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Komplexitat

und
Kompetenz
Instabilitat
der
Fast jeder der Paul, Paul, Paul! &6
1.6 Mio. Wo bin ich? Hau ab! hduslichen
Menschen mit Paul, Paul. Lass mich in Situation

Demenz Ruhe!! Ich muss weg.




Paul, Paul, Paul!
Wo bin ich? Hau ab!
Paul, Paul. Lass mich in
Ruhe!! Ich muss weg.

Was hilft?
O

Passgenaue
Problemlésungsstrategien!




Paul, Paul, Paul!
Wo bin ich? Hau ab!
Paul, Paul. Lass mich in
Ruhe!! Ich muss weg.

Was hilft?
O

URSACHEN
Tages-/Nachtrhythmus, Motorische Fahigkeiten, Sprache,
Sensorische Fahigkeiten, Gesundheitsstatus, Allgemeinzustand,
Funktionsfahigkeit, Affekt, Personlichkeit, Verhaltensreaktion auf
Stress, Gedachtnis, Merkfahigkeit, Hunger und Durst,
Ausscheidung, Schmerz, Unwobhlsein, Schlafstorungen, Angst,
Langeweile, Umgebungsgestaltung, Routine/Stationsalltag,
Lichtlevel, Gerauschlevel, Temperatur,
Personalausstattung, Stabilitat, Umgebungsatmosphare
Beziehung zu anderen, Interaktion/Kommunikation

INTERVENTIONEN
Musik héren, Tanzen, Singen, Snoezelen,
Validation, Marte Meo, Essensgestaltung,
GPS, Therapie, Kognitive Stimulation,
Interaktion, Wohngruppen, Strukturierung,
Schmerztherapie, Gruppenaktivitat, Eins-zu
Eins-Beschéftigung, biographische
Gesprache, Massage, Beriihrung, Schulung,
Supervision, DCM, Beratung, gestische
Kommunikation, Fallbesprechungen,
Bewegungsibungen, Spazierengehen, Feste
Feiern, Technikeinsatz, GPS-System,
Vorlesen, Ehrenamt, Green Farm,
Naturerlebnisse, Museumsbesuche,
Medikamente, Ergotherapie, Malen,
Aromatherapie, Wohnkiiche,
Farbengestaltung, Licht, Virtuelle Realitaten,
Seelsorge, Spiritualitat,
Orientierungshinweise, emotions-orientierte
Pflege, Basale Stimulation, Kontinenztraining,
Biographiearbeit, Wii .......



Paul, Paul, Paul!
Wo bin ich? Hau ab!
Paul, Paul. Lass mich in
Ruhe!! Ich muss weg.

Verstehende Diagnostik
Verhalten erkennen und beschreiben
Nach Ursachen und Auslésern suchen

Erklarungsansatz fiir das Verhalten formulieren
Passende Interventionen anwenden

Erfolg bewerten und ggf. alles anpassen



Paul, Paul, Paul!
Wo bin ich? Hau ab!
Paul, Paul. Lass mich in
Ruhe!! Ich muss weg.
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/ Diagnostik o
Verhalten erkennen und beschreiben “u

Nach Ursachen und Auslésern suchen

4\
Erkldrungsansatz fiir das Verhalten .
formulieren

1
Passende Interventionen anwenden

Erfolg bewerten und ggf. alles %
anpassen

Welches
Verhalten?

Wo fand es statt?

Wann tritt es
auf?

Wer war dabei?

Wie lange dauert

ash Was passiert

davor, wahrend,
danach?

Wie stark ist es?




Beispiel: Interaktionen zwischen den Informationen
v v v

5. Zu welcher Tageszeit zeigt sich D e Lt 10. In welchen Situationen tritt das

e r Angehoriger gewohnlich auf, wenn .. p
? ?
gewobhnlich das Verhalten? das Verhalten auftritt? Verhalten fiir gewéhnlich auf?

Zeitangabe Orts-/Raumangabe Situationsangabe
/ v’ Badezimmer [ "|~_Korperpflege
L/ Elur Toilettengang
v 08:00 — 09:00 Uhr M Keller Ankleiden
v 1900 _ 2000 Uhr Essenzimmer Nahrungsaufnahme
Besuch

Mégliche Erklarung: Képerpflege ist Ausloser des Verhaltens — weiter Abklaren ob
Intimitat, falsche Handgriffe, Schmerzen, zu kaltes Wasser, Angst die Situation verstarkt

Intervention: Kérperpflege entsprechend der Trigger + Deeskalationstechniken (Ein
Vorschlagstext erscheint)




Herausforderung:

Kann Technik helfen, das Verhalten zu verstehen?

Verhalten als
Beobachtungseinheit

!

Person geht vor- und zuriick

Systematische, strukturierte
Beobachtung

Verhalten als ein
Symptom, klinisches
Zeichen, in definierten
Kategorien

!

Unruhiges Verhalten:

Geht die Person stédndig auf und
ab, fiihrt sie Téatigkeiten immer
wieder aus (...)?

Verhalten als ein sozialer
Konstrukt, interpretative,
Kontextabhangig,

Korperliche Fitness
Suche nach Beschéftigung
Suche nach Hilfe

Suche der Ausganstiir
Schmerzen

Quantitative Instrumente/Tests:

NPI, CMAI, ...

itative Ansatze, ko
von Informationen,
Hermeneutik/Fallverstehen

nptexe Kombination



... zur Informatik ...



insideDEM: Aufgabe der Informatik

Quantifizierung von herausforderndem Verhalten

— Wie oft tritt welches Verhalten am Tag auf?

Echtzeit-Erkennung von herausforderndem Verhalten

— Liegt in diesem Moment herausforderndes Verhalten vor?
— Wenn ja: welche Art von Verhalten?

... Im normalen Alltag ...
... mit mobilen Sensoren.



Warum wir dachten,
das ware eine gute ldee



10 30 50

Erkennung von AD-Effekten
im Alltagsverhalten

 Sensor: 3-Achsen Akzelerometer

- 12 Bit Auflosung, 4g Wertebereich, 50 Hz Abtastrate
- Befestigung mit elastischem Band am Sprunggelenk

,/“*--._&
* 46 Vpn (23AD, 23HC), 53h Aufzeichnung pro Vpn
- Gesamter Datenbestand: 2455 Stunden, 18.4 GByte ——
X024GFD1 : 17.08.11, 17:08 -- 19.08.11, 16:19 X024GMDO : 17.08.11, 17:20 -- 19.08.11, 16:19
N o :
_ ©
N o :
— <
| i | | | © i | | |
10 20 30 40 0 10 20 30 40
\_- AN - E':: Kirste T, et. al. Detecting the effect of
£ o = A, Alzheimer’s disease on everyday motion Performance
1 behavior. Journal of Alzheimer's Disease
i3 38(1):121-32, 2014 acc 0.91
i sens 0.96
T R
= Bﬂzscugmr_ummr Spec 087

Frequency (Cycles | 24h)


https://mmis.informatik.uni-rostock.de/index.php?title=Thomas_Kirste

SiNDeM - Situationsadaptive
Navigationsassistenz fiir Demenzpatienten

Ziel: Detektion pramanifester Desorientierung in Akzelerometerdaten
fur subsidiare Just-in-Time Navigationsassistenz -

Alzheimer’s
=

&
Dementia

I'l.ﬁl"\"[l"R

Perspective

Studie: Instrumentierte kontrollierte Orientierungsaufgabe Informaton and communicton techrology scluions oroudoon

navigation in dementia

Stefan Teipel***, Claudio Babiloni*", Jesse Hoey", Jeffrey Kaye', Thomas Kirste®,

Methode: Systematische Merkmalsraumexploration + Classifier

Technological Section / Original Paper

ierontnlogy

Ergebnis: AUC zeigt Desorientierungseffekt

Real-Time Detection of Spatial
Disorientation in Persons with Mild
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Wie wir vorgegangen sind



Verhaltenserfassung

« 2 Pflegeheime, 9+8 Versuchspersonen, 11 Annotatoren

» akzelerometrische Instrumentierung
— (Hand- und FuRgelenk)

* 4 Wochen / 24h Aufzeichnung je Versuchsperson




Annotation: Codebuch und Methodik

« Annotation in 5-Minuten-Intervallen durch trainierte
Beobachter von 9:00-16:00

— Etablierte Methodik des Dementia Care Mappings

« 6+1 Verhaltensklassen
— Ag Aggression

Pacing and wandering

General restlessness

Repetitive mannerisms

Trespassing

|
> 0= O T

Apathy
— N None

- Codebuch basiert auf vergleichender Literaturstudie und
Experteninterviews professioneller Pflegekrafte



Erfassungsinfrastruktur

Kontinuierliche, zuverlassige, sichere
Datenerfassung ohne vor-Ort-Experten
— (Distanz HRO—Krefeld: 600 km)

Probleme der Aufzeichnung (Ausfall Sensor)
mussen umgehend erkannt werden

Ansatz: Realisierung eines vollautomatischen
Prozesses

— Offload

— Signing & Encryption

— Distributed Backup

— Encrypted transfer fur Analyse
Fernzugriff auf alle Gerate

Recording Dashboard
— FernUberwachung des Aufzeichnungsstatus
— Issue Tracking (fehlende Uploads ...)

— Problemerkennung zur frihzeitigen Intervention

Infrastruktur auch fur andere Projekte
(NurMUT, Charité) zur Verfugung gestellt

or 3

'+ Offload Data

E | Transfer to HRO |

o |- Analysis

aaaaaaaaaaa
Status for patient X001 @
Day Hand/day
C1C6145C i

2016-04-20 08:07-20:20 @

Foot/day
40B49822 i

# 08:07-16330 4

Foot/night
1FEOF{E4 &

21:03-07:48 A0

2016-04-21 07:44-20:090 4 07:44-16:14@ 4 20:08-13:40 0 #°

2016-04-22 08:58-19:05 @ 4

2016-04-23 09:03-20:03 @

4 00:02-13:34© 4

2016-04-24 10:52-1952@ 4 -

2016-04-25 09:27-19:49 @ 4

2016-04-26 07:29-19:21 @

2016-04-27 09:30-18:48 @ 4

2016-04-28 -

Status for patient X005 @

Day Hand/day
39780803 i

08:58-17:12@ 4

08:58-17:55 @ 4

19:03-09:31 @ #
19:30-11:16 @ #°
19:35-09:28 @ 4

19:32-07:54 @ #°

4 07:28-16:100 4 -

Foot/day
5890EFE9 3

09:30-18:14© 4 -

Foot/night
E5C52981 i

(N

Sign data
*» Encryption

B
i

* Backup on ext.
Festplatte

Status for patient X 004 @

Day Hand/day
23F83DBY i

Foot/day
DIDDESEC i

2016-04-20 07:04-21:01@ 4 -

2016-04-21 07:57-19:48 @ 4
2016-04-22 07:37-19:280 4
2016-04-23 10:31-19:53@ #°
2016-04-24  1059-19:44 @ 4

2016-04-25 -
2016-04-26 -

2016-04-27 12:39-© ./

2016-0428 -
11111111111111111 ®
Day Hand/day
5267A9CB i

Foot/night
508FBAT3 i

21:00-08:020 .+

07:58-16:28@ 4" -

07:36-16:12 0 #*
10:30-19:15 @ .4
10:51-19:42 @ 4

19:20-10:45 @ #
19:52-10:57 @
19:42-08:28 @ 4

08:29-17:15@ 4 -

14:50-19:03 @ /'

Foot/day
D1B1B7C4 #

09:03-09:100 .#*

Foot/night
CD11889F
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Ergebnisse: Daten

0.015-

0.010-

0.005-

0.000-

0.015-

0.010-

0.005 -

0.000-

41.689 annotierte 5'-Intervalle

Assessments:
— CMAI, NPI, MMSE, GDS, TFDD,
Mobility per patient
60 GB komprimierte Sensordaten
— 5,6%10° Akzelerometer-Datenpunkte
— Abspeicherung in high-performance
Datenbank (monetDB) — 600 GB

2.5 TB Video-Aufzeichnung (1038h)

Tues

m Apathy

m Trying to leave ®Pacing

X007

X004

X009

X005

X122

X015

X001

X114

X008

X121

X016

X110

X124

X017

X126

X113

X111

0%

10%

20%

Aggression

30%

40%

50%

Restlessness

Other

60%

70%

Mannerisms

80%

90%

100%

Alzheimer & Dementia

Diagr essment & Disease Monitoring

alzheimer's QY association®
Multidimensional assessment
of challenging behaviors in
advanced stages of dementia
in nursing homes—The
insideDEM framework
Stefan Teipel, Christina Heine,
Albert Hein, Frank Kriiger, Andreas
Kutschke, Sven Kernebeck,
Margareta Halek, Sebastian Bader,
Thomas Kirste

JMIR Publications

.V Advancing Digital Health Research

20

YEARS

Based Assistive Technology
Interven-tion for Informal
Caregivers to Manage the
Challenging Beha-vior of
People With Dementia (the
insideDEM Study): Protocol
for a Feasibility Study

Sven Kernebeck, Daniela Holle,
Patrick Pogscheba, Felix Jordan,
Fabian Mertl, Alina Huldtgren,
Sebastian Bader, Thomas Kirste,
Stefan Teipel, Bernhard Holle,

AL iol
vrargaretarrarerC
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CMAI physical

Proportion

Ergebnisse: Datenanalyse

70
|

0.8

0.6

0.4

0.2

0.0

—— AMS right foot
—— AMS dominant hand

T T T T T
0.02 0.03 0.04 0.05

Accelerometric motion score [mean]

Number of subjects

(male/female) Age [years] MMSE  CMAI (total)
17 (6/11) 73 -94 0*-18 37 -109 range
8 56 median
10.1 61.2 mean

* CMAI vs AMS

apathy,
aggression
restlessness
e mannerism,
—o— trying to...
—8— pacing*
—e— other

)
[

0.02 0.03 0

Accelerometric motion score dominant hand [mean]

A&D IF > 12!

AMS Hand AMS Foot

0.49 0.60
0.66 0.82

Spearman’s p

CIVIAItotal
CIVIA'r::hysical

* Verhalten vs AMS
— apathy: Signifikant —
— mannerisms, pacing: Signifikant +
 + AMS = - apathy, + mannerisms, + pacing

Alzheimer's

Dementia

ELSEVIER

Featured Article

Automated sensor-based detection of challenging behaviors in advanced
stages of dementia in nursing homes

Doreen Goerss™ ™+, Albert Hein®, Sebastian Bader, Margareta Halek™, Sven Kernebeck™”,

Andreas Kutschke', Christina H|:.im:"i Frank Krucgm"i Thomas Kirste®, Stefan Teipel™”



... wir sind damit allerdings nicht
zufrieden ...



Warum?

 Primarziel aus Sicht Informatik nicht erreicht.

- Echtzeit-Erkennung (oder doch zumindest robuste Schatzung von Aggregaten —
Verhaltensanteile GUber den Tag oder die Woche) bisher nicht realisiert.

- Merkmalskatalog mit > 100 Merkmalen
- Algorithmen: alles, was geht: SVM, DT, Deep, ...

- Ergebnisse: nicht besser als a-priori-Schatzung
 Phanomene

- Inter-Rater-Reliability der Live-Annotation: Cohen's Kk = 0.45

- mit Video: Cohen's k = 0.75 (mannerisms), 0.84 (pacing)
- 5'-Segmente nicht fein genug fur kurze Ereignisse

- Viele Analyseoptionen vor Projektende noch nicht erprobt



Beobachtungen ()

« Rechtliche Anforderungen an den Datenschutz kontra
zuverlassiger Aufzeichnung und schneller Analyse

- kostet viel Zeit auf technischer Ebene (Einrichtung der Pipeline)
- Diese Zeit fehlt fur die Analyse

- aufwandiger Zugriff auf die Daten (Firewall — Secure Server — Encrypted File
System): mehrere GroRenordnungen langsamer als auf lokaler Platte

* Rechtliche Anforderungen (§11 BDSG, DSG M-V, ...) vs
Projektsituation (Datenbasiert, viele Partner) Neuland —
,Play Safe” wirkt nicht beschleunigend ...

 Es lohnt sich, Best Practices auf technischer und
rechtlicher Ebene auszutauschen

- Wer finanziert das? Wie?
Wo publiziert man das als junger Promovend in der Informatik?



Beobachtungen (ll)

« Das Fehlen von Video-Aufzeichnungen hat verursacht

- einen erheblichen Personalaufwand (11 Annotatoren)
— ... mit Uberschaubarer Datenqualitat
~ ... und damit viel Frustration bei den Datenanalytikern

- ... die keine publizierbaren Ergebnisse erzielen konnten

* Hintergrund

- Bedenken von (Angehorigen von) Angehorigen von Mitbewohnern (nicht
Versuchsteilnehmer) in Bezug auf die ethische Integritat und die technische
Kompetenz der involvierten Projektpartner

« Konsequenz

- Fahige Datenanalytiker wenden sich Fragestellungen zu, bei denen ...

- man ihnen nicht unterschwellig im Voraus unethisches Verhalten unterstelit

- sich der Aufwand fur die Datenbeschaffung minimieren lasst.



Beobachtungen (lll)

« Komplexitat der Pflegesituation:
- Vielfaltigkeit des Verhaltens,

- Individualitat der Person, Situation und des Umfeldes,

- unzahlige und vielfache Zusammenhange zwischen Ursachen und MalRnahmen,
- zeitliche Instabilitat,

- Parallelitat der Entscheidungen und implizites Wissen (Erfahrungswissen)

= enorme Anforderungen an
,Jpassgenaue Problemlosungsstrategien”

* Ein komplexes Projekt wie insideDem hat nur im Ansatz
die Anforderungen adressieren konnen — Wie lasst sich
zukunftig diese Anforderungen im Projektkontext
adressieren?



Ethische Situation

« 17 Menschen haben freiwillig 4 Wochen ihres Lebens mit
durchaus erheblicher Instrumentierung verbracht um
dieses Projekt mit Daten zu versorgen

- einige Teilnehmer seither verstorben

« Das Projekt war bisher nicht in der Lage

- eine vollstandige Analyse der Daten durchzuflhren
- In die Nahe einer Praxislosung zu kommen

« Wir stehen in einer Bringschuld gegentber den
Versuchsteilnehmern, die wir moglicherweise nicht mehr
erfullen konnen

- Wer wertet diesen Datenschatz aus?
- (Ist das uberhaupt ein Schatz? Ohne Video?)
- Wer darf Uberhaupt die Daten haben? (Nach DSGVO?)
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