
Demenz miteinschlief3t, was eine gewisse Dilemma-Situation darstellt: Wie also
zu den interessierenden Inhalten gelangen, ohne den Personen ihr Vergessen
unliebsam vor Augen zu halten? Zum einen tragen daher Forscherlnnen die
Verantwortung daflr, einen Rahmen zu schaffen, der die Autonomie und Warde
der Forschungsteilnehmenden wahrt. Zum anderen wahlen die Personen
unterschiedliche Varianten, um aus der Forschungssituation in ihrem Sinne
wilrdevoll hervorgehen zu kénnen, sei es, dass sie "die Demente nur spielen" und
sich dadurch von den "wirklich Dementen" abgrenzen, von ihrem Recht Gebrauch
machen, Fragen nicht zu beantworten und das Gesprach abzubrechen, die
eigene Betroffenheit umschreiben, in der dritten Person von sich sprechen oder
sich Forschende zur Vertrauten machen, mit denen man Uber Probleme
sprechen kann. [43]

4 Herr Lammer besucht tagstiiber ein Tageszentrum, in dem es fiir die Tagesgaste ein
Beschaftigungsangebot gibt, u.a. Bewegungsaktivitaten.
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8.3 Othering im Forschungsprozess

Positiv gewendet kénnen sich Forschungsteilnehmende durch die Anerkennung
der Anrede "Menschen mit Demenz" dazu ermachtigen, als Expertinnen ihrer
eigenen Lebenslagen, Alltagserfahrungen und Bedurfnisse sichtbar zu werden.
Neben dieser ermachtigenden Funktion wird aber durch die Anerkennung dieses
Subjektseins die ldentitat als Mensch mit Demenz gleichzeitig festgeschrieben.
"Die Demenz" wird damit zum zentralen, die Person definierenden Merkmal
erhoben und dartber als "anders" markiert. Andere relevante Identitaten kénnen
dadurch aus der Wahrnehmung verloren gehen. Durch den Forschungsprozess
und den konzentrierten Fokus auf Demenz wird der Blick auf die Besonderheit
bzw. Andersartigkeit dieser Personengruppe gerichtet, indem das dichotome
Verhaltnis — "wir, die 'normalen’ Forscherinnen" begegnen "den Anderen" und
untersuchen sie — implizit angelegt ist. Wie kann also mit diesem Othering, wie
Simone DE BEAUVOIR (1992 [1949], 2004 [1970]) es fur das
Geschlechterverhaltnis, aber auch fur das Alter herausgearbeitet hat und Edward
SAID (2009 [1978]) und Gayatri Chakravorty SPIVAK (2007 [1988]) es in den
postkolonialen Studien beschrieben haben, im Forschungsprozess umgegangen
werden? [44]

Die bisherigen Erfahrungen zeigen, dass sich die Vorstellungen des
Forschungsteams von "Andersheit" im Forschungsprozess mit Menschen mit
Demenz zunehmend relativieren. Der qualitative Forschungszugang ermdglicht
den Teilnehmenden, die Aspekte der eigenen Identitat zu betonen, die fir sie in
der Situation relevant sind. Durch die offenen, erzahlgenerierenden Fragen
konnten sie selbst entscheiden, was oder ob sie etwas erzéhlen mochten (FEIL &
DE KLERK-RUBIN 2013; FERCHER & SRAMEK 2013). So gab es bei den
Forschungsteilnehmenden unterschiedliche Strategien, sich zu prasentieren. Wie
bereits ausgefihrt, nitzten einige die Situation zur kompetenten
Selbstdarstellung, wahrend andere vor interessiert Zuhérenden Probleme
erorterten. [45]

9. Fazit und Ausblick

Zuletzt wollen wir auf Basis der unterschiedlichen ethischen Herausforderungen
im Forschungsprojekt "Demenz in Bewegung" auf verschiedene Fragen
zusammenfassend eingehen. Zunachst fokussieren wir auf die Bedeutung der
theoretischen und praktischen Vorbereitungen der Teilnahme von Menschen mit
Demenz in qualitativer empirischer Forschung. Danach werden wir die Rolle von
Ethikkommissionen, das Verstandnis von informiertem als prozessualem
Einverstandnis sowie Konsequenzen der Diskussion um "Anrede" und Othering
nochmals aufgreifen. [46]

Wie wir in den theoretischen Ausflihrungen zu den ethischen Grundlagen gezeigt
haben, macht es flr qualitative Forschung mit Menschen mit Demenz einen
Unterschied, von welchem Menschenbild ausgegangen wird und ob eher
Prinzipien oder Beziehungen Ausgangspunkte von ethischen Uberlegungen sind
(GASTMANS 2013 a, 2013b). Entsprechend der care-ethischen Rahmungen
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spielen in der Forschung mit vulnerablen Personen Empathie, achtsame
Kommunikation, das Zusammenspiel von Emotionen, Vernunft und Verhalten,
wie es sich auch in der Art und Weise, welche Fragen wie gestellt werden,
widerspiegelt, eine besondere Rolle. Fir die Vorbereitung dieser ethischen und
auch forschungspraktischen kommunikativen Haltung und Kompetenz kommt
dem Einbezug von Expertinnen aus dem Feld grof3e Bedeutung zu. [47]

In Bezug auf die Antragstellung bei der Ethikkommission starken die Erfahrungen
aus dem Forschungsprojekt die aktuellen kritischen Stimmen einerseits, machen
aber andererseits deutlich, dass die sehr konkreten Fragen ethische Reflexion im
Forschungsteam fordern und damit zu hdherer Sensibilitat beitragen. So brachte
die Auseinandersetzung mit den an klinischer Forschung orientierten Fragen
einerseits die Notwendigkeit mit sich, fur das konkrete Projekt weniger relevante
Aspekte zu erdrtern und qualitative Forschung in dieser Logik zu verdeutlichen.
Andererseits erforderten die detaillierten Uberlegungen beispielsweise im Hinblick
auf mogliche Risiken flr Forschungsteilnehmende auch einen aufmerksameren
Umgang in der Vorbereitung der empirischen Untersuchung. Darlber hinaus
braucht es in Osterreich — ahnlich wie in der sozialwissenschaftlichen Forschung
in Deutschland (VON UNGER 2014) — entsprechende Strukturen im Bereich der
Ethikkommissionen, die allen Forschungsprojekten, an denen vulnerable
Personen teilhaben, ermdglichen, ethische Beratung und Begutachtung zu
erhalten. Internationale Forschungszusammenhange setzen diese
Begutachtungen jedenfalls voraus. Eine aus Sicht der qualitativen Forschung mit
Menschen mit Demenz wiinschenswerte Entwicklung wéare auch, wenn die
bestehenden Begutachtungskriterien und Prozeduren entsprechend
ausdifferenziert werden kénnten. [48]

Mit Blick auf informiertes Einverstandnis ist es wichtig, dieses als prozessuales
Einverstandnis zu verstehen und den formalen Akt des Unterschreibens des
Formulars nicht Uberzubewerten. Insbesondere in der Forschung mit Menschen
mit Demenz, die immer wieder vergessen, dass und wozu sie ihr Einverstandnis
gegeben haben, ist es wichtig, in jeder neuen Situation wieder Einverstandnis
einzuholen. Uber einen prozessualen Zugang kann ein héheres Mal an
Sicherheit dariber gewonnen werden, ob und in welchem Ausmalf} die Teilnahme
an einem Forschungsprojekt freiwillig erfolgt. Dafur sind ein guter Kontakt und
Beziehungsaufbau notwendig. Uber die Riickkoppelung von Ergebnissen an die
Personen mit Demenz eroffnet sich eine weitere Moglichkeit der Partizipation und
auch Zustimmung zum Umgang mit den konkreten Ergebnissen (NARIMANI
2014). [49]

Bei der forschungsethischen Reflexion dariber, in welcher Art und Weise der
Begriff "Demenz" im Projekt verwendet wird, kann eine individuelle und eine
strukturelle Ebene unterschieden werden: Auf der individuellen Ebene gibt es
unterschiedliche Strategien des Umgangs mit der "Anrede Demenz". Sowohl
Ermachtigung als auch Krankung sind madglich. Auf einer strukturellen Ebene ist
es wichtig, diese ermachtigende Funktion aufzugreifen, wahrend auf der
individuellen Ebene forschungsethische Sensibilitat im praktischen Tun gefragt
ist, um mdgliche Krankungen zu vermeiden. Vollig auszuschlie3en ist nicht, dass
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die Anrede auch als verletzend empfunden wird, Interaktionen kdnnen immer
auch scheitern. Forschenden tragen daher Verantwortung dafur, achtsam im
zwischenmenschlichen Umgang zu sein. [50]

Zugleich bestehen Uber die Verwendung des Begriffs "Demenz" auch
Moglichkeiten, Demenz als Stigmatisierung aufzubrechen. Demenz als
Phanomen ist vielfaltig. Im Projektverlauf wurde zunehmend deutlich, wie wenig
es "die Demenz" ist, die die Person und deren Lebensumstande ausmacht.
Demenz in der Anfangsphase, so eine unserer ersten Forschungseinsichten, ist
eine der Erkrankungen, die als ein Faktor, der das Altern erschwert, erfahren wird
und in diesem Sinn auch als ein Aspekt von Altersgebrechlichkeit bzw. "Frailty"
(KOLLAND 2011) verstanden werden kann. Es ist nicht moglich,
verallgemeinernd von "den Menschen mit Demenz" zu sprechen. Jede
Lebenssituation ist vor dem Hintergrund der Lebensgeschichte und der aktuellen
Fahigkeiten, aber auch Einschrankungen durch das Alterwerden und eben auch
demenzieller Veranderungen zu betrachten. Das sind Ergebnisse, die den
Prozess des Othering aufbrechen kénnen. Es geht nicht darum, tiber Forschung
unveranderbare Identitdten bzw. Identitdtsmerkmale festzuschreiben
(BAUMGARTINGER 2014), sondern mit Donna HARAWAY (2001) gesprochen,
soll es darum gehen, wissenschaftliches Wissen immer als situiertes Wissen zu
begreifen, dessen Anspruch auf Geltung sich nur aus einer partialen Perspektive
ausweisen lasst. [51]

Mit Donna HARAWAY's (2001 [1988], S.292) Intention einer kritischen
Wissenschaft — "Das Ziel sind bessere Darstellungen der Welt, das heif3t
'Wissenschaft" — geht es uns, bezogen auf unser Forschungsfeld "Demenz", auf
einer strukturellen Ebene darum, zur Entstigmatisierung von Demenz
beizutragen. Der Subjektstatus von Menschen mit Demenz wird gestarkt, indem
sie die Moglichkeit haben, Gber ihr Leben und Mobilsein selbst Auskunft zu
geben. Dadurch entsteht ein differenzierteres Bild Uber ihre Lebenslagen. Diese
und andere Formen der Mitwirkung fur Menschen mit beginnender Demenz und
in fortgeschrittenen Phasen der Demenz (TATZER 2017), wie sie im
Stufenmodell der Partizipation systematisiert werden (VON UNGER 2012), gilt es
fur zuklnftige Forschungsprojekte und im Sinne einer demenzfreundlichen
Gesellschaft noch weiter zu starken. [52]
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