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Zusammenfassung

Hintergrund: Nach aktuellem Forschungsstand existieren kaum Daten zur Akzeptanz
verschiedener Untersuchungsmethoden in der Demenzdiagnostik. Ebenso ist wenig
Uber die Akzeptanz assistiver Technologien bei Demenz bekannt. Ortungssysteme,
basierend auf Global Positioning System (GPS)-Technologie, gelten beispielsweise als
vielversprechende Hilfen, aber bereits verfligbare Produkte werden noch selten genutzt.
In dieser Arbeit wurden die Akzeptanz der Demenzdiagnostik sowie die Akzeptanz von
Ortungssystemen im hauslichen Pflegealltag bei Demenz untersucht.

Methodik: Im Rahmen eines Subprojekts der Querschnittsstudie ,Integrative Decision
Supportive System” (IDSS) wurde die Akzeptanz von Untersuchungsmethoden bei
Demenzverdacht erforscht. Hierzu beantworteten 107 stationdre, geriatrische Patienten
Fragebdgen zur Zufriedenheit mit unterschiedlichen Untersuchungen. Die Akzeptanz
assistiver Technologien wurde in zwei longitudinalen Nutzerstudien untersucht. In der
,Digital Care Support* (DCS)-Studie evaluierten 18 Angehdérige von Menschen mit
Demenz (MmD), den Prototyp eines Ortungssystems tber vier Wochen im hauslichen
Pflegealltag. Im zweiten Projekt ,Validierung und Optimierung des individuellen Nutzens
von Ortungssystemen bei Demenz” (VODINO), testeten 20 Dyaden (MmD und
pflegende Angehorige) zwei kommerziell erhéltliche Ortungssysteme flr jeweils vier
Wochen. In beiden Nutzerstudien wurden die Benutzerfreundlichkeit, die Bewertung der
Funktionen und der Eigenschaften erfasst, sowie ein mdglicher Nutzen Gber klinische
Skalen evaluiert.

Ergebnisse: Die Untersuchungen zur Akzeptanz diagnostischer Methoden in der IDSS-
Studie zeigten, dass bildgebende Verfahren im Vergleich zu anderen
Untersuchungsmethoden weniger gut angenommen wurden. Zudem waren kognitiv
eher beeintrachtigte sowie affektiv eher ausgeglichene Patienten seltener zu einer
Wiederholungsuntersuchung bildgebender Verfahren bereit. In den Nutzerstudien zur
Akzeptanz assistiver Technologien bewerteten die Angehérigen in der DCS-Studie den
Prototyp eines Ortungssystems insgesamt als durchschnittlich bis gut. Nach vier
Wochen Nutzung war ein signifikanter Riickgang der Beurteilung der
Benutzerfreundlichkeit zu verzeichnen. In der VODINO-Studie zeigte der Vergleich
zweier Ortungssysteme eine signifikante Uberlegenheit eines getesteten Produkts im

Hinblick auf die Benutzerfreundlichkeit und verschiedene Eigenschaften. Insgesamt liefl3



sich in beiden Studien kein klinischer Nutzen flr die Studienteilnehmenden
objektivieren.

Diskussion: Die hier beschriebenen Studienergebnisse zeigen eine durchschnittlich
gute, aber auch verbesserungswirdige Akzeptanz, sowohl gegeniber den
diagnostischen Untersuchungsmethoden als auch gegeniber den Ortungssystemen.
Die geringere Akzeptanz bildgebender Verfahren von kognitiv eher beeintréachtigten
Patienten in der IDSS-Studie veranschaulicht, dass diese Patientengruppe besonderer
Betreuung wéhrend dieser Untersuchung bendtigt. Der Rlckgang der
Benutzerfreundlichkeit in der DCS-Studie und der fehlende Nachweis des klinischen
Nutzens in der DCS- und der VODINO-Studie verdeutlichen, dass die Akzeptanz von
Ortungssystemen noch verbessert werden kann. Insbesondere weisen die Ergebnisse
der VODINO-Studie durch den detaillierten Vergleich von zwei Produkten darauf hin,
dass spezifische Produktmerkmale die Akzeptanz beeinflussen kénnen. Optimierte

Produkte kdnnten zu einem nachweisbaren Nutzen beitragen.

Abstract

Title: The acceptance of diagnostic methods and assistive technologies in dementia
Introduction: The acceptance of different diagnostic methods by patients with cognitive
impairments remains unclear. Similarly, the acceptance of assistive technologies in the
care of dementia is not yet firmly established. For example, the use of locating systems
based on Global Positioning System (GPS)-technology by persons with dementia
(PwDs) and caregivers (CGs) is infrequent, although many are available. This work
investigated the acceptance of different diagnostic methods and of locating systems in
dementia.

Methods: The acceptance of various methods in the diagnosis of dementia was
evaluated in 107 geriatric hospital patients with suspected dementia within a subproject
of the cross-sectional “Integrative Decision Supportive System” (IDSS)-study. The
acceptance of assistive technologies was investigated in two longitudinal studies. In the
first user study entitled “Digital Care Support” (DCS), 18 CGs of PwDs used a prototype
locating system for four weeks. In the second user study entitled “Validation and
Optimization of the individual benefits of locating systems in home dementia care”
(VODINO), 20 dyads (PwDs and CGs) tested two similar commercial locating systems
at home for four weeks each. In both user studies, ratings focused on usability and



product functions and features. Also, several scales assessed clinical effectiveness
resulting from product use.

Results: The results of the IDSS-study showed that brain imaging was less accepted
compared to other diagnostic methods. More cognitively impaired and less depressed
patients were less willing to undergo a repeated brain imaging examination. In the DCS-
study, ratings of usability and product functions and features were fair, but usability
ratings significantly reduced after four weeks. The dyads of the VODINO-study rated the
usability and several features of one product significantly better than the other.
However, in both user studies, clinical effectiveness was not found.

Discussion: Results of all the described studies illustrate an overall positive
acceptance of diagnostic methods, as well as of locating systems, but that acceptance
can nonetheless be improved. The lower acceptance of diagnostic imaging methods in
the IDSS-study suggest the need of extended support during examinations. Decreased
usability ratings in the DCS-study and the lack of clinical effectiveness in the DCS- and
the VODINO-study, highlight that acceptance can be further improved. In particular, the
detailed comparison of two locating systems in the VODINO-study indicate that product
usability can be improved by optimizing specific product details. This might then

translate to improved acceptance and therefore clinical effectiveness.



1. EinfGhrung

Die Zahl der Menschen mit Demenz (MmD) weltweit und so auch in Deutschland wird in
den nachsten Jahren weiter zunehmen [1]. Aktuell leben in Deutschland ca. 1.7
Millionen MmD und es ist davon auszugehen, dass diese Zahl bis 2050 auf ca. drei
Millionen anwachsen wird [2]. Demenzerkrankungen kénnen zahlreiche Ursachen
haben, die haufigste ist die Alzheimer-Erkrankung mit ca. 60-80%, gefolgt von der
gemischten Variante mit einem Anteil von bis zu 50%, der vaskularen Demenz und der
Frontotemporalen Lobardegeneration mit jeweils ca. 10%, sowie selteneren Formen wie
der Lewy-Body-Demenz oder der Parkinson-Demenz mit ca. 6-8% [1]. Die atiologische
Zuordnung der kognitiven Beschwerden kann mit der Unterstltzung verschiedener
diagnostischer Untersuchungsmethoden erfolgen. Entsprechend der Diagnose variieren
therapeutische Empfehlungen sowie Beratungskonzepte [3]. Demnach ist der Ausbau
und die Implementierung diagnostischer Untersuchungsmethoden fir die Zuordnung
kognitiver Stérungen bedeutsam [4]. Ebenso ist die Akzeptanz dieser
Untersuchungsmethoden von Patienten im Rahmen der Demenzdiagnostik von gro3em
Interesse, da Untersuchungsmethoden mit niedriger Akzeptanz haufiger abgelehnt
werden. Eine héhere Akzeptanz kdnnte somit die Situation fir Menschen mit kognitiven
Schwierigkeiten, durch eine optimierte Diagnosestellung verbessern.

Neben der Bedeutung diagnostischer Untersuchungsmethoden bleiben unter
dem Aspekt, dass medikamentds bisher noch kein Ansatz eine ausreichende
Wirksamkeit belegen konnte [5, 6], nicht-medikamentdse Versorgungsangebote fur
MmD und deren Pflegende relevant. In den letzten Jahren sind daher vermehrt assistive
Technologien dahingehend untersucht worden, ob sie fir die Zielgruppe unterstitzend
sein kdnnen und von dieser akzeptiert werden [7, 8]. So wird der Techniknutzung fir
Altere generell ein magliches partizipatives und inkludierendes Potenzial zugeschrieben
[9, 10]. Andererseits kann der Umgang mit Technologie fur altere Nutzer aufgrund
moglicher sensorischer, auditiver oder kognitiver EinbuBBen erschwert sein [11].
Demnach sollten bei der Entwicklung und dem Einsatz von Technologien in diesem
Bereich zahlreiche Faktoren besondere Berucksichtigung finden. Die Akzeptanz der
assistiven Technologien durch die Nutzer ist dabei zunachst nicht der zu erwartende
natUrliche Zustand, sondern bedarf bestimmter sensibler Voraussetzungen. Diese

Dissertation befasst sich mit der Akzeptanz von Untersuchungsmethoden in der



Demenzdiagnostik sowie der Akzeptanz assistiver Technologien in Form von

Ortungssystemen.

1.1 Untersuchungsmethoden in der Demenzdiagnostik

Far eine exakte Einordnung kognitiver Schwierigkeiten sind unterschiedliche
diagnostische Untersuchungsmethoden notwendig. Zunachst wird empfohlen, bei dem
Verdacht auf kognitive Stérungen eine ausfihrliche anamnestische, kérperliche und ggf.
neurologische Untersuchung durchzufihren [12]. In Kombination mit der Anwendung
eines neuropsychologischen Testverfahrens sollen die subjektiven kognitiven
Schwierigkeiten anschlieBend auf ihre Objektivierbarkeit hin Gberpruft werden. Nach
diesen Untersuchungen kann in der Regel eine Diagnose des klinischen Syndroms
gestellt werden. Da das Syndrom ,Demenz*“ bis zu 70 verschiedenen Atiologien
zugeordnet werden kann [4], werden weiterfihrende differentialdiagnostische
Untersuchungen durchgefihrt, um die Ursache des Syndroms so gut wie mdglich zu
bestimmen. Bei diesen Untersuchungen werden Biomarker durch laborchemische
Blutuntersuchungen, ggf. eine Lumbalpunktion zur Bestimmung von
Neurodegenerationsmarkern im Liquor [4] und bildgebende Verfahren erfasst. Im
Bereich bildgebender Verfahren werden in der Routinediagnostik
Magnetresonanztomographie (MRT) und Computertomographie (CT) angewendet, um
zerebrale Schadigungen auszuschlieBen [12]. Nuklearmedizinische bildgebende
Verfahren, wie die F18-Fluorodesoxyglucose (FDG) Positronen-Emissions-
Tomographie (PET) und die Einzelphotonen-Emissionscomputertomographie (SPECT)
werden hingegen nur selten eingesetzt, kdnnen aber unklare differentialdiagnostische
Falle klaren [12]. Vorwiegend in der Forschung kommt Amyloid-sensitive PET-
Bildgebung zur Quantifizierung des zerebralen Amyloids und Taus zum Einsatz.
Insgesamt dienen die zahlreichen méglichen Untersuchungsmethoden einer
verbesserten Differential- und Frihdiagnostik von kognitiven Stérungen, kommen aber
in ihrer Gesamtheit nur an spezialisierten Zentren zum Einsatz.

Die diagnostischen Mdéglichkeiten sind von hoher Relevanz. Nicht nur weil es je
nach Diagnose der kognitiven Stérung unterschiedliche Therapieempfehlungen gibt,
sondern auch weil die Gewissheit Uber die Form der Erkrankung Aufschluss Uber
erlebte Beschwerden geben kann [3]. Dies ist sowohl fir die Menschen mit den
Beschwerden als auch fir deren Angehdrige wichtig. Insbesondere in Krankenh&usern

nimmt die Anzahl von Menschen mit kognitiven Stérungen und unklarem



Demenzverdacht zu [13-15]. Um den Behandlungserfolg flir diese Patientengruppe
insgesamt zu erhdhen, kann ein Ausbau und die Anpassung diagnostischer
Untersuchungsmethoden relevant sein. Dabei missen spezifische Besonderheiten
dieser vulnerablen Patientengruppe bedacht werden. So kénnten bestimmte
weiterflhrende Untersuchungen als belastend empfunden und abgelehnt werden.

Bisher wurde die Akzeptanz verschiedener Diagnostikuntersuchungen zur
Abklarung kognitiver Stérungen wenig erforscht. So liegen lediglich Daten zur
theoretischen Akzeptanz gegeniiber méglichen Screening-Untersuchungen zur
Detektion der Demenz vom Alzheimer-Typ in der Routineversorgung vor [16]. Bei
gesunden Alteren zeigte sich in der Theorie eine Uiberwiegend positive Zustimmung [17,
18]. Dahingegen liegen nach aktuellem Forschungsstand noch keine Daten Uber
praktische Erfahrungen von Patienten vor, welche die Untersuchungsmethoden in der
Demenzdiagnostik durchlaufen haben.

Demnach war es das Ziel der hier beschriebenen Querschnittsstudie diese
Forschungsliicke teilweise zu schlieBen und Daten zur Akzeptanz von verschiedenen
Untersuchungsmethoden im Demenzdiagnostikprozess zu prasentieren. Im Rahmen
eines Subprojekts des vom Europaischen Fonds fir regionale Entwicklung (EFRE)
geférderten Projekts , Integrative Decision Support System” (IDSS), ,Prognose-Studie
zu Vergleich und Interaktion von Modalitaten in der Frih- und Differentialdiagnostik von
Demenzen bei stationaren Patienten einer geriatrischen Klinik“, wurden stationare,
geriatrische Patienten hinsichtlich ihrer Zufriedenheit mit unterschiedlichen

Untersuchungsmethoden befragt [19].

1.2 Assistive Technologien bei Desorientierung

Wenn die Diagnose Demenz gestellt wird, so ist dies fir MmD und Angehdrige eine
weitreichende Verénderung [3]. Im Krankheitsverlauf von Demenzerkrankungen kommt
es zu einer fortschreitenden Zunahme kognitiver Beeintrachtigungen, wie verminderten
Gedachtnisleistungen, Orientierungsstérungen, Schwierigkeiten der Sprachfunktionen
und der exekutiven Funktionen. Dies geht mit zunehmenden Einschrédnkungen
alltagspraktischer Fertigkeiten einher [20]. Des Weiteren kénnen
Verhaltensauffalligkeiten, wie innere Unruhe, Depression und Gereiztheit auftreten [21].
Eine spezifische Verhaltensauffalligkeit, die insbesondere fir die pflegenden
Angehdrigen eine starke Belastung darstellt, ist bei Demenz die sogenannte

,Desorientierung®, ,Hinlauftendenz* oder auch das ,Umherwandern® (,wandering



behavior). Dabei ist nach Silverstein and Flaherty [22] das Umherwandern ein
Bewegungsverhalten von MmD das zu selbstgefahrdenden Situationen flihren kann.
Mégliche negative Folgen von Desorientierung sind ein erhdhtes Sturzrisiko,
Weglaufen, Verletzung, Erschépfung oder Tod [23]. Dieses Verhalten ist haufig ein
Konglomerat aus verschiedenen Symptomen, wie Orientierungsstérungen, innerer
Unruhe und verminderter Urteilsfahigkeit welches unvorhersehbar zu Situationen mit
Desorientierung fihren kann, wobei die Menschen in den meisten Fallen zu Ful3
unterwegs sind und eher selten mit dem Auto oder der Bahn [24, 25].

Die Haufigkeit des Auftretens von Desorientierung im Krankheitsverlauf wird mit
ca. 60% angegeben [26, 27]. Weiterhin zeigt sich, dass mit der Schwere der
Erkrankung die Wahrscheinlichkeit des Umherwanderns zunimmt [28]. AuBerdem
zeigen MmD, die zu Umherwandern neigen, eine erhéhte Mortalitat und Morbiditat [29]
und sind eher mannlich [25]. Therapeutische MaBBnahmen um Umherwandern zu
begegnen sind vielfaltig. So kann eine psychosoziale Therapie innere Unruhe lindern,
aber deren Wirksamkeit gegen Umherwandern wurde bisher nicht eindeutig
nachgewiesen [28, 30]. Andererseits gibt es Untersuchungen die zeigen, dass eine
beruhigende Umgebung mit z.B. niedriger Beleuchtungsintensitat und wenig
Veranderung im Gerauschpegel Umherwandern vorbeugen kénnen [31].

Das auch assistive Technologien in Form von Ortungssystemen, basierend auf
Global Positioning System (GPS)-Technologie, eine Unterstitzung bei Desorientierung
sein kénnen, wurde erstmals 1994 von McShane und Hope in der Literatur beschrieben
[32]. Der Grundgedanke von Ortungssystemen ist dabei, dass MmD von Angehérigen
geortet werden kdnnen. Aktuell ist die Technologie so weit entwickelt, dass
Ortungssysteme in Form von Armbéandern, Uhren, kleinen Kastchen, Schuhsohlen oder
Halsketten von MmD getragen werden kénnen [33, 34]. Der Angehdrige kann den
Aufenthaltsort mittels GPS-Signalen unter freiem Himmel, entweder am Personal
Computer (PC) auf einer Webseite, oder liber das Smartphone auf einer Applikation
(App) aufrufen. In den letzten 24 Jahren sind viele Produkte zur Ortung im Bereich
Demenz auf den Markt gekommen [35], wobei gegenwartig kommerziell erhaltliche
Ortungssysteme noch wenig auBerhalb von Forschung genutzt werden [36, 37]. Die
Vielfalt der angebotenen Produkte unterscheidet sich im Wesentlichen hinsichtlich des
Designs, der Funktionen und des dahinterstehenden Geschaftsmodells [38, 39].

Aktuelle Reviews fassen die Forschung zu Ortungssystemen der letzten Jahre
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zusammen und schlussfolgern, dass das Forschungsfeld nach wie vor als Neuland gilt
und es an methodischen Standards und Richtlinien sowie am Nachweis des klinischen
Nutzens durch die Verwendung mangelt [40, 41]. Nutzerstudien zeigen einen
technischen Verbesserungsbedarf auf, obwohl die untersuchten Technologien
gréBtenteils angenommen wurden [33, 34, 42, 43].

Hier kdnnen die zwei im Rahmen dieser Arbeit durchgefiihrten Nutzerstudien
erstmals neue Forschungsaspekte auf dem Gebiet beleuchten. So war es das
Ubergeordnete Ziel der Langsschnittstudien im hauslichen Pflegealltag bei Demenz, die
Akzeptanz und den mdéglichen Nutzen von unterschiedlichen Ortungssystemen zu
untersuchen [44, 45].

Die erste Nutzerstudie fand im Rahmen des von der Investitionsbank des Landes
Brandenburg (ILB) geférderten Projekts ,Digital Care Support‘ (DCS) statt. Der Prototyp
des getesteten Ortungssystems entstand wahrend einer iterativen
Produktentwicklungsphase gemeinsam mit Experten auf dem Gebiet Demenz, der
Zielgruppe und den Entwicklern des mittelstandischen Softwareunternehmens webXells
GmbH [46], unter der wissenschaftlichen Leitung der Charité Gedachtnissprechstunde.
Anschlie3end wurde der Prototyp im Alltag von 18 Angehdrigen von MmD, fr vier
Wochen getestet. Die zweite Nutzerstudie fand im Rahmen des von der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft e.V. geférderten Projekts ,Validierung und Optimierung des
individuellen Nutzens von Ortungssystemen bei Demenz* (VODINO) statt. Zwei bereits
verfligbare Ortungssysteme wurden mit 20 Dyaden (MmD und pflegende Angehdérige)
im hauslichen Pflegealltag fur je vier Wochen evaluiert.

2. Ziele und Forschungsfragen
Die IDSS-Studie hatte zum Ziel die Akzeptanz von bestehenden
Untersuchungsmethoden in der Demenzdiagnostik bei stationaren, geriatrischen
Patienten mit kognitiven Stérungen zu untersuchen. Es wurden folgende
Forschungsfragen gestellt:
1) Sind Patienten zu Wiederholungsuntersuchungen bereit?
2) Werden moderne und konventionelle Untersuchungen unterschiedlich akzeptiert?
3) Wird die Patientenzufriedenheit durch bereitgestellte Informationen beeinflusst?
4) Hat die korperliche Verfassung und der kognitive Zustand Einfluss auf die
Zufriedenheit mit den Untersuchungen?
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5) Wie wird die arztliche Betreuung, die Organisation und der Ablauf bei der FDG-

PET-Untersuchung beurteilt?

Das Ziel der longitudinalen Nutzerstudien war es die Akzeptanz von Ortungssystemen
im h&uslichen Pflegealltag bei Demenz zu erforschen. Zunéachst wurde in der DCS-
Studie die Forschungsfrage bearbeitet, inwieweit der Prototyp eines Ortungssystems
von den potenziellen Nutzern im Alltag angenommen wird, mit dem Ziel die BedUrfnisse
der Anwender besser zu verstehen. Folgende Forschungsfragen wurden untersucht:

1) Wie wird der Prototyp hinsichtlich seiner Benutzerfreundlichkeit bewertet?

2) Wie werden die Funktionen und die Eigenschaften des Prototyps bewertet?

3) Wirden die Teilnehmenden den Prototyp kaufen?

4) Haben andere Merkmale der Nutzer, wie das Alter, der Demenzschweregrad oder

die Belastung aufgrund der Pflege, einen Einfluss auf die Akzeptanz des

Prototyps?

AnschlieBend wurden in der VODINO-Studie zwei sich prinzipiell &hnelnde, kommerziell
erhaltliche Ortungssysteme miteinander verglichen. Die Forschungsfragen der Studie
waren:
1) Werden kommerzielle Ortungssysteme von der Nutzergruppe akzeptiert?
2) Sind die Produkte benutzerfreundlich und wie werden die Funktionen und die
Designeigenschaften beurteilt?
3) Gibt es Unterschiede in der Akzeptanz bei den MmD und den Angehdrigen?
4) Spielen andere Faktoren, wie das Alter, der Demenzschweregrad, die
Technikaffinitat oder die Lebensqualitat, eine Rolle fir die Akzeptanz der

Ortungssysteme?
5) Gibt es einen Unterschied in der Produktzufriedenheit, wenn diese zu Hause oder

am Studienzentrum beurteilt wird?
6) Kann durch die Verwendung von Ortungssystemen ein klinischer Nutzen

nachgewiesen werden?

3. Methodik
3.1 Beschreibung der Stichproben

Die teilnehmenden, stationdren Patienten der IDSS-Studie stammten aus zehn
geriatrischen Kliniken in Berlin, dabei nahmen insgesamt 109 stationare, geriatrische
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Patienten teil, von denen 107 wenigstens eine diagnostische Untersuchungsmethode
durchliefen. Alle Teilnehmenden wiesen zumindest eine leichte kognitive Stérung oder
den Verdacht auf eine Alzheimer-Demenz oder vaskulare Demenz auf. Sie waren im
Mittel 81.5 Jahre alt und 65.4% von ihnen waren weiblich. Die Teilnehmenden nahmen
im Durchschnitt 8.8 Medikamente ein und zeigten verschiedene Begleiterkrankungen.
Es lag ein positives Ethikvotum des Landes Berlin vor (13/234-EK12).

Far die Nutzerstudien wurden Patienten und Angehdrige aus der Charité
Gedachtnissprechstunde rekrutiert. An der DCS-Studie nahmen 18 Angehdrige von
MmD teil. Drei der MmD zeigten eine leichte kognitive Stérung, sechs eine leichte und
neun eine mittelschwere Demenzerkrankung (Mini-Mental-Status-Examination [47],
MMSE; Mittelwert, M=18.9). Die Angehdrigen waren zum GrofBteil Eheméanner (n=10).
Des Weiteren nahmen sechs Ehefrauen und zwei pflegende Tochter teil. Im Mittel
waren die pflegenden Angehdérigen 66.9 Jahre alt, die MmD 71.9 Jahre. Die
Ethikkommission der Charité genehmigte die Nutzerstudie (EA4/033/13).

Fir die VODINO-Studie wurden insgesamt 20 Dyaden rekrutiert. Die
Angehdrigen waren zehn Ehemé&nner und neun Ehefrauen sowie ein Sohn. Bei 13
MmD wurde die Diagnose der Demenz vor drei Jahren oder mehr und bei sieben vor
zwei Jahren oder weniger gestellt. Der Schweregrad der Demenz war bei 14 MmD
leicht und bei sechs MmMD mittelschwer (MMSE-Mittelwert, M=18.0). Das
durchschnittliche Alter der MmD lag bei 72.1 und bei den Angehdrigen bei 68.7 Jahren.
Die Studie wurde von der Ethikkommission der Charité genehmigt (EA4/033/16).

3.2 Beschreibung des Studiendesigns

Die Patienten der IDSS-Studie unterzogen sich mehreren diagnostischen
Untersuchungen. Zu Beginn wurde eine ausfihrliche Anamnese sowie kdrperliche und
neurologische Untersuchung durchgefihrt. Die Lumbalpunktion zur Analyse von
Biomarkern fiir das Anzeigen von Neurodegeneration war freiwillig. Sowohl die
neuropsychologische Testbatterie als auch die MRT- und FDG-PET-Untersuchung
erfolgten innerhalb von 14 Tagen nach Einschluss.

Die Teilnehmenden der vierwdchigen DCS-Studie nutzten den zur Verfligung
gestellten Prototyp eines Ortungssystems, von T1 (Baseline) bis zu T2 (Studienende),
auf je einem Produkt fir den Angehdrigen und einem Produkt fir den MmD. Bei der
achtwdchigen VODINO-Studie wurde ein 2X2 Crossover-Studiendesign angewendet

und zwei Ortungssysteme miteinander verglichen (Produkt A und B; Sequenz AB und
13



BA; zwei Studienteile; Studienteil 1: T1-T2.1; Studienteil 2: T2.2—T3). Einem Mixed-
Methods-Design [48] folgend wurden zu allen Zeitpunkten in den Nutzerstudien sowohl
quantitative als auch qualitative Erhebungen durchgefiihrt. Hierbei standen die
quantitativen Analysen im Fokus dieser Arbeit.

Im Folgenden gibt Tabelle 1 einen Uberblick zum Studiendesign der drei
durchgefihrten Studien.

Tabelle 1: Darstellung des Studiendesigns der durchgefiihrten Studien

Studie Studientyp Stichprobe Methodik

.Integrative Decision ~ Querschnittliche N=107 Stationare, = Standardisierte Befragung

Supportive System’ Fragebogen- geriatrische zur Akzeptanz von

IDSS erhebung Patienten Untersuchungsmethoden

,Digital Care Support Vierwdchige N=18 Angehdrige Mixed-Methods-Design;

DCS longitudinale von MmD Pra- und Postuntersuchung
Nutzerstudie zur Benutzerfreundlichkeit;

klinische Skalen

,Validierung und Achtwéchige N=40; Mixed-Methods-Design;

Optimierung des longitudinale n=20 Angehdrige,  Crossover-Studiendesign;

individuellen Nutzens  Nutzerstudie n=20 MmD Pra- und

von Ortungssystemen Postuntersuchungen zur

bei Demenz“ VODINO Benutzerfreundlichkeit;

klinische Skalen

3.2.1 Material der Nutzerstudien
In der DCS-Studie erhielt der Angehdrige entweder ein Samsung Galaxy Tab Il Tablet
PC (n=9) oder ein Samsung Galaxy Note Il Smartphone (n=9). Die Produkte wurden so
vorbereitet, dass die einzige App auf dem Startbildschirm die DCS-App war. Alle MmD
erhielten ein voreingestelltes Samsung Galaxy xCover Smartphone (siehe Abbildung,
S.50). Im Wesentlichen umfasste der Prototyp vier Haupt- und zwei Unterfunktionen:

1) Ortung des xCover des MmD und Standortanzeige in der DCS-App,

2) Anruf des Angehdérigen auf dem xCover des MmD,

3) Alarm bzw. Anruf des MmD Uber das xCover bei dem Angehdrigen,

4) Service-Hotline fir den Angehdrigen,

5) Zonen anlegen des gewohnten Umfelds des MmD,

6) Mitteilungen (Anruf oder SMS) erhalten, bei Verlassen oder Betreten des MmD der

angelegten Zonen (entspricht der sogenannten Geofencing Funktion).

Um den Umgang mit dem Prototyp und seinen Funktionen zu erlernen, erhielten die
Angehdrigen eine Schulung von 30-60 Minuten.

14



Die getesteten Produkte A und B der VODINO-Studie waren zwei GPS-Uhren flr
MmD (siehe Tabelle, S.58) und ein vom Studienzentrum bereitgestelltes Smartphone
THL T6C fir den Angehdrigen, mit je einer zugehdrigen Android-App. Diese Produkte
wurden gewahlt, da eigene Vorarbeiten ergaben, dass die Uhr das von der Zielgruppe
bevorzugte Ortungssystem ist [49] und eine Uhr als alltaglicher Gebrauchsgegenstand
geeignet scheint [37, 44, 50]. Zudem waren es zum damaligen Zeitpunkt die einzigen
frei verflgbaren Produkte auf dem deutschen Markt, mit sowohl einer Telefon- als auch
einer Ortungsfunktion. Die Funktionen umfassten, dass durch das Drlicken eines
bestimmten Knopfes von Uhr A und des Knopfes von Uhr B ein Anruf zum Smartphone
des Angehdrigen initiiert oder ein eingehender Anruf angenommen wurde. Der
Angehorige konnte den aktuellen Standort von Uhr A und die letzten Standorte von Uhr
B, entsprechend einer Wegenachverfolgung, mit der jeweiligen App auf dem
Smartphone einsehen.

Die Dyaden erhielten eine gemeinsame Schulung von 30-60 Minuten Dauer um
den Umgang mit den Produkten zu erlernen, welche Grundatze der Kommunikation bei
Demenz beinhaltete [51, 52].

3.2.2 Erhebungsinstrumente

Die Befragung zur Akzeptanz der Demenzdiagnostik in der IDSS-Studie fiihrten Arzte
und Psychologen des Studienteams einmalig nach der jeweiligen Untersuchung am
Untersuchungsort durch. Es fand eine Anpassung der Fragen an das Patientenkollektiv
statt und die Fragen wurden teilweise vereinfacht.

Die Nutzerstudien DCS und VODINO erhoben sowohl quantitative Skalen zur
Evaluation der Ortungssysteme als auch klinische Skalen zur Uberpriifung eines
moglichen Nutzens. DarlUber hinaus sollten offene Fragen in halbstrukturierten
Interviews nach der Nutzung im Alltag zusatzliche qualitative Aussagen zu den
quantitativen Bewertungen erforschen (Mixed-Methods-Design). Hier wurde auch nach
technischen Schwierigkeiten gefragt. Um die Nutzungserfahrung im hauslichen
Pflegealltag besser einzuschatzen, sollten die Teilnehmenden beider Nutzerstudien
einmal pro Woche Nutzertagebicher ausflllen. Hierbei sollte die allgemeine
Produktzufriedenheit (selbe Frage wie am Studienzentrum) sowie typische
Nutzungssituationen und etwaige Probleme angegeben werden.

Die folgende Tabelle 2 fasst die Erhebungsinstrumente aller drei durchgefihrten

Studien zusammen.
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Tabelle 2: Darstellung der Erhebungsinstrumente der durchgefiihrten Studien

Studie Akzeptanz Nutzennachweis Kovariablen

IDSS Alle Untersuchungen: N.A. - Medikamente
- Fragebogen zur - Begleit-
Patientenzufriedenheit ZUF-8 [53, erkrankungen
54], u.a. die Bereitschaft zu einer - Test zur Demenz-
Wiederholungsuntersuchung Detektion (DemTect)
FDG-PET Untersuchung: [56]
- Fragebogen mit ltems zur - Geriatrische
Zufriedenheit, u.a. mit Organisation Depressionsskala
Ablauf [55] (GDS) [57]

DCS T1 und T2: T1 und T2: T1:
- Benutzerfreundlichkeit auf der - Belastung der - MMSE
ISONORM 9241/10 Skala [58, 59]  Angehdrigen mit - Demenzschwere-
T2: Finf-stufige Likertskalen: dem Zarit Burden grad
- Eigenschaften: Schriftart, Interview (ZBI) [60] T1 und T2:
SchriftgréBe, Schriftfarbe, Farb- - Selbstwirk- - Vier Variablen der
gestaltung, Icons, Beschriftungen samkeitsskala [61] Technikbereitschafts-
- Produktfunktionen: Ortung, Anruf, - Hinlauftendenz- skala (TBS) [62]
Alarm, Service-Hotline, Zonen, ereignisse in der
Mitteilungen Vergangenheit und
- Subjektive Nutzungshaufigkeit wahrend der Studie
- Allgemeine Produktzufriedenheit
T2: - Kauf- und Zahlungs-
bereitschaft (39.99€ bis 99.99€)
- Technische Schwierigkeiten

VODINO T1,T2.1,T2.2, T3: T1, T2, T3: T1:
- Benutzerfreundlichkeit auf der - ZBI [60] - MMSE
ISONORM 9241/10 Skala [58, 59] - Fragebogen zur - Demenzschwere-
T2.1 und T3: Lebensqualitat grad
- Technische Schwierigkeiten EUROHIS-QOL [63] T1,T2,T3:
T2.1 und T3: Funf-stufige - Hinlauftendenz- - Fragebogen zur
Likertskalen: ereignisse in der Technikaffinitat-

- Designeigenschaften: Farbe,
Schrift, GréBe, Gewicht, Kndpfe,

Akkulaufzeit

- Produktfunktionen: Telefon,

Ortung

- Subjektive Nutzungshaufigkeit der
Ortungsfunktion von Angehdrigen
- Allgemeine Produktzufriedenheit

Vergangenheit und
wahrend der Studie
Funf-stufige
Likertskalen:

- Orientierungs-
schwierigkeiten

- Subjektive Sorge
zu Desorientiertung

Elektronische Gerate
(TA-EG) [64]

Notiz. Flnf-stufige Likertskalen von O=nicht gut bis 4=sehr gut und von O=Uberhaupt nicht bis 4=sehr viel

3.2.3 Statistische Auswertung

In den Studien wurden die statistische Analysen mit den jeweils aktuellen Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS)-Versionen 22, 23 und 24 durchgefiihrt. In der

IDSS-Studie wurden mittels Chi-Quadrat-Test Zusammenhéange der Variablen geprift.

Unabhangige t-Tests und Mann-Whitney-U-Tests, analysierten den Einfluss von 41

klinischen und kognitiven Parametern auf die Akzeptanz.
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Um in der DCS- und der VODINO-Studie longitudinale Unterschiede zu
erforschen, wurden unabhangige und abhéangige t-Tests angewendet. In der DCS-
Studie wurden zudem Chi-Quadrat-Tests durchgefihrt. Aufgrund der nicht geltenden
Unabhangigkeit zwischen MmD und Angehérigen innerhalb einer Dyade [65], wurden
die Daten von MmD und Angehdrigen in der VODINO-Studie mit abh&ngigen t-Tests
analysiert. Unabhangige t-Tests wurden zum Vergleich der Produkte A und B
durchgeflhrt. Dartiber hinaus wurden die Daten der klinischen Skalen und Kovariablen
der VODINO-Studie mit Spearmans Rangkorrelationskoeffizienten und einfaktoriellen

Varianzanalysen zu wiederholten Messzeitpunkten getestet.

4. Ergebnisse

4.1 Ergebnisse der Studie zur Akzeptanz der Demenzdiagnostik

Die Anamnese und die neuropsychologische Testung wurde bei 107 Patienten
durchgefuhrt, wobei 90 die Zufriedenheitsfragebdgen fur die Anamnese und 67 fur die
neuropsychologische Testung beantworteten. Eine MRT-Untersuchung erhielten 94
Patienten und 52 wurden zur Akzeptanz befragt. Von den 101 Patienten der FDG-PET-
Untersuchung wurden 78 befragt. Die Lumbalpunktion wurde in wenigen (n=10) Fallen
durchgefuhrt, wobei alle Angaben zur Akzeptanz der Untersuchung machten.

Die Lumbalpunktion erfolgte zwar selten, aber alle zehn Patienten wirden erneut
der Untersuchung zustimmen. Auch einer Wiederholung der Anamnese und der
neuropsychologischen Testung stimmten nahezu alle Befragten zu. Die Akzeptanz zur
Wiederholung der bildgebenden Verfahren war geringer: 14.1% lehnten eine erneute
FDG-PET-Untersuchung und 19.6% eine erneute MRT-Untersuchung ab.

Alle Patienten der Lumbalpunktion fihlten sich gut informiert. Bei der Anamnese
waren es 98.9% und bei der neuropsychologischen Testung 97.0%. Dahingegen flhlten
sich 6.4% zur FDG-PET- und 13.5% zur MRT-Untersuchung nicht gut informiert. Es
konnte kein signifikanter Zusammenhang zwischen der Bereitschaft zur Wiederholung
der Untersuchungen und der Zufriedenheit mit den erhaltenen Informationen
nachgewiesen werden.

Zudem zeigte sich kein Zusammenhang zwischen klinischen und kognitiven
Parametern und der Ablehnung von Wiederholungsuntersuchungen, auB3er bei der
MRT-Untersuchung. Hier lieB3 sich ein signifikanter Zusammenhang mit den

Ergebnissen des DemTect nachweisen. So zeigten Patienten, die nicht bereit zu einer
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Wiederholungsuntersuchung waren, niedrigere Werte, was mit einem Demenzverdacht
einhergeht, im Vergleich zu denjenigen, die einer erneuten Untersuchung positiv
gegenuberstanden (Z=-2.68; P<.01). Ebenso signifikant war der Zusammenhang, dass
Patienten mit im Mittel unauffalligen Werten auf der geriatrischen Depressionsskala
eine erneute MRT-Untersuchung eher ablehnten, verglichen mit denjenigen die eine
leichte bis mittelschwere depressive Symptomatik zeigten (Z=-2.02; P<.05).

Die zusatzlichen Angaben zur Patientenzufriedenheit mit der FDG-PET-
Untersuchung zeigten folgende Ergebnisse: 69.6% waren sehr und 28.0% weitgehend
zufrieden sowie nur je 2.7% leicht und ziemlich unzufrieden. Dartber hinaus wirde die
Mehrheit die durchgeflhrte Untersuchung weiterempfehlen (84.6%). Die Zufriedenheit
mit der arztlichen Betreuung war ebenso Uberwiegend positiv. 90.5% empfanden die
Arzte als kompetent und 66.7% flihlten sich gut und 25.6% teilweise gut aufgeklart. Der
GroBteil der Befragten war mit der Bedenkzeit nach der Aufklarung zufrieden (74.4%)
und 17.9% stimmten dem eingeschrankt zu. Organisation und Ablauf der FDG-PET-
Untersuchung wurden von 87.2% als gut bewertet und 93.4% empfanden die
Mitarbeitenden seien ein gut eingespieltes Team.

4.2 Ergebnisse der Nutzerstudien

Aufgrund einer kdrperlichen Begleiterkrankung gab es in der DCS-Studie einen
Dropout. Erlebte technische Schwierigkeiten und daraus resultierende Belastung
fihrten in der VODINO-Studie zu zwei Dropouts nach vier Wochen zum Zeitpunkt T2.1.
Zudem wurde von der VODINO-Studie eine Dyade mit einem MmD dessen MMSE-Wert
mehr als zwei Standardabweichungen vom Mittelwert entfernt war, fir die
Berechnungen ausgeschlossen [66]. Die finalen Stichproben umfassten 17 Angehdrige
in der DCS- und 17 Dyaden (n=17 MmD, n=17 Angehdrige) in der VODINO-Studie. Von
den zuletzt genannten erhielten sieben Produkt A und zehn Produkt B zu T1 und vice
versa zu T2.2. In der DCS-Studie berichteten drei Angehdrige und in der VODINO-
Studie zehn Angehdrige sowie drei MmD von Hinlauftendenz in der Vergangenheit.

Die Ergebnisse zur Benutzerfreundlichkeit auf der ISONORM9241/10 Skala in
der DCS- und der VODINO-Studie waren insgesamt durchschnittlich bis gut (siehe
Tabelle 3). In der VODINO-Studie zeigten sich keine signifikanten Unterschiede in den
Pra- und Posterhebungen, weder bei den Dyaden, noch bei den Angehdrigen und den
MmD. Dahingegen zeigten die Werte in der DCS-Studie einen signifikanten Riickgang
von T1 zu T2, {(16)=2.34, P<.05. Zudem war die Varianz zu T2 deutlich héher als zu T1.
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Tabelle 3: Ergebnisse zur Benutzerfreundlichkeit in den Nutzerstudien

T1 T2/T2.1 T2.2 T3
Baseline Woche 4 Woche 4 Woche 8
Teilnehmende
VODINO Sequenz AB
MmD (n=7) 126 + 37.37 116 + 58.8 170 + 15.3 168 + 32.9
Angehdrige (n=7) 165 + 36.21 147 +20.9 179 +17.7 155 + 39.8
VODINO Sequenz BA
MmD (n=10) 170 + 28.2 153 + 48.8 117 £ 49.6 111 +67.0

Angehorige (n=10) 171+ 28.8 176 +21.5 128 + 36.7 123 + 56.7
DCS
Angehdrige (n=17) 164 + 28.7* 140 + 46.5" N.A. N.A.

Notiz. Darstellung von Mittelwerten mit Standardabweichung (+).
Benutzerfreundlichkeit auf der ISONORM 9241/10 Skala mit Werten von 0-210; je héher, desto besser.
VODINO: Unabhangige t-Tests zwischen Mittelwerten der Dyaden zeigten, dass B zu jedem Zeitpunkt besser als
A bewertet wurde; P<.05.
TAbhangige t-Tests fiir Effekte innerhalb der Dyade: MmD bewerteten A schlechter als Angehdérige zu T1; P<.01.
*Unabhangige t-Tests: Angehérige bewerteten den Prototyp zu T2 schlechter als zu T1; P<.05.

Insgesamt wurden die Produktfunktionen und die Eigenschaften in beiden
Nutzerstudien durchschnittlich bis gut bewertet. Die Ortungsfunktion erhielt jeweils
bessere Werte als die Telefonfunktion.

Am schlechtesten wurde in der DCS-Studie die Alarmfunktion fir MmD bewertet.
Bei den Eigenschaften des Prototyps erlangte die Farbgestaltung den besten Mittelwert,
gefolgt von den Beschriftungen, der Schriftart und den Icons. Die Schriftgré3e und die
Schriftfarbe wurden gleichermaBen am wenigsten gut bewertet.

In der VODINO-Studie zeigten unabhéangige t-Tests eine signifikant bessere
Bewertung der Telefonfunktion von Produkt B im Vergleich zu A durch die Dyaden zu
T2.1, {(32)=-2.63, P<.05. Zudem konnten mehrere signifikante Unterschiede bei der
Bewertung der Designeigenschaften festgestellt werden, wobei ebenso Produkt B stets
bessere Werte als A erzielte. Insgesamt wurden die Designeigenschaften der GPS-
Uhren von den Dyaden (n=36) fur Produkt B durchschnittlich gut bewertet, wobei die
Schrift, die Knépfe und die Schwere am besten bewertet wurden, gefolgt von der Farbe,
der Gré3e und dem Akku. Bei Produkt A zeigten sich schlechtere Werte, wobei die
Farbe, die Schwere und die GréBe besser und die Schrift, die Knépfe und der Akku
schlechter bewertet wurden. Im Einzelnen zeigten abhangige t-Tests, dass die Kndpfe
von Produkt A von den MmD besser als von den Angehérigen bewertet wurden, zu
T2.1,1(6)=2.71, P<.05 und zu T3, 1(9)=2.70, P<.05. Alle unabhangigen t-Tests zur
Uberpriifung méglicher Unterschiede in der VODINO-Studie, je nachdem welches
Produkt zuerst getestet wurde, erbrachten keine signifikanten Ergebnisse. SchlieBlich

zeigten abhéangige t-Tests, dass die Bewertung der Produktzufriedenheit mit den GPS-
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Uhren zu mehreren Zeitpunkten am Studienzentrum signifikant héher war als zu Hause,
wo eher Unzufriedenheit angegeben wurde.

Die subjektive Nutzungshaufigkeit wurde von den Angehdrigen in beiden
Nutzerstudien durchschnittlich eingeschéatzt (DCS-Studie: T2: M=2.3; VODINO-Studie:
T2.1: Ma=3.0, Ms=2.6; T3: Ma=2.4, Mp=2.6).

In der DCS-Studie waren die meisten Angehdérigen bereit, den Prototyp zu
kaufen (n=13). Es waren eher Manner als Frauen, welche diese Kaufbereitschaft
zeigten, x2, (1, N=17)=7.46, P<.05. Die Mehrheit ware bereit, 39.99€ zu bezahlen
(n=8), vier 59.99€, zwei 79.99€ und drei 99.99€. Finf Angehdrige beurteilten den
Prototyp aufgrund technischer Mangel als unzuverlassig. Ein Angehdriger gab an, dass
er seine Frau wahrend der DCS-Studie dreimal mit Hilfe des Prototyps wiederfinden
konnte.

Die 18 berichteten technischen Schwierigkeiten der Ortungssysteme in der
VODINO-Studie umfassten vorwiegend Akkuladeprobleme und Probleme mit der App
sowie der Telefonfunktion. Angehdérige nannten mehr Schwierigkeiten als MmD
(Angehdrige: n=7 fir A, n=6 far B; MmD: n=2 fir A, n=3 flr B). In der VODINO-Studie
konnte Produkt A drei Dyaden bei Hinlauftendenz helfen, wobei von einem Fall wahrend
des Einkaufens, einem auf einer gemeinsamen Wanderung und einem als der MmD
unerwartet das zu Hause verliel3, berichtet wurde. In zwei Fallen unterstitzte die
Telefonfunktion und in einem die Ortungsfunktion.

In beiden Nutzerstudien korrelierten zu keinem der Erhebungszeitpunkte die
Benutzerfreundlichkeit oder die Bewertung der Funktionen und der Eigenschaften mit
anderen relevanten Variablen. Zudem wurden keine signifikanten Unterschiede in den
Skalen ZBI und Selbstwirksamkeit in der DCS-Studie sowie ZBl und EUROHIS-QOL in
der VODINO-Studie Gber den Verlauf gefunden. Nur die Technikaffinitat im TA-EG
Fragebogen zeigte in der VODINO-Studie einen signifikanten Riickgang von T1 und
T2.1 zu T3, bei den MmD, F(2, 32)=16.03, P<.001, ebenso wie bei den Angehdrigen,
F(1.11, 17.73)=23.64, P<.001. Dartiber hinaus zeigten sich in der VODINO-Studie
signifikante Unterschiede innerhalb der Dyade flir die Variablen der subjektiven Sorge
zu Desorientierung sowie der subjektiv eingeschatzten Orientierungsschwierigkeiten, zu
allen drei Erhebungszeitpunkten und fiir den EUROHIS-QOL Fragebogen zur Baseline.
In jedem Fall schatzten sich die MmD besser ein als die Angehérigen.
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5. Diskussion

Die hier vorliegenden Studien erforschen die Akzeptanz von Untersuchungsmethoden
in der Demenzdiagnostik bei stationaren, geriatrischen Patienten sowie die Akzeptanz
von dem Prototyp eines Ortungssystems und von zwei kommerziellen Ortungssystemen
im h&uslichen Pflegealltag bei Demenz. Insgesamt zeigt sich bei allen
Studienteilnehmenden eine Uberwiegend positive Einstellung, sowohl gegentber den
diagnostischen Untersuchungsmethoden als auch gegenlber den Ortungssystemen.
Auf der anderen Seite geben die Ergebnisse aller Studien auch Hinweise flr eine
mogliche Steigerung der Akzeptanz.

So waren die geriatrischen Patienten zwar mehrheitlich zufrieden mit allen
Untersuchungsmethoden und gréBtenteils auch zu Wiederholungsuntersuchungen
bereit, aber bildgebende Verfahren wurden weniger gut akzeptiert. Und obwohl die
Nutzerstudien zeigen konnten, dass die Benutzerfreundlichkeit insgesamt
durchschnittlich bis gut eingeschatzt wurde, lagen keine signifikanten Effekte auf
klinische Parameter durch die Verwendung der Ortungssysteme vor.

5.1 Diskussion der Ergebnisse aus der Studie zur Akzeptanz der
Demenzdiagnostik

In der IDSS-Studie wird erstmalig die Akzeptanz verschiedener
Untersuchungsmethoden in der Demenzdiagnostik von geriatrischen
Krankenhauspatienten untersucht. Es zeigt sich, dass nicht alle Untersuchungen gleich
gut bewertet wurden. Die Lumbalpunktion wurde bezogen auf die Bereitschaft zu einer
Wiederholungsuntersuchung am besten angenommen, wobei nur sehr wenige dieser
Untersuchung Uberhaupt zustimmten. Dies weist insgesamt eher auf eine niedrigere
Akzeptanz der Lumbalpunktion im Demenzdiagnostikprozess hin. Bildgebende
Verfahren riefen die meiste Skepsis hervor, wobei die FDG-PET-Untersuchung besser
angenommen wurde als die MRT-Untersuchung.

Maogliche Erklarungen fir die geringere Akzeptanz sind zum einen der
unterschiedliche Zeitaufwand (Lumbalpunktion: ca. 20 Minuten; Anamnese: ca. 45-60
Minuten; neuropsychologische Testung: ca. 90 Minuten; FDG-PET: ca. 90 Minuten mit
einer Liegezeit von ca. 15 Minuten im Gerat; MRT: ca. 60 Minuten im Gerat) sowie der
zusatzlich notwendige Transport zu MRT und FDG-PET, welcher je nach Lage der
Klinik zum MRT ca. 30 Minuten und zum FDG-PET ca. 60-90 Minuten dauerte. Fur

MRT-Untersuchungen gibt es Forschung die zeigen konnte, dass die Enge der Rdhre
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bei Patienten Stress auslésen kann [67]. Eine weitere Erklarung ist der Wechsel der
Raumlichkeiten und des Personals. So ist insbesondere flr kognitiv eingeschrankte
Personen eine vertraute Umgebung ein wichtiger Faktor fir die Bereitschaft bei
Interventionen kooperativ zu sein [14, 68].

Im Verlauf von Demenzerkrankungen steht die depressive Symptomatik eher zu
Beginn im Vordergrund und die kognitive Symptomatik verschlechtert sich progredient
[69]. So deutet das Ergebnis, dass kognitiv schlechtere und weniger depressive
Patienten eine Wiederholung der MRT-Untersuchung eher ablehnten, darauf hin, dass
in weiter fortgeschrittenen Demenzstadien MRT-Untersuchungen eher weniger
akzeptiert werden. Zudem treten im spateren Verlauf von Demenzerkrankungen
vermehrt Verhaltensauffalligkeiten auf, was auch mit mehr Angsten und Unsicherheiten
verbunden sein kann [21]. Verschiedene MaBnahmen, wie z.B. speziell geschultes
Personal oder vertrauensschaffende und orientierungsférdernde, rdumliche und
organisatorische Anpassungen sind denkbar, um die Akzeptanz der bildgebenden
Verfahren bei Patienten, insbesondere bei denjenigen mit kognitiven Stérungen zu
erhéhen. In diesem Sinne kénnten Patienten mit kognitiven Einschrankungen auch von
Bezugspflegepersonal zu externen Untersuchungen begleitet werden [68].

Die Limitationen der IDSS-Studie sind die geringe Fallzahl und die somit
eingeschrankte statistische Aussagekraft. Zudem nahmen nicht alle Patienten an den
jeweils mdglichen Untersuchungsmethoden teil und nach erfolgter Untersuchung
beantworteten nicht alle die Zufriedenheitsfragebdgen. Daher sind die vorliegenden
Daten nicht gleich verteilt und somit nicht gut vergleichbar. Des Weiteren sind die
angewandten Fragebdgen ohne qualitatives Nachforschen erfolgt, weshalb etwaige
Grunde far weniger Akzeptanz schlechter erforscht werden konnten. Es waren
auBBerdem kognitiv eingeschrankte Teilnehmende, deren Antworten méglicherweise
nicht immer reflektiert waren. Zudem kann die Tatsache, dass der Untersucher auch
derjenige war, welcher die Fragen zur Akzeptanz stellte, die Antworten der Patienten im

Sinne der sozialen Erwinschtheit beeinflusst haben [70].

5.2 Diskussion der Ergebnisse aus den Nutzerstudien

Erstmals erforscht die DCS-Studie die Akzeptanz von einem Smartphone als
Ortungssystem fiir MmD und die VODINO-Studie unter der Anwendung eines
Crossover-Studiendesigns die Akzeptanz von kommerziellen GPS-Uhren im hauslichen

Pflegealltag bei Demenz. Interessanterweise sank in beiden Studien die Beurteilung der
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Benutzerfreundlichkeit nach der Nutzungsphase, in der DCS-Studie war dieser Effekt
signifikant. In der VODINO-Studie zeigte sich zudem ein signifikanter Riickgang der
subjektiv eingeschatzten Technikaffinitat nach zwei Monaten. Eine mdgliche Erklarung
fir die geringere Bewertung der verschiedenen Skalen in beiden Nutzerstudien, sind
erlebte technische Schwierigkeiten im Umgang mit den Produkten. Daraus lasst sich
konkludieren, dass das Potenzial fir die Verbesserung der Benutzerfreundlichkeit
vorhanden ist und potenzielle Nutzer im Umgang mit Ortungssystemen geschult werden
sollten. Dieses Ergebnis passt auch zu bisherigen Forschungsergebnissen anderer
Nutzerstudien [33]. Zudem berichten andere Autoren, dass technische Probleme mit
Produkten, haufig mit einer schlechteren Produktbewertung einhergehen [36, 71]. Dies
spricht fir die Notwendigkeit Produkte zu optimieren. Sowohl der Prototyp als auch die
kommerziellen Produkte wiesen mehrere Mangel auf, wie z.B. Ortungsungenauigkeit,
Akkuladeprobleme, Zugangsprobleme zur App. Nichtsdestotrotz zeigte sich eine grof3e
Bereitschaft der DCS-Teilnehmenden den Prototyp zu kaufen. Hinzukommt, dass die
Produktzufriedenheit in keiner der beiden Studien Zusammenh&ange mit anderen
Variablen, wie dem Alter, dem Demenzschweregrad, der Technikaffinitat oder der
Lebensqualitat zeigte, was daflr spricht, dass eine verbesserte Akzeptanz durch eine
verbesserte Produktqualitat erreicht werden kann.

Die Ergebnisse der VODINO-Studie sind zudem besonders wertvoll, da durch
den detaillierten Vergleich zweier &hnlicher Produkte solche Bedirfnisse der Nutzer
definiert werden konnten, die flr die Benutzerfreundlichkeit besonders relevant zu sein
scheinen: méglichst wenige Knépfe, eine klare Schrift mit sparsamen Text sowie eine
Akkulaufzeit von mindestens 24 Stunden. So sind im Bereich der Nutzerforschung
haufig die Details von hoher Relevanz [72]. Interessant ist auch das Ergebnis der
VODINO-Studie, dass MmD die schwerer zu bedienenden Knépfe von Produkt A
bevorzugten, was darauf hindeutet, dass bestimmte Designelemente von MmD als
stigmatisierend empfunden werden, obwohl sie als Bedienelement ggf. funktionaler sind
[73, 74]. Auch in anderen Arbeiten wurde bereits auf die notwendige Erforschung
dyadischer Unterschiede hingewiesen [37, 40, 44, 73].

Ebenso interessant ist der gefundene Unterschied zwischen der
Produktzufriedenheit zu Hause und am Studienzentrum in der VODINO-Studie. Dieser
Effekt kbnnte, ebenso wie in der IDSS-Studie, mit der sozialen Erwlinschtheit erklart

werden, da Nutzer ihre Antworten Studienmitarbeitenden gegeniber positiver ausfallen
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lassen, um nicht zu kritisch zu erscheinen [70]. Zuklnftige Studien wiirden davon
profitieren, wenn sie entweder durch papier- oder digitalbasierte Nutzertagebicher die
Bewertung von Produkten standardmaBig im hduslichen Alltag etablieren wirden [75].

Auch fUr einen angestrebten Nutzennachweis kann die Sammlung von Daten im
Alltag von hoher Relevanz sein. So konnten weder die DCS- noch die VODINO-Studie
einen klinischen Nutzen zeigen. Ein solcher Nachweis ist aus wissenschaftlicher und
aus wirtschaftlicher Perspektive fur Finanzierungsgrundlagen essentiell und konnte
bisher nicht ausreichend erbracht werden [76, 77]. Zudem gibt es bisher auch keine
offiziellen Leitlinien zum Einsatz von Ortungssystemen im hauslichen Pflegealltag bei
Demenz, was Professionellen die adaquate Beratung und Angehdrigen die Auswahl der
Systeme, erschwert. Im Rahmen des VODINO-Projekts wurde in diesem
Zusammenhang ein Beratungsleitfaden entwickelt, welcher Professionellen helfen soll,
den mdoglichen Bedarf zu ermitteln und eine entsprechende Empfehlung geben zu
kénnen [78].

Das Ergebnis der VODINO-Studie, dass MmD ihre Orientierungsschwierigkeiten
und die subjektive Belastung fur Hinlauftendenz sehr viel geringer einschéatzten als
Angehdrige, deutet auf anosognostisches Verhalten hin. Diesen Differenzen beziglich
der Wahrnehmung von MmD und deren Angehdrigen kann mit empathischer
Gesprachsfiuhrung begegnet werden [51]. Insbesondere bei MmD kann so die
Akzeptanz von Ortungssystemen geférdert werden. Analog hierzu zeigen die
Ergebnisse der IDSS-Studie, dass die Akzeptanz von Untersuchungsmethoden durch
einfiihlsame und sensible Betreuung geférdert werden kann. Die Ergebnisse der IDSS-
und der VODINO-Studie weisen somit darauf hin, dass die Kommunikation zwischen
Professionellen und Patienten sowie Angehérigen eine wichtige Rolle spielen kann.
Studien zeigen, dass die Gesprachsfliihrung von medizinischem Fachpersonal auch in
anderen Bereichen entscheidend fir den Therapieverlauf ist [79]. Interventionen zur
Foérderung von kommunikativen Kompetenzen bei medizinischem Personal sind
demnach von Bedeutung [80].

Die Limitationen in beiden Nutzerstudien sind die kleinen Stichproben und die
Kirze der Studiendauer sowie die Anzahl der Dropouts. In diesem Zusammenhang
muss erwahnt werden, dass die meisten bis zu diesem Zeitpunkt veréffentlichten
Studien zu assistiven Technologien bei Demenz StichprobengréBen von weniger als 20
Teilnehmenden haben [7]. Nichtsdestotrotz weisen die Dropouts und die berichteten
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technischen Méangel, ebenso wie der Rickgang der Technikaffinitat und der
Benutzerfreundlichkeit darauf hin, dass Unzufriedenheit mit bestimmten
Produktfunktionen und Eigenschaften relevant zu sein scheint und ggf. eine zusatzliche
Belastung fir Nutzer darstellen kann. Zudem muss betont werden, dass in der DCS-
Studie die MmD nicht ausreichend in den Fokus genommen wurden, was auch von
anderen Autoren als limitierend beschrieben wird [81]. Weiterhin liegen in beiden
Nutzerstudien, aufgrund technischer Voraussetzungen bei den Industriepartnern, keine
standardisierten Daten zur objektiven Nutzungshaufigkeit vor. Limitierend ist auch, dass
die Bewertung der Produkte mit nicht-standardisierten Likertskalen erfolgte. AuBerdem
sind die Skalen zur Benutzerfreundlichkeit nicht fir die Zielgruppe MmD konzipiert, was
ebenso eine Limitation der IDSS-Studie ist.

Des Weiteren ist es fur die Messung des klinischen Nutzens sowohl in der DCS-
als auch in der VODINO-Studie limitierend, dass Hinlauftendenzverhalten in der
Vergangenheit kein Einschlusskriterium war und die Teilnehmenden in etwa zu gleichen
Teilen leicht und mittelschwer erkrankt waren, obwohl bekannt ist das Umherwandern
eher in spateren Krankheitsstadien auftritt [28]. Dennoch kann es wahrend des
gesamten Krankheitsverlaufes dazu kommen [26]. SchlieBlich hatte das VODINO
Crossover-Studiendesign eine Wash-out-Phase erfordert, um z.B. etwaige Lerneffekte
zu verhindern. Allerdings wurden keine Unterschiede gefunden, egal welches Produkt
zuerst evaluiert wurde, was rickschlieBen lasst, dass keine Lerneffekte die
Nutzungserfahrung beeinflussten.

Den genannten Limitationen kann zuklinftig proaktiv begegnet werden. So sollte
es der Maf3stab sein, optimierte Produkte, welche sich auch den unterschiedlichen und
sich verandernden Bedirfnissen von MmD und Angehérigen anpassen, zu testen. Um
einen moéglichen Nutzen dieser Produkte nachweisen zu kdnnen, sollten sie in gréBeren
randomisierten kontrollierten Studien mit nutzerzentriertem, dyadischem und Mixed-
Methods-Design sowie mit standardisierten Endpunkten getestet werden [40, 81-84].

Die Starken der beiden Nutzerstudien sind die Pra- und Posterhebungen zur
Benutzerfreundlichkeit sowie die Entwicklung und Implementierung einer Schulung im
Umgang mit den Ortungssystemen. Die VODINO-Studie zeichnet sich zudem durch das
dyadische und das Crossover-Studiendesign aus. AuBerdem wurde in beiden Studien
die Telefonfunktion evaluiert, was wichtig ist, da diese Funktion insbesondere in friihen
Krankheitsstadien relevant sein kann. Zudem wurden die selbstentwickelten
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Likertskalen visualisiert, um sie fir alle Teilnehmenden und besonders fiir die MmD
besser verstandlich zu gestalten.

5.3 Fazit

Zusammenfassend zeigt die IDSS-Studie erste wichtige Ergebnisse fir die zukiinftige
Akzeptanz von Untersuchungsmethoden und somit auch fir die adaquate Diagnostik
und Behandlung von Patienten mit kognitiven Einschrankungen in Krankenhdusern.
SchlieBlich geht es bei den Untersuchungen in der Demenzdiagnostik neben der
Zufriedenheit der Patienten, vor allem um die diagnostische Genauigkeit und das
Kosten-Nutzen-Verhéltnis. So stehen bei der Weiterentwicklung diagnostischer
Maglichkeiten, insbesondere in der Frihdiagnostik, kostenglnstige und effiziente sowie
einfach durchzufihrende Verfahren hoch im Kurs. Dies sind bspw. Bluttests [85] oder
neurovisuelle diagnostische Méglichkeiten [86].

Insgesamt prasentieren die DCS- und die VODINO-Studie ermutigende
Ergebnisse, da die potenziellen Nutzer trotz der erlebten Schwierigkeiten an den
Produkten interessiert waren und sie verhaltnismagiig gut bewerteten. Auch andere
Studien schlussfolgern, dass Ortungssysteme ein hohes Potenzial haben [81, 87] und
ein moglicher positiver Effekt wird vor allem von Angehérigen betont [42]. Zudem
kénnen die Nutzerstudien mit ihren Erkenntnissen zum klinischen Nutzen als Pioniere
auf diesem Forschungsgebiet betrachtet werden. Eine wichtige Ableitung aus den
Ergebnissen ist auch die Notwendigkeit flr verbesserte Produkte, um Uberhaupt einen
Nutzennachweis zu ermdglichen. Hier missen sich Forscher in diesem Bereich auch
als Briickenbauer zwischen MmD, deren Angehdrigen und Entwicklern, Designern
sowie Informatikern betrachten und der Notwendigkeit eines interdisziplinaren
Austauschs fur optimierte Produkte nachkommen. Letztlich kbnnen alle Ableitungen aus
den Ergebnissen dazu beitragen, dass Ortungssysteme zukiinftig mehr akzeptiert und
somit auch auBerhalb von Forschung genutzt werden, womit sie einen unterstiitzenden
Beitrag fir MmD und ihre Angehdrigen leisten wirden.

SchlieBlich bedeutet dies, dass die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit wichtige
Implikationen fir eine Steigerung der Akzeptanz von Untersuchungsmethoden in der
Demenzdiagnostik sowie von assistiven Technologien in Form von Ortungssystemen
liefern. Die zukinftige Forschung in diesem Bereich hat das Potenzial zu einer

Verbesserung der Diagnostik und der Therapie von Demenzerkrankungen beizutragen.
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Abstract Introduction: The user experience of persons with dementia and their primary caregivers with
locating systems is not firmly established.

Methods: Eighteen dyads used a prototype locating system during 4 weeks. Primary outcome
measures were ratings of usability, and product functions and features. Secondary outcome measures
were caregiver burden, perceived self-efficacy, frequency of use, and willingness to purchase the
prototype. Changes in scores between baseline (T;) and end of testing period (T,) were compared
by performing independent and dependent samples correlations and descriptive statistics.

Results: Seventeen dyads made up the final sample. Ratings of usability and product functions and
features were fair, but usability ratings were significantly reduced after 4 weeks. Although the
prototype was used infrequently by majority of the participants, most caregivers would be willing
to purchase the prototype, with men more willing than women. No significant change in technological
willingness, caregiver burden, or perceived self-efficacy was found between T and T». Perceived self-
efficacy significantly negatively correlated with willingness to purchase the prototype after 4 weeks.
Discussion: Results highlight the importance of including end users in the research and development
phase of locating systems to improve the user experience in home dementia care. Necessary
indications for further research are carrying out randomized controlled trials with larger, more
representative samples and developing innovative software and hardware solutions.

© 2017 The Authors. Published by Elsevier Inc. on behalf of the Alzheimer’s Association. This is an
open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

Keywords: Assistive living technologies; Technology; Caregivers; Dementia; Locating systems; Tracking systems; User

experience; Usability

1. Introduction care received by PwD is provided by informal, primary care-
givers, such as family members, friends, or others [3].
Research to date has overwhelmingly shown that informal
care places a high amount of mental, physical and financial
stress, and burden on caregivers, including suffering from
anxiety, depression, sleep disturbances, reduced immune
function, and job loss [4]. Accordingly, investing in research

to develop innovative, promising, as well as equitable care

In 2015, the number of persons diagnosed with dementia
(PwD) was estimated at almost 47 million worldwide [1]. By
2050, this number is projected to increase about 135 million
owing primarily to aging populations [2]. Currently, most
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solutions for home and residential dementia care is consid-
ered an essential component of a global dementia care
plan [2]. To this end, developing assistive living technolo-
gies that particularly aid PwD to maintain their ability to
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independently carry out activities of daily living is regarded
as a key research area [5], with much research to date
focusing on the use of tracking or locating systems.

By using global positioning system (GPS) technology,
locating systems make it possible to address one of the first
significant sources of stress and burden faced by PwD and
caregivers alike in the early stages of dementia, namely
disorientation or getting lost while outside the home
environment alone [6]. This is done by determining the
location of PwD in real time and by providing assistance
with orientation to PwD and caregivers when needed. In
recent years, research on the user experience of locating
systems by PwD and caregivers has gained increasing atten-
tion [7,8], yet differences in the definition of user experience
between studies make comparing results difficult.

At present, a large number of locating systems, such as
watches, tracking pagers, or shoe soles, are commercially
available [9]. However, their adoption and long-term use
remains low outside research and clinical settings [10,11].
It has been described that methodological limitations such
as relying on proxy evaluations of user experience by
having caregivers or professionals answer in place of PwD
help contribute to the observed underutilization of locating
systems [12]. Furthermore, the importance of adequate
knowledge on using locating systems was emphasized
[13]. Other studies using GPS technology focused on
research questions regarding mobility and cognitive impair-
ment. Their results indicated life space parameters may
contribute to monitor functional decline in dementia [14],
and caregiver burden was closely correlated to challenging
walking behavior of PwD [15,16].

Accordingly, the aim of the present study was to evaluate
the user experience regarding a prototype locating system in
home dementia care to better understand the needs and pref-
erences of PwD and their caregivers. User experience within
this study is defined based on the ISONORM 9241/210 [17].
As user experience is a multifaceted construct that comprises
users’ affective, cognitive, and behavioral attitudes toward a
product [17-19], we set out to assess participants’ responses
to the following variables: usability, ratings of the
prototype’s functions and features, caregiver burden,
perceived self-efficacy, subjective frequency of use, and
willingness to purchase the prototype.

2. Methods
2.1. Sample

A total of 18 dyads of PwD and their primary caregivers
participated in our user study. Recruitment was done
following a convenience sampling technique from eligible
patients and their primary caregivers of the Charité University
Hospital’s Memory Clinic. To ensure having a more represen-
tative user evaluation, PwD with different dementia severities
were included. In total, three (16.7%) had a mild cognitive
impairment, six (33.3%) had a mild disease severity, and

nine (50%) had a moderate disease severity based on their
Mini—Mental State Examination (MMSE) scores obtained
no longer than one month before inclusion, performed by
an experienced neuropsychologist. Similarly, primary
caregivers were made up of ten husbands (55.6%), six
wives (33.3%), and two daughters (11.1%). Participants
provided their written informed consent at baseline. Ethics
approval was obtained by the Charité Ethics Board, number
EA4/033/13.

2.2. Materials

2.2.1. Prototype locating system

The locating system used was a mobile application (app;
webXells GmbH, Potsdam, Germany) featuring four main
functions: locating, call, alarm, and service hotline, and
two sub functions: zone mapping and zone sharing. As the
name implies, the locating function allows to remotely locate
PwD using GPS technology. In real time, a city map mapping
the user’s location is created (i.e., zone mapping). Caregivers
are able to create individual habitual zones for PwD with the
Geofencing function. Should the app locate a PwD as
entering or leaving a habitual zone, a notification message
can be sent to their caregiver (SMS; i.e., zone sharing). The
call function allows users to come into telephone contact,
whereas the alarm function allows PwD to call their caregiver
when they need more urgent assistance, and the service
hotline function enables users to obtain ongoing technolog-
ical assistance. Our team selected this prototype as we have
previously conducted a user study with an earlier version
of the prototype with caregivers [20]. In short, the prototype
was positively rated overall, suggesting its promising future
research and development potential.

2.2.2. Additional products

To use the app, PwD received a Samsung Galaxy xCover
smartphone with the prototype preinstalled. We recommen-
ded to wear the smartphone in an adjustable waistband, but
depending on individual preferences, any other kind of wear-
ing the device nearby and safely secured within clothing or
handbag was optional. Caregivers received either a Samsung
Galaxy Tab II tablet personal computer (PC; n = 9) or a
Samsung Galaxy Note II smartphone (n = 9) with the proto-
type preinstalled. These products were selected as they
feature a touch screen with a large display and are devoid
of unnecessary functions. Fig. 1 shows the tablet PC and
the smartphone, both with the installed prototype.

2.3. Study design

2.3.1. Baseline (T;)

The entire testing period lasted for 4 weeks from
baseline (T;) to the end of the testing period (T,). All
questionnaires at T; and T, were completed by caregivers.
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Fig. 1. Tablet PC for caregiver and smartphone for PwD, both with the installed prototype.

During the first meeting, caregivers completed a
demographics questionnaire, the short version of the Zarit
Burden Interview (ZBI) [21], and the General Self-
Efficacy (GSE) scale [22]. The ZBI short version contains
12 questions, each scored on a five-point Likert scale
ranging from 0 = never to 4 = nearly always. Total scores
range from O to 48, where higher scores indicate higher
subjective burden. The GSE scale was used to measure
how caregivers perceive themselves when handling stress-
ful situations. Questions follow a four-point Likert scale
ranging from 1 = not true at all to 4 = exactly true. Total
scores range from 1 to 40, with higher scores indicating
higher perceived self-efficacy. The demographics question-
naire included questions on PwD’s walking behavior,
impairments in orientation, and the number of times
caregivers had to search PwD outside the home environ-
ment. Two questions also assessed subjective technological
experience, namely: (1) “How much experience do you
have with the following products: cell phone without
Internet, smartphone, tablet PC, and computer?” and
(2) “How often do you use the following functions: SMS,
e-mail, telephone, Internet, navigation system?”’ Each
question used a four-point Likert scale ranging from
1 = none/never to 4 = a lot/very often, and total scores
ranged from 9 to 36, with higher scores indicating a higher
subjective technological experience. To measure techno-
logical commitment, four select questions of the German
Technology Commitment Scale were used [23]. The ques-
tions specifically measured acceptance or openness toward
technological products (n = 3) and perceived self-
competence with regards to using such tools (n = 1) on
five-point Likert scales ranging from O = not at all true
to 4 = completely true. Final scores range from a possible
0 to 16, with higher scores indicating higher subjective
technological commitment.

Dyads then participated in an interactive educational
training session of 30 minutes during which they received
their products and information on how to use them.
Depending on preexisting technological experience, the
training sessions lasted longer or were even shorter
than 30 minutes. To verify whether the provided informa-
tion was understood, caregivers completed these four
tasks: (1) use the locating function to locate PwD;
(2) use zone mapping function to map out the location
of PwD; (3) use the call function to call PwD; and
(4) call the service hotline. Afterward, caregivers
completed the ISONORM 9241/10 questionnaire [24]
to assess their usability rating of the prototype.
This questionnaire measures seven areas of usability,
including the following: (1) suitability for the task,
(2) self-descriptiveness, (3) controllability, (4) confor-
mity with user expectations, (5) error tolerance, (6) suit-
ability for individualization, and (7) suitability for
learning. Answers follow a seven-point Likert scale
ranging from 1 = not at all satisfied to 7 = very satisfied,
and the maximum number of points a person can obtain is
210. To examine whether dyads used the prototype on a
regular basis, and to assess their ongoing experience,
they received a user diary. Dyads were asked to specify
a situation where they had used the prototype, describe
any difficulties experienced, list the attitudes of the
PwD toward the prototype, and report on how satisfied
they were with the prototype overall on a scale ranging
from 0 = not at all satisfied to 4 = very satisfied.

2.3.2. End of testing period (T5)

Caregivers completed the ZBI, GSE, and ISONORM
9241/10 a second time to assess any possible changes
from baseline. Furthermore, dyads completed a
40-minute semistructured interview to rate the prototype’s
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product functions and features. The product functions and
the main product features (i.e., font style, font size, font
color, overall colors displayed, icons used to represent
product functions, and labels given to product functions),
were rated on a five-point Likert scale ranging from 0 to
4, with higher numbers indicating more positive ratings
(0 = very poor, 1 = poor, 2 = fair, 3 = good, 4 = very
good). Furthermore, caregivers reported their subjective
frequency of use of the prototype on a scale ranging
from 0 = never used to 4 = used very often. In addition,
participants commented on their quantitative ratings within
the interview. To examine whether caregivers’ ability to
use the prototype had improved over the 4 weeks, the
same four practical tasks at baseline were readministered.
Finally, the caregivers were asked if they would purchase
the prototype (0 = yes, 1 = no) and for the maximum
amount of money they would spend for a system covering
all individual needs. Possible answers covered the amounts
of 39.99€, 59.99€, 79.99€, and 99.99€.

2.4. Statistical analysis

SPSS Statistics 23 was used to analyze data. T, and T,
results were compared by performing independent samples
t-tests, paired samples t-tests, Pearson’s correlations,
chi-square tests, and descriptive statistics.

3. Results
3.1. Participant characteristics

Before data analysis, data were inspected for outliers and
were not detected. Of the 18 dyads included at Ty, one dyad
dropped out for reasons unrelated to study involvement
(dropout rate: 5.6%). Unless otherwise specified, the
reported results are from these 17 dyads. Participant
characteristics at baseline are presented in Table 1.

As expected, MMSE scores correlated with baseline
caregiver burden scores, »r = —0.53, P = .024. No other
significant findings between other demographic variables
were found at baseline. Regarding PwD’s walking behavior,
the majority were able to walk outside alone at study
inclusion (n = 14; 82.4%), but several were rated as
displaying impairments with orientation, ranging from
none (n = 3; 17.6%), mild (n = 4; 23.5%), moderate
(n = 7T, 41.2%), to severe (n = 3; 17.6%). Almost all
caregivers never had to search PwD outside the home
environment (n = 15; 88.2%), and only one caregiver
(5.9%) had used a locating system in the past.

3.2. Primary outcome measures

3.2.1. Usability

The total usability rating of the prototype declined signif-
icantly from T, to T,, #(16) = 2.34, P = .032. The variation
in range of scores is also larger at T,, indicating that

Table 1
Participant characteristics at baseline (T;)

PwD Caregivers
Characteristic (n =18) (n =18)
Gender ratio (male/female) 7/11 10/8

71.94 = 5.01; 62-82 66.89 * 10.65; 41-78
MMSE score (out of 30) 18.89 *= 7.49 (5-29)

MCI (cutoff 28) 3 —

Mild (cutoff < 28 >20) 7 —

Moderate (cutoff <20) 8 —
Number of years diagnosed

with dementia

Two or less 6 —

Three or more 12 —
Educational attainment

High school — 5

College — 2

University — 11
Living with PwD — 16
Technological experience ~— — 23.1 = 6.0 (9-32)

(out of 36)
TCS (out of 16) —
GSE (out of 40) —
ZBI (out of 48) —

Age (years); range

9.9 + 3.3 (5-16)
29.7 + 4.8 (19-36)
13.4 + 7.2 (0-28)

Abbreviations: PwD, persons diagnosed with dementia; MMSE, Mini—
Mental State Examination; MCI, mild cognitive impairment; Technological
experience, higher scores indicate higher technological experience; TCS,
Technology Commitment Scale—higher scores indicate higher technolog-
ical commitment; GSE, General Self-Efficacy Scale—higher scores indi-
cate higher perceived self-efficacy; ZBI, Zarit Burden Interview—higher
scores indicate higher burden.

NOTE. Continuous variables are displayed as mean value * standard
deviation, with minimum and maximum scores in parentheses.

caregivers’ usability rating was more similar at T; and
more widespread at T,. Results are displayed in Fig. 2.
Concerning the seven usability subcategories, all scores
decreased from T to T,, with categories one (i.e., suitability

max. 210_
200 | —|_ T
150 ]
1
100 J
50 |

caregivers T, caregivers T,

Fig. 2. Total usability evaluation of the prototype with the ISONORM 9241/
10: scores ranging from 0 to 210; higher scores indicate better usability rat-
ings. T;: M = 1635 = 28.7; min/max = 130.75/210. T,:
M = 139.94 * 46.5; min/max = 37.25/210. Continuous variables are dis-
played as mean value * standard deviation. Abbreviations: min, minimum;
max, maximum; M, mean value.



336 H. Megges et al. / Alzheimers & Dementia: Translational Research & Clinical Interventions 3 (2017) 332-338

for the task), three (i.e., controllability), four (i.e., confor-
mity with user expectations), and six (i.e., suitability for
individualization) significantly reducing, where
(16) = 237, P = .031; «16) = 227, P = .037;
1(16) = 2.17, P = .045; and #(16) = 2.12, P = .05, respec-
tively. Usability rating at Ty or T, did not correlate with
any relevant variable at either time point.

3.2.2. Ratings of product functions and features

3.2.2.1. Product functions

Overall, the prototype was rated fairly with respect to
product functions (M = 24; standard deviation
[SD] = 0.9; min/max = 0/4). Of the functions to be rated,
the locating function was rated most positively (M = 2.8;
SD = 1.1; min/max = 0/4), followed by the zone mapping
function (M = 2.6; SD = 1.2; min/max = 0/4), the service
hotline function (M = 2.4; SD = 1.3; min/max = 0/4), the
call function (M = 2.3; SD = 1.2; min/max = 0/4), and the
zone sharing function (M = 2.2; SD = 1.5; min/max = 0/4).
The alarm function was rated most negatively (M = 2.0;
SD = 1.7; min/max = 0/4). No significant differences
between function ratings were found. Comments made by
participants identified three specific areas of dissatisfaction
with the zone mapping function, namely the number of steps
needed to take to map zones (n = 3; 17.6%), the complexity
of these steps (n = 3; 17.6%), and the reliability of this func-
tion (n = 4; 23.5%). In addition, five caregivers (29.4%)
explicitly stated the overall functioning of the prototype as
unreliable due to technological problems. In general, they
complained about the complex functions and lacking
reliability. In detail, they criticized the not precisely work-
ing Geofencing. One caregiver mentioned that the prototype
had helped them locate the PwD three times during the
study.

3.2.2.2. Product features

Similarly, the prototype’s product features were fairly
rated (M = 2.3; SD = 0.9; min/max = 0/4). Of the features
to be rated, the overall colors displayed received the best rat-
ing M = 2.9; SD = 0.9; min/max = 1/4), followed by the
labels given to the different product functions (M = 2.7;
SD = 0.7; min/max = 2/4), the font style (M = 2.6;
SD = 0.9; min/max = 1/4), and the icons used M = 2.5;
SD = 0.9; min/max = 1/4). The font size and font colors
were rated equally least positively M = 2.1; SD = 1.1;
min/max = 0/4; min/max = 1/4, respectively). A significant
difference was found between the overall colors displayed
and the font colors, #(16) = 3.25, P = .005, as well as with
font size, #(16) = 2.64, P = .018. Some participants
(n = 4; 23.5%) would have preferred to wear the prototype
integrated into a watch or another small device avoiding to
stigmatize the PwD.

Ratings of the product functions or features did not
correlate with any relevant variable at T; or T,, and
dyads’ overall weekly satisfaction ratings of the
prototype furthermore show that it was fairly rated

each week (Mpange = 1.83-2.3; SDpypge = 0.82-1.25
min/maxange = 0/3), with no significant difference found
between any given week. Further reports from the user
diary revealed a list of difficult situations while using
the prototype. One caregiver reported on removal of the
smartphone from the waistband by the PwD. The locating
device was temporarily lost and by this caused additional
burden. In terms of the acceptance of the PwD to
constantly wear the device, n = 4 (23.5%) reported over-
all positive and n = 2 (11.8%) negative attitudes. If the
caregiver received a tablet PC or a smartphone did neither
influence the primary outcome measures nor the time to
complete tasks.

3.3. Secondary outcome measures

3.3.1. Caregiver burden and perceived self-efficacy

No significant difference in caregiver burden from T,
M = 13.4; SD = 7.2; min/max = 0/28) to T, M = 12.4;
SD = 7.6; min/max = 0/28) or in perceived self-efficacy
from T; M = 29.7; SD = 4.8; min/max = 19/36) to T,
(M = 28.3; SD = 4.8; min/max = 18/38) was found.

3.3.2. Subjective frequency of use and time to complete
tasks

Dyads believed to have used the prototype a moderate
number of times during the testing period (M = 2.3;
SD = 1.1; min/max = 1/4), and most mentioned having
used it when going for a walk (n = 8; 47.1%), visiting family
and friends (n = 5;29.4%), and for grocery shopping (n = 5;
29.4%). Although the time required to complete the four
practical tasks decreased from T; (M = 5:24 minutes;
SD = 427, min/max = 1:17/19:24) to T,
(M = 3:45 minutes; SD = 2:05; min/max = 0:37/9:15),
no significant difference between both time points was
found.

3.3.3. Willingness to purchase the prototype

Most caregivers (n = 13; 76.5%) mentioned being willing
to purchase the prototype, and results of our chi-square
test show that men were more willing than women, x>
(1, N = 17) = 7.46, P = .029. Concerning the pricing for
a system that covers all needs, the largest proportion of
participants chose 39.99€ (n = 8; 47%) as suitable. Fol-
lowed by 23.5% (n = 4), who would pay up to 59.99€,
11.8% (n = 2) up to 79.99€, and 17.6% (n = 3) up to
99.99€. In addition, a significant negative correlation be-
tween perceived self-efficacy at T, and willingness to pur-
chase the prototype was found, » = —0.483, P = .049.

4. Discussion

The present study reports on the user experience with a
prototype locating system in home dementia care. As
expected, baseline MMSE and caregiver burden scores
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were significantly correlated. Regarding user experience,
usability ratings show that the prototype was rated fairly
at both time points, although surprisingly ratings signifi-
cantly decreased over time. This indicates several experi-
enced technical deficiencies affecting usability and
underlines the importance of reliable systems (e.g.,
regarding GPS accuracy and Geofencing). Other studies
already  stated  challenges concerning  complex
GPS-locating systems [25]. Reliability and user-
friendliness are of highest importance, especially for the
caregiver, but also for the PwD. In addition to this, our
results show that potential users have to be trained. This
indicates the need to develop training manuals and
programs for users with few technological experience,
also stated by other authors [13].

Furthermore, we found that four subcategories of usabil-
ity (i.e., suitability for the task, controllability, conformity
with user expectations, and suitability for individualiza-
tion) significantly diminished after time. Focusing on these
four areas of usability when developing locating systems
may contribute toward improving usability scores, espe-
cially after users acquire more experience. This suggestion
seems particularly relevant given that usability ratings were
not significantly associated with any other variable,
implying that the inherent characteristics of the prototype
influenced wusability ratings rather than the external
characteristics of participants (e.g., caregiver burden, or
technological experience and commitment). The fair rat-
ings of the product’s functions and features reported here
are encouraging, considering that the locating system was
merely a prototype. Although these results are largely
descriptive, this type of information regarding usability is
surprisingly limited in the available literature, which limits
our knowledge on the needs and preferences of potential
users. As expected, participants preferred the locating
function, but no function was rated significantly better
than another.

In any case, the fair ratings of the prototype are at
odds with the finding that it was used infrequently
by most of the participants. One way to interpret this
discrepancy is that PwD and caregivers are open to the
idea of receiving additional forms of support in home de-
mentia care and accordingly rated the prototype fairly
overall. Other studies suggest the high potential of assis-
tive technologies in home dementia care similarly [25], in
particular, the positive effects of locating systems for
caregivers were mentioned [6]. Interestingly, we addi-
tionally found that most caregivers, men more than
women, would be willing to purchase the prototype.
Those who rate themselves as handling stressful
situations well are more inclined to purchase a locating
system. This is reflected by a significant negative correla-
tion between self-efficacy at T, and willingness to
purchase the prototype.

The statistical power of this study is limited by the small
sample size. Furthermore, PwD were not directly in focus

of our research, which might be a methodological limita-
tion [12]. Nevertheless, aiming to explore the dyad as an
entity, we gathered some interesting insights on PwD indi-
rectly. Because the assessment of the user experience of
cognitively impaired is a challenge, we recommend to
focus on qualitative methods, such as problem-centered
interview [26] and participatory design approaches [27].
Including dyads in early development would additionally
support recommendations with the aim to provide a
person-centered approach for dementia care [28]. A further
limitation of our study is the lack of data with respect to the
frequency of use, which was caused by a technological
limitation of the tested system. Also other small user
studies have experienced challenges, leading to comparable
limitations [6,25]. Finally, it can be speculated that the
duration of our study was too short and PwD were not
sufficiently impaired to investigate the usefulness of the
tested system in depth.

In summary, our study could be seen rather as a pilot
study in this very young research area, focusing on
implications for further research obtainable from these
findings. Thus, developing innovative software solutions
for caregivers and hardware solutions for PwD is one rele-
vant implication. In this context, future experiments should
also focus on locating systems already available and eval-
uating their current quality. Nevertheless, the most impor-
tant conclusion is the high relevance of carrying out
randomized controlled trials with larger, more representa-
tive samples in a real environment. This recommendation
was also stated by other authors [12,29]. Proposed
suitable outcome measures in earlier studies were “time
spent searching” and ‘“days until long-term admission”
[29] as well as caregivers’ well-being and quality of life
[15]. Because technological limitations often inhibit to
investigate the usefulness of assistive technology, we
recommend to focus on the usability, until these kinds of
limitations have been overcome. In addition, future studies
that include different stakeholders will likely help us gain
more insights into how to better address the needs and pref-
erences of PwD and caregivers to improve their user expe-
rience with locating systems. As this kind of research
addresses many disciplines such as business, design, geron-
tology, neurology, and psychiatry, focusing on interdisci-
plinary research is required.

Taken together, our findings highlight the importance of
including end users in the research and development phase
of locating systems to improve user experience of locating
systems in home dementia care.
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RESEARCH IN CONTEXT

1. Systematic review: The authors reviewed the litera-
ture (e.g., PubMed) and meeting abstracts and pre-
sentations. Although a number of locating systems
exist, their adoption in home dementia care remains
low, and the inclusion of persons with dementia in
user experience studies is limited. These relevant ci-
tations are appropriately cited.

2. Interpretation: Our findings highlight the importance
of including persons with dementia and their primary
caregivers in the research and development phase of
locating systems to improve use experience in home
dementia care.

3. Future directions: Recommendations to improve user
experience are provided based on ratings of usability,
and product functions and features. Future studies
more heavily involving persons with dementia, as
well as different stakeholders, are welcomed.
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Introduction: The user experience and clinical effectiveness with wearable global positioning sys-
tem (GPS) devices for persons with dementia (PwDs) and caregivers (CGs) remain unclear although

Methods: Using a crossover design, 20 dyads tested two similar commercial GPS watches (products
A and B) at home for 4 weeks each. Usability, product functions, design features and product satis-
faction at home and the clinic were investigated. Caregiver burden and quality of life assessed clinical

Results: The final 17 dyads rated the usability, telephone function, overall design features, font,
buttons, and battery life of B significantly better than A. PwDs rated the overall design features
and buttons of A significantly better than CGs. Product satisfaction with both products was signifi-

Discussion: User experience can be improved by optimizing specific product details. This might
translate to clinical effectiveness. Social desirability bias may explain different product satisfaction

© 2018 The Authors. Published by Elsevier Inc. on behalf of the Alzheimer’s Association. This is an
open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/

Abstract
many are available.
effectiveness.
cantly lower at home. Clinical effectiveness was not found.
ratings.
4.0/).
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1. Introduction

Assistive technologies intended to aid persons with de-
mentia (PwDs) and their primary caregivers (CGs) can be
seen as promising, potentially cost-effective tools that could
help optimize the amount of care provided in informal care
settings [1,2]. “Tracking” or locating systems are specific
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assistive technologies that enable the location of PwDs
through a global positioning system (GPS) technology.
Accordingly, GPS devices aim to promote the safety of
PwDs who exhibit wandering behaviors [3.4]. Therefore,
these products can also reduce the stress and burden
experienced by PwDs and CGs that is typically associated
with wandering behaviors [5,6].

To date, studies on prototype and commercial GPS de-
vices in dementia care have used different product types
with similar functions and design features. Typically, prod-
ucts are small (e.g., pager sized or watch sized), discrete
or nonvisible (e.g., worn around the waist, neck, wrist, or

2352-8737/© 2018 The Authors. Published by Elsevier Inc. on behalf of the Alzheimer’s Association. This is an open access article under the CC BY-NC-ND

license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
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placed inside a pocket or shoe sole), have two to six main
functions (e.g., location, telephone, geofencing, alarm, fall
detection, and speed alert), no buttons (i.e., passive systems)
or one to three buttons (i.e., active systems), and are light-
weight [5—11]. These functions and features are in line
with most expert recommendations [7,12].

However, research has also shown that assistive technol-
ogies for dementia care lack clear-cut quality standards
regarding their design. Moreover, these technologies are
rarely developed using techniques of user-centered design
[13,14]. It is therefore likely that most products exhibit a
suboptimal design, which impedes technology acceptance
and long-term use [7,13]. This may partly explain why
commercial GPS devices for dementia are rarely used
outside clinical research settings [7,10,15], although many
are commercially available [14,16]. Furthermore, most
studies on GPS devices focus on feasibility, acceptability,
and usability [5-10,17,18] without providing a more
holistic understanding of end users’ experience with such
devices. In addition, it is unclear whether the use of such
products results in clinical effectiveness [14,19,20]. As it
stands, findings pertaining to the clinical effectiveness of
assistive technologies are shockingly sparse [13,21,22].
For GPS devices, it is not clear whether they provide
measurable aid in home dementia care beyond being
accepted and feasible.

For these reasons, this study is based on the construct of
user experience (UX), which is typically defined as “a per-
son’s perceptions and responses that result from the use or
anticipated use of a product, system or service” [23]. In
other words, it is a multidimensional construct that in-
cludes affective, cognitive, and behavioral dimensions
that users exhibit before, during, and after product use
[24,25]. The theoretical background of UX overlaps
with key aspects of the technology acceptance model
[26], as arecent review analyzed [27]. In short, this model
states that perceived ease of use and usefulness of a prod-
uct, as well as external factors (e.g., technological affin-
ity) contribute to actual acceptance and use. In contrast,
UX focuses more on specific product characteristics and
their associations with outcomes, including satisfaction
or acceptance, which are moderated by specific usage sit-
uations [28].

Therefore, the central aim of this study was to perform an
in-depth comparison of the UX of PwDs and their informal
CGs with two similar commercial GPS watches in home de-
mentia care. To date, only three studies have compared more
than one commercial GPS device, yet the product types
differed [5,11,18]. Of these studies, one did not collect
data from PwDs [11], one did not focus on UX [5], and
the other focused on acceptability without describing the de-
vices used [18]. A direct comparison of GPS watches is
particularly warranted given that it has been recommended
that products take the form of familiar, everyday objects
(e.g., watch) to help ensure their adoption [7,10].
Furthermore, comparing commercial GPS products could

provide additional information on their possible
effectiveness [14] and on functions and features that lead
to a more favorable UX. In addition, we examined whether
product satisfaction differs when reported at home versus a
clinical setting. One could hypothesize that PwDs and CGs
report a more positive product satisfaction in clinical settings
based on a social desirability bias [29,30]. A second aim was
to examine whether product use would result in clinical
effectiveness for PwDs and CGs.

2. Methods
2.1. Sample

Twenty dyads (n = 20 PwDs, n = 20 CGs) were recruited
following a convenience sampling technique from memory
clinic patients in 2016. PwDs who could move about outside
the home were included. Years since diagnosis and a Mini-
Mental State Examination score assessed up to 1 month
before baseline were available for all PwDs. All participants
provided their written informed consent for participation in
this UX study.

2.2. Materials

Two similar commercial GPS watches marketed for peo-
ple with orientation impairments (hereafter products A and
B) were selected (see Table 1). These were the only two
GPS watches on the German market with a location and tele-
phone function. In combination with products A and B CGs
received a study-specific smartphone to prevent bias with
two native Android applications preinstalled to be able to
locate PwDs. By pressing one defined button of product A
or the button of product B, a call is sent out to the smartphone
and PwDs could accept an incoming call by pressing this
button. With both smartphone applications, CGs could
view the last recognized position of product A or positions
of product B on an online map. To support product learning,
we developed a 60-minute technological training session
based on dementia communication guidelines [31,32].
This included hands-on exercises by having PwD practice
calling and accepting a call from CG, and CG calling and
locating PwD on a map.

2.3. Study design

Products A and B were compared using a 2 X 2 cross-
over design (sequences AB|BA, two study periods, four
assessment points). Each product was tested at home for
4 weeks. The first study period lasted from baseline at
T1 to T2.1, and the second study period lasted from T2.2
to T3.

2.3.1. First study period

At T1, standard demographic data were measured.
Also, CGs and PwDs were independently asked to report
on a history of wandering events. Then, four secondary
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Table 1
Product description of GPS watches for PwDs

A

B

Product name
Product picture

Size 45.5 mm X 64.5 mm X 17.5 mm

Weight 70 ¢g

Main colors Black and blue

Buttons Five (@: 0.5 mm)

Band type Silicone strap

Battery Li-ion (3.7 V, 500 mAh)

Charging method DC 5 V USB charger cable
Software/application Native Android App: HIMATIC GPS Uhr Alpha
Website https://himaticmobile.de/personenortung.html

HIMATIC GPS Uhr Alpha [HIMATIC GPS Alpha watch]

ReSOS-2—Die Notfalluhr [ReSOS-2—the emergency watch]

43.0 mm X 43.0 mm X 19.0 mm

66 g

Black and red

One (1.8 mm X 0.5 mm)

Silicone strap

Li-ion (850 mAh)

Charging station with USB cable
Native Android and iOS App: ReSOS-2
http://notfall-uhr.de/

Abbreviations: A, product A; B, product B; GPS, global positioning system; PwDs, persons with dementia; USB, Universal Serial Bus.
NOTE. Size noted as width by length by depth; websites last accessed on August 23, 2018; both watches have a SIM card that allows for two-way commu-

nication and GPS connection.

outcome measures assessed clinical effectiveness: CG
burden (Zarit Burden Interview, range 0-48) [33], quality
of life of PwDs and CGs (European Health Interview Sur-
veys-quality of life, range 0—48) [34], orientation impair-
ments, and subjective burden of getting lost (self-
developed six-point Likert scales ranging from 0 = no
impairments/not at all worried to 5 = very impaired/
very worried, with CGs appraising PwDs). Higher scores
represent more negative endpoints, except for the
European Health Interview Surveys-quality of life. The
covariate technological affinity was assessed for PwDs
and CGs with the technological affinity scale for
electronic products (TA-EG, range 19-95) [35]. Dyads
then randomly received their first product and completed
the technological training session. The primary outcome
measure usability was then assessed with the Interna-
tional Standardization Organisation Norm (ISONORM)
9241/10 scale (range 0-210) [36,37]. This scale
relies on principles of the International Standardization
Organisation [38] and is recommended for UX studies
[39]. The scale measures seven usability domains,
including suitability for the task, self-descriptiveness,
controllability, conformity with user expectations, error
tolerance, suitability for individualization, and suitability
for learning. For the TA-EG and ISONORM 9241/10
scales, higher scores represent more positive endpoints.
At T2.1, dyads returned to the clinic and first performed
the same tasks as at T1 during the technological training ses-
sion as a way to control product learning, followed by a re-
assessment of usability with the ISONORM 9241/10 scale.

Thereafter, dyad members rated two further primary
outcome measures, namely the main product functions
(i.e., telephone and location) and design features (i.e., color,
font, size, weight, buttons, and battery life) on five-point
Likert scales ranging from 0 = not at all good to 4 = very
good. Font ratings assessed the font’s typeface, size, and co-
lor, and ratings of buttons measured amount, size, sound,
haptic feedback, and color. Then, dyads jointly rated their
overall product satisfaction using the same five-point Likert
scale. In addition, the covariate subjective frequency of use
of the location function was assessed by CGs on a five-point
Likert scale ranging from 0 = not at all to 4 = very often. All
custom items are displayed in Supplementary Table 1. Also,
secondary outcome measures and the TA-EG were readmi-
nistered. Finally, participants were asked whether any wan-
dering events and technical difficulties with the product had
occurred.

2.3.2. Second study period

T2.2 directly followed T2.1. Here, dyads received their
second product and completed the technological training
session, followed by filling out the ISONORM 9241/10
scale. At T3, dyad members’ UX with the second product
was assessed following the same methodological procedure
as at T2.1.

2.3.3. Home assessments

At the end of each week, dyads jointly rated their overall
weekly product satisfaction with product A or B at home
with the same question as at the clinic.
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2.4. Statistical analysis

Data were analyzed using Statistical Package for the
Social Sciences Statistics 24. Because of the nonindepen-
dence between PwDs and CGs within a dyad [40], PwDs
and CGs data were analyzed with paired samples 7 tests for
primary and secondary outcome measures. Independent
samples ¢ tests between products were additionally per-
formed for primary outcome measures. Furthermore, sec-
ondary outcome measures and covariates were analyzed
with Spearman’s rank-order correlations and one-way
repeated measures analysis of variances. Potential order
effects between sequences AB and BA were examined
with independent samples  tests.

3. Results
3.1. Participant characteristics

Baseline data were first inspected for outliers, and one
dyad with a PwD Mini-Mental State Examination score
more than 2 SDs (standard deviations) below the mean
was excluded [41]. Two dyads dropped out at T2.1 (dropout
rate 10%) stating product dissatisfaction because of tech-
nical difficulties, with no other significant differences
compared with nondropouts, and both dyads received
different products. In the final sample of 17 dyads (n = 17
PwDs, n = 17 CGs), seven received product A and 10
received product B at T1 and vice versa at T2.2. Ten CGs
and three PwDs reported a history of wandering events.
All participant characteristics are displayed in Table 2.

3.2. Primary outcome measures

Results of the ISONORM 9241/10 usability scale for both
products were fair to good and are presented in Table 3 and
Supplementary Fig. 1. Independent samples ¢ tests showed
that dyads rated product B better than A at all assessments.
At T1, 1(32) = —2.11, P < .05 (Ms = 146, SD = 40.7,
Mg = 171, SD = 27.7); at T2.1, #(32) = —2.29, P < .05
(Ma = 131, SD = 45.5, Mg = 164, SD = 38.6); at T2.2,
1(32) = —4.32, P < .001 (Mpn = 123, SD = 4209,
Mg = 175, SD = 16.6); and at T3, #32) = —2.47,
P <.05Ms =117, SD = 60.7, Mg = 162, SD = 35.7).
To assess differences between PwD and CG ratings, paired
samples 7 tests revealed only one significant result at T1
for sequence AB, where the ratings of PwDs were lower
than those of CGs: #6) = —4.77, P < .01. Paired samples
t tests to test changes in usability scores over time revealed
that neither the usability ratings of PwDs and CGs nor of
dyads with either product differed after each study period.

Results concerning product function and design feature
ratings are presented in Table 4 and Fig. 1. Independent sam-
ples 1 tests revealed a significant difference in dyads’ rating
of the telephone function at T2.1 between products, where
1(32) = —2.63, P < .05 (M5 = 2.1, SD = 1.0, Mg = 3.0,
SD = 0.8). For overall design features, dyads rated product

Table 2

Participant characteristics at baseline (T1)

639

Characteristics

PwDs
(n=17)

CGs
(n=17)

Age, mean * SD [range]
Gender ratio (% female)
Education

71.7 = 6.9 [56-80]
8/9 (53)

67.7 = 8.0 [51-77]
9/8 (47)

High school, n (%) 7(41) 7(41)

College, n (%) 2(12) 1(6)

University, n (%) 8 (47) 9 (53)
MMSE score, 18.2 = 4.3 [12-25] —

mean * SD [range]

Mild dementia 8 (47) —

(20-25), n (%)
Moderate dementia 9 (53) —
(12-19), n (%)

Years since diagnosis

>1, n (%) 1(6) —

1-2, n (%) 5(29) —

2-3, n (%) 4 (24) —

3-4, n (%) 2 (12) —

>5,n (%) 5(29) —
History of wandering

events

None, n (%) 14 (82) 7 (41)

1-3 times, n (%) 3 (18) 8 (47)

4-6 times, n (%) 0 2 (12)

>7 times, n (%) 0 0
TA-EG (19-95) 71.2 = 7.3 [58-85] 74.1 = 6.1 [63-83]

Abbreviations: CGs, caregivers; MMSE, Mini-Mental State Examina-
tion; PwDs, persons with dementia; SD, standard deviation; TA-EG, techno-
logical affinity scale for electronic products.

NOTE. Percentages rounded to the nearest whole number.

A worse than B at T3, where #32) = —3.18, P < .01
(Mx = 13.7,SD = 4.3, Mg = 18.4, SD = 4.4) and CGs at
T2.1, where #(15) = —2.28, P < .05, similar to PwDs at
T3, where #(15) = —2.56, P < .05. Concerning individual
design features, dyads rated the font and buttons of product
A worse than those of B at T2.1, #32) = —2.24, P < .05
My = 24, SD = 0.7, Mg = 3.1, SD = 0.9) and
1(32) = —4.03, P <.001 (M5 =19,SD = 1.2, Mg = 3.3,

Table 3
ISONORM 9241/10 usability ratings over the course of the study
Study period 1 Study period 2
Sequence Tl T2.1 T2.2 T3
AB (n = 7 dyads)* _
PwDs 126 = 37.37' 116 = 58.8 170 = 15.3 168 = 32.9
CGs 165 £36.2" 147 £209 179 = 17.7 155 = 39.8
BA (n = 10 dyads)*
PwDs 170 £28.2 153 £48.8 117 =£49.6 111 £67.0
CGs 171 £28.8 176 £21.5 128 = 36.7 123 = 56.7

Abbreviations: A, product A; B, product B; CGs, caregivers; PwDs, per-
sons with dementia; ISONORM, International Standardization Organisation
Norm; SD, standard deviation.

NOTE. Continuous variables are displayed as mean value * SD.

*Independent samples ¢ tests for dyads: B rated better than A at all time
points, P value <.05.

"Paired samples ¢ tests for within-dyad effects: PwDs rated A worse than
CGs, P value <.01.
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P < .05), respectively. At T3, the font, #32) = —3.20,
P <.01 (Ms=2.6,SD = 1.0, Mg = 3.6, SD = 0.7), buttons,
1(32) = —2.67, P <.05 (Ms = 2.2, SD = 1.5, Mg = 3.4,
SD = 0.8), and battery life, #(32) = —3.12, P < .01
(M =1.1,SD = 1.1, Mg = 2.4, SD = 1.3) of product A
were rated worse than those of B by dyads. Independent
samples ¢ tests for CGs at T2.1 revealed significant differ-
ences in the ratings of font, #(15) = —2.70, P <.05 and but-
tons, #(15) = —3.76, P < .01, and at T3 for buttons,
1(15) = —3.03, P < .01, all in favor of product B. Likewise,
ratings of PwDs at T2.1 were significantly different for but-
tons, #(15) = —238, P < .05, and at T3 for font,
1(15) = —2.71, P <.05, size, t(15) = —2.41, P <.05, and
battery life, #(15) = —2.73, P < .05. Furthermore, paired
samples ¢ tests showed that the overall design features of
product A were rated worse by CGs than by PwDs at T2.1,
where #(6) = 2.44, P = .05. For individual design features,
PwDs rated the buttons of product A better than CGs at
T2.1, 1(6) = 2.71, P <.05 and at T3, #(9) = 2.70, P < .05.
To test potential order effects based on receiving product
A or B first, independent samples ¢ tests were performed
and yielded nonsignificant differences in primary outcome
measures.

Finally, results of paired samples ¢ tests for product satis-
faction ratings at the clinic versus home revealed several sig-
nificant differences, with consistently higher ratings at the
clinic. Specifically, a significant difference was found for
product A at T3, where #19) = —5.08, P < .001
(Mclinic = 22, SD = 10, Mhume = 11, SD = 09) and for
product B at T2.1, #(19) = —2.90, P < .01 (Mgjjnic = 2.8,

SD = 08, Mym = 2.1, SD = 1.0) and at T3,
1(13) = =331, P < .01 Mupmec = 2.3, SD = 14,
Miome = 1.1, SD = 1.0).

3.3. Secondary outcome measures and covariates

Secondary outcome measures and covariates obtained
over the course of the study are presented in Table 5. At base-
line, Spearman’s rank-order correlations revealed that qual-
ity of life and subjective burden of getting lost significantly
correlated (r; = 0.40, P < .05), and that the latter signifi-
cantly correlated with orientation impairments (r; = 0.73,
P < .001) and age (ry = —0.36, P < .05). Furthermore,
paired samples ¢ tests for secondary outcome measures
were performed to test any within-dyad effects between
PwDs and CGs. Significant results were found for orienta-
tion impairments at T1, #(16) = 4.01, P < .001, T2.1,
1(16) = 3.85, P <.001, and T3, #(16) = 2.31, P < .05, as
well as for subjective burden of getting lost at Tl1,
#(16) = 12.26, P <.001, T2.1, #(16) = 4.82, P <.001, and
T3, #(16) = 5.13, P < .001. A significant difference was
also found for the European Health Interview Surveys-
quality of life at T1, #(16) = —2.21, P <.001. In all cases,
PwDs rated themselves significantly better than CGs.

Examination of clinical effectiveness with one-way
repeated measures analysis of variances revealed no signifi-
cant changes over the study duration. For the covariate
TA-EG, a significant main effect of time for PwDs, F (2,
32) = 16.03, P < .001 and for CGs, F (1.11,
17.73) = 23.64, P < .001 was found, where scores at T1

Table 4
Product function and design feature ratings over the course of the study
T2.1 T3
A (n =7 dyads) B (n = 10 dyads) A (n = 10 dyads) B (n = 7 dyads)
Variables PwDs CGs PwDs CGs PwDs CGs PwDs CGs
Product functions
Telephone* 2.1 £09 2.1 £ 1.1 30*0.8 29*09 2.1 1.0 27 *1.1 2.7 £ 1.1 29 1.2
Location — 2.9 — 27*+1.2 — 2.7 — 29 +0.7
Design features
Overall ™" 163 = 427 12.0 + 437 172 =42 16.4 £ 3.6 144 =37 129 £ 4.8 194 £ 44 174 £ 45
Color 3.0*0.8 24+*13 28 £09 29*09 26 £1.0 29 *0.7 3.0*0.8 3.0*038
Font# 2.7 *+0.5 2.1 £0.7 30x 1.1 3.1 £0.7 2.8 0.8 24 *1.2 3705 34038
Size" 30x1.2 23*08 24*12 25*0.7 25 % 1.1 23+ 1.1 3.6 £0.5 24*13
Weight 29 £0.7 24+ 1.0 33*+08 29+ 1.0 2612 28 £ 1.1 33+ 1.1 3.0x038
Buttons* " 2.6 0.5 11 = 1.2 3307 3210 27 = 13" 1.6 = 177 31+ 1.1 3.6 £05
Battery life'" 2.1 1.2 1.6 £ 1.5 24 1.1 1.8 £ 1.1 12 1.1 09 £ 1.1 2.7 £ 1.1 20+ 1.5

Abbreviations: CGs, caregivers; PwDs, persons with dementia; SD, standard deviation.

NOTE. Continuous variables are displayed as mean value * SD (range 0-5); overall stands for mean of all design features (range 0-24).
*Independent samples ¢ tests for dyads: B rated better than A at T2.1.
"Independent samples ¢ tests for dyads: B rated better than A at T3.

iIndependent samples ¢ tests for PwDs and CGs: B rated better than A by CGs at T2.1 (P value <.01 for buttons. All other P values <.05).

$Independent samples ¢ tests for PwDs and CGs: B rated better than A by PwDs at T3.
Ypaired samples 7 tests for within-dyad effects: A rated better by PwDs than CGs.
#Independent samples 7 tests for PwDs and CGs: B rated better than A by CGs at T3.
**Independent samples ¢ tests for PwDs and CGs: B rated better than A by PwDs at T2.1.
TTPaired samples ¢ tests for within-dyad effects: A rated better by PwDs than CGs.



H. Megges et al. / Alzheimers & Dementia: Translational Research & Clinical Interventions 4 (2018) 636-644 641

color
4

A
2
o N\
battery font
—o—PwDs, product A
A o— PwDs, product B
—o—CGs, product A
CGs, product B

buttons size
14
weight
color
4
battery . font
—o—PwDs, product A
o—PwDs, product B
—o—CGs, product A
CGs, product B
buttons size

weight

Fig. 1. Radar charts for design feature ratings at T2.1 (top) and T3 (bottom).
Product A rated by seven dyads at T2.1 and by 10 dyads at T3, and vice-versa
for product B. Abbreviations: CGs, caregivers; PwDs, persons with dementia.

and T2.1 were significantly higher than T3 scores. Finally, re-
sults of CGs’ subjective frequency of use of the location func-
tion of product A or B showed that CGs used it a moderate

Table 5

amount of times at T2.1 (M, = 3.0, SD = 1.4, Mz = 2.6,
SD =1.1)and T3 (M5 =2.4,SD = 0.8, Mg = 2.6, SD = 1.6).

Over the course of the study, product A was able to assist in
locating PwD in three wandering events (i.e., lost during shop-
ping outing, lost during hiking, and lost during walk out of
home). In two cases, the telephone function assisted and in
the third case the PwD was located with the location function.
Regarding technical difficulties, nine cases were reported for
each product (i.e., problems with the charging cable or dock,
the software, and the telephone function). Of these 18 cases,
CGs reported more difficulties than PwDs (i.e., CGs: n = 7
for A, n = 6 for B; PwDs: n = 2 for A, n = 3 for B).

4. Discussion

The present study reports on the UX with and the clinical
effectiveness resulting from the use of two similar commer-
cial GPS watches used for a period of 4 weeks each in home
dementia care. Although the selected products were similar,
usability ratings by dyads of product B were significantly
better than ratings of product A throughout the study. Differ-
ences in ratings of usability and design features within dyads
are in line with previous studies, which have suggested that
the needs and preferences of PwDs and CGs with GPS de-
vices need to be taken into consideration as they may differ
[7,8,42,43]. Also, the finding that usability ratings with both
products decreased after 4 weeks of use, but not
significantly, seems to imply that users’ expectations could
not be fully met, but that they were not entirely
dissatisfied. The finding that end users’ subjective
technological affinity significantly decreased at the end of
the study may be indirectly associated with decreased
usability ratings. Indeed, it is possible that dissatisfaction
with either product left users to rate themselves as being
less technologically savvy. Furthermore, technical
difficulties may have also contributed to the decrease in

Secondary outcome measures and covariates over the course of the study, PwDs (n = 17) and CGs (n = 17)

Variables

Tl

T2.1

T3

ZBI (0-48), CGs
EUROHIS-QOL (0-48)

14.5 = 6.4 [3-25]

PwDs 10.2 + 6.6 [1-27]'

CGs 14.7 = 5.7 [6-23]'
TA-EG (19-95)*

PwDs 71.2 + 7.3 [58-85]

CGs 74.1 + 6.1 [63-83]
Orientation impairments (0-5)

PwDs 1.4 * 1.3 [0-5]'

CGs 3.0 + 1.1 [1-4]
Subjective burden of getting lost (0-5)

PwDs 0.5 + 0.8 [0-3]'

CGs 3.6 * 1.0 [1-5]'

16.3 = 9.2 [2-41]

11.9 = 9.1 [2-33]
14.4 = 6.6 [5-26]

72.2 £ 10.0 [46-87]
74.7 = 7.0 [58-82]

1.5 + 0.9 [0-3]'
3.1 * 1.5 [0-5]

L1 = 1.5 [0-5]
34 = 1.2101-51"

17.2 = 8.5 [5-36]

10.3 = 8.5 [0-34]
14.6 = 6.2 [6-28]

58.7 £ 7 [43-71]
56.7 = 10.7 [38-75]

1.9 = 1.1 [0-5]'
2.7 * 1.5 [0-5]'

1.1
3.5

1.4 [0-4]'
1.2 [1-5]

I+ I+

Abbreviations: CGs, caregivers; EUROHIS-QOL, European Health Interview Surveys-quality of life; PwDs, persons with dementia; SD, standard deviation;
TA-EG, technological affinity scale for electronic products; ZBI, Zarit Burden Interview.

NOTE. Continuous variables are displayed as mean value * SD, with minimum and maximum scores in brackets.
*One-way repeated measures analysis of variances: PwDs and CGs ratings at T1 and T2.1 higher than at T3, P value <.001.
fPaired samples 7 tests for within-dyad effects: CGs ratings higher than PwDs (P value <.05 for orientation impairments at T3. All other P values <.001).
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ratings of usability and technological affinity, and are often
cited as factors for low product acceptance and use [15,44].

Regarding product functions, we expected CG to prefer
the location function of product B since the last visited posi-
tions of PwD could be viewed. However, it is possible that
users viewed this extra information as nice-to-have, but not
essential or too infringing on their personal privacy. Ethical
considerations regarding privacy constraints, data protec-
tion, autonomy, and personal dignity need to be taken into ac-
count when it comes to product development and use [45,46].
The finding that dyads preferred product B’s telephone
function could be associated with end users’ more
favorable ratings of the buttons of product B. On the other
hand, at all assessments, PwDs preferred the buttons of
product A compared with CGs. This may speak to the need
to design discrete wearable devices to avoid stigmatization
of PwDs [42,47]. Dyads’ better ratings of product B’s font
might be best explained by the concept of “less is more.”

It is important to note that product functions and design
features were assessed with non-standardized self-developed
Likert scales. Currently, no standardized measures exist to
assess these variables, except for parts of the QUEST 2.0
questionnaire [48]. However, this scale focuses on satisfaction
with assistive technologies. Also, the use of the ISONORM
9241/10 scale with PwDs is debatable, as the psychometric
properties of this scale have not been evaluated with PwDs.

Encouragingly, we did not find any order effects. Thus,
receiving product A or B first did not significantly influence
ratings of the second product received. The comparison of
product satisfaction at home versus the clinic showed that
users may bias their answers in clinical settings to avoid ap-
pearing too critical [30]. Note, however, that only one ques-
tion assessed product satisfaction, and dyads jointly rated
this variable. Future studies may benefit from the implemen-
tation of standardized home assessments with digital or
paper-based user diaries [39].

Clinical effectiveness was not found. The short study
duration and the small sample size might explain
this finding. Nevertheless, this assessment is an overarching
goal in research on assistive technologies, with too little
information currently available [19,21]. In practice,
no established guidelines on GPS devices exist,
which makes it difficult for end users to select and for
clinicians to recommend any GPS technology. Nonetheless,
recommendations that support the decision-making process
for professionals in an ethically responsible manner [45]
and that define who will more likely benefit from such tech-
nologies [47] exist. Also, the results on differences between
PwD and CG ratings of orientation impairments and burden
of getting lost could be associated with anosognosia in PwDs
and needs to be addressed sensitively.

A central limitation is the small sample size and the two
dropouts after 4 weeks. It should be noted that most studies
on intelligent assistive technologies have a sample size of
less than 20 participants [ 13]. Nonetheless, the two dropouts,
as well as the reported technical difficulties and the decrease

in participants’ technological affinity suggest that low prod-
uct satisfaction and adoption are real concerns and may add
an additional burden on end users. Also, the selected prod-
ucts were not specifically designed for PwDs and CGs, but
rather for a heterogeneous population, which is typical for
most commercial GPS devices. Proactive ways to address
these issues include designing products that are adaptive to
the changing needs of specific end users and that are tested
in large, randomized controlled studies that follow a user-
centered design [8,20,43]. We also did not focus on the
cost of either product, although this has been found to
influence product acceptability [49]. Furthermore, history
of wandering behavior, which frequently occurs in later dis-
ease stages [50], but that can happen at any disease stage
[51], was not an inclusion criterion. Indeed, most CGs re-
ported PwDs as having a history of wandering behavior.
Another limitation was the lack of objective data on users’
frequency of use. Finally, the crossover design did not
include a washout period to avoid having carryover effects
(e.g., learning effects) confound outcome measures. Howev-
er, no order effects were detected, which indicates that po-
tential learning effects did not influence UX.

Study strengths include the dyadic design, pre-assessments
and post-assessments, and the development and implementa-
tion of a technological training session. Furthermore, the
assessment of the telephone function was deemed important
as devices featuring this function are less passive, making
them likely better suited for PwDs in earlier disease stages.
Two of three PwDs who wandered were located by using
the telephone function. Also, self-developed Likert scales
were visualized to make them easier to understand. Overall,
the detailed UX findings highlight the need to perform in-
depth and dyadic analyses.

In conclusion, the results presented here support specific
design recommendations for GPS watches in home dementia
care. Specifically, devices should contain few buttons,
display a clear font with parsimonious text, and have a bat-
tery life of at least 24 hours. Indeed, “for any kind of product
or service, it’s the little things that count” [52]. In spite of the
mentioned limitations, this study provides a starting point
for research on UX and clinical effectiveness with wearable
GPS devices. Future studies using a randomized mixed-
method dyadic approach with standardized and validated
outcome measures are needed [43,53].

Acknowledgments

The authors would like to thank the research participants
with dementia and their caregivers for participating in this
study.

Funding: The German Alzheimer’s Association (Deutsche
Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz, DAIzG)
supported this work (Research grant 2014). The German
Alzheimer’s Association was not involved in data collection,
analysis, or in manuscript preparation and final submission.
We acknowledge support from the German Research



H. Megges et al. / Alzheimers & Dementia: Translational Research & Clinical Interventions 4 (2018) 636-644 643

Foundation (DFG) and the Open Access Publication Fund of
Charité - Universitatsmedizin Berlin.

Ethics approval: The Charité Ethics Board number EA4/ 3]
033/16 approved of the study (clinicaltrials.gov identifier:
NCT02893800). [4]
Author contributions: H. M., S.D.F., and O.P. were involved
in study design. H.M. and C. R. were involved in data collec- 151
tion. HM., S.D.F,, and C.R. performed data analyses. All au-
thors critically reviewed and edited the article. 6]

Supplementary data

—

Supplementary data to this article can be found online at 7
doi.org/10.1016/j.trci.2018.10.002.

[8]
RESEARCH IN CONTEXT
[9]

1. Systematic review: The authors reviewed all relevant
publications on the user experience and clinical [10]
effectiveness with wearable global positioning sys-
tem (GPS) devices for persons with dementia
(PwDs) and caregivers (CGs) using PubMed,
meeting abstracts, and presentations. This is the first
user experience study comparing two commercial
GPS watches in home dementia care with data
from PwDs and CGs, and reporting on clinical effec- [12]
tiveness resulting from product use.

(11]

2. Interpretation: Our results support specific design [13]
recommendations for GPS watches in home demen-
tia care. Namely, devices should contain few buttons,
display a clear font with limited text, and have a bat- [14]
tery life of at least 24 hours. Addressing these recom-
mendations may contribute to measurable clinical
effectiveness.

3. Future directions: Given the number of commercially [15]
available GPS watches and their low use in home de-
mentia care, our results highlight the importance of

.. . . [16]
optimizing products. Future studies with a random-
ized mixed-method dyadic approach and with stan-
dardized and validated outcome measures are (17]
warranted.
(18]
[19]
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Fig. 1. ISONORM 9241/10 usability ratings by dyads over the course of the study, N = 34; ** p <

.001 and * p < .05, B rated better than A by sample at all time points.
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Table 1. Visualization of questions at T2.1 and T3

not at all good poor fair good very good
0 1 2 3 4
not at all rarely sometimes often very often
0 1 2 3 4

Product functions (asked separately):
How much did you like the: (1) telephone; (2) location function?

Design features (asked separately):
How much did you like the: (1) color; (2) font; (3) size; (4) weight; (5) buttons; (6) battery life of the product?

How satisfied were you with the product overall?

How often did you use the product overall?

NOTE. The location function was assessed by caregivers only.
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