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1. Einleitung

In Deutschland gibt es basierend auf Berechnungen des Bundesministeriums fiir Fami-
lie, Senioren, Frauen und Jugend aus dem Jahr 2020 etwa 4,8 Millionen pflegende Ange-
hérige (Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2020). Diese neh-
men im deutschen Pflegesystem eine zentrale Schliisselrolle ein, da von den 5 Millionen
pflegebediirftigen Menschen in Deutschland 2,55 Millionen ausschliefilich durch pfle-
gende Angehorige ohne Beteiligung von professionellen Pflegediensten versorgt werden
(Kuhlmey & Budnick, 2023). Damit diese Gruppe bestmoglich wihrend ihrer Pflegetitig-
keit entlastet und unterstiitzt werden kann, versuchen verschiedene Forschungsgrup-
pen mit Férder-/Forschungs- und Praxisprojekten soziotechnische Unterstiitzungsan-
wendungen zur Entlastung von pflegenden Angehdrigen zu entwickeln. Dabei setzen
sich die Anwendungen oftmals Ziele wie beispielsweise eine verbesserte Vereinbarkeit
von Pflege, Familie und Beruf, eine vereinfachte Organisation des Sorge- und Pflege-
arrangements, zeitliche Entlastung, Stirkung der sozialen Teilhabe oder Reduzierung
des physischen und psychischen Belastungserlebens von pflegenden Angehérigen zu er-
moglichen. Da sich die entstehenden Losungen an den Bediirfnissen der spiteren Nut-
zenden orientieren und diese im besten Fall befriedigen sollen, ist eine frithzeitige und
kontinuierliche Einbindung dieser wiinschenswert. Gerade da die Nutzendengruppe der
pflegenden Angehorigen eine sehr heterogene und diverse Zielgruppe darstellt, ist eine
frithzeitige Beteiligung im Sinne der Partizipation sehr zu empfehlen und teilweise be-
reits Voraussetzung zur Bewilligung von Férdermitteln. Hierbei sind die pflegenden An-
gehorigen als Experten bzw. Expertinnen ihrer eigenen Lebenswelt und Bedarfslagen als
Co-Forschende an dem Entwicklungsprozess zu beteiligen, um Kontextsensibilitit und
Praxisnihe zu gewihrleisten (Bundesministerium fir Bildung und Forschung, 2021).
Gleichzeitig kann die Einbindung von pflegenden Angehérigen mit Herausforderungen
verbunden sein, denn diese Zielgruppe stellt eine Hard-to-reach-Gruppe dar. Pflegen-
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de Angehoérige sind hiufig schwer zu identifizieren, da sie sich selbst oftmals nicht als
pflegende Angehdorige wahrnehmen oder ihre Pflegetitigkeit aus verschiedensten Griin-
den wie beispielsweise Scham nicht 6ffentlich machen. Zudem treten sie auch oftmals
aufgrund ihrer zeitlichen Einschrinkungen, der sozialen Isolation bzw. der Stigmati-
sierung nicht in Erscheinung oder werden von der Gesellschaft nicht wahrgenommen.
Dabei sind pflegende Angehorige anders als Patienten und Patientinnen seltener in Ver-
einen oder dhnlichen Formen der Selbsthilfe zusammengeschlossen, wodurch auch der
Zugang zu diesen nicht trivial ist. Durch den oftmals fehlenden Zugang wird es erheblich
erschwert, pflegende Angehorige zu erreichen und diese an Forschungsprojekten parti-
zipativ zu beteiligen. Gleichzeitig gelten pflegende Angehérige aufgrund ihrer mit der
Pflegetitigkeit verbundenen physischen, psychischen, sozialen und emotionalen Belas-
tungen als vulnerable Gruppe. Dabei konnen die verschiedenen Arten von Belastungen
von jedem pflegenden Angehérigen anders wahrgenommen werden, da jede Pflegesi-
tuation individuell ist (Fringer et al., 2022; Grifel & Behrndt, 2016; Hetzel et al., 2023).
Aus diesen Griinden ist eine partizipative Beteiligung besonders wichtig, um dieser vul-
nerablen Gruppe eine Stimme zu geben. Um den Herausforderungen der partizipati-
ven Forschung mit vulnerablen Gruppen begegnen zu konnen, ist es unabdingbar, die
ausgewihlten Forschungsmethoden den Bediirfnissen der vulnerablen Gruppe entspre-
chend anzupassen und weiterzuentwickeln. Denn vulnerable Gruppen sind hiufig mit
personlichen und strukturellen Einschrinkungen konfrontiert, die in kognitiven, alters-
bedingten, sprachlichen, kulturellen oder 6konomischen Barrieren bestehen konnen.
Dabei sollte der Fokus der partizipativen Forschung stets daraufliegen, die Personen ge-
rade aus benachteiligten oder vulnerablen Gruppen angemessen zu beteiligen, um mit
diesen gemeinsam und nicht iiber sie zu forschen. Konkret bedeutet dies, dass sich die
wissenschaftlich Forschenden und lebensweltlichen Co-Forschenden auf Augenhdhe be-
gegnen, indem sich sowohl die Methoden der empirischen Sozialforschung als auch die
Methoden des Participatory Design an den Bediirfnissen der vulnerablen Gruppe orien-
tieren. Gerade Menschen aus vulnerablen Gruppen bringen Fahigkeiten und Expertise
zu der eigenen Lebenswelt ein, die durch die Nutzung von partizipativen Methoden er-
schlossen werden konnen. Daher ist bei der Wahl der Methode darauf zu achten, dass
insbesondere die Fihigkeiten und Ressourcen der vulnerablen Gruppe im Vordergrund
stehen und die Methoden flexibel sowie dynamisch an die Zielgruppe angepasst werden
konnen (Merkel & Kucharski, 2020; von Képpen et al., 2020; Wanka & Urbaniak, 2023).

Im Folgenden wird das vom Bundesministerium fir Bildung und Forschung gefor-
derte Forschungsprojekt »KoordinAID — IT-unterstiitzte Koordination lokaler Ressour-
cennetzwerke zur Entlastung pflegender Angehoériger im lindlichen Raum« der Forder-
richtlinie »Technologiegestiitzte Innovationen fir Sorgegemeinschaften zur Verbesse-
rung von Lebensqualitit und Gesundheit informell Pflegender« vorgestellt. Hierbei wird
auf die im Forschungsprozess genutzten partizipativen Methoden eingegangen sowie
die gelingende Einbindung der pflegenden Angehérigen beschrieben.
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2. KoordinAID - Warum Partizipation von pflegenden Angehdrigen?

Pflegende Angehorige sind als tragende Siule der pflegerischen Versorgung zumeist
vielfiltigen physischen und psychischen Mehrfachbelastungen ausgesetzt (GrifRel &
Behrndt, 2016; Milller, 2020). Oft fehlt es dabei an individuell gestaltbaren, leicht zu-
ginglichen und flexibel abrufbaren Unterstiitzungs- und Entlastungsangeboten, die
sich an ihrem Lebensumfeld und den lokal vorhandenen Ressourcen orientieren. Im
lindlichen Raum werden diese Belastungen durch eine geringere Versorgungsdichte
an Angeboten und einem hoéheren Mobilititsbedarf zusitzlich verstirkt. Lokale Sor-
gegemeinschaften spielen daher eine entscheidende Rolle bei der Sicherstellung der
ambulanten Versorgung bis ins hohe Alter. Denn diese Sorgegemeinschaften versuchen,
moglichst flichendeckende Unterstiitzungsnetzwerke im Sinne eines »Hilfemixes« zur
Entlastung informell Pflegender vor Ort aufzubauen (Kricheldorff & Mertens, 2014; Re-
nyi et al., 2017). Grundlage dafiir ist ein zielgerichtetes Zusammenwirken von kommu-
nalen, professionellen, semiprofessionellen und informellen Akteur*innen und deren
Teilnetzwerken als Verantwortungsgemeinschaft. Um deren Entlastungspotenziale —
beispielsweise Angehorigengruppen, Vermittlung von ehrenamtlichen Hilfeleistungen
sowie ehrenamtliche Betreuungsangebote — transparent zu machen, zu koordinieren
und in vollem Umfang sowie in ihrer Komplexitit auszuschopfen, stellt insbesonde-
re die systematische Einbindung informeller und semiprofessioneller Akteur*innen
und deren Verkniipfung mit professionellen und kommunalen Strukturen noch eine
besondere Herausforderung dar. Zumal moderne Vernetzungstechnologien hierbei
bisher eher selten zum Einsatz kommen. Vor allem in lindlichen und dezentralisierten
Riumen stehen Versorgungsgemeinschaften vor dem Problem, ihre Leistungen, An-
strengungen und Ressourcen vor Ort besser zu biindeln, zielgerichtet zu koordinieren
sowie die Angebotsstrukturen an die verinderten Bediirfnisse anzupassen und abge-
stimmt zur Verfiigung zu stellen. Sie sind oft auf sich allein gestellt und bleiben von
engagierten Einzelakteur*innen abhingig. Zudem fehlt es an geeigneten IT-Techno-
logien und Werkzeugen, die lokale Sorgegemeinschaften hierbei unterstiitzen kénnen
(Kricheldorff et al., 2015).

Dasvom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung geférderte Verbundprojekt
KoordinAID verfolgte daher das Ziel der co-creativen Entwicklung und Implementie-
rung eines integrierten, soziotechnischen Versorgungsmodells fiir lindlich geprigte Re-
gionen. Dabei werden lokale Sorgegemeinschaften durch eine IT-gestiitzte Infrastruk-
tur befihigt und unterstiitzt, die unterschiedlichen und auf verschiedenen Ebenen an-
gesiedelten Entlastungsressourcen besser zu erkennen, sichtbar zu machen und den Zu-
gang zu diesen niedrigschwellig zu gestalten. Dies bedeutet auch die Entlastungsange-
bote fiir pflegende Angehorige bedarfsgeleitet sowie individuell neu zu kombinieren und
dadurch neue Moglichkeiten fiir Unterstiitzungsangebote zu schaffen. Gleichzeitig wird
hierdurch die Kommunikation und Koordination zwischen den Akteur*innen der loka-
len Sorgegemeinschaft verbessert sowie der Einbezug von informellen Hilfestrukturen
auflerhalb der familiiren Sorgebeziehungen erleichtert und gefordert. Dabei ist es wich-
tig, pflegenden Angehorigen die Méglichkeit zu geben, sich jederzeit und ortsunabhin-
gig tiber bestehende Entlastungsangebote zu informieren und diese zu nutzen, da sie oft
stark in die Pflege eingebunden sind. Dies kann durch die digitale Vermittlung von eh-
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renamtlich Helfenden und Entlastungsangeboten sowie die Teilnahme an Online-Ange-
hérigengruppen gewihrleistet werden. Zusitzlich soll die integrierte Modelllosung dazu
beitragen, das Zugehorigkeitsgefithl der einzelnen Akteure zu einer gemeinsamen loka-
len Sorgegemeinschaft zu stirken und unter Einbezug des Sozialraums den Aufbau ei-
ner lokalen geteilten Verantwortungsgemeinschaft zu unterstiitzen, indem die Akteurs-
netzwerke stabilisiert sowie bedarfsorientiert und partizipativ weiterentwickelt werden.
Im Rahmen eines partizipativen Forschungs- und Entwicklungsansatzes arbeiten in ei-
ner Modellregion Akteure aus lokalen Sorgegemeinschaften, informell Pflegende, Tech-
nikanbietende und wissenschaftlich Forschende gemeinsam in co-creativen Formaten
zusammen. Die Beriicksichtigung von realen Bedarfslagen gewihrleistet dabei von An-
fang an Kontextsensibilitit und Praxisnihe. Eine weitere Besonderheit im Forschungs-
projekt KoordinAID stellt der vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung in-
itiierte Biirgerbeirat dar, der unter anderem das Ziel hat, die Perspektive von pflegen-
den Angehoérigen innerhalb des Forschungsprozesses zu vertreten. Hierzu wurden je-
dem Forschungsprojekt innerhalb der Forderrichtlinie zwei Biirgerbeirit*innen zuge-
teilt, die durch ihre Erfahrungen als pflegende Angehérige wertvolle Impulse und Ideen
in den partizipativen Forschungsprozess einbringen.

Jedoch stellte im Projekt KoordinAID bereits der Zugang zu der vulnerablen Grup-
pe der pflegenden Angehérigen eine kaum tiberwindbare Barriere dar. Daher bedurfte
es bereits im Vorfeld einer griindlichen und guten Planung, wie der Zugang zu der be-
troffenen vulnerablen Gruppe gelingen kann. Denn hierbei stellt die Schutzbediirftigkeit
der vulnerablen Gruppe und ihrer Lebenswelt ein zentrales und hohes Gut dar, das durch
die wissenschaftlich Forschenden stets beriicksichtigt und reflektiert werden muss. Da-
bei kann durch den Einbezug von lebensweltlichen und professionellen Gatekeepern ein
niedrigschwelliger Zugang zu der Zielgruppe erméglicht werden, indem diese als Tiir-
Offner fungieren und dabei den Grundstein fiir den Aufbau einer vertrauensvollen Be-
ziehung legen. Zudem sollte ein greifbarer Mehrwert sowie Ankniipfungspunkte an die
Lebenswelt der vulnerablen Gruppe erkennbar sein (von Képpen et al., 2020).

Um den Zugang zu der vulnerablen Gruppe der pflegenden Angehérigen im Pro-
jekt KoordinAID zu ermdglichen, wurde auf professionelle Gatekeeper in Form von
Mitarbeitenden aus Beratungsstellen, Case-Management, Sozialstationen und Biirger-
gemeinschaften zuriickgegriffen. Diese Gatekeeper unterstiitzten die wissenschaftlich
Forschenden bei der Gewinnung von pflegenden Angehorigen, indem sie unter ihren
Klientinnen und Klienten auf das Forschungsprojekt aufmerksam machten sowie den
Kontakt zwischen den Interessierten und den wissenschaftlich Forschenden herstell-
ten. Im Rahmen einer ersten Kontaktaufnahme wurde den pflegenden Angehéorigen das
Ziel sowie die zu untersuchende Problemlage des Forschungsprojektes vorgestellt und
gleichzeitig Partizipationsmoglichkeiten diskutiert. Hierbei konnten die pflegenden
Angehorigen in Abhingigkeit zu ihrer lebensweltlichen Situation flexibel entscheiden,
inwieweit sie sich in den einzelnen co-creativen Formaten einbringen kénnen und
wollen. Hier bestand auf Seiten der wissenschaftlich Forschenden stets Offenheit und
Verstindnis, dass die lebensweltlichen Belange der pflegenden Angehdrigen Vorrang
vor dem Partizipationsprozess haben. Die Haltung der wissenschaftlich Forschenden
war {iber den gesamten Partizipationsprozess davon geprigt, dass eine Entlastung der
pflegenden Angehoérigen durch ihre Beteiligung am Partizipationsprozess entstehen
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sollte, indem die Bedarfslagen der teilnehmenden pflegenden Angehorigen, soweit dies
von ihnen gewiinscht wurde, gemeinsam erértert und im besten Falle mégliche Losun-
gen aufgezeigt werden konnten. So erfuhren die pflegenden Angehorigen einerseits
durch den Austausch mit anderen pflegenden Angehérigen, die in einer vergleichbaren
oder dhnlichen Situation waren, von noch nicht bekannten Unterstiitzungs- und Ent-
lastungsleistungen, die es in der Region gibt. Andererseits wurden die Vertreter*innen
der Sorgegemeinschaft, die auch in den Forschungsprozess eingebunden waren, auf
die besonderen Bedarfslagen der pflegenden Angehérigen aufmerksam und konnten
dann gemeinsam nach geeigneten Losungen zur Entlastung dieser suchen. Dabei war
es stets das oberste Ziel, dass die Beteiligung am Partizipationsprozesses von den
pflegenden Angehdrigen niemals als zusitzliche Belastung, sondern als Entlastung
wahrgenommen wurde. Somit wurde diesen, durch den gelungenen Zugang zu der
Gruppe der pflegenden Angehoérigen ermdoglicht, ihre eigene Lebenswelt sowie ihre
Bediirfnisse, Herausforderungen und Erwartungen zu beschreiben und aktiv in den
Prozess einzubringen.

Darstellung der Umsetzung des partizipativen Forschungsprozesses

In diesem Abschnitt werden das Forschungsdesign und Partizipationskonzept des Pro-
jekts KoordinAID vorgestellt, welche die co-creative Entwicklung einer soziotechnischen
Innovation fir Sorgegemeinschaften zum Ziel haben.

Im Projekt KoordinAID wird dabei unter Partizipation verstanden, dass Personen,
trotz unterschiedlicher Lebensverliufe, gemeinsam neues Wissen generieren konnen,
welches in die Entwicklung einer soziotechnischen Losung einfliefdt. Dies bedeutet, dass
Partizipation im Forschungsprozess als Teilnahme und Teilhabe verstanden wird, da ne-
ben den wissenschaftlich Forschenden auch die Menschen miteingebunden werden, de-
ren Lebenswelt im Untersuchungsfokus steht. Da im Projekt KoordinAID die Lebenswelt
von pflegenden Angehérigen untersucht wurde, wurden diese aufgrund ihrer Expertise
der eigenen Lebenswelt und Bedarfslagen als Co-Forschende an dem Entwicklungspro-
zess beteiligt (Kollewe, 2023; Kucharski & Merkel, 2018).

Dabei erhebt Partizipation im Projekt KoordinAID sowohl normative als auch trans-
formatorische Anspriiche. Die normativen Anspriiche sind dann erfillt, wenn die parti-
zipative Vorgehensweise fiir die Teilnehmenden selbst einen Mehrwert bringt. Dies wird
im Projekt dadurch erreicht, dass es den pflegenden Angehorigen erméglicht wird, ihre
Perspektive auf ihre Lebenswelt und die damit verbundenen Bediirfnisse, Erwartungen
und Herausforderungen partizipativ in den Prozess einzubringen (Kollewe, 2023). Dabei
konnen die Betroffenen durch den Austausch mit den Teilnehmenden ihren Blickwinkel
auf die eigene Lebenswelt durch die Perspektiven der anderen 6ffnen und ihr Wissen
erweitern. Um der Forschung mit einer vulnerablen Gruppe wie den pflegenden Ange-
horigen gerecht zu werden, werden Elemente der partizipativen Gesundheitsforschung
adaptiert und in das Projekt eingebracht (Kollewe, 2023). Gleichzeitig erhebt die Partizi-
pation im Projekt auch transformatorische Anspriiche. Denn im Projekt soll nicht nur die
soziale Wirklichkeit erforscht werden, sondern diese sich entsprechend der gewonnenen
Erkenntnisse wandeln, indem gemeinsam Ideen fir Verinderungen erarbeitet werden
(Kollewe, 2023).
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Entsprechend dem demokratischen Partizipationsmodell wird dem Projekt Koordi-
nAID dabei das Konzept des Participatory Design zugrunde gelegt. Denn gerade in der
partizipativen Technikentwicklung mittels Participatory Design wird angestrebt, dass
die Gruppe der zukiinftig Nutzenden einbezogen wird, um die neue technologiebasier-
te Lsung co-creativ zu entwickeln und zu gestalten. Dabei orientiert sich die Technik-
entwicklung an den Bediirfnissen und Erwartungen der potenziellen Nutzenden und
wird nicht aus Sicht der Technik vorangetrieben (Kollewe, 2023). Dies hat zum Ziel, dass
zwischen allen beteiligten Akteur*innen ein partnerschaftlicher Technikentwicklungs-
prozess entsteht, der von einer iterativen Vorgehensweise geprigt ist, indem die Ergeb-
nisse gemeinschaftlich und iibereinstimmend mit allen Akteur*innen erarbeitet werden
und kontinuierlich in den weiteren Prozess einflieRen. Damit dieser Prozess gelingen
kann, benennen Kucharski und Merkel (2018) basierend auf dem Beitrag von Kensing
und Greenbaum (2013) sechs Prinzipien, die bei der Umsetzung eines Participatory De-
signprozesses beachtet werden sollen (Kensing & Greenbaum, 2013; Kucharski & Merkel,
2018; Merkel & Kucharski, 2020).

Nachfolgend werden die Prinzipien zunichst allgemein beschrieben, bevor aufge-
zeigt wird, wie diese Prinzipien im Projekt KoordinAID umgesetzt werden konnten:

1. Prinzip: Ausgleich der Machtbeziehungen

Mit diesem Prinzip ist gemeint, dass auf ausgewogene Machtbeziehungen zwischen den
beteiligten Akteur*innen geachtet werden soll. Insbesondere die zukiinftigen Nutzerin-
nen und Nutzern sowie vulnerable Gruppen kénnen hierbei eine schwichere Machtposi-
tion innehaben. Dies tritt oftmals in Férderprojekten zu Technikentwicklungsprozessen
auf, da bereits bei der Stellung von Forderantrigen grundlegende Zielsetzungen defi-
niert werden miissen. Hierbei ist die Einbindung der zukiinftig Nutzenden und ihrer
Wiinsche, Bedarfe sowie Interessen nur bedingt bis gar nicht méglich. Jedoch sollte die
Einbindung der Nutzenden essenziell sein, denn die genannten Zielsetzungen sollten
das Ergebnis von Aushandlungsprozessen zwischen den beteiligten Akteur*innen sein.
Durch die nur bedingte Einbindung von Nutzerinnen und Nutzern, insbesondere in For-
schungsprojekten, haben diese gegeniiber anderen beteiligten Akteur*innen oftmals ei-
ne schwichere Machtposition inne. Damit der Ausgleich von unterschiedlichen Macht-
beziehungen dennoch gelingen kann, ist dieses Prinzip stark mit dem zweiten Prinzip
der demokratischen Praktiken verkniipft. Denn die demokratischen Praktiken werden
bendétigt, um einen Ausgleich der Machtbeziehungen zu erméglichen (Hergesell et al.,
2021; Kucharski & Merkel, 2018; Merkel & Kucharski, 2020).

Im Projekt KoordinAID konnte dieses Prinzip aufgrund der Férderung nur zu Tei-
len umgesetzt werden, da bereits bei der Antragsstellung erste Zielsetzungen formuliert
werden mussten. Da es sich jedoch hierbei um eine einjihrige geférderte Konzeptphase
handelte, konnte wihrend dieser Phase das Prinzip in den Prozess eingebunden wer-
den. So sind die Zielsetzungen der anschlieRenden Umsetzungsphase das Ergebnis von
Aushandlungsprozessen zwischen allen beteiligten Akteur*innen, wie wissenschaftlich
Forschenden, pflegenden Angehoérigen, Technikpartner®innen und Vertreter*innen von
Sorgegemeinschaften.

Zudem wurden im Projekt KoordinAID die pflegenden Angehérigen, die Vertre-
ter*innen der Sorgegemeinschaften und die Technikanbietenden nicht nur punktuell
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an dem Forschungs- und Entwicklungsprozess beteiligt. Vielmehr wurden diese als
Co-Forschende sowohl in die Bedarfserhebung als auch in die Entwicklung der Zielset-
zungen fir die technischen Losungen aktiv und partizipativ miteingebunden. Somit
konnten einigermafien ausgewogene Machtverhiltnisse zwischen den beteiligten Ak-
teuren erreicht werden, denn alle Akteur*innen konnten als gleichberechtigte Partner
von Beginn an ihre Interessen duflern (Hergesell et al., 2021; Merkel & Kucharski, 2020).

2. Prinzip: Demokratische Praktiken

Das Prinzip Demokratische Praktiken soll sicherstellen, dass eine gemeinsame und glei-
che Ausgangsbasis unter den Beteiligten geschaffen wird, indem beispielsweise eine ge-
meinsame Wissensgrundlage und eine fiir alle verstindliche Sprache, [siehe hierzu auch
Prinzip 4], fiir die gemeinsame Zusammenarbeit erarbeitet wird, in der sich alle Beteilig-
ten wiederfinden. Dieses gemeinsame Verstindnis soll dazu beitragen, dass die Gleich-
heit der Akteur*innen untereinander geférdert wird, indem eine fiir alle Akteur*innen
gleiche Grundlage geschaffen wird. Diese Gleichheit der beteiligten Akteur*innen kann
zum Gelingen des ersten Prinzips der ausgewogenen Machtverhiltnisse beitragen. Auch
ist es hier wichtig, dass die Akteur*innen aktiv in die Gestaltung des Projektes und des
Forschungsprozesses eingebunden werden. Dies bedeutet fiir Forschungsprojekte, dass
die Akteur*innen im besten Fall schon an der Planung des Prozesses und der Formu-
lierung der Zielsetzungen beteiligt werden. Denn sonst kann die Gefahr bestehen, dass
es schon zu Beginn des Technikentwicklungsprozesses zu Pfadabhingigkeiten zwischen
einzelnen beteiligten Akteur*innen kommt und sich in unausgewogenen Machtverhilt-
nissen widerspiegelt. Deswegen ist es in Forschungsprojekten besonders wichtig, dass
die zukiinftig Nutzenden nach Projektbeginn so schnell wie moglich in den Forschungs-
und Entwicklungsprozess als gleichberechtigte Co-Forschende auf Augenhéhe einge-
bunden werden (Hergesell et al., 2021; Kucharski & Merkel, 2018; Merkel & Kucharski,
2020).

Im Projekt KoordinAID wurde eine gemeinsame Ausgangsbasis zwischen allen Be-
teiligten geschaffen, indem zunichst ein gemeinsames Problemverstindnis entwickelt
wurde. Hierzu miissen sich alle Beteiligten immer wieder den gemeinsam identifizier-
ten Problemlagen bewusst werden sowie fiir diese und die damit verbundenen Heraus-
forderungen in der Praxis sensibilisiert werden (von Képpen et al., 2020).

Gleichzeitig wurde im Projekt KoordinAID auch ein sicherer Raum etabliert, jedoch
war diese Mafinahme von Anfang an mit groflen Herausforderungen konfrontiert. Die
Aufgabe des sicheren Raums besteht darin, einen Ort zu schaffen, der von Vertrauen
und Offenheit geprigt ist und in dem partizipative Aushandlungsprozesse stattfinden
konnen. Dies ist in der partizipativen Forschung von besonderer Bedeutung, da die
Forschenden und Co-Forschenden neben ihrer Person auch ihre individuellen Sicht-
weisen und Meinungen in den Prozess einbringen. Somit ist es unabdingbar, dass
der sichere Raum wihrend des gesamten Partizipationsprozesses fortlaufend neu er-
schaffen und entwickelt wird. Zudem sind auf Vertrauen und Offenheit basierende
Beziehungen aufzubauen, die die Wahrnehmung, Anerkennung und Beriicksichtigung
der verschiedenen Bediirfnisse von Forschenden und Co-Forschenden ermdglichen
(von Képpen et al., 2020). Da nicht alle eingebundenen pflegenden Angehérigen dem
Projekt offen gegeniiberstanden, wurde die Vertrauensbildung zwischen diesen und den

367



368

Ethik der Partizipation

wissenschaftlich Forschenden erschwert. Gleichzeitig waren die erwihnten pflegenden
Angehérigen nicht bereit, sich auf neue Situationen und/oder die Perspektiven anderer
Co-Forschenden einzulassen. Es bestand dahingehend eine vehemente Neigung, ihre
eigene lebensweltliche Perspektive in den Fokus des Forschungsprozesses zu riicken.
In manchem Moment kam dies einer Blockade des Prozesses gleich, wodurch auch die
Zusammenarbeit mit den anderen Co-Forschenden erschwert wurde. Zwar standen
die anderen lebensweltlich Forschenden den wissenschaftlich Forschenden sowie dem
Projekt weiterhin offen gegeniiber, jedoch wirkte sich das zuvor beschriebene Verhalten
negativ auf den Prozess und die Dynamik unter den Beteiligten aus. Deshalb wurde
angestrebt, in einem vertraulichen Gesprich zwischen den pflegenden Angehérigen
und den wissenschaftlichen Forschenden die Griinde zu ermitteln, warum sich diese
Angehorigen nicht auf die anderen Co-Forschenden und das Projekt einlassen konnten.
Das Gesprach war davon geprigt, dass die wissenschaftlich Forschenden den pflegen-
den Angehoérigen zuhorten und diese einmal ihre Geschichte erzihlen konnten, ohne
sich rechtfertigen oder fiir etwas kimpfen zu miissen.

Die Schaffung dieses offenen Raums bildete somit die Grundlage fir ausgewoge-
ne Abstimmungsprozesse sowie fiir die Entwicklung eines gemeinsamen Wissens- und
Sprachverstindnisses. Hierauf wird im vierten Prinzip im Rahmen des gemeinsamen
Lernens noch niher eingegangen.

Zwar haben die wissenschaftlich Forschenden bereits im Rahmen des Projektantra-
ges die konsentierten Forschungsfragen formuliert, die im Rahmen der Projektdurch-
fithrung mittels partizipativer Methoden beantwortet werden sollten. Jedoch wurden
diese Forschungsfragen im Laufe des Forschungsprozesses immer wieder hinsichtlich
ihrer Relevanz tiberpriift und basierend auf den Erkenntnissen aus der Zusammenarbeit
mit den lebensweltlich Forschenden reflektiert, angepasst sowie weiterentwickelt. Dies
gestaltete sich jedoch teilweise als sehr herausfordernd, da sowohl das Forderprogramm
als auch der Forderantrag einen starren Forschungsrahmen vorgaben, der einzuhalten
war. Dennoch wurde versucht, die Forschungsfragen im Laufe des Prozesses basierend
aufden gewonnenen Erkenntnissen zu verindern und stets die Problem- und Bedarfsla-
genvon pflegenden Angehorigen in den Betrachtungsfokus zu stellen. Dies fithrte dazu,
dass im Laufe des Forschungsprozesses die Bedarfslagen der pflegenden Angehérigen
besser definiert werden konnten und diese zielgerichtet in die Technologieentwicklung
integriert werden konnten.

3. Prinzip: Situationshasierte Aktivitaten

Dieses Prinzip bezeichnet die Arbeit der beteiligten Akteur*innen im konkreten An-
wendungskontext, in dem die zu entwickelnde Technologie genutzt werden soll. Dabei
soll ein Verstindnis davon entwickelt werden, wie die Technologie konkret in den (Ar-
beits-)Alltag eingebunden werden kann und welche Routinen und Veridnderungen sich
unter anderem daraus ergeben kénnen (Kucharski & Merkel, 2018).

Im Projekt KoordinAID konnte dieses Prinzip nur bedingt erfiillt werden, da das Pro-
jekt sich zu diesem Zeitpunkt erst in der Konzeptphase befand. In dieser Phase wurden
gemeinsam mit den pflegenden Angehorigen, den Akteur*innen der lokalen Sorgege-
meinschaft, den Technikanbietenden und den wissenschaftlich Forschenden Ideen ge-
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neriert, wie pflegende Angehorige mittels einer technologiebasierten Losung in den ver-
schiedenen Phasen ihrer Pflegetitigkeit unterstiitzt werden konnen.

Ausgehend von den Ergebnissen wurde ein soziotechnisches Losungskonzept ent-
wickelt, das aus ineinandergreifenden Bausteinen besteht, um sowohl die pflegenden
Angehoérigen als auch die Akteur*innen der Sorgegemeinschaft mittels einer gemein-
sam nutzbaren technischen Losung zu unterstiitzen. Dabei wurde ein Beratungs- und
Begleitungskonzept entwickelt, das die Akteur*innen der Sorgegemeinschaft dazu be-
fahigt, pflegende Angehorige in den verschiedenen Stadien der Pflegetitigkeit zu beglei-
ten und zu unterstiitzen, ihre Entlastungsbedarfe zu erkennen und gemeinsam passen-
de Unterstiitzungsangebote auszuwihlen oder auch Liicken in der Angebotslandschaft
zu identifizieren. Als technisches Werkzeug wird ein Erfassungs- und Visualisierungs-
tool entwickelt, das der Unterstiitzung der genannten Bausteine dient.

Das Zusammenspiel und der Zusammenhalt innerhalb der Sorgegemeinschaft wer-
den somit langfristig gestirkt und in die Lage versetzt, Liicken der Angebotslandschaft
kiinftig gezielt durch die gemeinsame Entwicklung passender Angebote zu schliefden.

Dasich das Projekt KoordinAID zu diesem Zeitpunkt in einer geforderten Phase zur
Konzeptentwicklung befand, sollten die folgenden Phasen des Innovationsprozesses
nach Shah (Shah et al., 2009) in der anschlieflenden Forderphase umgesetzt werden. In
dieser nachfolgenden Forderphase wiirde diesem Prinzip ein stirkerer Fokus zukom-
men.

4. Prinzip: Gemeinsames Lernen

Das Prinzip des Gemeinsamen Lernens impliziert, dass die Beteiligten voneinander lernen
und durch den gegenseitigen Austausch ihr Wissen erweitern. Hiermit soll ermdglicht
werden, dass alle Beteiligten ihr bisheriges Verstindnis von den Problemlagen und dem
Anwendungskontext 6ffnen, um dieses um die Perspektiven und Facetten der anderen
Teilnehmenden zu erweitern (Kucharski & Merkel, 2018).

Durch die Schaffung des sicheren Raums im Projekt KoordinAID konnte ein gemein-
sames Sprachverstindnis etabliert werden. Jedoch gestaltete sich die Entwicklung des
gemeinsamen Sprachverstindnisses zunachst schwierig, da neben wissenschaftlich For-
schenden und pflegenden Angehorigen auch Akteur*innen der lokalen Sorgegemein-
schaft sowie Technikanbieter*innen in den partizipativen Prozess eingebunden waren.
Ein gemeinsames Sprachverstindnis konnte dadurch erreicht werden, dass die tiber-
wiegende Zahl der Co-Forschenden dem Partizipationsprozess offen gegeniiberstanden
und die Bereitschaft vorhanden war, sich auf neue und andere Perspektiven einzulassen.
Zusitzlich erwies es sich als forderlich, dass in den angewendeten co-creativen Forma-
ten darauf geachtet wurde, dass eine heterogene Gruppenzusammensetzung zwischen
den beteiligten Co-Forschenden erfolgte. Dies bedeutet, dass in den einzelnen Gruppen
immer wissenschaftlich Forschende, pflegende Angehorige, Akteure der Sorgegemein-
schaft und Technikanbietende vertreten waren. So konnten Verstindnisprobleme direkt
unter den Beteiligten geklirt werden, indem ein offener Raum fiir Fragen geschaffen
wurde.

Durch die Etablierung dieses gemeinsamen Sprachverstindnisses zwischen den Be-
teiligten des Partizipationsprozesses konnte ein offener Gesprichsaustausch sicherge-
stellt werden. Denn erst durch das Entstehen einer gemeinsamen Sprache konnen die
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Rollen und Rollenverhiltnisse der Teilnehmenden sowie ihre wechselseitigen Interessen
identifiziert und definiert werden. Damit dies gelingen kann, muss bei allen Beteiligten
die Bereitschaft vorhanden sein, sich neuen Situationen zu stellen und andere Perspek-
tiven einzunehmen sowie auftretende Konflikte zu l6sen (von Képpen et al., 2020).

5. Prinzip: Instrumente und Techniken

Das Prinzip Instrumente und Technik beschiftigt sich mit den partizipativen Methoden
und Verfahren, die im Rahmen des Participatory Design angewendet werden, um die
Perspektiven und Bediirfnisse der Beteiligten in den Prozess einzubinden (Kucharski
& Merkel, 2018). Hierbei sind die Einschrinkungen und Hiirden der lebensweltlich
Forschenden bzw. der vulnerablen Gruppen zu beachten und barrierearme Methoden
auszuwahlen, die den Bediirfnissen und Kompetenzen der Teilnehmenden entsprechen
(von Képpen et al., 2020).

Im Projekt KoordinAID wurde bei der Auswahl der partizipativen Forschungs-
methoden darauf geachtet, allen Beteiligten entsprechend ihren Bediirfnissen die
Teilnahme an den co-creativen Formaten zu ermdglichen. So wurden beispielsweise
die problemzentrierten Interviews im Rahmen der explorativen Befragung sowohl in
den Riumlichkeiten der pflegenden Angehorigen, der Beratungseinrichtungen, per-
sonlich, per Videotelefonie oder Telefon gefiihrt. Des Weiteren wurde die Teilnahme
an den co-creativen Workshops in hybrider Form ermoglicht. Die Workshops bildeten
hierbei den Raum fiir den gemeinsamen und offenen Austausch unter den beteilig-
ten Forschenden und Co-Forschenden zur Bearbeitung und Diskussion verschiedener
Fragestellungen anhand partizipativer Erhebungsmethoden (OGUT - Osterreichische
Gesellschaft filr Umwelt und Technik, 2022).

Dabei wurde der qualitative Datenerhebungsprozess als partizipativer Gestaltungs-
prozess angelegt, indem die gewonnenen Zwischenergebnisse fortlaufend in die weite-
ren Arbeiten einflossen, wodurch das soziotechnische Versorgungsmodell stetig verbes-
sert und weiterentwickelt werden konnte. Zu diesem Zweck wurden verschiedene qua-
litative Methoden genutzt, die im Folgenden vorgestellt werden.

Explorative Befragung von pflegenden Angehérigen mittels
problemzentrierter Interviews

Der erste Schritt des Partizipationsprozesses sah eine explorative Befragung von pfle-
genden Angehdrigen mittels problemzentrierter Interviews zur Erkenntnisgewinnung
von lebensweltlichen Fallstudien vor. Dabei zihlen problemzentrierte Interviews zum
Repertoire der explorativen Befragungsverfahren. Explorative Befragungstechniken ha-
ben gemein, dass der Interviewer durch geschicktes Zuhéren und Nachfragen versucht,
diejenigen Informationen von der befragten Person zu erlangen, die fiir ihn besonders
relevant sind (Kirchmair, 2022). Das problemzentrierte Interview dient somit der Er-
hebung von Erfahrungen, Wahrnehmungen und Reflexionen der Befragten zu einem
definierten Problem. Dabei ermdglicht das problemzentrierte Interview dem Befragten
durch seine teilstrukturierte Form eine offene und freie Redeatmosphire, die aber auf
eine bestimmte Problemstellung zentriert ist und auf die immer wieder zuriickgefiihrt
wird. Somit zeichnen sich problemzentrierte Interviews sowohl durch eine hypothesen-
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generiende als auch hypotheseniiberpriifende Eigenschaft aus, die sich besonders fiir
Vorstudien eignet, um weitere Erkenntnisse zu einem bestimmten Problem zu generie-
ren (Kurz et al., 2007).

Da jede Pflegekonstellation eigene Bediirfnisse mit sich bringt, bedarf es verschie-
dener Perspektiven, um diese zu erfassen. So konnten im Rahmen von KoordinAID sie-
ben problemzentrierte Interviews mit weiblichen pflegenden Angehoérigen zu ihrem Be-
lastungsempfinden in der Pflegesituation und moglichen Entlastungspunkten gefiihrt
werden. Hierbei wurde bei den beteiligten pflegenden Angehérigen auf grofitmaogliche
Vielfalt geachtet, indem sowohl pflegende Partner als auch pflegende Kinder, die ihre
Eltern betreuen, fiir die Erhebung gewonnen werden konnten. Die ilteste pflegende An-
gehorige war 80 Jahre alt und die jiingste 26. Bis auf zwei der sieben befragten Personen
waren alle noch berufstitig, wobei keine eine Vollzeitstelle ausiibte. Die hchste vertrag-
lich vereinbarte Arbeitsbelastung lag bei 32 Wochenstunden. Die Rekrutierung erfolgte
in enger Absprache mit den wissenschaftlich Forschenden tiber die lokalen professionel-
len Gatekeeper. Dadurch war es auch moglich, zwei Personen aus der schwer erreichba-
ren Gruppe der Menschen in akuten Krisen zu rekrutieren. In diesem Fall sind das Per-
sonen, die an einer psychosozialen Unterstiitzungsmafinahme bei akuter Uberlastung
teilnahmen.

Co-creativer Online-Workshop mit World-Café

In einem zweiten Partizipationsschritt wurde ein co-creativer Online-Workshop mit
der Methode des World-Cafés durchgefiithrt. Beim World-Café handelt es sich um eine
co-creative Methode mit dem Ziel, in einer lockeren Austauschatmosphire die ver-
schiedenen Perspektiven und Gedanken der Teilnehmenden zu einem vorab definierten
Thema zu sammeln. Dabeli ist darauf zu achten, dass die einzelnen Teilnehmenden mit-
einander interagieren und sich untereinander austauschen sowie vernetzen (OGUT -
Osterreichische Gesellschaft fiir Umwelt und Technik, 2021b).

In KoordinAID wurden basierend auf den Auswertungsergebnissen der explorati-
ven Befragungen mit den pflegenden Angehoérigen Fallbeispiele mit problemtypischen
Bedarfslagen erarbeitet. Mittels dieser Fallbeispiele konnten in Anlehnung an patient
journeys sogenannte Pflegenden-Reisen als Diskussionsgrundlage fiir den co-creati-
ven Workshop konzipiert werden. Patient journeys beschreiben den Versorgungsweg
eines Patienten im Gesundheitswesen mit dem Ziel, seine Erwartungen, Bediirfnisse
und Herausforderungen zu analysieren (Wolf & Kunz-Braun, 2020). In unserem Fall
wurden mittels der Pflegenden-Reisen die verschiedenen Phasen der Pflegetitigkeit
und die damit verbundenen Herausforderungen, Bediirfnisse und Erwartungen be-
schrieben. Im Rahmen dieses Workshops war es das Ziel, mit den Teilnehmenden,
bestehend aus wissenschaftlich Forschenden, pflegenden Angehorigen, Akteur*innen
der Sorgegemeinschaft und Technologieanbietenden, anhand dreier verschiedener
Pflegenden-Reisen hinsichtlich méglicher kritischer Touch-Points in den Austausch
und die Diskussion zu kommen. Hierbei iibernahmen die wissenschaftlich Forschen-
den die Moderation der einzelnen Tische. Da dieser Workshop im reinen Online-Format
durchgefithrt wurde, begaben sich die Teilnehmenden, bis auf die Moderatoren, nach
dem Zufallsprinzip in die eingerichteten Breakout-Rooms. In den Breakout-Rooms
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wurde jeweils ein Fallbeispiel sowie die dazugehorige Pflegenden-Reise diskutiert und
die Meinungen der Teilnehmenden eingeholt. Dabei wurde beispielsweise in einem
Fallbeispiel, basierend auf den Erkenntnissen der explorativen Befragung die mogliche
Lebenswelt einer pflegenden Angehorigen beschrieben, die sich neben ihrer eige-
nen Familie und der Berufstitigkeit zusitzlich um ihre an Demenz erkrankte Mutter
kiimmert. Dabei wird mittels der Pflegenden-Reise dargestellt, mit welchen Herausfor-
derungen, Bediirfnissen und Erwartungen die pflegende Angehorige in der Anfangs-,
Stabilisierungs- und Verinderungsphase der Pflegetitigkeit konfrontiert war. Durch
den co-creativen Workshop sollten insbesondere die konzipierten Pflegenden-Reisen
auf Alltags- und Praxistauglichkeit @iberpriift und gleichzeitig maégliche Touch-Points
fiir Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote identifiziert werden, die sich pflegende
Angehorige auf der Pflegereise gewiinscht hitten bzw. witnschen. Somit war das Ziel
dieses Workshops, gemeinsam mit den Teilnehmenden das Feld der Pflegenden-Reisen
zu analysieren, zu erschliefen und zu diskutieren.

Hybrider co-creativer Workshop mit Fokusgruppendiskussionen

In KoordinAID wurde, im Rahmen eines zweiten hybriden co-creativen Workshops die
partizipative Methode Fokusgruppendiskussion angewendet. Hierbei werden moderierte
Gruppen genutzt, um iiber eine festgelegte Thematik oder Fragestellung gemeinsam zu
diskutieren. Das partizipative Element hierbei ist es, in Zusammenarbeit mit verschie-
denen Akteursgruppen zu einem neuen Erkenntnisgewinn zu gelangen. Dabei stehen
bei Fokusgruppen weniger die soziale Interaktion der Teilnehmenden im Fokus, son-
dern mehr die diskutierten Inhalte und wie sich die Erkenntnisse im Lauf der Diskussi-
on verandern und festigen. Dies zeigt sich auch in der Auswertung der Fokusgruppen,
denn hier werden die Ergebnisse zusammengefasst und weniger umfangreich interpre-
tiert. Gleichzeitig steht eine zielgerichtete Diskussion zu einem definierten Thema mit-
tels Leitfragen und Moderation im Fokus. Dabei sind im Rahmen der Moderation so-
wohl die Antworten der Teilnehmenden als auch die Diskussion an sich zu beobachten
und darauf einzugehen, um die Blickwinkel der Teilnehmenden miteinander in Bezug
zu setzen. Somit zeichnet sich die Fokusgruppendiskussion durch eine Erkenntnis ge-
nerierende Methodik aus, da mittels der themenspezifischen Diskussion die bis dahin
nicht geteilten Wissensbestinde und Erfahrungen der Teilnehmenden zum Vorschein
kommen. Die Fokusgruppendiskussion mit verschiedenen Akteursgruppen bietet zu-
dem den Vorteil, dass ein Thema aus unterschiedlichen Perspektiven und Erfahrungen
betrachtet und reflektiert werden kann (Bir et al., 2020).

Konkret ging es im Projekt KoordinAID darum, mittels Fokusgruppendiskussion ge-
meinsam mogliche digital gestiitzte Unterstiitzungs- und Entlastungslosungen fiir pfle-
gende Angehorige im Rahmen ihrer Pflegenden-Reise zu erarbeiten. Hierzu wurden ba-
sierend auf den Ergebnissen aus den explorativen Interviews sowie dem ersten co-crea-
tiven Workshop mittels World-Café-Methode zwei Fallvignetten erarbeitet, die typische
Belastungssituationen von pflegenden Angehérigen in ihrem Pflegealltag abbilden. Ziel
der Fokusgruppendiskussion war es, mit verschiedenen Akteursgruppen wie pflegenden
Angehorigen, Akteur*innen der Sorgegemeinschaft und Technikanbietenden gemein-
sam mogliche Unterstiitzungs- und Entlastungslésungen fiir pflegende Angehérige zu
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erarbeiten und zu diskutieren. Die wissenschaftlich Forschenden nahmen wihrend der
Diskussion die Rolle der Moderierenden ein und erarbeiteten im Vorfeld zwei unter-
schiedliche Leitfragen, die jeweils mit einer Fokusgruppe diskutiert werden sollten. So
fokussiert sich die erste Fokusgruppe auf die Sammlung von méglichen digital gestiitz-
ten Unterstittzungs- und Entlastungslésungen zu Beginn der Pflegetitigkeit, in der es
unter anderem um den Aufbau eines Unterstiitzungsnetzwerkes fiir pflegende Angeho-
rige ging. Demgegeniiber fokussierte sich die zweite Fokusgruppe auf mogliche digital
gestiitzte Unterstiitzungs- und Entlastungslosungen in der Phase der fortgeschrittenen
Pflegetitigkeit, wenn es zu einem akuten Ausfall im Fiirsorgenetzwerk kommt und wie
dieses wieder stabilisiert werden kann. Zur Durchfithrung der Fokusgruppen wurden
zwei separate Riumlichkeiten vorbereitet und die Teilnehmenden mittels des Zufalls-
prinzips, indem Zettel mit den Zahlen 1 und 2 unter den Teilnehmenden ausgegeben
wurden, auf die beiden Riumlichkeiten verteilt. Hierbei wurde jedoch darauf geachtet,
dass, so weit wie es moglich war, in jedem Raum mindestens eine Vertretung der ver-
schiedenen Akteursgruppen zugegen war.

Aus den Erfahrungen in der Durchfithrung dieser Fokusgruppendiskussionen lisst
sich ableiten, dass eine hybride Durchfithrungsweise durchaus mit Hindernissen ver-
bunden ist. So sind die Moderierenden stindig gefordert, ein ausgewogenes Gleichge-
wicht zwischen den Prisenz- und Online-Teilnehmenden herzustellen, so dass sich bei-
de Seiten in die Diskussion einbringen kénnen. Jedoch kénnen die Beitrige der Online-
Teilnehmenden auch dazu fithren, dass die Diskussion vor Ort durch diese Beitrige ge-
stoppt wird und dadurch der Diskussionsflow verloren geht. Hierbei ist es schwierig, ein
Zusammengehorigkeitsgefithl zwischen den Online- und Prisenz-Teilnehmenden her-
zustellen. Vielmehr besteht eine Tendenz, dass sich innerhalb der Prisenz-Teilnehmen-
den und, soweit dies moglich ist, zwischen den Online-Teilnehmenden ein Gruppenge-
fithl entwickelt. Dies macht es fiir die moderierenden Personen schwierig, diese beiden
Gruppen miteinander in Interaktion zu bringen. Daher sollte im Vorfeld iiberlegt wer-
den, wann es sinnvoll sein konnte, eine Fokusgruppendiskussion im hybriden Format
anzubieten. Die Erfahrungen zeigen, dass diese Methode ihre beste Wirkung in einer
reinen Online- oder Prisenz-Durchfithrung entfaltet.

6. Prinzip: Alternative Visionen der zu entwickelnden Lésung

Dieses Prinzip besagt, dass durch den Prozess des Participatory Design neue Vorstel-
lungen und Ideen zur Losung der zugrundeliegenden Problematik generiert werden
konnen. Hierzu sollte bei allen co-creativen Formaten darauf geachtet werden, dass die
Aufbereitung der Daten eine partizipative Deutung und gemeinsame Interpretation
der wissenschaftlich und lebensweltlich Forschenden ermdglicht (Kucharski & Merkel,
2018; von Koppen et al., 2020). Somit kénnen gemeinsam alternative Visionen und
Zielsetzungen fiir die zu entwickelnde Losung generiert werden.

Im Projekt KoordinAID konnte dieses Prinzip jedoch nur teilweise umgesetzt
werden, da einerseits die lebensweltlich Forschenden sowie die Akteur*innen der
Sorgegemeinschaft und die Technikanbietenden nicht in den Auswertungsprozess ein-
gebunden werden konnten. Somit erfolgte die Datenauswertung ausschlief3lich durch
die wissenschaftlich Forschenden, da die Einbindung der Co-Forschenden in den di-
rekten Auswertungsprozess nicht vorgesehen war. Vielmehr wurden die ausgewerteten
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Daten zu Zwischenergebnissen synthetisiert und im Sinne von Arbeitsergebnissen
immer wieder in den Analyse- und Entwicklungsprozessen iiber verschiedene Formate
mit den Co-Forschenden eingebunden und validiert. Hierzu wurden die Ergebnisse den
Betroffen beispielsweise unter Zuhilfenahme der Pflegenden-Reisen, die Aufarbeitung
der Belastungs- und Entlastungsbedarfe von pflegenden Angehérigen in Fallstudien
sowie die Erstellung von Personas/Use Cases vorgestellt, mit den Co-Forschenden kri-
tisch diskutiert und iiberarbeitet. Die kontinuierliche Validierung der Ergebnisse mit
den Co-Forschenden diente als Grundlage fiir die weitere Ausgestaltung der nachfol-
genden Prozessschritte. Basierend auf diesem Prozess der stetigen Riickfithrung der
Datenauswertungsergebnisse in den Partizipationsprozess konnte das angestrebte
soziotechnische Versorgungsmodell schrittweise entwickelt sowie von den Co-For-
schenden hinsichtlich Relevanz und Mehrwert verifiziert werden. Hierdurch konnten
im Prozess laufend Veranderungen eingebracht und eine lebensweltnahe Losung gefun-
den werden, da die urspriingliche Lésungsidee um weitere lebensweltnahe Alternativen
erweitert werden konnte, die auf den Ergebnissen der Aushandlungsprozesse beruhten.

Zudem sollten die im Projekt KoordinAID ausgewerteten Daten auch der Offent-
lichkeit zuginglich gemacht werden, indem geeignete Darstellungsformate ausgewihlt
wurden, die sowohl wissenschaftlich Forschende als auch Co-Forschende ansprechen.

Zur Verbreitung der Ergebnisse in der Fachcommunity wurden aus Sicht der wissen-
schaftlich Forschenden Konferenzen sowie Publikationsbeitrige genutzt. Mit der parti-
zipativen Methode der Online-Konsultation wird das Ziel verfolgt, die beteiligten Ak-
teursgruppen iiber bestimmte Themen zu informieren, ihre Meinungen hierzu einzu-
holen, in die Diskussion zu kommen und mit ihnen gemeinsam Ideen, Vorhaben und
Konzepte weiterzuentwickeln und zu planen (OGUT - Osterreichische Gesellschaft fiir
Umwelt und Technik, 2021a). In einem abschliefRenden partizipativen Schritt wurden in
KoordinAID Online-Konsultationen mit pflegenden Angehérigen und Betroffenenver-
tretungen sowie Interessenverbinden fir pflegende Angehdorige durchgefithrt. Das Ziel
dieser Online-Konsultationen war es einerseits, die Meinung von pflegenden Angeho-
rigen zum entwickelten Umsetzungskonzept fiir das sozio-technische Versorgungsmo-
dell zu eruieren. Anderseits sollte in diesen Konsultationen auch das vorgestellte Um-
setzungskonzept gemeinsam mit den Betroffenenvertretungen und den pflegenden An-
gehorigen diskutiert, weiterentwickelt und identifizierte Schwachstellen behoben wer-
den. Hierzu wurden die pflegenden Angehérigen sowie die Betroffenenvertretungen zu
jeweils separaten Online-Konsultationen eingeladen. Im Rahmen dieser Dialoge wurde
den Teilnehmenden zunichst der aktuelle Konzeptstand mittels einer Prisentation vor-
gestellt. Daran anschliefRend konnten die Teilnehmenden Riickfragen zu dem Konzept
sowie Verstindnisfragen stellen und ihre Meinung kundtun. Hieran schloss sich tiber-
gangslos die Phase der gemeinsamen Weiterentwicklung und Planung an. Das Element
der Online-Konsultation ist dabei im Partizipationsprozess als zusitzliche Beteiligungs-
moglichkeit fur die unterschiedlichen Akteursgruppen zu sehen. So konnten diese als
Erginzung zu den co-creativen Workshops in die Konzeptionsphase fiir das soziotech-
nische Versorgungsmodell miteinbezogen werden.

Wie anhand der Ausfithrungen deutlich wurde, konnten die von Kensing und Green-
baum (2013) genannten Prinzipien im Forschungsprojekt KoordinAID unter anderem
aufgrund der Besonderheiten von Forderprojekten zwar nicht vollstindig umgesetzt
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werden, jedoch bieten die genannten Prinzipien einen Orientierungsrahmen, wie Par-
tizipation in der Technikentwicklung gelingen kann und sollten so weit wie moglich
angewendet und umgesetzt werden. Dabei ist es wichtig zu beachten, dass die Ausge-
staltung der einzelnen Prinzipien von Prozess zu Prozess sowie von Projekt zu Projekt
unterschiedlich ausfallen kann. Vielmehr ist es wichtig, sich dieser Prinzipien fiir einen
gelingenden Participatory Design-Prozess bewusst sowie fiir deren Anwendung sensi-
bilisiert zu sein. Mit dem vorliegenden Beitrag wird eine Moglichkeit aufgezeigt, wie die
Prinzipien umgesetzt werden kénnen. Er ist als Anregung fiir die eigene Umsetzung in
einem partizipativen Prozess zur Entwicklung einer soziotechnischen Versorgungslo-
sung gedacht. Gleichzeitig ist aber nicht nur die gelingende Umsetzung der Prinzipien
von Bedeutung, sondern auch die Reflexion des partizipativen Forschungsprozesses.
Daher soll im Folgenden die Reflexion des Forschungsprozesses im Projekt KoordinAID
beschrieben werden.

Reflexion des Forschungsprozesses

Ebenso wie die Anwendung der genannten Prinzipien trigt auch die Reflexion des For-
schungsprozesses zu einem gelingenden Partizipationsprozess bei (Kollewe, 2023). Der
gesamte Partizipationsprozess sollte kontinuierlich von einem begleitenden Reflexions-
prozess geprigt sein. Dies bedeutet, dass in stetigen Abstinden die angewendeten Par-
tizipationsmethoden sowie das Rollenverhiltnis von wissenschaftlich Forschenden und
Co-Forschenden in einem gemeinsamen Prozess reflektiert und ggf. angepasst werden
miissen. Gleichzeitig muss aber auch der Einfluss von beteiligten Forschungsinstituten
auf den Partizipationsprozess kritisch reflektiert werden, insbesondere hinsichtlich der
entstehenden Empowerment- und Transformationsprozesse. Dies kann beispielswei-
se tiber die Evaluation der Nachhaltigkeitspotenziale des Forschungsprojektes erhoben
werden. Gleichzeitig lassen sich hieraus Empfehlungen fiir die zukiinftige Praxis ablei-
ten (von Koppen et al., 2020).

Zur Reflexion des Partizipationsprozesses kann beispielsweise auf das von von Kop-
pen, Schmidt und Tiefenthaler (2020) entwickelte Forschungsprozessmodell zuriickge-
griffen werden. Zwar wurde dieses Modell fiir die partizipative Gesundheitsforschung
entwickelt, dennoch gliedert dieses Modell die einzelnen Prozessschritte und fokussiert
die Herausforderungen der partizipativen Forschung mit vulnerablen Gruppen aus Sicht
der wissenschaftlich Forschenden.

Daher wurde dieses Modell in adaptierter und angepasster Weise zur Reflexion des
partizipativen Forschungsprozesses im Projekt KoordinAID angewendet, da dieses den
Forschungsprozess selbst in den Betrachtungsfokus stellt. Dies ist besonders relevant,
wenn das Partizipationskonzept als Prozessablauf verstanden wird. Zur Reflexion der
angewendeten Methoden innerhalb des Prozesses kann dagegen beispielsweise auf die
Partizipationspyramide nach Strafdburger und Rieger (2019) oder das Stufenmodell der
Partizipation nach Wright, von Unger und Block (2010) zuriickgegriffen werden.

In KoordinAID reflektierten die wissenschaftlich Forschenden in regelmiRigen Tref-
fen den Partizipationsprozess. Auch bei der Auswahl geeigneter Partizipationsmetho-
den wurde evaluiert, welche Methoden den Kompetenzen der Co-Forschenden gerecht
werden und daher angewendet werden konnen. Ebenso wurde nach der Durchfithrung
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der einzelnen Erhebungsschritte reflektiert, was bei der Verwendung der ausgewihl-
ten Methode gut funktioniert hat und wo noch Herausforderungen zu bewiltigen oder
Barrieren zu iiberwinden sind. Dabei wurden alle Felder des in Wihofszky et al. (2020)
genannten Schemas der Reflexionsformate angewendet. Basierend auf den angefertig-
ten Memos sowie dem Feedback der Teilnehmenden zu den einzelnen Methoden wurde
in der Nachbesprechung der wissenschaftlich Forschenden reflektiert, welche gelingen-
den Faktoren gegeben waren und fiir welche Herausforderungen man zukiinftig noch
mehr sensibilisiert werden muss. Dabei wurde auch das Stufenmodell der Partizipati-
on herangezogen, um den Grad der Partizipation bestimmen zu kénnen. Die dabei er-
langten Kenntnisse flossen iterativ in den weiteren Forschungsprozess ein (Wihofszky
etal., 2020). Gleichzeitig wurden die einzelnen partizipativen Prozessschritte unter Be-
riicksichtigung von ELSI-Aspekten reflektiert. Hierzu wurden verschiedene Tools wie
beispielsweise das Tool ELSI-SAT Health und Care sowie die Ethics Canvas genutzt. Da das
Tool ELSI-SAT Health und Care erst gegen Projektende als Prototyp vorlag, wurden die
ELSI-Aspekte des Forschungsprozesses zuvor zu verschiedenen Zeitpunkten mittels der
Ethics Canvas reflektiert. Hierzu wurden bei der ersten Anwendung der Ethics Canvas
ethische Fragestellungen und Bedenken identifiziert, die im Rahmen des Projektes auf-
treten und sich auf die beteiligten Akteur*innen auswirken kénnen. Die Antworten zu
den definierten Fragestellungen werden anhand der Ethics Canvas Leinwand dokumen-
tiert (ADAPT Centre, 2016). Dabei stellten insbesondere die pflegenden Angehérigen eine
schiitzenswerte Gruppe dar. Die identifizierten Fragestellungen und Bedenken prigten
den weiteren Forschungsprozess und sensibilisierten die wissenschaftlich Forschenden.
Zu zwei weiteren Zeitpunkten wurden diese nochmals reflektiert und es konnten weite-
re ethische Bedenken sowie Fragestellungen identifiziert werden, die sich im Laufe des
Forschungsprozesses ergeben haben.

3. Fazit - Gelingende Faktoren der Partizipation

Wie anhand des Forschungsprojektes KoordinAID deutlich wurde, ist partizipative
Forschung, insbesondere auch mit vulnerablen Gruppen, von vielfiltigen Herausfor-
derungen und Stolpersteinen gepragt. Trotzdem kann partizipative Forschung mit
vulnerablen Zielgruppen gelingen. Da jede Forschung und jeder partizipative Prozess
individuell sind, kann an dieser Stelle kein Rezept fiir immer gelingende Partizipation
gegeben werden. Vielmehr soll fir mégliche Stolpersteine und Gelingensbedingungen
sensibilisiert werden.

Partizipation erweist sich oftmals als ein Prozess der kleinen Schritte und des Ler-
nens. Gerade der Aufbau von Vertrauen und einer Beziehung zwischen wissenschaftlich
Forschenden und Co-Forschenden benétigt Zeit und erfolgt schrittweise, denn nur so
konnen Vorbehalte und Barrieren abgebaut und zunehmende Offenheit gewonnen wer-
den. Hierzu sind neben Zeit auch eine verlissliche Zusammenarbeit, vielfiltige Interak-
tionen sowie eine sorgfiltige Reflexion der Formen des gemeinsamen Forschens uner-
lasslich (Schaefer et al., 2021; Wanka & Urbaniak, 2023).

Partizipative Forschung kann nur dann gelingen, wenn Vertrauen zwischen allen am
Forschungsprozess Beteiligten besteht. Dies bedeutet auch, die Bediirfnisse der wissen-



Deisenhofer/Stein/Renyi/Wérle/Gaugisch/Haas: V.4. Partizipation mit pflegenden Angehérigen

schaftlich und lebensweltlich Forschenden sowie die vielfiltigen Dynamiken unterein-
ander zu beachten und den Partizipationsprozess entsprechend dieser Beobachtungen
anzupassen. Basierend auf dem Forschungsprozessmodell nach von Képpen, Schmidt
und Tiefenbacher (2020) und den Prinzipien von Kensing und Greenbaum (2013) emp-
fiehlt es sich, die einzelnen Modellelemente und Prinzipien zu beriicksichtigen und de-
ren Integration in den partizipativen Forschungsprozess zu ermdglichen und zu reflek-
tieren (Kensing & Greenbaum, 2013; von Koppen et al., 2020).
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