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ÜBER SWEET HOME


ALZHEIMER-ERKRANKUNG


SWEET HOME ist ein von ERASMUS+ finanziertes Projekt,
das Menschen mit Behinderungen durch den Einsatz von
Smart-Home-Technologien ein komfortableres,
unabhängigeres und selbstbestimmteres Leben in ihren
eigenen vier Wänden ermöglichen möchte. Das Projekt
läuft von Februar 2022 bis August 2024 und wird von 6
Partnerorganisationen aus 5 Ländern durchgeführt. Ziel ist
es, geeignete und erschwingliche Smart-Home-Lösungen
zu finden und kostenlose Lernkurse für Menschen mit
Behinderungen, Familienmitglieder und Fachleute zu
entwickeln


Eine der sieben Zielgruppen von SWEET HOME sind
Menschen mit Alzheimer Erkrankung. Alzheimer ist eine
fortschreitende Krankheit, die Gedächtnis, Denken und
Verhalten beeinträchtigt. Sie beginnt oft mit einem
leichten Gedächtnisverlust, kann aber schließlich so
schwerwiegend werden, dass sie die Bewältigung
alltäglicher Aufgaben beeinträchtigt. Sie ist die häufigste
Form der Demenz und macht vermutlich über 50 % der
Fälle aus. Die meisten Menschen, bei denen die Alzheimer-
Krankheit diagnostiziert wird, sind 65 Jahre alt oder älter.
Durch den Verlust der Gehirnzellen und das Absterben
von Zellen sind zunächst die für das Gedächtnis
zuständigen Hirnregionen betroffen, später auch Bereiche,
die Sprache, Denken und Sozialverhalten steuern. 


FELDFORSCHUNG


Schließlich sind alle Bereiche des Gehirns betroffen. Zu
den Symptomen der Alzheimer-Krankheit gehören:
Schwierigkeiten, sich an neu gelernte Informationen zu
erinnern, Gedächtnisverlust, Desorientierung, Stimmungs-
und Verhaltensänderungen, zunehmende Verwirrung
über Ereignisse, Zeit und Ort sowie Schwierigkeiten beim
Sprechen, Schlucken und Gehen.


Im ersten Jahr des Projekts wurde eine
Feldforschungsstudie in Deutschland, Italien, Spanien,
Belgien und Griechenland durchgeführt. Diese
konzentrierte sich auf die Bedürfnisse, Interessen und
Herausforderungen von Menschen mit Alzheimer-
Krankheit. Die Feldforschungsstrategie umfasste
Interviews und Fragebogenstudien mit Betroffenen,
Familienmitgliedern und Fachleuten, Beobachtungen in
der häuslichen Umgebung und eine Diskussion am
runden Tisch mit verschiedenen Interessengruppen. Mit
insgesamt 15 Fragebögen und Interviews, 5 häuslichen
Beobachtungen und einer Expertenrunde mit 7
Teilnehmern kann die Studie keine statistisch
repräsentativen Ergebnisse liefern, aber sie kann
exemplarisch spezifische Herausforderungen, Bedürfnisse
und mögliche Lösungen aufzeigen.







Der Studie zufolge besteht die größte Herausforderung
für Menschen mit Alzheimer darin, zu Hause unabhängig
zu bleiben und grundlegende tägliche Aufgaben zu
bewältigen (z. B. Autofahren, Mahlzeiten kochen, Wäsche
waschen usw.). Es kann ihnen schwerfallen, bestimmte
Aufgaben auszuführen, weil sie nicht mehr wissen, wie
man sie ausführt, oder sie haben Schwierigkeiten, sich
daran zu erinnern, welche Aufgaben wann zu erledigen
sind. Im letzteren Fall hängt die Herausforderung eher mit
der Organisation ihres Tages zusammen (Planung). Bei
dieser Zielgruppe gibt es mehrere Bedenken in Bezug auf
Sicherheit/unerwartetes Verhalten. Zum Beispiel, den
Ofen/Gasherd/die Bügelmaschine anzulassen,
wegzugehen und sich zu verirren oder Mahlzeiten zu
vergessen. Wenn diese Risiken gemildert oder überwacht
werden können, benötigen Menschen mit Alzheimer
Krankheit möglicherweise keine ständige
Beaufsichtigung und sind unabhängiger.
Es gibt verschiedene smarte Technologien, die Alzheimer-
Patientinnen und -Patienten dabei helfen können, ihre
täglichen Aufgaben zu erledigen und unabhängiger zu
leben, z.B. Erinnerungen durch Sprachsysteme.
Bewegungssensoren können helfen, das Verhalten der
Person aus der Ferne zu überwachen. 


ALLGEMEINE BEFUNDE


Weitere wichtige Bereiche, in denen smarte Lösungen
Menschen mit Alzheimer helfen können, sind soziale
Teilhabe (vereinfachte Telefone und Tablets),
Unterhaltung (vereinfachte Tablets für Spiele, Musik, Filme
und Amazon Echo), Gesundheitsfürsorge und
Überwachung (automatische Medikamentenspender,
Notrufknöpfe und Gesundheitsüberwachungsgeräte, die
mit dem Smartphone verbunden sind), Mobilität zu Hause
(Beacon- und Tracker-Systeme) und Wohnkomfort
(Bewegungssensoren für automatische Beleuchtung).
Wenn es um die Nutzung von Smart-Home-Technologien
geht, besteht eine Herausforderung für diese Zielgruppe
darin, dass sie im Allgemeinen älter ist und zu einer
Generation gehört, die nicht mit technischen Geräten
aufgewachsen ist. Infolgedessen stehen sie der
Technologie im Allgemeinen skeptischer gegenüber,
haben weniger Erfahrung mit ihr oder finden
technologische Geräte schwierig zu bedienen. Daher ist es
wichtig, dass die Smart-Home-Lösungen sehr
benutzerfreundlich und selbsterklärend sind. In einigen
Fällen können daher vereinfachte Geräte sinnvoll sein. Ein
weiteres Problem im Zusammenhang mit der Smart-
Home-Technologie sind die hohen Kosten.







Die Technologie für Menschen mit Alzheimer muss
sehr einfach und selbsterklärend zu bedienen sein.
Ein Problem bei der Vermarktung und dem Verkauf
von Smart-Home-Geräten für Alzheimer-Patienten ist
die fehlende Gewissheit, ob man diese Produkte lange
Zeit nutzen kann. Die Menschen wissen, dass sich ihre
Situation mit dem Fortschreiten der Krankheit ändern
wird und diese Technologien dann möglicherweise
nutzlos werden. Das kann Menschen davon abhalten,
hilfreiche Geräte zu kaufen, vor allem, wenn sie teuer
sind. Deshalb wäre es gut, wenn man Produkte leasen
könnte, anstatt sie zu kaufen.
Menschen mit Alzheimer sollten in die Entwicklung
und Testung von Produkten einbezogen werden.
Es ist wichtig, keine Annahmen über die Bedürfnisse
von Einzelpersonen zu treffen - wir sollten nicht
verallgemeinern, da die Bedürfnisse und Vorlieben von
Person zu Person sehr unterschiedlich sein können.


EMPFEHLUNGEN AN DIE INDUSTRIE
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ÜBER SWEET HOME


MUKOVISZIDOSE


SWEET HOME ist ein von ERASMUS+ finanziertes Projekt,
das Menschen mit Behinderungen durch den Einsatz von
Smart-Home-Technologien ein komfortableres,
unabhängigeres und selbstbestimmteres Leben in ihren
eigenen vier Wänden ermöglichen soll. Das Projekt läuft
von Februar 2022 bis August 2024 und wird von 6
Partnerorganisationen aus 5 Ländern durchgeführt. Ziel ist
es, geeignete und erschwingliche Smart-Home-Lösungen
zu finden und kostenlose Lernkurse für Menschen mit
Behinderungen, Familienmitglieder und Fachleute zu
entwickeln.


Eine der sieben SWEET HOME-Zielgruppen sind
Menschen mit zystischer Fibrose (Mukoviszidose).
Mukoviszidose ist eine Erbkrankheit, bei der sich klebriger
und zäher Schleim bildet, der die Lunge und das
Verdauungssystem beeinträchtigt. Mukoviszidose wird
durch ein fehlerhaftes Gen verursacht, das die Bewegung
von Salz und Wasser in und aus den Zellen beeinträchtigt.
Das bedeutet, dass diese abgesonderten Flüssigkeiten
nicht wie üblich dünn und glitschig sind, sondern Röhren,
Kanäle und Gänge verstopfen, was das Risiko für
Atemprobleme, Lungeninfektionen und
Verdauungsprobleme erhöht. 


FELDFORSCHUNG


Im ersten Jahr des Projekts wurde eine
Feldforschungsstudie in Deutschland, Italien, Spanien,
Belgien und Griechenland durchgeführt. Der
Schwerpunkt lag dabei auf den Bedürfnissen, Interessen
und Herausforderungen von Menschen mit
Mukoviszidose. Die Feldforschungsstrategie umfasste
Interviews und Fragebogenstudien mit Betroffenen,
Familienmitgliedern und Fachleuten, Beobachtungen in
der häuslichen Umgebung und eine Diskussion am
runden Tisch mit verschiedenen Interessengruppen. Mit
insgesamt 6 ausgefüllten Fragebögen und Interviews,
einer Beobachtung im häuslichen Umfeld und einer
Expertenrunde mit 4 Teilnehmern kann die Studie keine
statistisch repräsentativen Ergebnisse liefern, aber sie
kann exemplarisch spezifische Herausforderungen,
Bedürfnisse und mögliche Lösungen aufzeigen.


Die Anzeichen und Symptome variieren je nach
Schweregrad der Erkrankung. Zu den Symptomen der
Mukoviszidose gehören wiederkehrende Brustinfektionen,
Keuchen, Husten, Schwierigkeiten bei der
Gewichtszunahme, stark salzhaltiger Schweiß,
Verstopfung oder Durchfall und voluminöser, fettiger
Stuhlgang. Die Symptome beginnen in der Regel in der
frühen Kindheit und variieren von Kind zu Kind, aber die
Krankheit verschlimmert sich im Laufe der Zeit langsam,
wobei die Lunge und das Verdauungssystem zunehmend
geschädigt werden.







Der Studie zufolge liegen die größten Herausforderungen
für Menschen mit Mukoviszi-dose in den Bereichen
Gesundheitsversorgung und -überwachung,
Wohnkomfort, soziale Teilhabe und häusliche Mobilität.
Mukoviszidose-Patienten berichteten über Schwierigkei-
ten bei der Mobilität in der Wohnung, da sie oft außer
Atem seien und schnell ermüdeten, insbesondere in
einem fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung. Über
Probleme mit der Mobilität wurde berichteten die
Betroffenen, wenn sie Treppen steigen oder anstrengen-
dere Aktivitäten ausführen mussten. Dennoch hat es viele
Vorteile, aktiv zu bleiben und sich körperlich zu betätigen.
Darüber hinaus müssen Menschen mit Mukoviszidose
unter Umständen mehrere Behandlungsformen in
Anspruch nehmen, darunter die Einnahme von
Medikamenten, die Verwendung einer Vielzahl von
Atemgeräten und die Messung verschiedener
Vitalparameter wie Sauerstoffgehalt oder Blutdruck. 
Die Betroffenen haben jedoch möglicherweise nur
begrenzten Zugang zu solchen Gesundheits- und
Überwachungsgeräten zu Hause. Diese könnten helfen,
den aktuellen Gesundheitszustand besser zu verfolgen
und mögliche Probleme zu erkennen.
 Mukoviszidose-Betroffene wiesen auf die Notwendigkeit
spezifischer bioklimatischer Bedingungen in der
Wohnung hin. Dazu gehört, dass die Wohnung frei von
Staub und anderen Allergenen ist, dass die Oberflächen
regelmäßig gereinigt werden und dass die Temperatur
geregelt wird.


ALLGEMEINE BEFUNDE


Schließlich berichteten einige Menschen mit
Mukoviszidose von Gefühlen der Einsamkeit und erhöhter
Ängstlichkeit. Aufgrund der Art ihrer Symptome können
sie auf besondere Barrieren stoßen, die ihre Fähigkeit,
soziale Kontakte zu knüpfen, einschränken, was zu
sozialer Isolation führen kann. Darüber hinaus können
Menschen mit Mukoviszidose beim Eingehen von
Beziehungen auf Hindernisse stoßen, z. B. mangelnde
Unabhängigkeit oder Scham in Bezug auf die Symptome.
Auch kann Mukoviszidose als fortschreitende Krankheit
eine anstrengende Routine von Symptomen und
Behandlungen mit sich bringen.
Mukoviszidose bedeutet, dass die Betroffenen viel Zeit zu
Hause verbringen; daher kann die Smart-Home-
Technologie dazu beitragen, dass sie ein
selbstbestimmteres und autonomeres Leben führen
können. Alle Befragten hatten ein gewisses Grundwissen
über Smart-Home-Technologien, wobei 100 % die Geräte
als nützlich oder sehr nützlich empfanden. Nach den
Ergebnissen der Umfrage sind die wichtigsten Vorteile,
die sich Menschen mit Mukoviszidose, ihre
Familienangehörigen und die sie unterstützenden
Fachkräfte von der Smart-Home-Technologie wünschen,
(1) die Fähigkeit, alltägliche Aufgaben zu erledigen, (2) ein
sichereres Zuhause, (3) mehr Komfort und (4) mehr
Mobilität zu Hause.







Ein häufiges Problem bei der Anwendung von Smart-
Home-Technologien in Haushalten ist die
unzuverlässige Internetverbindung.
Auf dem Gebiet der Mukoviszidose werden
medizinisch valide Daten benötigt, wobei viele
Unternehmen nach proprietären Lösungen streben.
Dieser Ansatz ermöglicht jedoch keine
Standardisierung, welche die Zusammenführung von
Daten zur Entwicklung des bestmöglichen
Produkts/Dienstes fördern würde. 
Bei der Entwicklung zukünftiger Smart-Home-
Technologien für Menschen mit Mukoviszidose sollten
Produktentwickler stets die Bedürfnisse jener
Menschen berücksichtigen, die das Produkt nutzen
werden. Durch die frühzeitige Einbindung von
Menschen mit Mukoviszidose in den
Entwicklungsprozess kann deren Feedback integriert
und das Produkt entsprechend optimiert werden.
Vermutungen über die Bedürfnisse der Betroffenen
sollten vermieden werden.
Informationen über das Angebot an smarten
Hausgeräten, die Menschen mit Mukoviszidose
unterstützen können, sollten einer breiteren
Öffentlichkeit zugänglich gemacht werden. Viele
Menschen mit Mukoviszidose verlassen sich auf die
Empfehlungen von Gesundheitsfachkräften. Daher
könnte die Bereitstellung aktueller Informationen über
Empfehlungen für den Einsatz intelligenter Geräte
durch medizinisches und pflegerisches Personal ein
Beitrag zur Erhöhung des Bewusstseins für diese
Geräte sein.


EMPFEHLUNGEN AN DIE INDUSTRIE Neben allen technischen Möglichkeiten ist auch die
Bereitschaft der Patienten zur Einhaltung der Therapie
und zur Teilnahme an allen notwendigen Prozeduren
wichtig. Dies fällt vielen Patienten aufgrund ihrer
persönlichen Lebensgeschichte und Vorerfahrungen
auch in einem guten Mukoviszidose-
Betreuungsumfeld nicht immer leicht.
Seit der Pandemie hat der Einsatz von
Telemedizin/Telehealth zugenommen, was den
Zugang zur Versorgung in ländlichen und
abgelegenen Gebieten verbessert. Diese
Veränderungen in der Versorgung zeigen, wie der
künftige Einsatz von Technologie neue Routinen
schaffen und neue Behandlungsmöglichkeiten
eröffnen kann.
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ÜBER SWEET HOME


DOWN SYNDROM


SWEET HOME ist ein von ERASMUS+ finanziertes Projekt,
das Menschen mit Behinderungen durch den Einsatz von
Smart-Home-Technologien ein komfortableres,
unabhängigeres und selbstbestimmteres Leben in ihren
eigenen vier Wänden ermöglichen will. Das Projekt läuft
von Februar 2022 bis August 2024 und wird von 6
Partnerorganisationen aus 5 Ländern durchgeführt. Ziel ist
es, geeignete und erschwingliche Smart-Home-Lösungen
zu finden und kostenlose Lernkurse für Menschen mit
Behinderungen, Familienmitglieder und Fachleute zu
entwickeln.


Eine der sieben betrachteten Behinderungsarten von
SWEET HOME ist das Down-Syndrom. Dieses ist eine
genetische Erkrankung, die die Entwicklung während des
gesamten Lebens beeinflusst. Es ist eine der häufigsten
Ursachen für geistige Behinderungen. Es wird durch das
Vorhandensein einer zusätzlichen Kopie des Chromosoms
21 verursacht, was zu Verzögerungen in der körperlichen
und geistigen Entwicklung sowie zu einer Reihe
besonderer körperlicher Merkmale führt. Die körperlichen
Merkmale des Down-Syndroms können von Person zu
Person sehr unterschiedlich sein, es gibt jedoch einige
gemeinsame Merkmale, die häufig mit dieser Erkrankung
in Verbindung gebracht werden. 


FELDFORSCHUNG


Im ersten Jahr des Projekts wurde eine
Feldforschungsstudie in Deutschland, Italien, Spanien,
Belgien und Griechenland durchgeführt. Der
Schwerpunkt lag dabei auf den Bedürfnissen, Interessen
und Herausforderungen von Menschen mit Down-
Syndrom. Die Feldforschungsstrategie umfasste
Interviews und Fragebogenstudien mit Betroffenen,
Familienmitgliedern und Fachleuten, Beobachtungen in
der häuslichen Umgebung und eine Diskussion am
runden Tisch mit verschiedenen Interessengruppen. Mit
insgesamt 12 Fragebögen und Interviews, 3
Beobachtungen im häuslichen Umfeld und einer
Expertenrunde mit 10 Teilnehmern kann die Studie keine
statistisch repräsentativen Ergebnisse liefern, aber sie
kann exemplarisch spezifische Herausforderungen,
Bedürfnisse und mögliche Lösungen aufzeigen.


Zu den häufigsten körperlichen Merkmalen gehören ein
flaches Gesichtsprofil, ein kleiner Kopf und eine kurze
Statur. Bei Menschen mit Down-Syndrom kann es auch zu
intellektuellen und entwicklungsbedingten
Verzögerungen kommen, die ihre kognitiven Fähigkeiten
und ihre Lernfähigkeit beeinträchtigen. Dazu gehören
Verzögerungen beim Erlernen des Gehens, Sprechens und
der Ausführung alltäglicher Aufgaben. Die Betroffenen
können auch Schwierigkeiten mit dem Gedächtnis, der
Aufmerksamkeit und der Problemlösung haben.







Für Menschen mit Down-Syndrom ist ein selbständiges
Leben zu Hause oft schwierig. Beispielsweise sind sie
aufgrund feinmotorischer Schwierigkeiten häufig auf
fremde Hilfe bei verschiedenen Tätigkeiten wie Kochen,
Körperpflege oder Kaffeekochen angewiesen. Hinzu
kommen Probleme bei der Selbstversorgung, der
Bedienung technischer Geräte oder im Umgang mit Geld.
nter Umständen haben sie kognitive Einschränkungen
oder Gedächtnisprobleme, die es ihnen erschweren,
bestimmte Konzepte zu verstehen oder Pläne für die
Durchführung von Aktivitäten mit mehreren aufeinander
folgenden Aufgaben zu erstellen. Ein wichtiges Anliegen
der Angehörigen und der Fachkräfte ist die Sicherheit der
Betroffenen. Sie fürchten beispielsweise um deren
Sicherheit, wenn sie mit Gegenständen in der Küche
hantieren oder wenn sie Besuch von Fremden
bekommen.
Mitunter fällt es ihnen auch schwer, mit anderen zu
sprechen, wenn sie nicht richtig verstanden werden.
Infolgedessen kann es für sie schwierig sein, Beziehungen
zu anderen aufzubauen, und sie könnten den Anschluss
an die Gemeinschaft verlieren.
Es kann für Menschen mit Down-Syndrom schwierig sein,
bestimmte Anweisungen zu befolgen, wenn ihnen nicht
vorher ein Beispiel gezeigt wurde. Es ist deshalb wichtig,
ihnen das Verständnis von Konzepten durch praktische
und sinnvolle Beispiele mit konkreten Schritten zu
vermitteln.


ALLGEMEINE BEFUNDE Einige Menschen mit Down-Syndrom, die an der Studie
teilgenommen haben, nutzen bereits Smartphones oder
andere technische Geräte, hauptsächlich zur
Unterhaltung oder Kommunikation. In einigen Fällen
wusste die Person nicht, wie sie die Temperatur in der
Wohnung ohne die Hilfe eines anderen Familienmitglieds
regulieren sollte, da das Regelungssystem sich als recht
kompliziert erweisen kann.
Ein weiteres Problem betraf die medizinische Versorgung:
Es kam vor, dass vergessen wurde, eine Tablette oder ein
Medikament rechtzeitig einzunehmen, oder dass andere
Aspekte wie der Blutdruck nicht überwacht wurden, oder
dass es Probleme bei der Einhaltung eines Diätplans oder
bei der Kontrolle der Nahrungs- und Wasseraufnahme
gab.
In Bezug auf die Nutzung von Smart-Home-Technologien
besteht eine Herausforderung für diese Zielgruppe darin,
dass es in manchen Fällen schwierig ist, die erforderlichen
Bedienschritte zu erlernen. Daher kann es vorkommen,
dass sie bestimmte Funktionen nicht nutzen oder in
besonders schwierigen Fällen nach einiger Zeit entmutigt
aufgeben.







EMFPEHLUNGEN AN DIE INDUSTRIE


Unsere Studie zeigt, dass Menschen mit Down-Syndrom
und ihre Angehörigen an Smart-Home-Technologien
interessiert und bereit sind, diese zu kaufen, wenn das
Kosten-Nutzen-Verhältnis stimmt und die Produkte
barrierefrei gestaltet sind. Abschließend können wir
folgende Empfehlungen formulieren:


Technologie für Menschen mit Down-Syndrom sollte
einfach und leicht zu bedienen sein. Daher ist es
wichtig, Geräte mit einfachen und intuitiven
Benutzeroberflächen zu entwickeln, die leicht zu
navigieren sind.
Es ist empfehlenswert, die meisten Geräte im Haushalt
einer Person mit Down-Syndrom mit einer
Sprachsteuerung auszustatten, da dies die Bedienung
für die Person mit Down-Syndrom erleichtert.
Verwenden Sie große Tasten und kontrastreiche
Farben, da Menschen mit Down-Syndrom Probleme
mit kleinen Tasten und kontrastarmen Farben haben
können.
 Menschen mit Down-Syndrom sollten in die
Entwicklung und Erprobung von Produkten mit
einbezogen werden. Wenn Produkte für sie entwickelt
werden, ist es am besten, wenn sie ihre Meinung direkt
äußern können.
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ÜBER SWEET HOME


SCHWERHÖRIGKEIT & TAUBHEIT


SWEET HOME ist ein von ERASMUS+ finanziertes Projekt,
das Menschen mit Behinderungen durch den Einsatz von
Smart-Home-Technologien ein komfortableres,
unabhängigeres und selbstbestimmteres Leben in ihren
eigenen vier Wänden ermöglichen will. Das Projekt läuft
von Februar 2022 bis August 2024 und wird von 6
Partnerorganisationen aus 5 Ländern durchgeführt. Ziel ist
es, geeignete und erschwingliche Smart-Home-Lösungen
zu finden und kostenlose Lernkurse für Menschen mit
Behinderungen, Familienmitglieder und Fachleute zu
entwickeln.


Eine der sieben Zielgruppen von SWEET HOME sind
schwerhörige und taube Menschen. Darunter versteht das
Projekt eine dauerhafte oder schwankende
Beeinträchtigung des Hörvermögens. Im Allgemeinen
wird eine Hörschädigung als leicht, mittelgradig,
hochgradig oder hochgradig eingestuft, je nachdem, wie
gut eine Person die Frequenzen hören kann, die
üblicherweise mit Sprache in Verbindung gebracht
werden. Ein Hörverlust von mehr als 90 Dezibel wird im
Allgemeinen als Taubheit eingestuft, während ein
Hörverlust von weniger als 90 Dezibel als Hörbehinderung
gilt.


FELDFORSCHUNG


ALLGEMEINE BEFUNDE


Im ersten Jahr des Projekts wurde eine
Feldforschungsstudie in Deutschland, Italien, Spanien,
Belgien und Griechenland durchgeführt. Diese
konzentrierte sich auf die Bedürfnisse, Interessen und
Herausforderungen schwerhöriger und tauber Menschen.
Die Feldforschungsstrategie umfasste Interviews und
Fragebogenstudien mit Betroffenen, Familienmitgliedern
und Fachleuten, Beobachtungen in der häuslichen
Umgebung und eine Diskussion am runden Tisch mit
verschiedenen Interessengruppen. Mit insgesamt 12
Fragebögen, 12 Interviews, 4 häuslichen Beobachtungen
und einer Expertenrunde mit 8 Teilnehmern kann die
Studie keine statistisch repräsentativen Ergebnisse liefern,
aber sie kann exemplarisch spezifische
Herausforderungen, Bedürfnisse und mögliche Lösungen
aufzeigen.


Die Studie zeigt, dass Menschen mit Schwerhörigkeit und
Taubheit im Alltag mit verschiedenen Herausforderungen
konfrontiert sind. Die größte Herausforderung für
schwerhörige und taube Menschen ist das Thema
Sicherheit. Die Befragten (Betroffene, Familienmitglieder
und Fachleute) gaben an, dass sie um die Sicherheit der
Betroffenen zu Hause besorgt sind, was noch verstärkt
wird, wenn sie sich außerhalb des Hauses aufhalten. 







In den anderen Bereichen gaben die Befragten an, dass
sie keine großen Probleme mehr sehen, da sie bereits
Smartphones und andere automatische Geräte
verwenden, die sie bei Routinetätigkeiten unterstützen
(Vibrationsalarm zum Aufwachen, Licht oder
Vibrationsalarm, wenn der Ofen fertig ist usw.).
Es gibt verschiedene intelligente Lösungen, die
schwerhörige und taube Menschen dabei helfen können,
ihre täglichen Aufgaben zu erledigen und ein
unabhängigeres Leben zu führen, z. B. Erinnerungshilfen
durch Vibration oder Lichtsysteme. Bewegungssensoren
können das Leben erleichtern, indem sie beispielsweise
Türen automatisch öffnen oder schließen. 
Darüber hinaus können mit dem Smartphone
verbundene Apps anzeigen, wenn die
Gegensprechanlage vibriert, das Haus verschlossen ist, ein
Hund bellt oder viele andere mögliche Situationen, die für
scherhörige und taube Menschen schwer zu erkennen
sind. In Bezug auf die soziale Teilhabe wurden die
Probleme mit der Angst, andere Menschen zu verstehen,
in Beziehung gesetzt. Im Bereich der Unterhaltung
wurden keine Probleme berichtet. 
Die Experten gaben auch ihre fachliche Meinung ab und
schlugen einige intelligente und technologische
Lösungen vor, die für schwerhörige und taube Menschen
sehr hilfreich sein könnten. Zum Beispiel: eine Hardware,
die die Bedürfnisse der Umgebung erfasst und an mobile
Geräte (Mobiltelefone, Smartwatches) sendet; "Intendi
me", ein intelligentes Gerät mit sehr ähnlichen
Funktionen, aber mit dem Vorteil, dass man es überall hin
mitnehmen kann, in verschiedene Teile des Hauses oder
auf Reisen; eine App, die Sprache übersetzt und andere
innovative Lösungen, unter anderem.


EMPFEHLUNGEN AN DIE INDUSTRIE


Öffentliche Mittel sollten zur Verfügung gestellt
werden, um intelligente Hilfsmittel anzuschaffen. 
Es sollte ein gesellschaftliches Bewusstsein für die
Bedürfnisse, Probleme und Integration von Menschen
mit Schwerhörigkeit und Taubheit geschaffen werden;
bestehende öffentliche Einrichtungen, Verbände für
Gehörlose und Schwerhörige etc. sollten eine Stimme
erhalten. 
Ein Problem bei der Vermarktung und dem Verkauf
von Smart-Home-Geräten für Menschen mit
Schwerhörigkeit und Taubheit ist die fehlende
Gewissheit, dass diese Produkte über einen längeren
Zeitraum genutzt werden können. Aufgrund des
schnellen technischen Fortschritts können intelligente
Geräte in relativ kurzer Zeit unbrauchbar werden. Dies
kann Menschen davon abhalten, hilfreiche Geräte zu
kaufen, besonders wenn sie teuer sind. 
Menschen mit Schwerhörigkeit und Taubheit sollten in
die Entwicklung und das Testen von Produkten
einbezogen werden. 
Es ist wichtig, keine Mutmaßungen über die
Bedürfnisse von Einzelpersonen anzustellen.
Verallgemeinerungen sollten vermieden werden, da
die Bedürfnisse und Vorlieben von Person zu Person
sehr unterschiedlich sein können
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ÜBER SWEET HOME


MUSKELDYSTROPHIE UND ANDERE
NEUROMUSKULÄRE ERKRANKUNGEN


SWEET HOME ist ein von ERASMUS+ finanziertes Projekt,
das Menschen mit Behinderungen durch den Einsatz von
Smart-Home-Technologien ein komfortableres,
unabhängigeres und selbstbestimmteres Leben in ihren
eigenen vier Wänden ermöglichen will. Das Projekt läuft von
Februar 2022 bis August 2024 und wird von 6
Partnerorganisationen aus 5 Ländern durchgeführt. Ziel ist
es, geeignete und erschwingliche Smart-Home-Lösungen zu
finden und kostenlose Lernkurse für Menschen mit
Behinderungen, Familienmitglieder und Fachleute zu
entwickeln.


Eine der sieben Zielgruppen von SWEET HOME sind
Menschen mit Muskeldystrophie. Diese Gruppe von
Muskelerkrankungen wird durch Mutationen in den Genen
verursacht. Die Muskelschwäche führt im Laufe der Zeit zu
einer Einschränkung der Beweglichkeit, wodurch alltägliche
Verrichtungen erschwert werden. Es gibt viele
Erkrankungsformen, die bestimmte Muskelgruppen
betreffen und deren Anzeichen und Symptome in
unterschiedlichem Alter und Schweregrad auftreten. Die
Krankheit kann sich familiär häufen.  Es kann verschiedene
genetische Typen geben, und Menschen mit der gleichen
Art von Muskeldystrophie können unterschiedliche
Symptome haben. Die Auswirkungen hängen von der Art
der Erkrankung ab. In der vorliegenden Studie haben die
Forscher entschieden, auch andere neuromuskuläre
Erkrankungen (z. B. Muskelschwund) zu betrachten, die die
gleichen funktionalen Probleme verursachen.


FELDFORSCHUNG


ALLGEMEINE BEFUNDE


Im ersten Jahr des Projekts wurde eine
Feldforschungsstudie in Deutschland, Italien, Spanien,
Belgien und Griechenland durchgeführt. Der Schwerpunkt
lag dabei auf den Bedürfnissen, Interessen und
Herausforderungen von Menschen mit neuromuskulären
Erkrankungen. Die Feldforschungsstrategie umfasste
Interviews und Fragebogenstudien mit Betroffenen,
Familienmitgliedern und Fachleuten, Beobachtungen in
der häuslichen Umgebung und eine Diskussion am runden
Tisch mit verschiedenen Interessengruppen. Mit insgesamt
22 Fragebögen, 22 Interviews, 4 häuslichen Beobachtungen
und einer Expertenrunde mit 10 Teilnehmern kann die
Studie keine statistisch repräsentativen Ergebnisse liefern,
aber sie kann exemplarisch spezifische Herausforderungen,
Bedürfnisse und mögliche Lösungen aufzeigen.


Es wurde festgestellt, dass es für Menschen mit
neuromuskulären Erkrankungen schwierig ist, zu Hause
unabhängig zu bleiben. Dabei muss zwischen den
verschiedenen Stadien der Erkrankung unterschieden
werden, denn in späteren Stadien sind die Betroffenen auf
Pflegepersonal angewiesen, das sie bei vielen Aktivitäten
unterstützt. In fortgeschrittenen Stadien der Erkrankung
könnten Smart Home-Anwendungen, die die Nutzung
verschiedener Mensch-Maschine-Schnittstellen
ermöglichen, der einzige Weg zur Autonomie sein. So
versprechen sich 95 % der Befragten von der Nutzung von
Smart-Home-Technologien Vorteile für ein unabhängiges
Leben. 







Reinigung, persönliche Gesundheitsfürsorge, Mobilität und
Automatisierung/Komfort sind die wichtigsten
Herausforderungen. Die fehlende Fähigkeit, sich selbst im
Haus fortzubewegen, ist eines der größten Probleme, auch
wenn die meisten in der Lage sind, einen elektrischen
Rollstuhl zu benutzen, um dieses Problem zu lösen (in
barrierefreien Wohnungen). Die Befragten wissen, was Smart
Home bedeutet: 54,5 % wissen etwas darüber, 22,7 % haben
bereits ein Gerät gekauft, 16,2 % nutzen Smart Home-Produkte
regelmäßig und 13,6 % der Befragten sind in der Lage, diese
Geräte zu programmieren. Es gibt verschiedene intelligente
Lösungen, die Menschen mit neuromuskulären Erkrankungen
dabei helfen können, ihre täglichen Aufgaben zu bewältigen
und ein unabhängigeres Leben zu führen: Meist handelt es
sich um einzelne intelligente Geräte (54,5 %) wie intelligente
Thermostate, intelligente Fernseher, motorisierte Vorhänge
oder einfache Hausautomatisierungssysteme (40,9 %), die auf
intelligenten Lautsprechern, intelligenten
Beleuchtungssystemen mit Bewegungssensoren,
intelligenten Steckdosen, IR-Steuerungen und W-LAN-
Kameras basieren. Die größten Bedenken im Zusammenhang
mit intelligenten Technologien betreffen die hohen Kosten
intelligenter Systeme, deren Design im Hinblick auf
Barrierefreiheit und die mangelnde Integration. (z. B. werden
für jedes intelligente Gerät unterschiedliche Anwendungen
verwendet).


EMPFEHLUNGEN AN DIE INDUSTRIE


Zugänglichkeit der häuslichen Umgebung: Es ist wichtig,
an einem bereits zugänglichen Haus zu arbeiten, aber es
gibt immer noch kulturelle Beschränkungen bei der
Gestaltung von barrierefreien Häusern. Heutzutage, wo
die meisten Häuser nicht mehr neu sind, können wir sie
nur entsprechend anpassen, und die flexibelste Lösung
besteht darin, ein barrierefreies System mit
personalisierten Lösungen zu entwickeln, das auf die
Probleme der einzelnen Personen eingeht.
Zugänglichkeit von Technologien: Dazu gehört die
Nutzbarkeit von Smart-Home-Technologien, aber auch
die soziale Teilhabe, die sich nicht nur auf das Ausgehen,
sondern auch auf die Nutzung digitaler Geräte bezieht.
Ein weiteres Problem besteht in der Integration von
Lösungen in Smart-Home-Produkte: Es gibt verschiedene
gute Lösungen, die sich aber nur schwer kombinieren
lassen (z.B. verwendet jedes intelligente Gerät eine
andere Anwendung). Zur Lösung dieses Problems wird
empfohlen, die Interoperabilität und universelle
Kommunikationsstandards für intelligente Technologien
zu fördern.
Die Kosten von Smart Homes und Heimautomatisierung
sind ein zentrales Thema. Der wirtschaftliche Beitrag der
nationalen oder regionalen Behörden sollte verbessert
werden, um die Autonomie der Menschen zu Hause zu
fördern und so die Kosten für die Unterstützung zu
senken.


Es gibt ein großes allgemeines Problem der Zugänglichkeit,
das durch eine bessere Gestaltung der Mensch-Maschine-
Schnittstelle (z. B. intelligente Sprachsteuerung) leicht
überwunden werden könnte.
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ÜBER SWEET HOME


NIERENERKRANKUNGEN


SWEET HOME ist ein von ERASMUS+ finanziertes Projekt,
das Menschen mit Behinderungen durch den Einsatz von
Smart-Home-Technologien ein komfortableres,
unabhängigeres und selbstbestimmteres Leben in ihren
eigenen vier Wänden ermöglichen soll. Das Projekt läuft
von Februar 2022 bis August 2024 und wird von 6
Partnerorganisationen aus 5 Ländern durchgeführt. Ziel ist
es, geeignete und erschwingliche Smart-Home-Lösungen
zu finden und kostenlose Lernkurse für Menschen mit
Behinderungen, Familienangehörige und Fachleute zu
entwickeln.


Eine der sieben von SWEET HOME untersuchten Arten
von Behinderungen ist die Nierenerkrankung. Eine
Nierenerkrankung ist eine Schädigung oder Erkrankung
der Niere. Es handelt sich um eine häufige Erkrankung, die
oft mit dem Alter einhergeht. Eine Nierenerkrankung führt
in der Regel zu einem gewissen Verlust der Nierenfunktion
und kann zu Nierenversagen, dem vollständigen Verlust
der Nierenfunktion, führen. Viele nierenkranke Menschen
sind in der Lage, ein langes Leben mit dieser Krankheit zu
führen. Eine chronische Nierenerkrankung wird in der
Regel durch andere Erkrankungen verursacht, die die
Nieren beeinträchtigen. 


FELDFORSCHUNG


Im ersten Projektjahr wurde eine Feldstudie in
Deutschland, Italien, Spanien, Belgien und Griechenland
durchgeführt. Diese konzentrierte sich auf die Bedürfnisse,
Interessen und Herausforderungen von Menschen mit
Nierenerkrankungen. Die Feldforschungsstrategie
umfasste Interviews und Fragebogenstudien mit
Betroffenen, Familienmitgliedern und Fachkräften,
Beobachtungen im häuslichen Umfeld und eine
Diskussionsrunde mit verschiedenen Interessengruppen.
Mit insgesamt 13 Fragebögen und Interviews, 4
Beobachtungen im häuslichen Umfeld und einer
Expertenrunde mit 8 Teilnehmern kann die Studie zwar
keine statistisch repräsentativen Ergebnisse liefern, aber
exemplarisch auf spezifische Herausforderungen,
Bedürfnisse und Lösungsmöglichkeiten hinweisen.


Was die Behandlungspläne anbelangt, so können die
Betroffenen Blut- oder Urinuntersuchungen durchführen
und so die Gesundheit und Funktion ihrer Nieren
überwachen. Bei schweren Nierenerkrankungen sind
Dialyse und Nierentransplantation die häufigsten
Optionen. Bei der Dialyse handelt es sich um eine
Behandlung, die wie eine künstliche Niere funktioniert
und Abfallprodukte und Flüssigkeit aus dem Blut des
Patienten entfernt. Dies geschieht mithilfe einer Maschine. 







Reinigung, persönliche Pflege, Mobilität und
Automatisierung/Komfort sind die größten
Herausforderungen. Die eigentliche Schwierigkeit für
Nierenkranke besteht darin, sich zu Hause wohl, sicher
und unabhängig zu fühlen. Die Bewältigung alltäglicher
Anforderungen wie die richtige Wasser- und Salzzufuhr,
die Kontrolle des Blutzuckerspiegels oder des Blutdrucks
kann schwierig sein. Eine weitere Herausforderung ist die
Erinnerung an die Einnahme aller notwendigen Tabletten,
insbesondere bei Menschen mit Gedächtnisproblemen.
Die Möglichkeiten von Smart-Home-Anwendungen
könnten ein einfacher Weg zu mehr Selbständigkeit sein.
Der Smart-Home-Markt bietet eine Reihe von Lösungen,
die auch schwer nierenkranke Menschen in ihrem Alltag
unterstützen könnten. Wichtige Bereiche sind soziale
Teilhabe (vereinfachte Telefone und Tablets),
Unterhaltung (vereinfachte Tablets für Spiele, Musik, Filme
& Amazon Echo), Gesundheitsfürsorge und Überwachung
(automatische Medikamentenspender, Notrufknöpfe und
mit dem Smartphone verbundene
Gesundheitsüberwachungsgeräte), Mobilität zu Hause
(Beacon- und Tracker-Systeme) und Wohnkomfort
(Bewegungssensoren für automatische Beleuchtung). Die
Mehrheit der Befragten verfügt über Grundkenntnisse im
Bereich der Smart-Home-Technologien und erhofft sich
von diesen ein komfortableres Zuhause und ein
unabhängigeres Leben.


ALLGEMEINE BEFUNDE Die Befragten wussten gut, was Smart Home bedeutet:
46,2% nutzen regelmäßig Smart Home-Produkte, 30,8%
hatten ein gewisses Wissen darüber, 15,4% hatten bereits
ein Gerät gekauft. Keiner der Befragten war in der Lage,
selbst einen Mikrocontroller zu programmieren. Bei den
vorhandenen Smart-Home-Geräten handelte es sich
meist um einzelne intelligente Geräte (46,2 %), wie z. B. ein
intelligentes Thermostat, ein intelligentes Fernsehgerät,
motorbetriebene Rollläden oder einfache
Hausautomatisierungssysteme (30,8 %), basierend auf
intelligenten Lautsprechern, einem intelligenten
Beleuchtungssystem mit Bewegungssensoren,
intelligenten Steckdosen, IR-Steuerungen und Wi-Fi-
Kameras.


EMPFEHLUNGEN AN DIE INDUSTRIE


Nach unserer Studie sind Menschen mit
Nierenerkrankungen und ihre Angehörigen an Smart
Home Technologien interessiert und zum Kauf bereit,
wenn das Kosten-Nutzen-Verhältnis angemessen ist und
die Produkte barrierefrei sind. Abschließend lassen sich
folgende Empfehlungen formulieren:


Menschen mit Nierenerkrankungen sollten in die
Entwicklung und Erprobung von Produkten
einbezogen werden.







Es ist wichtig, keine Annahmen über die Bedürfnisse
des Einzelnen zu treffen - Verallgemeinerungen sollten
vermieden werden, da die Bedürfnisse und Vorlieben
von Person zu Person sehr unterschiedlich sein
können. 
Die Kosten von Heimautomatisierung sind ein
zentrales Thema. Die finanzielle Unterstützung durch
nationale oder regionale Institutionen sollte verbessert
werden, um die Autonomie der Menschen zu Hause zu
fördern und so die Kosten für die Unterstützung zu
reduzieren.
Eine Standardisierung intelligenter Geräte wird
befürwortet, damit alle Geräte unabhängig von der
Marke zusammenarbeiten können. Dies würde die
Schulung der Menschen im Umgang mit intelligenten
Geräten erleichtern und für alle intelligenten Geräte
gelten.
Es sollten einfachere und leichter zugängliche
Schulungsmaterialien für intelligente Geräte zur
Verfügung stehen, die auch ältere und
technikunerfahrene Menschen ansprechen.
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wider. Weder die Europäische Union noch die EACEA können dafür verantwortlich gemacht werden.
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ÜBER SWEET HOME


SEHBEHINDERUNGEN & BLINDHEIT


SWEET HOME ist ein von ERASMUS+ finanziertes Projekt,
das Menschen mit Behinderungen durch den Einsatz von
Smart-Home-Technologien ein komfortableres,
unabhängigeres und selbstbestimmteres Leben in ihren
eigenen vier Wänden ermöglichen will. Das Projekt läuft
von Februar 2022 bis August 2024 und wird von 6
Partnerorganisationen aus 5 Ländern durchgeführt. Ziel ist
es, geeignete und erschwingliche Smart-Home-Lösungen
zu finden und kostenlose Lernkurse für Menschen mit
Behinderungen, Familienmitglieder und Fachleute zu
entwickeln.


Eine der sieben SWEET HOME - Zielgruppen sind
sehbehinderte und blinde Menschen. Unter einer
Sehbehinderung versteht das Projekt eine Einschränkung
des Sehvermögens, die sich auf die täglichen Aktivitäten
auswirkt und von leichter bis hin zu völliger Blindheit
reichen kann. Sie kann durch Augenkrankheiten,
Verletzungen, genetische Bedingungen oder andere
Krankheiten verursacht worden sein. Menschen, die von
Geburt an blind sind, verfügen in der Regel über stärker
entwickelte nicht-visuelle Sinne, während diejenigen, die
erst später im Leben erblinden, sich an ihre neuen
Einschränkungen erst gewöhnen und anpassen müssen.
Sehbehinderungen sind in ihren Erscheinungsformen und
Folgen individuell und können je nach Grad des
Sehverlustes als leicht, mittelschwer, schwer oder
hochgradig eingestuft werden.


FELDFORSCHUNG


ALLGEMEINE BEFUNDE


Im ersten Projektjahr wurde in Deutschland, Italien,
Spanien, Belgien und Griechenland eine
Feldforschungsstudie durchgeführt. Diese stellte die
Bedürfnissen, Interessen und Herausforderungen von
sehbehinderten und blinden Menschen in den Fokus. Die
Feldforschungsstrategie beinhaltete Interviews und
Fragebogenstudien mit Betroffenen, Familienmitgliedern
und Fachleuten, Beobachtungen im häuslichen Umfeld
sowie eine Gesprächsrunde mit unterschiedlichen
Interessensvertretern. Mit insgesamt 17 Fragebögen und
Interviews, 3 häuslichen Beobachtungen und einer
Expertenrunde mit 5 Teilnehmenden kann die Studie
keine statistisch repräsentativen Ergebnisse vorlegen,
jedoch exemplarisch auf spezifische Herausforderungen,
Bedürfnisse und Lösungsmöglichkeiten hinweisen.


Der Studie zufolge stehen sehbehinderte und blinde
Menschen in ihrer Lebensführung vor diversen
Herausforderungen. 
Sehbehinderte Menschen berichteten von
Schwierigkeiten bei der Erledigung von Alltagsaufgaben
unter ungünstigen Lichtverhältnissen, bei der sicheren
Fortbewegung, bei der Ausführung von feinmotorischen
Tätigkeiten, beim Lesen von Schriftstücken, bei der
Nutzung von automatisierten Telefondiensten und bei der
Bedienung von Elektrogeräten mit kleinen, kontrastarmen
Displays oder Touchscreens.







Der Smart-Home-Markt bietet eine Reihe von Lösungen,
die auch stark sehbehinderten und blinden Menschen im
Alltag helfen könnten. Die Mehrheit unserer Befragten
verfügt über Grundkenntnisse in Bezug auf Smart-Home-
Technologien und konnte etliche Vorzüge benennen.
Besonders geschätzt wurden die Möglichkeiten einer
unabhängigeren Lebensführung (58,8 %), einer
selbständigeren Bewältigung von täglichen Aufgaben
(70,6 %), ein sichereres Zuhause (64,7 %) und ein
komfortableres Wohnen (41,2 %). Zu den meistgenutzten
Smart-Home-Geräten gehörten intelligente Lautsprecher,
Wecker, Glühbirnen, aber auch Haushaltsgeräte wie
smarte Staubsauger. Fast drei Viertel der Befragten (72,3
%) empfanden diese Geräte als nützlich.
Gleichwohl wurden auch Bedenken vor einer allzu zu
großen Technologieabhängigkeit geäußert, welche im
Falle eines Technologieversagens zu schwerwiegenden
Folgen für die betroffene Person führen kann.
Insbesondere Fachleuten äußerten den Wunsch nach
einer ausgewogenen Balance zwischen der Bewahrung
und Erweiterung der persönlichen Fähigkeiten und der
Nutzung von technologischen Hilfsmitteln.


Benutzerfreundlichkeit: Alle Produkte sollten intuitiv zu
bedienen sein mit klaren und einfachen
Bedienelementen. Bei der Gestaltung der
Benutzeroberfläche sollte auf Barrierefreiheit geachtet
werden (u.a. große Schrift, hoher Kontrast, anpassbare
Farboptionen, Sprachsteuerung).
Integration: Die Kompatibilität zu bestehenden
technologischen Hilfsmitteln, wie Bildschirmlesegeräten
und Braillezeilen sollte gefördert werden, damit bereits
vorhandene Technologien verwendet werden können
und der Bedarf an zusätzlicher Hardware klein gehalten
wird.
Langlebigkeit: Alle Produkte sollten robust und
zuverlässig sein, ausgestattet mit langlebigen Materialien
und hochwertigen Komponenten.
Sensibilisierung: Hersteller und Designer sollten sich der
Bedürfnisse von sehbehinderten und blinden Menschen
sein, damit ihre Produkte auch von dieser
Personengruppe selbständig genutzt werden können.
Blinden- und Sehbehindertenverbände haben in
Arbeitskreisen Empfehlungen für und Forderungen an die
Industrie ausgearbeitet und suchen den Dialog mit
Herstellern und Designern.


EMPFEHLUNGEN AN DIE INDUSTRIE
Barrierefreiheit: Ale Produkte sollten über integrierte
Zugänglichkeitsfunktionen verfügen, wie z. B.
Spracherkennung, akustische Hinweise und taktiles
Feedback. Diese Funktionen sollten sich leicht an die
Bedürfnisse der Benutzer anpassen lassen.





