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1 Zielgruppe und Anspruch des folgenden Textes

Der folgende Text richtet sich an praktizierende oder forschende Arztinnen und Arzte, an Entscheidungs-
tragerinnen in der Politik, im Krankenhaus, bei Kostentrdgern und in der Industrie, an medizinische Do-
kumentare, an Informatikerinnen oder EDV-Berater, und auch an das Personal, das Befragungen bei Pati-
enten durchfithrt. Wegen dieser heterogenen Zielgruppe werden Ihnen einzelne Passagen vielleicht schwierig
verstidndlich bleiben, wihrend andere trivial erscheinen mogen.

Die vorgestellte Technologie erscheint in der praktischen Anwendung sehr einfach; dennoch ist sie anspruchs-
voll und bietet umfangreiche gestalterische Moglichkeiten. Sie ist intuitiv versténdlich, wenn man sie in der
Anwendung sieht. Deshalb haben wir im WWW und auf CD-ROM Dokumentationsmaterial, Videofilme und
Evaluationssoftware bereitgestellt. Wir unterstiitzen Sie auch gerne praktisch, so dafl Sie nach einer kurzen,
intensiven Planungs- und Einarbeitungsphase schnell lohnende Ergebnisse erhalten kénnen.

2 Problemstellung

Wenn Fragebogen eingesetzt werden sollen, um Einschrénkungen und Verdnderungen der Lebensqualitit oder
der Patientenzufriedenheit in mehreren Dimensionen erfassen zu kénnen, miissen diese normalerweise kopiert,
dem Patienten vorgelegt, auf Vollstandigkeit iiberpriift und nach vorgegebenen Formeln ausgewertet werden.
Wenn die Ergebnisse zur Bewertung der Therapie im Einzelfall oder zur Qualitdtssicherung herangezogen
werden sollen, muf eventuell ein Verlauf iiber die Zeit dargestellt werden, oder die Ergebnisse eines Patienten
miissen denen eines Vergleichskollektivs gegeniibergestellt werden.

Alle diese Aufgaben erfordern Arbeitszeit, die in den meisten Féllen weder in Praxen noch in Kliniken ohne
weiteres verfiigbar ist.

3 Verfiigbare Technologie und moglicher Nutzen hieraus

3.1 Geschichte

Seit 1993 beschiftigen wir uns mit der Entwicklung des Lebensqualitidts-Recorders. Dieses Werkzeug macht
- als abstraktes Konzept - die Messung von Lebensqualitéit, die Speicherung der Daten fiir wissenschaftliche
Zwecke und die Bereitstellung der Ergebnisse fiir die Nutzung in der Praxis so einfach, wie zum Beispiel die
Handhabung eines Kassetten-Recorders.

Als technische Umsetzung des Konzepts sind derzeit zwei Losungen verfiigbar. Jede kann in die Arbeitsum-
gebung der Anwender integriert und fiir das eigene Projekt genau passend konfiguriert werden. Hierfiir ist
professionelle Unterstiitzung verfiigbar.
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Da die verwendbare Hardware sehr variabel ist, kann schon mit sehr kleinen Budgets eine funktionierende rou-
tineméfige Lebensqualitidts-Messung etabliert werden. Andererseits konnen anspruchsvollste Forschungsaufga-
ben bis hin zur multizentrischen elektronischen Datenerfassung mit automatischer (verschliisselter) Ubertragung
zu einer Studienzentrale {iber das Internet und sofortiger Bereitstellung der Ergebnisse iiber das WWW an
autorisierte Personen ohne weiteres realisiert werden.

Daten aus verschiedenen Studien und von verschiedenen Fragebtgen konnen dabei auch ohne vorherige Pla-
nung ohne Aufwand zusammengefafit werden, zum Beispiel um Meta-Analysen oder Cross-Validierungen von
Fragebogen durchzufiithren.

Dabei sind elektronische Fragebogen auf dem Lebensqualitits-Recorder fiir Patienten und das betreuende
Personal mindestens (!) genau so leicht zu bedienen, wie Papierfragebogen.

3.2 Der LQ-Recorder mit AnyQuest for DOS

Der urpsriingliche Lebensqualitidts-Recorder fiir DOS verwendet ein Grafiktablett. Auf diesem liegt ein ge-
druckter Fragebogen. Patienten lesen dort die Fragen und tippen mit einem elektronischen Stift direkt neben
jeder Frage eines der aufgedruckten Antwortfelder an. Falls Korrekturen notwendig sind, kénnen einfach andere
Antwortfelder angetippt werden. Der PC zeichnet die Antworten auf, priift die Eingaben auf Vollstdndigkeit,
berechnet die Ergebnisse entsprechend den Vorgaben der verwendeten Fragebdgen und speichert alle Daten.
Sowohl fiir die individuelle Befragung als auch fiir eine Verlaufsiibersicht kénnen automatisch Ausdrucke er-
zeugt werden.

Das System wird normalerweise direkt vom Patienten beniitzt. Es eignet sich jedoch auch dafiir, Papier-
Fragebogen zeitsparend elektronisch zu erfassen, wenn diese in peripheren Zentren ohne entsprechende Aus-
stattung oder vom Patienten zu Hause ausgefiillt wurden.

Aufler einem Grafiktablett sind lediglich ein PC ab 80286 CPU und optional ein Drucker erforderlich. Die
Software erlaubt die Umsetzung der meisten iiblichen Fragebogen; eine CAD Software zum komfortablen
Digitalisieren und Bearbeiten selbst hergestellter gedruckter Fragebogen-Vorlagen fiir das Grafiktablett ist
verfiigbar. Das System ist ausfiihrlich dokumentiert.

3.3 Der LQ-Recorder mit AnyQuest for Windows

Der Lebensqualitiats-Recorder mit AnyQuest for Windows verwendet verschiedene Eingabewerkzeuge und
die grafische Benutzeroberfliche Microsoft Windows oder kompatible Systeme. Damit kénnen elektronische
Fragebogen - je nach Patientenpopulation und verfiigharem Budget - auf einfachen, dlteren Windows 3.1-
PCs mit Maus genau so wie auf groflien Touch-Screens oder auf modernen, tragbaren Mini-Pen-Computern
préasentiert werden. Auch bei einem Hardware-Wechsel bleiben Software und Fragebogen-Definitions-Dateien
ohne Anderung nutzbar.

AnyQuest for Windows beinhaltet Funktionen zum Erstellen und Bearbeiten von Fragebogen-Definitions-
Dateien. Fragebogen konnen Bilder (z.B. auch lachende oder weinende Gesichter oder Fotos zum Ankreuzen)
und Tonsequenzen enthalten. Diskrete Antwortfelder oder Visual-Analog-Skalen konnen dargestellt werden;
freie Texteingaben sind erfragbar. Interaktive Fragebogen oder die automatische Verwendung von Fragebogen-
Modulen in Abhéingigkeit von gegebenen Antworten sind moglich. AnyQuest kann aufwendige Berechnungen
der Ergebnisse durchfiihren, einschlieflich logischer Entscheidungen und Beriicksichtigung von Regeln bei
fehlenden einzelnen Antworten. Sowohl Zahlen- als auch Text-basierte Antworten kénnen verarbeitet werden.
Besondere Funktionen unterstiitzen die Entwicklung und Validierung von Fragebogen.

Der LQ-Recorder mit AnyQuest for Windows kann so konfiguriert werden, dafl verschiedene Sets von Fra-
gebogen auf Knopfdruck zur Verfiigung stehen, so dafl entsprechend eingewiesenes Personal diese dem Patien-
ten einfachst vorlegen kann.

Das System ist vollstdndig dokumentiert; unter anderem steht eine umfangreiche elektronische Hilfe-Datei mit
Quick-Guides fiir Anwender und Designer elektronischer Fragebogen bereit. Eine Lebensqualitéts-Recorder-
CD-ROM enthélt Wiedergaben der zugehorigen WWW-Site, einschliellich der Software mit Anwendungsbei-
spielen und zusétzlicher Einfithrungsvideos.
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4 Beispiele fiir praktische Konfigurationen mit AnyQuest for Win-
dows

4.1 Unterschiedliche Hardware-Losungen

Wenn die Patienten der Zielgruppe mit einer Maus umgehen koénnen, l#8t sich aus jedem élteren PC unter
Windows 3.1 mit Maus und beliebigem Drucker eine funktionierende, routineméflige Lebensqualitits-Messung
aufbauen. Da solche Geriite meist vorhanden (und ausrangiert) sind, entstehen nicht unbedingt Investitions-
kosten.

Falls die Patienten der Zielgruppe nicht mit der Maus vertraut sind, kann diese fiir um DM 80,- durch einen
Trackball ersetzt werden. Alternativ sind fiir DM 300,- bis DM 500,- vor jedem Bildschirm nachriistbare Touch-
Screens erhéltlich. Sollen dedizierte Touch-Screens, eventuell auch grofiformatige Flachbildschirme verwendet
werden, sind Preise zwischen 1.500,- DM und 10.000,- DM zu erwarten.

Bei einer Neuanschaffung von Hardware fiir den LQ-Recorder sind Mini-Notebooks mit Touch-Screen und/oder
Stift-Eingabe sowie ein einfacher Laserdrucker oder Tintenstrahldrucker mit Infrarotschnittstelle zu empfehlen.
Der Investitionsaufwand belduft sich auf 2.500,- DM bis 8.000,- DM. Die Befragung kann auf dem Notebook
auch mobil und unabhingig vom Drucker durchgefiihrt werden, wobei der Ausdruck nach wenigen zusétzlichen
Bedienungsschritten erst dann erzeugt wird, wenn Notebook und Drucker wieder verbunden sind.

Unabhéingig von der verwendeten Hardware kann das ausgedruckte Ergebnis einer Befragung sofort im nach-
folgenden individuellen Patientengesprich verwendet werden; die erhobenen Daten stehen fiir weitergehende
Auswertungen zur Verfiigung. Bebilderte und ausfiihrlich erkldrte Beispiele fiir mogliche Konfigurationen
finden Sie im WWW sowie auf aktuellen Informations-CD-ROMs zum LQ-Recorder.

4.2 Anbindung an LANs und an das Internet

Wenn der LQ-Recorder in vorhandene Klinik- oder Praxisnetzwerke (LANSs) integriert wird, kénnen erhobene
Daten auf einem zentralen Rechner gespeichert und Ausdrucke auf einen beliebigen Netzwerkdrucker umgeleitet
werden. So kann zum Beispiel ein Patient im Wartezimmer einen Fragebogen auf einem Mini-Notebook
ausfiillen, dessen Ergebnis die Arztin spiter im Sprechzimmer auf dem eigenen PC betrachtet, ohne daf
hierfiir Papier bedruckt oder umhergetragen (!) werden mu8.

Da die Daten als ASCII-Dateien gespeichert werden, lassen sie sich iiber das Internet zu zentralen Rechnern
iibertragen. Hierfiir wird nachdriicklich empfohlen, die Daten zu verschliisseln. Auch bei lokalen Netzwerken
sollte auf Datensicherheit geachtet werden. Verschiedene Griinde (auch Empfehlungen von Fachgesellschaf-
ten) sprechen hier fiir eine Verwendung des freien Betriebssystems Linux anstelle kommerziell verfiigbarer
Alternativen.

4.3 Funk-Netzwerke

Mit Funktechnologie kann der LQ-Recorder vollig frei beweglich werden: Eine Patientin kann an einem be-
liebigen Ort im Krankenhaus, zum Beispiel im Wartezimmer oder im Krankenbett, einen elektronischen Fra-
gebogen ausfiillen. Ohne Kabelverbindung werden die Ergebnisse auf einem zentralen Server gespeichert, am
Arbeitsplatz eines Arztes angezeigt und/oder auf einem Netzwerkdrucker ausgegeben. Eine einmal installierte
Funk-Infrastruktur kann auch fiir alle anderen Aufgaben eines Praxis- oder Klinik-Informationssystems genutzt
werden.

Die relativ hohen Investitionskosten fiir ein Funk-Netzwerk werden relativiert, weil der technische, finanzi-
elle und logistische Aufwand fiir eine Kabelverlegung entfillt. Technische Fragen wie die der Vermeidung
von Storungen medizinischer Geréte, der Datensicherheit auf der Funkstrecke und der Schaffung herstellerun-
abhéngiger Standards sind inzwischen gelost.

4.4 Sterilitat

Sofern Bedenken bestehen, einem besonders empfindlichen oder einem kontamindsen Patienten ein elektro-
nisches Gerét zu iiberlassen, kann ein Mini-Pen-Computer einfach in eine durchsichtige Plastiktiite verpackt
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werden. Er 148t sich dadurch noch gut bedienen; bei Verwendung eines Funk-Netzwerks entstehen dabei keine
Einschrankungen in der Funktionalitét.

4.5 Vorkonfigurierte Software-Pakete

Fiir manche Fragestellungen existieren spezifisch angepafite LQ-Recorder-Software-Pakete, zum Beispiel eIBS-
QOL von Glaxo Wellcome plc. Diese Software ist zum Teil kostenfrei verfiigbar und ohne jeglichen Konfigu-
rationsaufwand verwendbar.

4.6 Logische Integration des LQ-Recorders

Der LQ-Recorder konzentriert sich auf die Verbesserung der Schnittstelle zwischen dem Patienten und dem elek-
tronischen Fragebogen. Die gedruckte Auswertung von Einzelergebnissen, Verlaufsiibersicht und ausgewéhlten
Statistiken sind eine komfortable Zugabe; desgleichen das Werkzeug AnyQuery zum einfachen Durchsuchen
und Darstellen erfafiter Ergebnisse am Bildschirm. Primér liefert AnyQuest eine selbst-erkléirende, klar lesba-
re, vollstindig dokumentierte ASCII-Datei als Ergebnis jeder Befragung. Das Format dieser Datei erlaubt die
Abbildung von Daten wohl aus den meisten denkbaren Fragebogen.

Zum Datenexport kann AnyQuest aus seinen Ergebnis-Dateien automatisch Tabellen erstellen, die wiederum
von Programmen wie SAS, SPSS, Spida, Excel, Lotus, Access, ... eingelesen und weiter verarbeitet werden
konnen. Daten aus verschiedenen Studien oder von verschiedenen Zentren kénnen fiir diese Auswertung einfach
zusammengefiihrt werden. Dies funktioniert auch, wenn unterschiedliche Fragebogen oder unterschiedliche
Sprachen oder Revisionen desselben Fragebogens verwendet wurden.

Mit diesen Mechanismen kénnen von AnyQuest erzeugte Befragungsergebnisse in beliebige Arbeitsumgebun-
gen importiert werden. Die wichtigen Schliissel liegen im einfachen Datenformat sowie in der verfiigbaren,
offenen Dokumentation: Die erzeugten Ergebnis-Dateien sind mittels der {iblichen Netzwerkprotokolle und
Anwendungen transportierbar!. Drittanwendungen (zum Beispiel Klinikinformationssysteme, Tumordoku-
mentationssysteme) koénnen Daten des LQ-Recorders iibernehmen. Interfaces wurden bereits fiir mehrere
Syteme (AKQUASI, TREG, FEBROSKRIPT) erstellt. Ein universelles Interface zur SQL-Datenbank Inter-
base sowie ein Prototyp eines WWW-Clients zu dieser Datenbank befinden sich in der Entwicklung (Januar
2000).

Drittanwendungen kénnen Konfigurationsdateien fiir AnyQuest erzeugen und damit das Verhalten des Pro-
gramms (zu ladende Fragebogen-Definitions-Dateien, Anzeige-Optionen, Speicherort fiir erfaite Daten usw.)
von auflen steuern. Dies kann zum Beispiel verwendet werden, um Module aus einer Fragebogen-Bibliothek mit
einer WWW-basierten Anwendung interaktiv zusammenzustellen und den resultierenden Gesamtfragebogen
von AnyQuest prisentieren zu lassen.

5 Einige Erfahrungen aus bisherigen Projekten

5.1 Routinemiflige Patientenbefragungen in Klinik und Praxis
5.1.1 TUntersuchung von Ambulanzpatienten der Universititsklinik Ulm

1993 wurde der LQ-Recorder erstmals an der medizinischen Klinik der Universitéit Ulm eingesetzt. Dabei
sollten sowohl Papierversionen des SF-36 als auch - anschlieflend - eine elektronische Version des QLQ-C30
verwendet werden. Von 624 Patienten, denen das elektronische System vorgestellt wurde, fiillten 622 erfolgreich
den Fragebogen aus.

Ein grofler Teil der Patienten des Erhebungszeitraums wurde jedoch nicht fiir die Erhebung rekrutiert. Dies
zeigt, dafl die Compliance des Personals ein mafigeblicher Faktor fiir Gewinnung hochwertiger LQ-Daten ist.
Patienten konnten das elektronische System ohne Schwierigkeiten verwenden und waren hierzu sehr gerne
bereit (Sigle).

1Zum Beispiel lieBen sich Skripts, mit denen AnyQuest-Ausdrucke von einem Window 95 Rechner via ftp automatisiert auf

einen Linux-Rechner iibertragen, dort in eine Warteschlange aufgenommen und der Reihe nach mit Ghostscript dargestellt werden,
in etwa einer Stunde erzeugen. So konnte auf einer Messe mit minimalen Ressourcen ein fehlender Drucker ersetzt werden.
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1994 sollten iiber 4 Wochen alle Patienten der Ambulanz der Medizinischen Klinik der Universitdt Ulm mit
dem QLQ-C30 befragt werden. In einem eigenen Raum wurden 6 LQ-Recorder mit Dateiserver und Drucker
vernetzt. Wihrend 19 Tagen wurden von 1181 laut Klinik-Informations-System anwesenden eligiblen Patienten
1133 Patienten fiir die Studie erfaft. Von diesen nahmen 1120 an der Befragung (94,8% der Zielgruppe) teil.
Die Daten waren zu 99,98% vollsténdig, wobei iiberhaupt keine Daten unkontrolliert verloren gingen, sondern
einzelne Patienten eine einzelne Frage nicht beantworten konnten. Damit sind die Daten reprisentativ fiir
die untersuchte Population. Die Altersverteilung der teilnehmenden Patienten entsprach von ca. 10 bis
ca. 90 Jahren derjenigen der deutschen Bevdilkerung; die jeweiligen Patientenprofile einzelner Ambulanzen
entsprachen den klinischen Erwartungen sehr gut. Fiir die Klinik ergaben sich niitzliche Erkenntnisse, nach
denen nicht geplant gesucht worden wire.

Die Ergebnisse der Untersuchung belegen die Machbarkeit einer routineméfigen Patientenbefragung mit dem
LQ-Recorder, die Bereitschaft der Patienten, daran teilzunehmen, sowie die klinische Bedeutung einer solchen
Befragung. Die erhobenen Daten waren von bisher (und seither) in der Literatur kaum erreichter Qualitéit
(Sigle, Sigle & Porzsolt).

5.1.2 Untersuchung von stationiren Patienten der Universititsklinik Ulm

1996 wurde bei 352 stationédren hamatologisch-onkologischen Patienten die gL.Q mit dem QLQ-C30+3 mehrfach
gemessern.

Auch hier erwies sich die Einbindung der Messung in den Klinikalltag als entscheidend fiir die Datenqualitit.
Die Bereitschaft der Patienten zur Teilnahme an der Messung war unabhéngig von Geschlecht, Diagnose und
der Zielsetzung der Therapie (kurativ/palliativ); sie sank von 80-90% bis 65 Jahre kontinuierlich auf etwa
40% bei 90 Jahren. Es bleibt unklar, ob das Alter per se oder die gefundene Einschrinkung der LQ in
verschiedenen Dimensionen hierfiir verantwortlich ist. Diese Beobachtung sollte beriicksichtigt werden, wenn
die LQ von Gruppen verglichen wird, die sich im Anteil der iiber 65-jihrigen unterscheiden (Holch).

5.1.3 Routinemiflige Untersuchung ambulanter Patienten einer Praxis und Tagesklinik

Onkologische Patienten der Praxis und Tagesklinik E. Rethfeld wurden seit 1994 innerhalb eines Modellprojekts
routineméBig in regelméfigen Intervallen mit dem QLQ-C30 befragt.

Die routineméfige Befragung erwies sich als praktikabel. Mit der Patientenbefragung konnte gezeigt werden,
dafl mit einem ganzheitlichen Therapie-Ansatz eine gute Lebensqualitéit bis hin zum Ende des Krankheitsver-
laufes erreicht werden kann (Rudolf van Leendert?).

5.1.4 Routinemiflige Untersuchung stationirer Patienten

Seit 1995 wurden stationére Patienten der BioMed-Kliniken routineméfig bei Aufnahme und Entlassung mit
dem QLQ-C30 befragt.

Die routineméBige Befragung erwies sich als praktikabel. Es konnten Zusammenhénge zwischen der Baseline-
LQ und der Uberlebensdauer sowie eine Verbesserung der LQ wihrend des Aufenthalts in verschiedenen
Dimensionen gezeigt werden (Dirk Hohmann?).

5.2 Integration in ein Tumordokumentationssystem

Seit 1995 werden onkologische Patienten der Fachklinik Donaustauf regelméffig untersucht. Die erhobenen
Daten werden elektronisch in das dort entwickelte Tumordokumentationssystem TREG iibernommen. Dort
sind sie unter anderem fiir statistische Auswertungen direkt verfiigbar (Friedrich von Biiltzingslowen?).

2Praxis und Tagesklinik Elsbeth Rethfeld, Diisseldorf
3BioMed-Klinik, Bad Bergzabern
4Fachklinik fiir Lungenerkrankungen, Donaustauf
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5.3 Einsatz in einer klinischen Studie

In einer randomisierten, kontrollierten Therapiestudie des Kantonsspitals Chur und der Universitit Wiirzburg
wird derzeit zusétzlich zu aufwendigen morphologischen Untersuchungen auch die Lebensqualitit der Patienten
vor und nach Intervention bestimmt. Als Lebensqualitéts-Recorder wird ein Mini-Pen-Computer mit AnyQuest
for Windows verwendet.

Die LQ-Messung war bisher ohne praktische Schwierigkeiten moglich. Die Kosten fiir die Gewinnung der LQ-
Daten diirften etwa um den Faktor 1000 unter denen fiir die Gewinnung der morphologischen Daten liegen.
Die Studie ist noch nicht abgeschlossen, somit kénnen weitere Angaben noch nicht gemacht werden (Doris
Wagner® et al.).

5.4 Einsatz bei der Entwicklung und Validierung von Fragebtgen
5.4.1 Entwicklung eines Instruments zur Beurteilung der LQ von Kindern

Seit 1998 wird an der Kinderklinik der Universitit Ulm ein Fragebogen zur Untersuchung der Lebensqualitét
von Kindern entwickelt. In der derzeitigen Validierungsphase fiillen sowohl Kinder als auch Eltern elektronische
Versionen der jeweiligen Fragebogen auf einem LQ-Recorder aus, es wird ebenfalls ein Mini-Pen-Computer
verwendet. Fiir Eltern und Kinder wurde jeweils eine eigene Konfiguration vorbereitet, so dafl der betreuende
Doktorand die jeweilige Befragung durch Antippen des zugehorigen Symbols auf dem Bildschirm starten kann.

Die Losung wird von Eltern und Kindern sehr gut akzeptiert, wobei schon Kinder im Alter von 8 Jahren ohne
Schwierigkeiten mit dem LQ-Recorder zurechtkommen (Lutz Goldbeck®, Reiner Braun).

5.4.2 Entwicklung eines Instruments zur Beurteilung der LQ sehr alter Patienten

Das Geriatriezentrum am Wienerwald entwickelt Instrumente, um die Lebensqualitéit alter Patienten zu beur-
teilen. Die zur Validierung und Faktorenanalyse notwendige Datensammlung wurde mit zwei LQ-Recordern
(Mini-Pen-Computern) durchgefiihrt. Das GZW kooperiert hier mit Kolleginnen und Kollegen der Universitét
Graz, der Universitit Umea und der Universitit Ulm. Fiir Pflegepersonal und Arztliches Personal wurde je-
weils eine eigene Konfiguration mit einer spezifischen Batterie von Fragebogen vorbereitet, welche man durch
Antippen des zugehorigen Symbols auf dem Bildschirm auswéihlen und starten kann.

In dieser Erhebung fiithrt das drztliche und pflegerische eine Fremdbeurteilung durch und verwendet so einmal
selbst statt der Patienten den LQ-Recorder. Auch hier zeigte sich bei bisher 670 Beurteilungen mit je ca. 100
Items eine subjektiv empfundene deutliche Vereinfachung der Datensammlung. Auch gab es keine technischen
Schwierigkeiten bei der Verwendung des LQ-Recorders (Marina Kojer” et al.).

5.5 Anwenderspezifischer Pakete

1999 wurde fiir Glaxo Wellcome plc. ein Paket aus zwei indikationsspezifischen Fragebogen in jeweils 10
Sprachen hergestellt. Dieses kann direkt von CD-ROM installiert werden; danach steht die Funktionalitét
des elektronischen Fragebogens sofort zur Verfiigung. Eine Booklet enthélt eine Einfithrung; weitergehende
wissenschaftliche Hintergrundinformationen finden sich auf der CD selbst (Timm Volmer®).

Dieses Paket ist ein Beispiel fiir eine anwenderspezifische Losung. Die Software ist so gestaltet, daf§ der
Auftraggeber und das Produkt repriisentiert werden. Ahnliche Losungen sind denkbar, wenn eine Institution
oder ein Projekttrager einen oder mehrere Fragebogen moglichst anwenderfreundlich bei einer grofieren Zahl
von Nutzern verbreiten méchte.

5Klinikum der Stadt Wolfsburg, Abteilung fiir Anésthesie
6Kinderklinik der Universitit Ulm, Psychologischer Dienst
7Geriatriezentrum am Wienerwald, Wien
8GlaxoWellcome plc., Global Health Outcomes
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6 Datenschutz

6.1 Theoretisches

Sobald man beginnt, elektronische Werkzeuge zur Datenerfassung einzusetzen, erwachen bemerkenswerterweise
all die Geister, die sonst mit schlafwandlerischer Sicherheit den Visitenwdgen und Roéntgenmappen in den
Géngen der meisten Kliniken ausweichen.

Européische oder nationale Gesetze zum Datenschutz verlangen besondere Mafinahmen, bevor mit der Auf-
zeichnung von Patientendaten (auch auf Papier) begonnen wird. Die wissenschaftliche Verwertung von Daten
kann anderen Regelungen unterliegen als diejenige zur routineméffigen Patientenbehandlung. In jedem Fall
sollte man versuchen, ein elektronisches System zur Patientenbefragung mindestens genau so sicher zu ge-
stalten, wie ein papierbasiertes System®. Dies beinhaltet nicht nur die Sicherung vor unberechtigtem Zugriff
auf oder vor dem Abhandenkommen erhobener Daten, Schutz vor deren Zerstérung, sondern auch die Sicher-
stellung der Verfiigharkeit dieser Daten. Es kann gesetzlich vorgeschrieben und verniinftig sein, diesbeziiglich
mit einem Datenschutzbeauftragten der eigenen Institution oder des Landes zu sprechen. Auch qualifizierte
Mitarbeiter der EDV-Abteilung oder externe Berater konnen oft hilfreich sein. Auch hierzu finden sich sehr
ausfiihrliche Informationen im WWW1°,

6.2 Praktisches

In Deutschland ist es normalerweise notwendig, einem Datenschutzbeauftragten den Umfang und Inhalt der
zu speichernden Dateien zu melden. Wichtig ist, dal besonders schiitzenswerte ” Patientendaten” solche Daten
sind, aus denen auf die Identitét eines Patienten geschlossen werden kann. Anonymisierte Daten sind keine
Patientendaten im eigentlichen Sinne.

Es kann deshalb sinnvoll sein, mit jedem présentierten Fragebogen lediglich eine kodierte Patientenidentifi-
kation zu erfragen, die davor schiitzt, dal aus den gespeicherten Daten ohne weitere Hilfsmittel (z. B. eine
geschiitzt aufbewahrte Zuordnungs-Liste) auf die Identitéit von Patienten geschlossen werden kann. Hieraus
kann sich bei einer spéter notwendigen Zuordnung zu anderen Daten derselben Patienten zusétzliche Arbeit er-
geben, wenn nicht die Erfassung, Zusammenfithrung und Weiterverarbeitung aller notwendigen Informationen
vorab geplant wird.

In jedem Falle sollte das zur Datenspeicherung verwendete Computersystem (also z.B. ein Mini-Pen-Computer)
nicht ohne weiteres mifbrauchlich benutzt werden kénnen. Dies wird erreicht durch physikalische Mafinahmen
wie das WegschlieBen des Gerétes, wenn es nicht gebraucht wird, die Aufbewahrung in einem einsehbaren
Bereich wiahrend des Aufladens, sowie einen an mehreren Stellen notwendigen Pafiwortschutz. Auch das Be-
triebssystem sollte nach Aspekten der Sicherheit gewihlt werden, wobei die iiblichen kommerziell verfiigbaren
Systeme leider weder am sichersten noch am stabilsten sind. Falls erhobene Daten kommuniziert werden,
sollten diese addquat verschliisselt werden.

Die Wahrscheinlichkeit, dafl man mit die Daten seiner Patienten korrekt behandelt, steigt mit den eigenen
Kenntnissen iiber die Datenschutz in EDV-Umgebungen und nationale Gesetze. Um der Zeitckonomie wil-
len sollte man sich von Personen beraten lassen, die entsprechende Diskussionsforen und Vero6ffentlichungen
regelméfig lesen.

7 Praktische Hinweise zur Anwendung des LQ-Recorders

Ein elektronischer LQ-Recorder sollte in jedem Fall fiir Personal und Patienten mindestens genau so einfach
verwendbar sein, wie ein Papierfragebogen. Die heute verfiigbare Technik erlaubt es im Allgemeinen, jede
erdenkliche Idee umzusetzen und jede Anforderung zu erfiillen - allerdings sind mdoglichst geringe Kosten und
eine gute Kommunizierbarkeit der erhobenen Daten anzustreben.

9Man sollte jedoch normalerweise davon absehen, ein elektronisches System kiinstlich genau so UNsicher machen zu wollen,
wie es papierbasierte Systeme seit jeher sind.

10, .also dem World-Wide-Web, das die meisten Personen unwissentlich ”Internet” nennen, das aber lediglich eine von vielen
Anwendungen des Internet ist.
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Wenn ein elektronisches System eine aufwendige Einfithrung oder Schulung des Patienten erfordert, kann das
heutzutage ein Hinweis auf eine mangelhafte Benutzerschnittstelle sein.

AnyQuest ist fiir Patienten - zumindest in Konfigurationen mit Touch-Screen oder auf Pen-Computern -
dghnlich anzuwenden, wie Papier und Bleistift. Das System kann so konfiguriert werden, dafl das Personal
zum Aufrufen eines Fragebogens oder einer vorbereiteten Batterie fiir eine bestimmte Patientengruppe nur
ein vorbereitetes Icon antippen muf. Fiir die technischen Schritte (wie Ein- und Ausschalten des Mini-Pen-
Computers) existieren Vorlagen fiir ausfiihrliche bebilderte Anleitungen, die auf individuelle Konfigurationen
angepafit werden konnen, sowie kurze Lehrfilme auf CD-ROM.

Neben technischen Vorbereitungen ist eine ausfiihrliche Schulung des Personals mit deutlichem Hinweis auf
die Bedeutung von LQ-Daten essentiell. Wenn das Personal tatsédchlich verstanden hat, weshalb die LQ
oder Patientenzufriedenheit untersucht werden, wird es entsprechende Bemiihungen mit grofler Motivation
unterstiitzen: die LQ-Befragung wird dann zu einer Untersuchung, die genau so wichtig und genau so normal
wie eine Blutabnahme ist.

Der elektronische Fragebogen sollte entweder an einem besonderen, fiir das Personal iiberschaubaren, je-
doch nicht besonders exponierten Bereich bereitstehen. Alternativ kénnen Losungen mit einem Mini-Pen-
Computer z. B. auch im Wartezimmer einem Patienten iiberreicht werden; dies erfordert jedoch zusétzliches
Einfithlungsvermogen beim Personal, um zu vermeiden, dafl z. B. ein neuer, dngstlicher Patient in einer be-
sonders lauten, unangenehmen Umgebung zum Ausfiillen des fiir ihn unbekannten LQ-Fragebogens gedringt
wird.

Jeder Patient sollte zu standardisierten Zeitpunkten (z. B. wihrend des Wartens auf die Arztin) mit einer
standardisierten Einladung freundlich zum Ausfiillen des Fragebogens aufgefordert werden, z.B.: ”Wir haben
fiir Sie einen Fragebogen vorbereitet, mit dem wir erfahren méchten, wie es Thnen nach Threr eigenen Meinung
- und nicht nur nach der Meinung der Arzte - geht.” Wenn Patienten erfahren, daff sie tatsiichlich einmal
und explizit nach ihrer eigenen Meinung gefragt werden, sind sie fast ohne Ausnahme sehr gerne bereit, einen
Fragebogen auszufiillen.

AnschlieBend sollte der Patient nach seinem Namen und seinem Geburtsdatum gefragt werden (sofern diese
Daten erfafit werden sollen, und sofern sie nicht ohnehin bekannt ist). Der Befragende sollte diese Daten dann
vor dem Patienten in das System eintippen. Hierbei wird erstens sichergestellt, dafl diese Daten zuverlissig
eingegeben werden!!, zweitens kann der Patient sehen, wie die Hardware (z.B. der Eingabestift oder der
Finger!?) zu beniitzen ist.

Danach iibergibt der Befragende den LQ-Recorder an den Patienten. Er informiert ihn, dafl er bei Fragen
oder Schwierigkeiten in der Nihe erreichbar sei. Und, daf3 der Patient ihn bitte rufen solle, wenn er Antworten
korrigieren wolle, oder wenn er eine Frage nicht beantworten koénne oder wolle!'3.

Der Patient wird gebeten, den LQ-Recorder nach Ende der Befragung wieder zuriickzugeben. Das betreuende
Personal legt danach den Ausdruck des LQ-Recorders in die Patientenakte, die der Arztin fiir die Konsultation
bereitgelegt wird. Die Arztin beriicksichtigt die Ergebnisse der LQ-Befragung (z. B. Verlauf der Skala fiir
Miidigkeit, Schmerzen oder Reizbarkeit) im Patientengesprich.

Bei der neuen Einfithrung eines LQ-Recorders sollten durch ausfiihrliche Ubungen (einfaches Rollenspiel!)
innerhalb des Personals Unsicherheiten abgebaut und Verbesserungsmoglichkeiten im Ablauf erkannt werden.
In weiterer Analogie zur Blutentnahme: Unsicherheit kann durch fehlendes Verstéindnis der Bedeutung der
Untersuchung, durch mangelnde Ubung, aber ebenso durch mangelhafte Anleitung von Mitarbeitern bedingt
sein. Unabhéngig von der Ursache wird sie vom Patienten sofort wahrgenommen und fiithrt zu unbefriedigenden
Ergebnissen.

8 Weitere Informationen

Im World-Wide-Web existiert unter http://jsigle.cjb.net eine Site, die weitere Informationen zum LQ-
Recorder bereithélt. Neben einer Evaluations-Version der aktuellen LQ-Recorder Software sowie einer Biblio-

11Und in standardisierter Weise, z.B. wenn Initialen oder ein verschliisselter Patienten-Identifikations-Code erfafit werden.

12Der Stift ist bei sehr kleinen Bildschirmen und groBen Hiénden priziser und hinterlifit auBerdem weniger Fingerabdriicke auf
dem Bildschirm.

I3Entsprechende Optionen kénnen auch fiir den Patienten leicht erreichbar eingeblendet werden. Jedoch wird dadurch die
Bildschirmanzeige uniibersichtlicher und/oder die Erkldrung aufwendiger und voraussichtlich die Bereitschaft der Patienten, im
Fragebogen umherzublédttern, Antworten nicht spontan zu geben, oder die Bearbeitung einzelner Fragen abzulehnen, grof.

Verwendung des LQ-Recorders zur Messung der Lebensqualitit Seite 8



Dr. med. J6rg M. Sigle joerg.sigle@gmx.net http://jsigle.cjb.net

thek mit Fragebogen-Definitions-Dateien finden sich dort Angaben zur Verfiigbarkeit, praktische Anleitungen,
Dokumentationsmaterial, Veroffentlichungen, und Hinweise auf weiterfithrende Literatur.

Eine Wiedergabe der Site auf CD-ROM ist auf Wunsch verfiigbar. Diese enthélt zusétzlich zwei Videos, welche
einen beispielsweise verwendbaren Mini-Pen-Computer vorstellen. Hierdurch kann man sich einen Eindruck
von der einfachen Handhabung der Losung im téglichen Gebrauch verschaffen.
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