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Der Lesbarkeit wegen wurde auf Paarformulierungen (,Patientinnen und Patien-
ten) verzichtet. Bei der mannlichen Bezeichnung der Personen sind Frauen wie

Méanner gleichermal3en gemeint.



1. Einleitung

Mit dem Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat wird in der Medizin
der Blick von der (objektiven) krankheits- und symptombezogenen Betrachtungs-
weise um das subjektive Erleben der Patienten erweitert. Lebensqualitat ist ein
gesichertes Kriterium medizinischer Behandlung, deren Aufrechterhaltung oder
Verbesserung ein wichtiges Ziel patientenorientierter Medizin darstellt. Im Ver-
gleich zu ihrer Bedeutung fur wissenschaftliche Studien spielt die Lebensqualitéts-
beurteilung in der Praxis bisher nur eine geringe Rolle. Hausarztlich betreute Pati-
enten werden hdchstens sporadisch und methodisch unzuverlassig nach Lebens-
gualitat und personlichem Krankheitserleben gefragt. Dabei ware wiinschenswert,
die Lebensqualitat vor allem chronisch und maligne Erkrankter als zusatzliche dia-
gnostische Information in die medizinische Versorgung zu integrieren. So liel3en
sich das subjektive Befinden und dessen Veranderungen in die Therapieplanung

einbeziehen.

Die Erfassung der Lebensqualitat durch standardisierte Skalen erlaubt eine valide
Darstellung des subjektiv empfundenen Wohlbefindens in den drei Dimensionen
physisch (z.B. Schwere und Haufigkeit korperlicher Symptome), psychisch (z.B.
Angst, Depression) und sozial (z.B. Familienleben, Freunde, Arbeit, Sexualleben)
(Kopp et al. 2000). Die Verbesserung der Lebensqualitat hat sich als ein patien-
tenrelevantes Zielkriterium zur Beurteilung des Nutzens medizinischer Mal3nah-
men sowie als zuséatzliches Kriterium zur Wirksamkeit in der klinischen, pharmako-
logischen und gesundheitsokonomischen Forschung etabliert (Ravens-Sieberer et
al. 2000; Steckelberger et al. 2005).

Um das Konzept der Lebensqualitat nicht nur in der klinischen Forschung, son-
dern auch in der taglichen Praxis umsetzen zu konnen, ist eine leichte, nicht auf-
wandige Erhebung und ein zeitnahes Bereitstellen der Ergebnisse notwendig. Re-
levante Aspekte sollten so abgebildet werden, dass Arzte und Patienten diese
rasch verstehen und mdglicherweise Handlungskonsequenzen ableiten kdnnen.
Computergestitzte Erhebungen der Lebensqualitdt mit sofortiger Bereitstellung
der Ergebnisse fir die Konsultation erwiesen sich in den letzten Jahren als zu-
nehmend effizienter und leicht in der Anwendung (Sigle et al. 1996; Taenzer et al.

1997; Velikova et al. 1999). Erfolgt eine systematische Lebensqualitdtserhebung,



verbessert sich die Kommunikation zwischen Arzt und Patient; Arzte werden hau-
figer auf Patienten mit schweren Gesundheitsproblemen aufmerksam (Detmar et

al. 2002; Velikova et al. 2004). Unklar bleibt, inwieweit dies auf den hausarztlichen
Kontext Ubertragbar ist.



2. Stand der Forschung

2.1. Lebensqualitatsforschung in der Medizin

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat hat sich in kirzester Zeit als
Zielparameter in der Medizin etabliert und stellt neben der Uberlebenszeit das
wichtigste Behandlungsziel vor allem chronisch Kranker dar (Ravens-Sieberer et
al. 2000). Je weniger eine medizinische Behandlung Heilung oder entscheidende
Lebensverlangerung in Aussicht stellen kann, desto mehr wird die Verbesserung
des subjektiven Befindens der Patienten zum eigentlichen Therapieziel. Damit
dieses Ziel empirisch ebenso Uberprifbar ist, wie die Verbesserung somatischer
Befunde, wird ein objektives Mal3 fir das subjektive Befinden des Patienten
bendttigt (Schandry 1994).

Entsprechend der WHO-Definition, die 1948 Gesundheit nicht nur als Abwesenheit
von Krankheit, sondern als einen Zustand vollkommenen sozialen, psychischen
und physischen Wohlbefindens definierte, sind fir die Beurteilung des Gesund-
heitszustandes einer Person nicht nur somatische Indikatoren wie Symptome oder
Lebenserwartung von Bedeutung, sondern auch wie diese Person sich fuhlt, mit
anderen Menschen Kontakt hat und in ihrem Alltag zurechtkommt. Damit setzte
sich zunehmend die Erkenntnis durch, dass fur die Beurteilung von Ergebnissen
(Outcomes) medizinischer Behandlungsverfahren zuséatzlich zu den biomedizini-
schen (objektiven, beobachtbaren) Zielkriterien wie Uberlebenszeit, Komplikati-
onsraten oder Laborparameter auch die psychosozialen (subjektiven, nicht beob-
achtbaren, vom Patienten geaul3erten) Effekte einer Erkrankung und deren Be-
handlung auf den Patienten von Bedeutung sind. Zur Bezeichnung fir diese um
die psychosoziale Dimension erweiterte subjektive Wahrnehmung von Gesundheit
hat sich der Begriff der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat in der Medizin etab-
liert. Nach Bullinger (2002a) ist die Wahrnrehmung oder Verbesserung der Le-
bensqualitat zwar seit jeher Maxime des arztlichen Handelns, neu jedoch ist der
Versuch, die Lebensqualitat der Patienten zu messen. Letztlich zielen sowohl die
Frage des Arztes ,Wie geht es Ihnen?, als auch die Messung der Lebensqualitat
darauf ab, Auskunft Uber das subjektive Wohlbefinden zu erhalten, dessen Beein-
trachtigung den Patienten zum Arzt fihrt und dessen Wiederherstellung Ziel der
Behandlung ist.



Die Entwicklung der Lebensqualitatsforschung in der Medizin vollzog sich vor al-
lem in den siebziger und achtziger Jahren mit dem Bemihen der definitorischen
Klarung des Phanomens Lebensqualitat und der Entwicklung standardisierter
Messinstrumente, um Lebensqualitat valide, reliabel und anderungssensitiv mess-
bar zu machen. Nachdem die psychometrische Gite der entsprechenden Verfah-
ren im Rahmen grof3 angelegter klinischer Studien gepruft worden war, steht seit
Anfang der neunziger Jahre schwerpunktmafig die Anwendung der Messinstru-
mente in verschiedenen Feldern der angewandten Forschung im Vordergrund
(Bullinger 2002b; Ravens-Sieberer et al. 2000).

2.1.1. Definition der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat: Was wird ge-
messen?

Wie ein Mensch die Qualitat seines Lebens einschéatzt, kann nur er selbst, unter
Bericksichtigung seiner jeweiligen Lebensumsténde, bestimmen. Fir die meisten
chronisch kranken Patienten bedeutet Lebensqualitat unter anderem, mit der Er-
krankung am Leben teilzunehmen. Ob dies gelingt, hangt einerseits davon ab,
inwieweit das Ausmald der Beschwerden und Einschrankungen im Alltag belastet.
Genauso wichtig ist andererseits jedoch auch die innere Einstellung zu krank-
heitsbedingten Erschwernissen und den Behandlungsmalinahmen. Fur die thera-
peutische Entscheidung des Arztes, wie fur das Patientenurteil ist es von Bedeu-
tung, dass der Patient diejenigen Dinge wieder besser tun kann, die taglich oder
fast taglich anliegen, und diejenigen Aspekte der Stimmung guinstig zu beeinflus-

sen, die fir die alltagliche Befindlichkeit konstitutiv sind (Siegrist 1990).

Diese Beschreibung zeigt die Komplexitat des Phanomens Lebensqualitat (ahnlich
dem Konstrukt der Intelligenz), das nicht direkt, sondern nur tGber die Konstruktion
aus verschiedenen Komponenten (multidimensional) und deren Beziehungen au-
einander (operational) erfasst werden kann (Bullinger et al. 2000a). Es besteht
inzwischen Konsens dartber, dass in Anlehnung an die WHO-Definition fir Ge-
sundheit das Phanomen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat als mehrdi-
mensionales Konstrukt aufgefasst wird, das mindestens die drei Dimensionen —
physisches (z.B. Symptomschwere und -haufigkeit, Alltagsaktivitdten, Mobilitat),
psychisches (z.B. Angst, Depression) und soziales (z.B. Familienleben, Freunde,

Arbeit) Wohlbefinden und Funktionsfahigkeit - beinhaltet und iiber die AuBerungen



der betroffenen Person selbst zu erheben ist (Testa et al. 1996). Diese Grundpfei-
ler bezeichnen die Bereiche, die minimal mitzuerfassen sind, wenn von der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat eines Patienten gesprochen werden soll. lhre
Operationalisierung soll alltagsrelevante Erfahrungen kranker Menschen &ande-
rungssensitiv widerspiegeln, was bedeutet, dass diejenigen Aspekte von besonde-
rem Interesse sind, die sich im Erleben der einzelnen Patienten kurz- oder mitte -

fristig auch tatsachlich andern kénnen (Siegrist 1990).

2.1.2. Erhebungsinstrumente der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat:
Wie wird gemessen?

Die Messung der Lebensqualitdt mit Hilfe standardisierter Verfahren bedeutet
letztendlich die Formalisierung und Quantifizierung einer detaillierten Antwort auf
die Frage ,Wie geht es Ihnen?* (Vollmer 1996). Um empirische Sachverhalte in
numerischen Relationen abzubilden und damit vergleichbar zu machen, werden
die von den Messinstrumenten erfassten Dimensionen der Lebensqualitat indirekt
gemessen, d.h. durch die Abfrage einer Serie von Fragen (items), die sich jeweils
auf dieselbe Dimension beziehen. Die Antworten werden in Punktwerte Ubersetzt
und auf Skalen Ubertragen. Die so erhaltenen Skalenwerte beschreiben die aktuel-
len Auspragungen der verschiedenen Dimensionen der Lebensqualitat (Testa et
al. 1996). Die fur die einzelnen Lebensqualitidtsaspekte eingesetzten Erhebungs-
instrumente werden nach testtheoretischen Kriterien entwickelt und teststatistisch
gepruft, um valide, reliabel und vor allem anderungssensitive Ergebnisse zu erhal-
ten. Inzwischen steht ein breites, international verfigbares und methodisch ada-
quates Instrumentarium zur Erfassung der Lebensqualitat zur Verfugung. Die
meisten Verfahren liegen als Fragebogen zum Selbstausfillen vor (Bullinger
2000Db).

Die Messinstrumente lassen sich in zwei Kategorien einteilen, krankheitstibergrei-
fende (generische), die die allgemeine gesundheitsbezogene Lebensqualitat er-
fassen und krankheitsspezifische Messinstrumente, die Bereiche abbilden, die fur
eine bestimmte Erkrankung und deren Behandlung charakteristisch sind. Ein Vor-
teil der krankheitsspezifischen Fragebdgen ist ihre oftmals héhere Differenzie-
rungsfahigkeit und gréf3ere Veranderungssensitivitdt gegentber krankheitsspezifi-
schen Einschrankungen (Muhlig et al. 1998). Der Vorteil der krankheitstibergrei-



fenden Fragebdgen liegt in der besseren Vergleichbarkeit mit anderen Erkran-
kungsgruppen, weshalb Empfehlungen dahingehen, dass die Messinstrumente
maoglichst einen Modul-Charakter haben sollen, der es ermdglicht, sowohl globale,
als auch krankheitsspezifische Indikatoren zu bertcksichtigen (Bohmer et al.
2000).

2.1.3. Grunde und Ziele der Lebensqualitatsforschung: Warum wird gemes-
sen?

Der international zunehmende Stellenwert, der der Patientenperspektive und da-
mit auch der subjektiven Lebensqualitat entgegengebracht wird, liegt einerseits in
dem verénderten Verstandnis von Gesundheit begrindet, das sich im Zuge der
WHO-Definition von Gesundheit, von dem eher begrenzten biomedizinischen Mo-

dell zu einem erweiterten biopsychosozialen Modell wandelte (Bullinger 2000Db).

Daruber hinaus fuihrten gesundheitspolitische Entwicklungen zu einem verander-
ten Focus in der Therapie- und Gesundheitsforschung und starkerer Evaluation
des Nutzens medizinischer Mal3hahmen. Verbesserte soziale Bedingungen und
die Weiterentwicklung diagnostischer sowie therapeutischer Verfahren in der mo-
dernen Medizin fuhrten zu einem stetig steigenden Altersdurchschnitt der Bevdlke-
rung. Dies hatte eine deutliche Verschiebung des Morbiditats- und Mortalitats-
spektrums in den Industrienationen zur Folge, mit einer drastischen Verminderung
friihzeitiger Sterblichkeit infolge akuter Infektionskrankheiten und einem Uberwie-

gen chronischer und degenerativer Erkrankungen (Schélmerich et al. 1990).

Nach Jahrzehnten der naturwissenschaftlich orientierten Medizin, in denen an-
hand ‘objektiver' Daten auf das Wohlbefinden der Patienten geschlossen wurde,
bzw. Wohlbefinden gar kein medizinisches Kriterium oder Ziel darstellte, erhebt
sich nun die Frage, inwieweit das arztliche Urteil mit dem des Patienten tatsachlich
Ubereinstimmt, oder anders formuliert, ob die Besserung objektiver Befunde tat-
sachlich mit der Besserung subjektiven Befindens einhergeht, weshalb die Patien-
teneinschatzung in Therapieentscheidungen und -bewertungen mit einbezogen
werden sollte. Fur chronisch kranke Patienten besteht, im Gegensatz zu akut Er-
krankten, nur in Ausnahmefallen Aussicht auf Heilung, sondern allenfalls eine ,be-

dingte Gesundheit‘. Neben der (Uber-) Lebensdauer riickt zunehmend die verblei-
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bende Lebensqualitat der Patienten ins Blickfeld (Matzat 2005). Dies erfordert die
Bestimmung eines veranderten, an die langfristige Versorgung chronisch Kranker
angepassten Betreuungsbedarfs (Hoffmann et al. 1996, Stossel et al. 2003). Auch
der immer enger werdende wirtschaftliche Spielraum im Gesundheitswesen
(Moock et al. 2005), eine veréanderte Arzt-Patienten-Beziehung und der wachsen-
de Einfluss von Patientenorganisationen im Gesundheitswesen begunstigen, dass
subjektive Evaluationskriterien zunehmend in die Gesundheits- und Therapiefor-

schung einbezogen werden (Hoffmann 2004).

2.1.4. Anwendungsfelder von Lebensqualitatserhebungen: Wo wird gemes-
sen?
Die Diskussion der um das Zielkriterium Lebensqualitéat erweiterten Beurteilung
medizinischer Behandlungen wurde zunachst besonders intensiv in der Onkologie
gefuhrt, in der die Verlangerung des Lebens um einige Monate mit dem Preis
deutlicher Therapienebenwirkungen und damit dem Verlust an Lebensqualitat ein-
hergehen kann (Bullinger 2000b). Mittlerweile findet sich die Einbeziehung von
Lebensqualitatsmessinstrumenten verstarkt auch in unterschiedlichsten Typen
medizinischer und gesundheitswissenschaftlicher Studien. So stellt die Lebens-
qualitat der Patienten ein zusatzliches Kriterium in folgenden Anwendungsberei-
chen dar (Greenfield et al. 1992; Bullinger 2000 und 2002; Bitzer 2003):

Bewertung der Wirksamkeit und des Nutzens medizinischer Interventionen aus

Patientensicht in klinischen Studien,

Abschatzung des Benefits (Nutzen) von MalRhahmen und Technologien in ge-

sundheitsokonomischen Kosten-Nutzen-Analysen,

Analyse von Versorgungsstrukturen und der Frage nach dem Bedarf an Ver-

sorgung im Gesundheitssystem,

Evaluation der Versorgungsqualitat und der Qualitatssicherung,

Feststellung des Bedarfs an MalBhahmen zur Gesundheitsférderung und der

Evaluation praventiver Malinahmen in der Public-Health-Forschung,

Therapiemonitoring, um Therapieentscheidungen im individuellen Behand-

lungsfall zu treffen.

Auf den letzten Anwendungsbereich soll im Folgenden n&her eingegangen wer-

den.
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2.2. Lebensqualitatserhebung in der klinischen Praxis

Im Vergleich zur Bedeutung der Lebensqualitatserhebung fur wissenschatftliche
populationsbezogene Studien spielt die systematische Beurteilung der
Lebensqualitat des einzelnen Patienten in der klinischen Praxis nur eine geringe
Rolle (McHorney et al. 1995). Dabei ware es winschenswert, die Lebensqualitat
vor allem chronischer oder maligne Erkrankter als zusatzliche diagnostische
Information in den Versorgungsprozess zu integrieren. So lieRen sich subjektives
Befinden und dessen Veranderungen in die Therapieplanung einbeziehen und

damit die Behandlungsqualitat verbessern (Thier 1992).

2.2.1. Lebensqualitdt und chronische Erkrankung am Beispiel chronisch
obstruktiver Atemwegserkrankungen

Heute sind es vor allem chronische, nicht heilbare Beschwerden und Erkrankun-
gen, die oft korperliche, psychische und soziale Einschrankungen bewirken und
die Menschen veranlassen, arztliche Hilfe aufzusuchen und deren Wiederherstel-
lung Ziel der Behandlung ist (Buddenberg 2004). Nach Jahrzehnten, in denen der
Arzt anhand ,objektiver® Daten auf das Wohlbefinden seiner Patienten schloss,
wie es in der Therapie akuter (Infektions-) Erkrankungen und in Notfallsituationen
nach wie vor eine berechtigte Annahme ist, ergibt sich vor dem Hintergrund chro-
nisch und damit langfristig zu behandelnder Erkrankungen die Frage, inwieweit
das arztliche Urteil mit dem des Patienten tatséchlich Ubereinstimmt, oder anders
formuliert, ob die Besserung objektiver Befunde tatsachlich mit der Besserung

subjektiven Befindens einhergeht.

Das Ausmal} der Einschrankungen der Lebensqualitat chronisch Erkrankter ist bei
verschiedenen Erkrankungen und Erkrankungsstadien unterschiedlich (Alonso et
al. 2004). Asthma bronchiale und chronisch obstruktive Lungenerkrankungen
(COPD) sind zwei der haufigsten chronischen Erkrankungen weltweit mit steigen-
der Pravalenz (Lopez et al. 1998). Asthma bronchiale ist eine chronisch entzindli-
che Erkrankung der Atemwege mit einer variablen Obstruktion, die haufig spontan
oder nach Therapie reversibel ist. Die Erkrankung bleibt sehr h&ufig lebenslang
bestehen (Nolte 1995).

12



Im Gegensatz dazu ist COPD eine progrediente, nicht vollstandig reversible Atem-
wegsobstruktion bei vorliegender chronischer Bronchitis und/oder Lungenemphy-
sem (van Noord et al. 1996). Eine Heilung ist nicht méglich. In Deutschland gehort
das Asthma bronchiale mit einer Pravalenz von ca. 5% bei Erwachsenen und 10%
bei Kindern zu den Volkskrankheiten (Bundesarztekammer 2005). Die Pravalenz
der COPD wird in Deutschland auf 10% bis 15% der Erwachsenen geschétzt (Ko-
nitzko et al. 2000).

Lebensqualitdt und Prognose der Erkrankungen werden durch die obstruktive
Ventilationsstérung nachhaltig negativ beeinflusst. Patienten mit chronisch obst-
ruktiven Atemwegserkrankungen leiden unter einer gestdrten Lungenfunktion, ei-
ner begrenzten Belastbarkeit und einer deutlich beeintrachtigten Lebensqualitat
(Bousquet et al. 1994). Die Symptomatik wie Atemnot, Husten und Auswurf
schranken sowohl die kérperliche Belastbarkeit ein, fuhren zu Schlafstérungen
und der allgemeinen Herabsetzung der Leistungsfahigkeit (Jones et al. 1989, Pe-
termann et al. 1994). Zudem leiden die Patienten haufig unter einer Einschran-
kung ihrer emotionalen Befindlichkeit und psychischen Stabilitat, ihrer Freizeitges-
taltung, sozialen Funktionsfahigkeit (z.B. Teilnahme an sportlichen Alltagsaktivita-
ten) und ihrer sozialen Integration (Stigmatisierung als ,kranke* oder ,behinderte*
Person) oder sogar unter psychopathologischen Sekundarsymptomen wie Angs-
ten, Depressionen und sozialer Unsicherheit (Hanson 1982, Quirk et al. 1990 und
1991, Williams 1989). Die Einbeziehung der psychosozialen Situation asthma-
erkrankter Patienten ist ein essenzielles Element der Asthmabehandlung, da sich
psychosoziale Belastungen, krankheitsbezogene Angstlichkeit und psychische
Probleme ungunstig auf das Selbstmanagement bei Erwachsenen auswirken
(Mahlig et al. 2001, Schultz et al. 2001).

Ziele der Behandlung dieser chronischen Atemwegserkrankungen sind: Symptom-
reduktion, Erhalt einer bestmogliche Lungenfunktion, Reduktion der bronchialen
Hyperreagibilitdt, Reduktion der Letalitdt und die Steigerung der Lebensqualitat
dieser Patienten, weshalb nach der ,Nationalen Versorgungs-Leitlinie Asthma“ der
Bundesarztlichen Vereinigung (2005) die Erfassung der subjektiven, krankheitsbe-

zogenen Lebensqualitat ein wichtiger Bestandteil der Asthma-Diagnostik ist.
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2.2.2. Diskrepanz zwischen objektiven und subjektiven Mal3en bei der Beur-
teilung der Behandlungsqualitat

Krankheit beeintrachtigt einen Menschen in dem Malde, in dem sie subjektiv als
Belastung empfunden wird, und das korreliert nur wenig mit der objektiv feststell-
baren Schwere der Krankheit. Die Verbesserung oder Fixierung traditioneller di-
agnosebezogener Krankheitsmaf3e (Outcomes) wie z.B. Laborwerte oder Ergeb-
nisse bildgebender Verfahren erlaubt lediglich eine begrenzte Aussage Uber die
Beeintrachtigung der Patienten durch ihre chronische Erkrankung. Tatsachlich
stehen bei vielen chronischen Erkrankungen Befund und Befinden in einem nur
losen Zusammenhang (Wilson et al. 1995). So kann beim Asthma bronchiale die
Kenntnis der Atemstol3kapazitat (FEV1) und der bronchialen Hyperreagibilitat nur
weniger als 10% der Varianz der subjektiven erkrankungsspezifischen Belastung
aufklaren (Renwick et al. 1996).

Ebenso besteht nur ein geringer Zusammenhang mit der allgemeinen Lebensqua-
litat (Ruttenrvan Molken et al. 1995; Bousquet et al. 1994, Antonelli-Incaliza et al.
2003). Die Unabhangigkeit zwischen objektivem Befund und subjektivem Befinden
finden sich auch in Studien anderer chronischer Erkrankungen, wie Krebs (Koller
et al. 1999), Hepatitis (Bonkovsky et al. 1999), Diabetes mellitus (Rose et al. 1998)
und arteriellen Durchblutungsstérungen (Mduller-Bihl et al. 2003). Da traditionell
erhobene klinische Parameter nur eine begrenzte Aussage Uber die Beeintrachti-
gung des Patienten erlauben, stellt die subjektive Beschreibung des Behand-
lungserfolgs aus Patientensicht ein wichtiges zusatzliches Instrument flr den be-
handelnden Arzt dar (Kapapa et al. 2006). Dabei ist es jedoch wichtig, dass Mal3-
zahlen der Lebensqualitat die klinischen Ergebnisgréf3en nicht ersetzen, sondern

um einen wesentlichen Punkt erweitern kénnen (Vollmer 1994; Wilson et al.1995).

Die Einschatzung der Arzte tiber den Gesundheitsstatus ihrer Patienten spiegelt
die von den Patienten gedul3erten korperlichen und psychosozialen Erfahrungen
nicht vollstandig wider. Wiederholt hat sich gezeigt, dass sich die Einschatzung
behandelnder Arzte zu den Auswirkungen der Erkrankung und deren Behandlung
auf die Lebensqualitat ihrer Patienten, wesentlich von der Sicht ihrer Patienten
unterscheiden. Arzte scheinen die Beeintrachtigungen der Lebensqualitat ihrer

Patienten, besonders die psychosozialen Aspekte, systematisch zu unterschétzten
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(Sprangers et al. 1992, Jones et al. 1994, McHorney et al. 1995, Wilson et al.
2000, Suarez-Almozar et al. 2001).

Fur eine am individuellen Bedarf des Patienten orientierte Behandlung sind, neben
den somatischen Bedingungen, auch die subjektive Verarbeitung der Erkrankung
durch den Patienten sowie die subjektive Bedeutung der verordneten Therapie
vom Arzt zu bertcksichtigen. Wird der Therapieerfolg vom Arzt primar anhand
.harter* pathophysiologischer Parameter positiv bewertet, ohne dass dies mit einer
positiven Einschétzung des Patienten einhergeht, kann dies im extremen Fall zur
Nichtbefolgung der Therapie (Non Compliance) durch den Patienten fuhren. Dies
kann im Falle chronischer Erkrankungen, wie z.B. Asthma bronchiale, erhebliche
Konsequenzen haben, da der Verlauf in ganz tUberwiegendem Mal3e durch das
Selbstmanagement des Patienten bestimmt wird (Vollmer 1994). Die Messung
und Kommunikation der Lebensqualitdt des Patienten kann somit die ,Ltcke"
schlieRen zwischen der subjektiven Erfahrung des Patienten und der arztlichen

Beurteilung desselben Problems (van der Molen et al. 2006).

2.2.3. Welchen Wert messen Patienten der Besprechung verschiedener As-
pekte der Lebensqualitat bei?

Lebensqualitatserhebungen lassen sich nur dann in die klinischen Praxis integrie-
ren, wenn sowohl Arzte als auch Patienten der Besprechung verschiedener As-
pekte der Lebensqualitat einen hohen Wert beimessen. Obwohl Patienten zu ei-
nem hohen Prozentsatz die Besprechung ihres funktionellen Gesundheitsstatus
und ihres emotionalen Wohlbefindens durch ihren behandelnden Arzt winschen,
passiert dies in der Praxis eher unsystematisch und unregelmaflig (Schor et al.
1995). Uber 95% von 273 befragten Krebspatienten mit palliativer Chemotherapie,
gaben an, dass sie physische Aspekte der Erkrankung und deren Behandlung mit
ihrem Arzt besprechen wollen wirden, 90% waren bereit diese Aspekte von sich
aus anzusprechen. Zudem wuinschten sich mehr als 90% der Patienten Probleme
ihres taglichen Lebens und ihr Befinden mit ihrem Arzt zu besprechen, aber 25%
mochte dies nur auf Initiative ihres Arztes hin tun (Detmar et al. 2000). Der Einsatz
von Lebensqualitatsverfahren kann in der Arzt-Patient-Kommunikation hilfreich
sein, da Arzte sich in ihrer Fahigkeit unterscheiden, relevante Informationen von

ihren Patienten zu erfragen, ebenso wie Patienten sich in ihrer Fahigkeit unter-
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scheiden, ihre Probleme und Anliegen zu artikulieren (Maguire et al. 1996; Ley
1982).

2.2.4. Welchen Wert messen Arzte der systematischen Erhebung der Le-

bensqualitat bei?

Trotz des wachsenden Interesses von Arzten an Lebensqualitatsinformationen

ihrer Patienten und der Ansicht, dass es sich um wichtige Informationen handelt,

wird die Lebensqualitat nur selten strukturiert und regelmaflig in der klinischen

Praxis erhoben. Barrieren, die der Imple mentierung der standardisierten Erhebung

der Lebensqualitat in der medizinischen Praxis entgegenstehen, kdnnen unter fol-

genden Gesichtspunkten zusammengefasst werden (Deyo et al. 1992; Green-

halgh et al. 1999):

(1) Praktische Barrieren, d.h. das generelle Fehlen von Zeit, Geld und Personal-
ressourcen, um im Praxisablauf die Daten zu erheben, auszuwerten, zu spei-
chern und wieder nutzbar zu machen.

(2) Methodische Barrieren, d.h. fehlende Erfahrungen der Arzte in der Nutzung der
Erhebungsinstrumente bei einzelnen Patienten sowie der aussagekréftigen h-
terpretation der Ergebniswerte.

(3) Einstellungsbarrieren, d.h. die Relevanz und Wertigkeit, die Arzte den Lebens-

qualitatsinformationen in der Patientenversorgung beimessen.

Skevington et al. (2005) befragten 280 Hausarzte zu ihrer Einstellung beziglich
Lebensqualitatsinformationen und der Anwendung systematischer Lebensquali-
tatsbefragungen in ihrer Praxis. Fast alle der Befragten (97%) schatzten Lebens-
gualitatsinformationen als ziemlich bis sehr wichtig ein, 73% als dienlich fur das
Behandlungsmanagement, 57% fir die Zufriedenheit und Compliance, 51% fur
das Therapiemonitoring und 46% flr eine verbesserte Kommunikation zwischen
Arzt und Patient. Dennoch gaben nur 11% an, die Lebensqualitat ihrer Patienten
zu erfragen und wenn, dann eher unregelmafiig und unstrukturiert im Rahmen der
Konsultation. Als Griinde fur die geringe Verwendung standardisierter Lebensqua-
litatserhebungen in der Praxis wurde vor allem die fehlende Zeit angegeben, um
wahrend des Praxisalltags Lebensqualitatsinformationen von Patienten zu erhe-
ben, einzugeben, auszuwerten und verfugbar zu machen. Weiterhin wurden fe h-

lende relevante Informationen zur Lebensqualitdtsbefragung angegeben, fehlende
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finanzielle Vergitung dieser zusatzlichen Leistung und Unwissen dariber, wie sie
die Lebensqualitatsinformationen in ihre Praxisroutine integrieren kénnen. Ahnli-
che Ergebnisse berichten Taylor et al. (1996), die in einer explorativen Studie 154
niedergelassene Onkologen zur standardisierten Messung der Lebensqualitat be-
fragten. Nur 7% gaben an, die Lebensqualitat ihrer Patienten in strukturierter Form
zu erfragen. Morris et al. (1998) gingen der Frage der Akzeptanz von Lebensquali-
tatserhebungen nach, indem sie 260 Onkologen in Neuseeland, Hongkong und
Australien befragten. 80% der befragten Onkologen gaben an, Lebensqualitatser-
hebungen sollten unter allen/den meisten Umstanden vor Therapiebeginn durch-
gefuhrt werden, weniger als 50% fuhrten diese Messungen auch durch. Als
Haupthinderungsgrinde wurde auch hier der Mangel an Zeit und Ressourcen an-
gegeben, ein Mangel an geeigneten Instrumenten und die Auffassung, dass die

subjektive Einschatzung des Arztes ausreichend sei.

2.2.5. Welchen Nutzen kann die systematische Erhebung der Lebensqualitéat
in der medizinischen Praxis haben?
Der Einsatz standardisierter Lebensqualitatsverfahren kann folgende Aspekte der
klinischen Praxis ginstig beeinflussen (Higginson et al. 2001; HcHorney et al.
1995; Lohr 1992):
Umfassende Beschreibung des Gesundheitsstatus des Patienten,
Identifikation von Problemen und Prioritatensetzung bei verschiedenen Proble-
men: Durch den Einsatz von Lebensqualitatsmessungen sollen Probleme pra-
ziser identifiziert werden und eine Prioritatssetzung fur die Behandlung der
Probleme erlauben,
Verbesserung der Arzt-Patient-Kommunikation: Die Instrumente kdnnen (a)
dem Patienten bei der Beschreibung der Probleme behilflich sein, (b) dem Arzt
helfen, auffallige Aspekte spezifischer zu erfragen und somit die Analyse des
Problems erleichtern,
Medizinische Leistungen kdnnen besser auf die Bedurfnisse des Patienten an-
gepasst werden,
Screening fur verborgene Probleme: Bestimmte nicht-sichtbare und durch pa-
thophysiologische Parameter nicht messbare Probleme des Patienten gehen
im normalen klinischen Alltag oft unter. Mithilfe von Lebensqualitatsinstrumen-

ten, die ein breiteres Spektrum von Problemen (z.B. psychische und soziale
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Probleme) standardisiert erfragen, kbnnen zuvor nicht wahrgenommene Prob-
leme entdeckt werden,

Erleichterung des ,shared decision making“: Mithilfe der Instrumente sollen
Erwartungen des Patienten an die Therapie erfasst werden. Diese kénnen im
gemeinsamen Gesprach geklart werden, was fur die Zufriedenheit mit der Be-
handlung wesentliche Effekte hat. Bei gemeinsam erarbeiteter Zielsetzung
kann sich die Therapie starker an den Bedurfnissen des Patienten orientieren,

Verlaufsbeobachtung (Monitoring) von Veranderungen und Therapieeffekten:
z.Zt. werden Veranderungen unter Therapie meist nur Uber Laborwerte oder
klinische Untersuchungen erfasst. Die vom Patienten wahrgenommenen Ver-

anderungen konnen fir die Therapieadharenz von Bedeutung sein.

Patienten und Arzte haben haufig unterschiedliche Prioritaten, was das Behand-
lungsziel oder den Einfluss der Erkrankung auf verschiedene Lebensbereiche an-
belangt. Ebenso bewerten einzelne Patienten mdgliche Behandlungsergebnisse
sehr unterschiedlich, sodass die Einbeziehung der Patientensicht in Entscheidun-
gen nicht nur die Patienten starkt (empowerment), sondern auch die Zufriedenheit
mit der medizinischen Versorgung und damit die Therapiebefolgung (adherence)

verbessern kann (Rothwell et al. 1997, Hares et al. 1992)

2.2.6. Standardisierte Lebensqualitatserhebungen in der klinischen Praxis
Studien, in denen Lebensqualitatserhebungen und Ruckmeldung der Lebensquali-
tatsergebnisse an den behandelnden Arzt vor der Konsultation in die klinische

Praxis einbezogen wurden, zeigen viel versprechende Ergebnisse.

Detmar et al. (2002) untersuchten in einer randomisierten Crossover-Studie den
Einfluss der standardisierten Lebensqualitatserfassung auf das Verhalten der Arz-
te und auf die Arzt-Patient-Interaktion: Die Kommunikation von Arzten und Patien-
ten verbesserte sich bei 87% von 114 Patienten der Experimentalgruppe und allen
10 Arzten. Arzte bemerkten haufiger die nicht sichtbaren, aber fiir die Patienten
relevanten Aspekte ihrer Lebensqualitat und sprachen Aspekte der gesundheits-

bezogenen Lebensqualitat haufiger in den Konsultationen an.
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Wagner et al. (1997) fuhrten eine randomisierte kontrollierte Langsschnittstudie
durch (243 Konsultationen zwischen 2 Arzten und 126 Patienten in der Interventi-
onsgruppe und 37 Patienten in der Kontrollgruppe), um den Nutzen standardisier-
ter Lebensqualitdtsdaten in der Routineversorgung von Epilepsiepatienten zu eva-
luieren. Sie fanden, dass die Mehrheit der Patienten von ihrem Arzt zu ihren tagli-
chen Aktivitaten (71%) und ihrem emotionalen Wohlbefinden (81%) befragt wer-
den wollten, 65% der Patienten waren bereit einen entsprechenden Fragebogen
bei jedem Klinikbesuch auszufillen, um Informationen Uber ihre Lebensqualitat
mitzuteilen. Obwohl Arzte die Patienten gut kannten, gaben sie in 62,7% der Inter-
ventionskonsultationen an, dass die Lebensqualitatsfrageb6gen neue Informatio-

nen geliefert hatten.

Jacobs et al. (2001) untersuchten die Machbarkeit der systematschen
Lebensqualitatserhebung in  Hausarztpraxen und deren Beziehung zu
Behandlungsinterventionen der Arzte. 175 Patienten mit Asthma bronchiale oder
COPD fullten im Wartezimmer den Lebensqualitatsfragebogen aus. 14 Arzte
erhielten die Ergebnisse zur Konsutation und dokumentierten ihre
Behandlungsinterventionen. Es zeigte sich, dass die Angaben korperlicher
Beschwerden positiv mit Anderungen in der Medikation assoziiert waren. Die
Angaben zu emotionalen Beschwerden hatten haufigere Beratungen in der Praxis
zur Folge. 71% der Arzte beurteilten bestimmte Aspekte der
Lebensqualitatsinformationen als nutzlich. 92% der Patienten begruf3ten die

Lebensqualitatserhebung.

2.2.7. Elektronische Erhebung der Lebensqualitat

Um das Konzept der Lebensqualitat nicht nur n der klinischen Forschung, son-
dern auch in der taglichen Praxis umsetzen zu kdnnen, ist eine leichte, unaufwan-
dige Handhabung und ein zeithahes Bereitstellen der Ergebnisse notwendig.

Ein Schritt in diese Richtung stellt die Entwicklung neuer, computergestutzter Er-
hebungsmethoden dar. Die standardisierten Fragen zur Lebensqualitat werden
vom Patienten mittels eines PC-Touchscreen beantwortet, sodass die Ergebnisse
automatisch in die Praxissoftware Ubertragen und dort in der elektronischen Pati-
entenakte gespeichert werden kdnnen, und so die sofortige Bereitstellung der Er-

gebnisse fur die Konsultation erméglichen. Studien zeigten, dass dies eine zeitef-
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fiziente Erfassungsmethode darstellt, die leicht in der Anwendung ist und sowohl
vom Klinikpersonal, als auch von den Patienten eine hohe Akzeptanz erfahrt (Sig-
le et al. 1996, Taenzer et al. 1997, Buxton et al. 1998, Velikova et al. 1999).

Interventionsstudien, die Lebensqualitédt computergestiitzt erhoben (im Wartezim-
mer mit PC-Touchscreen und sofortigem Ausdruck fur die Konsultation; EORTC
QLQ-C30) zeigten, dass diese Form der Erfassung sowohl von Arzten als auch
von den Patienten als akzeptabel und nitzlich bewertet wurde. Eine Verlangerung
der Konsultationszeit wurde nicht oder nur minimal (2 - 5 min) festgestellt (Taenzer
et al. 2000, Velikova et al. 2002 und 2004). Je nach Fragestellung der Studie wur-
den zusatzlich folgende Schlussfolgerungen gezogen:
Velikova et al. (2002) bewerteten in einer prospektiven, nicht randomisierten Stu-
die (3 Arzte, 28 Patienten) die Machbarkeit computergestitzter individueller Le-
bensqualitdtserfassung in der onkologischen Klinik und deren Auswirkungen auf
die Konsultationen. Zusatzlich zu den o.g. Ergebnissen zeigte sich, dass die Le-
bensqualitatserhebung erganzende Informationen fiir Arzte erbrachte und dass
sich die Kommunikation zwischen Arzt und Patient verbesserte.
Eine weitere Studie dieser Arbeitsgruppe (Velikova et al. 2004) untersuchte in ei-
ner prospektiven, randomisierten Studie (28 Onkologen, 286 Patienten) den Effekt
der Lebensqualitatserfassung und Bereitstellen des Ergebnisausdrucks fiur die
Konsultation auf den Versorgungsprozess und auf das Wohlbefinden der Patien-
ten.
Zusatzlich zu den o.g. Ergebnissen zeigten sich:

Ein positiver Effekt auf das (emotionale) Wohlbefinden der Patienten,

kein Effekt auf die medizinische Entscheidungsfindung,

haufigere Gesprache uber chronische Symptome,

ein positiver Effekt auf die Kommunikation zwischen Arzten und Patienten.
In 43% der Konsultationen befanden die Arzte die Informationen der Lebensquali-
tatsergebnisse als nutzlich/sehr nitzlich, in 28% als einigermalRen nutzlich, in 21%

als wenig natzlich und in 9% als nicht nutzlich.

Taenzer et al. (2000) stellten in einer Studie mit 57 Patienten die Frage, ob sich

die Behandlungsqualitat fur Krebspatienten verbessert, wenn dem Klinikpersonal
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die Informationen lber die individuelle Lebensqualitat des Patienten vor der Kon-
sultation vorliegt. Hier zeigte sich:

kein Unterschied in der Patientenzufriedenheit,

dass mehr lebensqualitatsbezogene Probleme erkannt und besprochen wur-

den und eine Handlungstendenz hinsichtlich dieser Probleme erkennbar war.

2.2.8. Zusammenfassung und zukinftige Aufgaben

Die Anwendbarkeit und Akzeptanz der Lebensqualitatserfassung in der klinischen
Praxis konnte durch den Einsatz computergestitzter Messinstrumente erheblich
verbessert werden. Dagegen ist weniger gut untersucht, wie Informationen zur
Lebensqualitat des Patienten den Arzten (ibersichtlich, verstandlich und in einer
klinisch verwertbaren Form vermittelt werden kénnen, um die Anwendung stan-
dardisierter Lebensqualitatserhebungen und die Nutzung der Ergebnisse im Pra-

xisalltag zu motivieren.

Aufgrund ihrer Ausbildung und ihrer klinischen Erfahrungen sind Arzte mit Kriti-
schen Werten physiologischer Messungen vertraut, wie z.B. Blutdruck- oder Blut-
zuckermessungen, die eine Uberprifung oder Anderung der bisherigen Behand-
lung notwendig machen. Diese Vertrautheit fehlt ihnen hinsichtlich kritischer Wer-
te, relevanter Anderungsstandards und der Ergebnisinterpretation standardisierter
Lebensqualitatsmessungen, was eine Barriere fur die Verwendung in der Praxis
darstellt (Lohr 1992, Wywrich et al. 1999, Greenhalgh et al. 1999, McHorney
2002). Daher sollten Schulungen der Arzte und des Praxispersonals bzgl. der Be-
deutung, Erfassung und Interpretation individueller Lebensqualitdtsmessungen in
den Implementierungsprozess eingeschlossen werden (Deyo et al. 1992, Green-
halgh et al. 1999). Winschenswert ware, eine gute, flr den klinischen Alltag nutz-
bare Vermittlung und Darstellungsform der Lebensqualitdtsergebnisse zu gestal-
ten und die Erfahrungen von Arzten und Patienten mit dieser Form der Darstellung

kennen zu lernen.

21



3. Ziel und Fragestellung

Um das Konzept der Lebensqualitat nicht nur in der klinischen Forschung, son-
dern auch in der taglichen Praxis umsetzen zu konnen, ist eine leichte, nicht auf-
wendige Handhabung und ein zeitnahes Bereitstellen der Ergebnisse notwendig.
Relevante Aspekte sollten so abgebildet werden, dass Arzte und Patienten diese
rasch auffassen und mdglicherweise Handlungskonsequenzen ableiten kénnen.
Verschiedene Studien belegen die Umsetzbarkeit und die als durchaus positiv zu
wertenden Effekte der elektronischen Erfassung der Lebensqualitat in der Klinik.
Unklar bleibt, ob dies auf den hausérztlichen Kontext in Deutschland tbertragbar

ist.

Im Rahmen des vom Bundesministerium fur Bildung und Forschung (BMBF) ge-
forderten Projekts ,Elektronische Erfassung der Lebensqualitéat als Erganzung zu
klinischen Outcomes® der Abteilung Allgemeinmedizin der Universitat Gittingen
soll die Mdglichkeit der direkten elektronischen Erhebung gesundheitsbezogener
Lebensqualitat fur die hausarztliche Konsultation exploriert werden (,Machbar-
keitsstudie®). Ziel ist die Integration relevanter Indikatoren der Lebensqualitét in die
hausarztliche Entscheidungsfindung, am Beispiel der Behandlung von Patienten

mit Asthma bronchiale oder chronisch obstruktiver Lungenerkrankung (COPD).

Die vorliegende Arbeit ist in diese Studie mit folgenden Aufgaben eingebettet: Mit-
hilfe einer Literaturrecherche sollten gute Darstellungsformen von Ergebnissen
aus Lebensqualitdtserhebungen sowie unterstitzendes Informationsmaterial ge-
funden werden, um den behandelnden Arzten den Umgang mit den Ergebnissen
zu erleichtern und sie zur Verwendung der Lebensqualitatsdaten in der medizini-
schen Versorgung ihrer Patienten zu motivieren. Diese Recherche sollte dann die
Grundlage fur die Erstellung von Informationsmaterial und Moglichkeiten einer op-
timalen Prasentation von Ergebnissen der Lebensqualitatsmessungen sein. In ei-
ner anschlielenden explorativen Studie sollten Hausarzte, Praxispersonal und
Patienten befragt werden: zur Akzeptanz der Lebensqualitatserhebung in der
Hausarztpraxis, zu ihren Erfahrungen mit der Ergebnisdarstellung sowie den
durchgefuhrten Schulungen und dem zusatzlich bereitgestellten Informationsmate-
rial. Hieraus sollten evtl. notwendige Veranderungen festgestellt werden, die zur

Verbesserung des Ablaufs der elektronischen Befragung und der Nutzung der Er-
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gebnisse in der Patientenversorgung beitragen koénnten, um diese im weiteren
Verlauf der Studie zu berlcksichtigen.

Folgende Fragen standen im Mittelpunkt der Arbeit:

(1) Welche Erfahrungen und Ergebnisse zur Vermittlung und Darstellung der Le-
bensqualitat lassen sich durch eine systematische Literaturrecherche finden?

(2) Welche Informationen zur Verwendung standardisierter Lebensqualitatsinfor-
mationen sollten Arzten und Praxispersonal vermittelt werden, um sie zur Nut-
zung systematischer Lebensqualitdtserhebungen in der medizinischen Praxis
zu motivieren?

(3) Wird, nach entsprechender Schulung, tatsachlich die Lebensqualitat gemessen
und wie werden die durchgefihrten Lebensqualitatserhebungen hinsichtlich
der Umsetzbarkeit im Praxisalltag, der Verstandlichkeit und dem Nutzen von
Arzten, Praxispersonal und Patienten angenommen?

(4) Wie wird die praktische Anwendbarkeit der elektronischen Lebensqualitats-
befragung im Praxisalltag von Arzten, Praxispersonal und Patienten bewertet?

(5) Sind die Schulung und das bereitgestellte Informationsmaterial ausreichend,
um die Lebensqualitatsbefragung problemlos durchfiihren zu kénnen und die
Ergebnisse in der Patientenversorgung nutzen kénnen?

(6) Wie wird die dargestellte Information der Ergebnisse einer individuellen Le-
bensqualitiatsmessung von Arzten und Patienten verstanden?

(7) Sprechen Arzt und Patient Uber die Ergebnisse der Lebensqualitatserhebung?

(8) Welche Veranderungsempfehlungen werden von Patienten, Praxispersonal
und Arzten hinsichtlich der Schulung, der Umsetzbarkeit und der Ergebnisdar-

stellung angegeben?
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4. Material und Methoden

4.1. Studiendesign

Zunachst wurde eine systematische Literaturrecherche durchgefuhrt, auf deren
Grundlage Schulungsmaterialien zur Vermittlung des Konzepts der Lebensqualitat
in Hausarztpraxen und eine graphische Zusammenfassung der Ergebniswerte
entwickelt wurden. In den ersten Praxen, die am Projekt ,Elektronische Erfassung
der Lebensqualitat als Erganzung zu klinischen Outcomes*” teilnahmen, wurden
diese Schulungen durchgefuhrt und zur systematischen Erhebung der Lebensqua-
litat mithilfe des tragbaren Lebensqualitatsrecorders angeregt. In den teilnehmen-
den Hausarztpraxen erfolgten technische Anpassungen, um den Lebensqualitats-
recorder Uber die Gerate-Datentrager-Schnittstelle (GDT) des Praxis-EDV-
Systems anzuschlieRen. Dies ermdglichte den Datentransfer der Ergebnisse der
Lebensqualitatsbefragung vom Lebensqualititsrecorder an die Praxissoftware,
sodass die Lebensqualitatsergebnisse dem Arzt als graphischer Ausdruck und

tabellarisch in der Patientenakte zur Konsultation zur Verfigung standen.

In einer explorativen Studie wurden die Akzeptanz und Einstellung von Hausarz-
ten (Allgemeinarzten und praktischen Arzten), Praxispersonal und Patienten zur
elektronischen Erhebung der Lebensqualitdt und Kommunikation der Ergebnisse
evaluiert. Es sollten Barrieren und Erfolgsparameter identifiziert werden, auf die im
weiteren Verlauf des Projekts durch Modifikationen (z.B. des Informationsmateri-
als) reagiert werden kann. Hierfur sollten die ersten am Projekt ,Elektronische Er-
fassung der Lebensqualitat als Erganzung zu klinischen Outcomes® teilnehmen-
den Hausarztpraxen und mindestens die jeweils ersten funf teilnehmenden Patien-

ten pro Praxis in die explorative Studie einbezogen werden.

Vor Beginn dieser Studie wurden Technik und Materialien zur elektronischen Le-
bensqualitatsbefragung in einer Pilotpraxis getestet, um gravierende Probleme,
vor allem technischer Art, zu identifizieren. AuRerdem wurden Pretests der Leitfa-

den zur telefonischen Befragung durchgefuhrt.

4.2. Literaturrecherche
Um den Erfahrungsstand bzgl. der Vermittlung und Darstellung von Lebensquali-

tatsinformationen in der Praxis zu recherchieren, wurde eine strukturierte Anfrage
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in der elektronischen Datenbank PubMed http://ww.pubmed.gov) durchgefihrt.
Zur Sicherheit wurde die Abfrage bei Medline (http://webspirs.gbv.de:8595/) tber-

praft. Der MeSH-Term Quality of life wurde durch die Verknipfung mit den
Bool'schen Operatoren OR und AND und ,phrase searching” jeweils mit folgenden
Begriffen kombiniert abgefragt: outcome assessment (health care), health status,
patient care, routine practice, feedback, communication, monitoring, screening,
information, interpretation, implementation presentation, visualization, computer
und electronic. Zusétzlich sollten die Referenzen relevanter Artikeln nach Original-
arbeiten gesichtet weden und eine weiterfihrende Suche nach themenspezifi-
schen Veroffentlichungen in PubMed Uber die Option ,Related articles* durchge-

fuhrt werden.

Eingeschlossen wurden Studien, in denen vorbereitende oder unterstitzende
Malinahmen zur Informationsvermittlung individueller Lebensqualitditsmessungen
in der klinischen Praxis an beteiligte Arzte beschrieben wurden sowie Studien in
denen Erfahrungen beziglich der Darstellung, Interpretation und Kommunikation
der erhaltenen Lebensqualitatsergebnisse an den behandelnden Arzt und/oder

zwischen Arzt und Patient thematisierten wurden.

4.3. Teilnehmende Patienten und Praxen

4.3.1. Praxen

Die bundesweite Rekrutierung der Hausarztpraxen (Allgemeinarzte, praktische
Arzte) erfolgte Uber eine Rundmail im Listserver des interaktiven Diskussionsfo-

rums fur die allgemeinarztliche Praxis (http://www.degam.de/alt/cme/l servl.htm),

in der das Projekt ,Elektronische Erfassung der Lebensqualitéat als Erganzung zu
klinischen Outcomes” vorgestellt wurde. Die Hausarztpraxen, die an der Studie
Interesse anmeldeten, mussten folgende technische Voraussetzungen erfillen,
um teilnehmen zu konnen: (1) Vorhandensein eines drahtlosen Netzwerkes
(WLAN) oder die Bereitschaft dieses durch die Projektmitarbeiter einrichten zu
lassen, (2) eine frei konfigurierbare Geréte-Datentradger (GDT)-Schnittstelle der
Praxissoftware, damit der Datenaustausch zwischen dem Lebensqualitatsrecorder

und der Praxissoftware stattfinden konnte.
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4.3.2. Patienten

Erwachsene Patienten mit chronischen Erkrankungen oder obstruktiven Atem-
wegserkrankungen (Asthma bronchiale und chronisch-obstruktive Lungenerkran-
kungen/COPD) wurden konsekutiv bei Vorstellung in der Praxis entweder vom
Praxispersonal oder vom Arzt zur Teilnahme an der Lebensqualitatsbefragung
eingeladen und erhielten eine schriftliche Patienteninformation zur Studie (siehe
Anhang 9.1.). Sie erklarten sich mit ihrer Unterschrift bereit, an der Studie teilzu-
nehmen (informed consent, sieche Anhang 9.1.). Waren sie zusétzlich zu einer kur-
zen telefonischen Befragung bereit, gaben sie auf der Einverstandniserklarung

ihre Telefonnummer und eine gunstige Zeit fur den Ruckruf an.

4.4. Instrumente zur Erhebung und Darstellung der Lebensqualitat

Der St. George’s Respiratory Questionnaire SGRQ (Jones et al.1991) ist ein

krankheitsspezifischer Fragebogen, der valide und reliabel die selbstbeurteilte Be-
eintrachtigung der Lebensqualitdt erwachsener Patienten mit chronischen Atem-
wegserkrankungen misst. Er ist daher sowohl fir Patienten mit Asthma bronchiale
als auch mit chronisch obstruktiver Bronchitis (COPD) einsetzbar. Der SGRQ liegt
in deutscher Ubersetzung vor und steht fuir wissenschaftliche Zwecke zur Verfi-
gung (Hutter 2003). Er umfasst 50 Items, ist in ca. 10-15 Minuten zu beantworten
(Schumacher et al. 2003) und ist in drei Bereiche gegliedert:

(2) Dimension ,Symptome*“ (Fragen zu Frequenz und Schweregrad der Sympto-

matik),
(2) Dimension ,Aktivitaten“ (Funktionsbeeintrachtigungen),

(3) Dimension ,Belastung” (Folgen der Erkrankung im Alltagsleben der Patienten).

Anhand empirisch ermittelter Itemgewichtungen wird aus den einzelnen Fragen
ein Summenwert berechnen, der das prozentuale Mal3 der Beeintrachtigung in der
jeweiligen Dimension abbildet. Die Summenwerte reichen von 0 (0% Beeintrachti-
gung) bis 100 (100% Beeintrachtigung). Zusatzlich zu den drei Subskalen wird ein
Gesamtwert aus allen drei Subskalen berechnet, der ebenfalls zwischen 0 und
100 liegt (Jones et al. 1991). Von Jones (1995) werden empirisch ermittelte, kli-
nisch bedeutsame Unterschiede im SRGQ folgendermalRen angegeben: ein Diffe-
renzwert von 4 entspricht einem schwachen klinischen Effekt, wahrend Differenz-

werte von 8 bzw. 12 einem mittleren bzw. starken klinischen Effekt entsprechen.
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Der 30 Fragen umfassende Lebensqualitétsfragebogen QLQ-C30 der European

Organisation for Research and Treatment of Cancer EORTC (Aaronson et al.

1993) erfasst verschiedene Aspekte der allgemeinen Lebensqualitat und ist in ca.
10 Minuten zu beantworten. Die Antworten zu den einzelnen Items gehen in eine

Formel ein, mit deren Hilfe sich der Ergebniswert einer Subskala berechnen lasst.

Das Ergebnis stellt sich als eine Anordnung von 9 Multi-Item Skalen dar:
5 Funktionsskalen:

(1) Korperliche Funktion (z.B. Leistungsfahigkeit),

(2) Rollenfunktion (z.B. Alltagseinschrankungen),

(3) Emotionale Funktion (z.B. Sorgen),

(4) Kognitive Funktion (z.B. Konzentration),

(5) Soziale Funktion (z.B. Familienleben),
einer Skala zum globalen Gesundheitsstatus,

3 Symptomskalen:

(1) Mudigkeit,

(2) Ubelkeit und Erbrechen,
(3) Schmerz.

Darlber hinaus gibt es 6 Einzelfragen zu Atemnot, Schlafstérungen, Appetitman-

gel, Verstopfung, Durchfall und finanziellen Auswirkungen.

Die Skalen werden linear auf einen Wertebereich von 0 = sehr schlecht bis 100 =
sehr gut transformiert, wobei ein Wert von 100 im Bereich der Funktionen fur "sehr
hohe Funktionen", im Bereich der Symptome aber fir "sehr starke Symptome"
steht. Der Fragebogen liegt in einer validierten deutschen Version einschlie3lich

Referenzdaten vor (Schwarz et al. 2001).

4.4.1. Lebensqualitatsrecorder
Die Fragebdgen SGRQ und QLQ-C30 werden auf den Lebensqualitatsrecorder

(www.qkrecorder.com, Sigle et al. 1996) aufgespielt, sodass die Daten in elektro-

nischer Form erhoben werden kénnen. Der Lebensqualitatsrecorder ist ein Tablet
PC, auf dem die Fragen des SGRQ oder des QLQ-C30 nacheinander in klarer und
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Ubersichtlicher Form auf dem Bildschirm erscheinen. Durch Antippen auf der PC-
Oberflache mit dem PC-Stift kann der Patient jede dargestellte Frage beantworten,
die nachste Frage erscheint dann auf dem Bildschirm. Die Angaben des Patienten
werden sofort nach Ende der Befragung automatisch verrechnet, an die Praxis-

EDV ubertragen und als graphische Verlaufsdarstellung auf Papier ausgedruckt.

4.4.2. Ergebnisausdruck

Der Ergebnisausdruck wurde auf Grundlage der Ergebnisse der Literaturrecher-
che (siehe 5.1.1.) entworfen und sollte mindestens die Informationen enthalten,
die allen Ergebnisdarstellungen der gefundenen Studien gemeinsam waren. Dies
waren die Darstellung der Verdnderungen der Lebensqualitat im zeitlichen Verlauf
und das Verhaltnis der Messpunkte zu Referenzwerten oder zu Schwellenwerten,
sodass Arzte einen schnellen Uberblick dartiber erhielten, ob bestimmte Probleme

in Lebensbereichen der Patienten existierten oder sich verschlechtert hatten.

Der 1-seitige Ergebnisausdruck zeigt als lineare, horizontale Darstellung die von 0
bis 100 transformierten Ergebniswerte der krankheitsspezifischen Lebensqualitat
in den 3 Subskalen und dem Gesamtwert des SGRQ (siehe Abb. 1) oder die 15
Ergebniswerte des QLQ-C30 (siehe Abb. 2), bei Abfrage der allgemeine Lebens-
qualitat. In Anlehnung an die Veroffentlichungen der Arbeitsgruppe Koller, die zur
Darstellung individueller Lebensqualititsergebnisse die QoL-Profile entwickelten
(siehe 5.1.1.), wurde auf der Ergebnisskala von 0 bis 100 ein Schwellenwert von
50 (psychologischer und numerischer Durchschnitt) festgelegt (Albert et al. 2002).
Hohere Ergebniswerte in den Funktionsskalen des allgemeinen Fragebogens
QLQ-C30 bedeuten eine bessere Lebensqualitéat. Bei den Symptomskalen des
QLQ-C30 und dem SGRQ bedeuten niedrigere Ergebniswerte eine geringere Be-
eintrachtigung und damit eine bessere Lebensqualitat. Die kritischen Bereiche,
d.h. ober- oder unterhalb des Schwellenwertes wurden grau hinterlegt. Somit war
auf dem Ergebnisausdruck sofort ersichtlich, ob ein Messwert im grauen-, also
kritischen Bereich lag oder nicht. Ebenso konnte im Verlauf verfolgt werden, ob
sich bei wiederholten Messungen eine Veranderung in Richtung ,grauer Bereich*
und damit eine Verschlechterung abzeichnete oder eine Veranderung in Richtung

Verbesserung.
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Messung nach St George's Respiratory Questionnaire Deutsch 0.4 e aam

Gruppe/PID: ]

MName: Heinrich Appeldorn

Geburtsdatum: 02.04.1936

Alter: 70.4 Jahre

1:28.08.2006 2:28.08.2006 3:28.08.2006 4:28.08.2006 5:28.08.20068 ©:2808.2006 7:28.08.2008 &:
11:43:31 11:45:01 11:.46:22 11:47:30 11:49:44 11:51:28 11:63:28
Ergebnisse:

Werte im hellen Eereich sind besser.
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Universitat Gétlingen - Messung der Lebensqualitdt in der Praxis

Eei Fragen hilft: Dipl. Psych. Anja Rogausch 0551-39-9537

Abb.1: Ergebnisausdruck des SGRQ
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Messung nach EORTC QLQ-C30 Version 3.0 ger qdw 1.1

Gruppe/PID: ]

Name: Heinrich Appeldorn

Geburtsdatum: 02.04.1936

Alter: 70.4 Jahre

1:28.08.2006 2:28.08.2006 3:28.08.2006 4:28.08.2006
11:43:31 11:45:01 11:46:22 11:47:30

Ergebnisse:

Funktionen: Werte im hellen

Bereich sind besser.

ir

Kognitive Funktion

Soziale Funktion

Symptome: Werte im hellen Bereich sind besser.
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Universitat Gottingen - Messung der Lebensqualitit in der Praxis

Eei Fragen hilft: Dipl. Psych. Anja Rogausch 0551-39-9537

Abb. 2: Ergebnisausdruck des EORTC QLQ-C30
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4.5. Informationsmaterial fir die Hausarztpraxis
Das Informationsmaterial wurde anhand der Informationen der Literaturrecherche
(siehe 5.1.2.) erstellt.

4.5.1. Schulungsmaterial
Das Schulungsmaterial fur Arzte und Praxispersonal (Powerpoint-Prasentation
siehe Anhang 9.2.) beinhaltete folgende Aspekte:
Allgemeine Informationen zur Studie ,Elektronische Erfassung der Lebensqua-
litat als Erganzung zu klinischen Outcomes*,
Allgemeine Informationen zur Lebensqualitat: Definition, Grinde und Nutzen
der Lebensqualitatserfassung,
Krankheitsspezifische Informationen: mdgliche Auswirkungen auf verschiedene
Bereiche der Lebensqualitat bei Patienten mit chronisch obstruktiven Atem-
wegserkrankungen,
Erklarung der Messinstrumente: St. George's Fragebogen zu chronischen A-
temwegserkrankungen (SGRQ); Jones et al. 1991) und des Lebensqualitatsfra-
gebogens QLQ-C30 der European Organisation for Research and Treatment
of Cancer (EORTC QLQ-C30, Aaronson et al. 1993),
Einweisung in den Ablauf der Lebensqualitatsbefragung,
Erlauterung der graphischen und numerischen Darstellung der Befragungser-
gebnisse,
Interpretationshilfe zu den Lebensqualitatsergebnissen, Erkennen kritischer
Werte im SGRQ und dem QLQ-C30.

4.5.2. Informationsmappe
Die Informationsmappe, die jeder Praxis zur Verfligung gestellt wurde, enthielt
folgende Materialien:
Gedruckte Version der Schulung (Powerpoint) (siehe Anlage 9.2),
Die Skalen der Fragebdgen (SGRQ und QLQ-C30) mit den dazugehdrigen
Einzelfragen (siehe Anhang 9.3.),
1-seitiger Ausdruck mit Interpretationshilfen zur Anregung der Nutzung der Le-
bensqualitatsergebnisse (siehe Anhang 9.4.),

1-seitiger Ausdruck zum Ablauf der Befragung (siehe Anhang 9.5.).
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4.5.3. Interpretationshilfen fir Patienten und Arzte

Die 1-seitige Erklarung zu dem Ergebnisausdruck (siehe Anhang 9.4.) beinhaltete:
Die Bedeutung der Dimensionen der verwendeten Fragebdgen (SGRQ oder
EORTC QLQ-C30),
Die Einschatzung der Werte im Verhéaltnis zum kritischen Schwellenwert von
50 (graue hinterlegter Bereich im Ergebnisausdruck),
Das Erkennen von Verschlechterung oder Verbesserung bei mehrmaligen Be-
fragungen,
Anregungen zur Nutzung der Lebensqualitatsergebnisse bei Uberschreiten des

kritischen Schwellenwerts.

4.6. Instrumente fir die telefonischen Befragungen

Die Form der telefonischen Befragung wurde gewahlt, da sie sich gut fur kurze
Befragungen (nicht langer als 20 Minuten) erwachsener Patienten eignet. Sie stellt
eine schnelle und preiswerte Interviewart dar und weist im Vergleich zur personli-
chen und postalischen Befragung die geringste Verweigerungsrate auf (Bortz und
Dadring 2002). Weiterhin sollte durch die telefonische Befragung sichergestellt
werden, (a) dass die Patienten moglichst zeitnah nach der Lebensqualitatsbefra-
gung in der Praxis ihre Eindricke &uf3ern konnten und (b) davon ausgegangen
wurde, dass Antworten auf offene Fragen freier und umfangreicher im Gesprach,

als auf dem Papier gegeben werden.

Fur die telefonische Befragung der teilnehmenden Patienten, Arzte und des Pra-
xispersonals wurden halbstandardisierte Interviewleitfaden mit offenen und ge-
schlossenen Fragen erstellt. Den geschlossenen Fragen zur Bewertung von Be-
dienbarkeit, Umsetzbarkeit, Verstandlichkeit und Nutzen der Erhebungsmethode,
den Messergebnissen und den unterstitzenden Informationsmaterialien, wurden
dichotome Antwortkategorien vorgegeben sowie, analog zu der in der Bundesre-
publik gelaufigen Schulbenotung eine 6-stufige Skala von 1 = ,sehr gut* bis 6 =
Lungenugend”. Zusatzlich zu den standardisierten Antwortkategorien wurden die
Befragten darum gebeten, ihre Beurteilung zu begriinden und evtl. Verbesse-
rungsvorschlage zu nennen. Dies ermdglichte einerseits quantifizierbare Aussa-
gen zur Bewertung dieser Form der Lebensqualitatserhebung, den angebotenen

Informationsmaterialien und der Ergebnisdarstellung, andererseits sollten sich Arz-
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te, Praxispersonal und Patienten frei zu den von lhnen gegebenen Bewertungen
auf3ern kdnnen.

Die Leitfaden wurden in einer Pilotpraxis getestet und im Hinblick auf Verstand-
lichkeit und Relevanz getestet Danach erfolgte die Anwendung in weiteren Pra-

xen, deren Ergebnisse in dieser Arbeit vorgestellt werden.

4.6.1. Interviewleitfaden zur telefonischen Befragung der Patienten
Neben statistischen Angaben (u.a. zu Alter, Computererfahrung, Erkrankung und
Krankheitsgrad) wurden zu folgenden Bereichen Fragen gestellt:
Bedienbarkeit des Lebensqualitatsrecorders,
Verstandlichkeit der Fragen zur Lebensqualitat,
Verstandlichkeit der Erklarungen des Arztes/Praxispersonals zur Lebensquali-
tatsbefragung,
Verstandlichkeit der dargestellten Ergebnisse und deren Erklarung,
zeitlicher Aufwand,
von Patienten empfundener Nutzen der Lebensqualitatserhebung,
Schwierigkeiten oder Bedenken,
Bewertung der Lebensqualitatsbesprechung mit dem Arzt,
Gesamtbewertung der Lebensqualitatserhebung,
Bereitschaft zur wiederholten Lebensqualitatsbefragung
Einige standardisierte Fragen, z.B. zur Bewertung der Verstandlichkeit, konnten
mit Notenwerten analog zur Schulbenotung von 1 = "sehr gut" bis 6 = "ungenu-

gend" beantwortet werden. Der Fragebogen findet sich im Anhang (siehe 9.6.).

4.6.2. Interviewleitfaden zur telefonischen Befragung der Arzte
Neben statistischen Angaben (u. a. Alter, Computererfahrung und Praxistétigkeit),
sollte die Befragung folgende Aspekte erfassen:
Erfahrungen mit ersten Reaktionen der Patienten bei der Kontaktaufnahme
und Einfiihrung in die Lebensqualitéatserhebung,
Verstandlichkeit der Lebensqualitatsergebnisse,
Bewertung der Schulung und des Informationsmaterials,
Umsetzbarkeit der Lebensqualitatsbefragung im Praxisalltag,

Nutzung der Messergebnisse im Gesprach mit den Patienten,
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Verstandlichkeit und Bewertung der Lebensqualitatsbesprechung mit den Pati-
enten,
Einfluss der Lebensqualitatserhebung auf Konsultation,
empfundener Nutzen der zuséatzlichen Lebensqualitatsinformation,
Gesamtbewertung der Lebensqualitatserhebung,
Bereitschaft zur regelmafRigen Durchfiihrung der Lebensqualitatsbefragung,
Anderungswiinsche, die die standardisierte Lebensqualitatsmessung verbes-
sern konnten.
Einige standardisierte Fragen, z.B. zur Gesamtbewertung der Lebensqualitatser-
hebung, konnten wiederum mit Notenwerten analog zur Schulbenotung von 1 =
"sehr gut" bis 6 = "ungentgend" beantwortet werden. Der Fragebogen findet sich

im Anhang (siehe 9.7.).

4.6.3. Interviewleitfaden zur telefonischen Befragung des Praxispersonals
Neben statistischen Angaben (u. a. zu Alter, Computererfahrung und Praxistatig-
keit), wurden zu folgenden Bereichen Fragen gestellt:
Umsetzbarkeit der Lebensqualitatsbefragung im Praxisalltag,
Erfahrungen mit ersten Reaktionen der Patienten bei der Kontaktaufnahme
und Einftihrung in die Lebensqualitatserhebung,
Verstandlichkeit und Bewertung der Schulung und des Informationsmaterials,
Bereitschaft zur regelmalligen Durchfiihrung der Lebensqualitatsbefragung,
Anderungswiinsche, die den Ablauf der standardisierten Lebensqualitatsmes-
sung verbessern konnten.
Einige standardisierte Fragen, z.B. zur Bewertung der Verstandlichkeit des Info-
materials, konnten mit Notenwerten analog zur Schulbenotung von 1 = "sehr gut"
bis 6 = "ungentgend" beantwortet werden. Der Fragebogen findet sich im Anhang
(siehe 9.8.).

4.7. Anwendung des Schulungs- und Informationsmaterials

Um Arzten und Praxispersonal das Konzept der Lebensqualitat, den Nutzen fiir
Patienten und Arzte sowie den Umgang mit der Technik und den Ergebnissen zu
erlautern, wurde eine 1-stiindige Schulung gemeinsam mit Arzten und Praxisper-
sonal in den jeweiligen Praxisraumlichkeiten durchgefuhrt. Durch die persodnliche

Schulung sollte der Praxis die Mdglichkeit gegeben werde, direkt Bedenken oder
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Unklarheiten in der Anwendung oder mdglichen Umsetzung der Lebensqualitats-
erhebung in ihrer Praxis mit den wissenschaftlichen Mitarbeitern des Projekts zu
besprechen. Die Schulung beinhaltete (a) eine Powerpoint Prasentation zur Le-
bensqualitatserhebung, der Bedeutung der Lebensqualitat in der Praxis, der Erlau-
terung der Erhebungsinstrumente, deren Inhalt und Bedeutung der Ergebniswerte
und (b) die praktische Umsetzung direkt am Lebensqualitatsrecorder, um Berih-

rungsangste abzubauen und Fragen oder Probleme anzusprechen.

Zusatzlich erhielt jede Praxis eine Informationsmappe, mit den unter 4.5.2. aufge-
fuhrten Inhalten. Weiterhin wurden die Interpretationshilfen, die Inhalte der Frage-
bogenskalen des SGRQ und des QLQ-C30 und die Ubersicht des Befragungsab-
laufs in laminierter Form der Praxis Ubergeben, sodass diese Informationen in den
entsprechenden Raumen der Praxis ausgelegt werden konnten und bei Unklarhei-
ten sofort zur Verfigung standen. Die teilnehmenden Praxen hatten jederzeit die
Maglichkeit, wissenschaftliche Mitarbeiter des Projekts Uber ein Projekthandy zu

erreichen.

4.8. Erhebung der Lebensqualitat

Nach erfolgter Schulung und Installation der Technik wurde die routineméafiiige e-
lektronisch Erfassung der Lebensqualitédt am Lebensqualitatsrecorder in der Praxis
gestartet. Asthma- oder COPD-Patienten, bzw. Patienten mit anderen chronischen
Erkrankungen konnten konsekutiv bei jeder Vorstellung in der Praxis vom Praxis-
personal oder dem Arzt zur Lebensqualitatsbefragung eingeladen werden, an der
Lebensqualitatsbefragung teilzunehmen (nicht haufiger als 1-mal pro Woche). Zu-
satzlich erhielten die Patienten eine schriftliche Patienteninformation zur Lebens-
gualitatsbefragung. Die Bedienung des Lebensqualitats-Recorders wurde den Pa-
tienten durch das Praxispersonal oder den Arzt erklart. Hierbei sollte darauf hin-
gewiesen werden, dass nur der Patient selber, d.h. ohne Unterstitzung von evtl.
anwesenden Angehérigen, die Fragen beantworten soll. Die Beantwortung der
Fragen zur Lebensqualitat konnte dann im Wartezimmer oder in einem separaten
Raum wahrend der Wartezeit des Patienten durchgefiihrt werden. Die Beantwor-
tung am Tablet-PC erfolgte durch einfaches Antippen mit einem PC-Stift auf dem
Graphik-Bildschirm. Nach abgeschlossener Eingabe erfolgte automatisch die

Ubertragung der Ergebnisse der Messung in die jeweilige Patientenakte der Pra-
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xis-EDV, sodass direkt im Anschluss ein graphischer Ausdruck der Befragungser-
gebnisse und die numerischen Ergebnisse in der Patienten-EDV zur Verfigung
standen. Die Patienten sollten den graphischen Ausdruck ihrer Befragungsergeb-
nisse und eine beiliegende 1-seitige Interpretationshilfe ausgehandigt bekommen.
Dem Arzt standen die numerischen Ergebnisse bei Aufruf der Patientenakte direkt
auf seinem PC zur Verfigung, sodass die Ergebnisse besprochen werden konn-

ten.

4.9. Telefonische Befragungen

Akzeptanz und Einstellungen von Arzten, Praxispersonal und Patienten zur elekt-
ronischen Erhebung der Lebensqualitat, der Verstandlichkeit und dem Nutzen der
dargestellten Ergebniswerte, wurden durch telefonische Befragungen erhoben.
Hierfr wurden Interviewleitfaden mit geschlossenen und offenen Antwortmdglich-
keiten entwickelt (siehe 4.6.). Die telefonischen Befragungen der Patienten, die
ihre Telefonnummer auf der Einverstandniserklarung angegeben hatten, sollten
zeitnah nach dem Praxisbesuch erfolgen. Die Befragungen dauerten ca. 10-15
Minuten. Die telefonische Befragung der Arzte und des Praxispersonals wurden
nach einem Durchlauf von mindestens 5 Patienten durchgefiihrt und dauerten e-

benfalls ca. 15 Minuten.

4.10. Auswertung

Wichtige Inhalte zur Vermittlung von Informationen zu individuellen Lebensquali-
tatsmessungen und deren Ergebnisdarstellung sollten aus den relevanten Studien
der Literaturrecherche extrahiert werden und zur Erstellung des Schulungsmateri-

als sowie dem Entwurf einer tbersichtlichen Ergebnisdarstellung genutzt werden.

Wichtigstes Erfolgskriterium der anschlieenden Evaluation durch die telefoni-
schen Befragungen war die Akzeptanz der standardisierten elektronischen Le-
bensqualitatserhebung bei Arzten, Praxispersonal und Patienten. Positive und ne-
gative Beurteilungen (Notenwerte) wurden deskriptiv hach Haufigkeit und Durch-
schnitt der Notenvergabe ausgewertet. Ebenso erfolgte die deskriptive Auswer-
tung nach Haufigkeit und Verteilung der Fragen mit dichotomen Antwortkategorien
(eher) jal/(eher) nein. Individuelle Meinungen und Einstellungen wurden anhand

der Antworten auf die offenen Fragen schriftlich protokolliert. Die Aussagen wur-
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den inhaltsanalytisch ausgewertet und zu zentralen Aussagen zusammengefasst.
Hinderliche und foérderliche Faktoren sollten herausgearbeitet werden, um diese im

weiteren Verlauf des Projekts zu berlcksichtigen.

4.11. Datenschutz und Ethik

Der Ethikantrag zur Studie ,Elektronische Erfassung der Lebensqualitat als Er-
ganzung zu klinischen Outcomes® Nr.: 22/4/05 wurde von der Ethikkommission

der Universitat Gottingen genehmigt.
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5. Ergebnisse

5.1. Ergebnisse der Literaturrecherche

Die Literaturrecherche in PubMed ergab mit den unter 4.2. aufgefihrten Abfragen
1040 Treffer (siehe Abb. 3). Relevante Artikel dieser Treffer werden néaher auf S.

38 beschrieben.

Most Recent Queries

Search (computer* OR electronic) (assessment OR screening) 50

"quality of life" AND (routine practice OR clinic)

Search (computer* OR electronic) (assessment OR screening) 11

"quality of life" AND feedback

Search (computer* OR electronic) (assessment OR screening) 35

"quality of life" AND clinic

Search ("quality of life data" OR "health status data”) AND (vis-
ual* OR communicat* OR present* OR admin* OR interpret* OR
implement*) AND individual

Search ("quality of life data" OR "health status data”) AND (vis-
ual* OR communicat* OR present* OR admin* OR interpret* OR
implement*)

Search "Quality of Life"[MeSH] OR "Health Status"[MeSH]JAND

(assess* OR monitor* OR admin* OR communicat* OR present*
OR visual* OR interpret* OR implement*) AND routine practice

Search "Quality of Life"[MeSH] OR "Health Status"[MeSH]AND
feedback

Search "Quality of Life"[MeSH] OR "Health Status'[MeSH]JAND
(assess* OR monitor* OR admin* OR communicat* OR present*
OR visual* OR interpret* OR implement*) AND routine practice
AND patient care

Search "Quality of Life"[MeSH] OR "Health Status"[MeSH]AND 42

(use OR applicat* OR implement*) AND routine practice

Search ("quality of life" OR "health status") AND (use OR appli-
cat* OR implementation) AND routine practice AND patient care

Search ("quality of life data" OR "health status data") AND (vis-
ual* OR communicat* OR present* OR admin* OR interpret* OR
implement*) AND routine practice

Search ("quality of life information" OR "health status informa-
tion") AND (visual* OR communicat* OR present* OR admin* OR
interpret* OR implement*) AND routine practice

Search ("quality of life information” OR "health status informa-
tion") AND (visual* OR communicat* OR present* OR admin* OR
interpret* OR implement*) AND individual

Search ("quality of life information” OR "health status informa- 50

tion") AND (visual* OR communicat* OR present* OR admin* OR
interpret* OR implement*)

Result
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Abb. 3: Abfragekombination in der Datenbank PubMed
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Zur Sicherheit wurde die Abfrage Uber Medline wiederholt (siehe Abb. 4).

#14
#13
#12
#11

#10

#9

#8

#7
#6
#5

#4

#3

#2

#1

comput* screen* and "quality of life"
(comput* assessment) and "quality of life"
("Quality of Life" or "Health Status")and "outcome assessment” and feedback

("Quality of Life" or "Health Status")and (assess* or monitor* or admin* or
communicat* or screen* or present* or visual* or interpret* or implement*) and
routine practice and patient care

("Quality of Life" or "Health Status")and (assess* or monitor* or admin* or
communicat* or screen* or present* or visual* or interpret* or implement*) and
routine practice

("quality of life data" or "health status data™) and (visual* or communicat* or
present* or admin* or interpret* or implement*) and individual

("quality of life data" or "health status data") and (visual* or communicat* or
present* or admin* or interpret* or implement*)

("Quality of Life" or "Health Status")and "feedback to physicians"
("Quality of Life" or "Health Status")and feedback

("Quiality of Life" or "Health Status")and (use or applicat* or implement*) and
routine practice

("quality of life data" or "health status data™) and (visual* or communicat* or
present* or admin* or interpret* or implement*) and practice

("quality of life information” or "health status information”) and (visual* or
communicat* or present* or admin* or interpret* or implement*) and practice

("quality of life information" or "health status information™) and (visual* or
communicat* or present* or admin* or interpret* or implement*) and individual

("quality of life information” or "health status information”) and (visual* or
communicat* or present* or admin* or interpret* or implement*)

o 18 1~ R

Abb. 4: Abfragekombination in der Datenbank Medline

Die Uberwiegende Mehrzahl der Artikel hatte die Entwicklung und Testung spezifi-

scher Fragebdgen oder die Evaluation bestimmter Interventionen auf die Lebens-

gualitat von Patientengruppen zum Thema, weshalb diese ausgeschlossen wur-

den.

Die Referenzen von 24 Artikeln (Detmar et al. 1998 und 2002, Deyo et al. 1992,
Donaldson 2004, Greenhalgh et al. 1999 und 2005, Espallargues et al. 2000, Ber-
ry et al. 2004, Jacobsen et al. 2002, Kopp et al. 2000, Lohr 1992, Meadows et al.
1998, Middeke et al. 2004, Mullen et al. 2004, Rubenstein et al. 1995, Skevington
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et al. 2005, Taenzer et al. 1997 und 2000, Thier 1992, van der Molen et al. 2006,
Velikova et al. 2002 und 2004, Wagner et al. 1997, Wright et al. 2003) wurden
nach Originalarbeiten gesichtet und eine weiterfihrende Suche nach themenspe-
zifischen Veroffentlichungen in PubMed uber die Option ,Related articles* durch-

geflhrt.

Es wurden 13 Studien gefunden, die die Einschlusskriterien (siehe 4.2.) erfillten.

5.1.1. Systematische Literaturrecherche: Wie sollten Ergebnisse von Le-
bensqualitatserhebungen dargestellt werden?

Nur wenige Studien haben sich bisher mit der Frage beschatftigt, wie die Ergebnis-
se individueller Lebensqualitatsbefragungen darzustellen sind, damit der behan-
delnde Arzt und der Patient die Ergebnisse angemessen und rasch interpretieren

und in Behandlungsentscheidungen einbeziehen kdnnen.

Kazis et al. (1990) waren eine der ersten Arbeitsgruppen, die die Verwendung und
den Nutzen der Ergebnisrickmeldung individueller Lebensqualitdtserhebungen an
die behandelnde Arzte untersuchten. Der Gesundheitsstatus von 1920 Rheuma-
patienten wurde entweder mit dem Arthritis Impact Measurement Scales-
Fragebogen (AIMS) oder dem Modiefied Health Assessment Questionnaire
(MHAQ) erhoben. Uber 1 Jahr lang wurden die 1-seitigen Ergebnisberichte alle 3
Monate an 27 behandelnde Arzte von 2 rheumatologischen Kliniken verschickt.
Die Ergebnisberichte keinhalteten: numerische Angaben der Ergebniswerte der
Fragebogenskalen, Markierungen der Werte, die von den Referenzwerten abwi-
chen, Veradnderungsangaben zu den vorherigen Messungen (plus = Verbesse-
rung, minus = Verschlechterung) und die Einzelantworten der Skalen, die als prob-
lematisch angegeben wurden. 24 Arzte antworteten auf den abschlieRenden Eva-
luationsfragebogen. 55% der Arzte gaben an, dass die Berichte in der Patienten-

versorgung hilfreich waren.

Wagner et al. (1997) evaluierten in einer randomisierten kontrollierten Langs-
schnittstudie (243 Konsultationen zwischen 2 Arzten mit 126 Patienten in der h-
terventionsgruppe und 37 Patienten in der Kontrollgruppe) den potentiellen Nutzen
standardisierter Lebensqualitdtsdaten in der Routineversorgung von Epilepsiepati-

enten. Die Arzte erhielten zur Konsultation die Lebensqualitatsdaten der Patienten
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der Interve ntionsgruppe in graphischer Form (siehe Abb. 5). Die SF-36 Profile der
Patienten beinhalteten einen graphischen Ausdruck der Subskalen des Health
Survey SF-36. Falls die Ergebniswerte der Fragebogenskalen unterhalb der Refe-
renzwerte lagen oder sich im Verhaltnis zu vorhergegangenen Messungen ver-
schlechtert hatten, wurden die Einzelantworten der Patienten mit angegeben. In
dieser Studie wurde festgestellt, dass die Arzte, obwohl sie die Patienten gut
kannten, in 62,7% der Interventionskonsultationen angaben, dass die Patienten-
profile neue Informationen geliefert hatten. Das Arzt-Patient-Gesprach Uber prob-
lematische Bereiche der Lebensqualitat fihrte manchmal (in 12,3% der Falle) zu
Anderungen in der Behandlung, Uberweisungen zu anderen Leistungserbringern

oder zusatzlicher Patientenberatung.
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Abb. 5: SF-36 Profil eines Epilepsiepatienten

Detmar et al. (2002) untersuchten in einer randomisierten Crossover-Studie den
Einfluss der standardisierten Lebensqualitéatserfassung mit Bereitstellung der gra-
phischen Ergebnisdarstellung (siehe Abb. 6) zur Konsultation auf das Verhalten
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der Arzte und auf die Arzt-Patient-Interaktion: Die Kommunikation von Arzten und
Patienten verbesserte sich bei 87% von 114 Patienten der Experimentalgruppe
und allen 10 Arzten, Arzte bemerkten haufiger die nicht sichtbaren, aber fur die
Patienten relevanten Aspekte ihrer Lebensqualitat und sprachen Aspekte der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat haufiger in den Konsultationen an. Alle Arzte
beurteilten die Ergebnisdarstellung als nutzlich, um eine umfassende Information

Uber die Lebensqualitat der Patienten zu erhalten.
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Abb. 6: Beispiel der graphischen Ergebnisdarstellung des EORTC QLQ-C30

In einer randomisierten kontrollierten Studie wollten Velikova et al. (2004) aufzei-
gen, ob die systematische Erhebung und Bereitstellung der Lebensqualitatsdaten
von Krebspatienten Einfluss auf den Versorgungsprozess und das Wohlbefinden
der Patienten hat. Die Arzte erhielten vor der Konsultation eine graphische Ver-
laufsdarstellung der Ergebniswerte mit Angabe von Referenzdaten in allen Sub-
skalen des EORTC QLQ-C30 (siehe Abb. 7). 69% der 28 Onkologen beurteilten
die Lebensqualitatsergebnisse als nitzlich fir die umfassende Beurteilung des
Patienten. Es zeigte sich ein positiver Effekt auf die Arzt-Patient-Kommunikation

und das Wohlbefinden der Patienten.
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Abb. 7: Beispiel eines EORTC QLQ-C30 Patientenprofils

Berry et al. (2004) entwickelten ein computergestitztes Verfahren zur systemati-
schen Erfassung der Lebensqualitdt (Short Form-8) und Symptombelastung
(Symptom Distress Scale) von Krebspatienten. In einer Pilotstudie wurde die
Durchfuhrbarkeit dieser Form der Erhebung in der onkologischen Ambulanz einer
Universitatsklinik festgestellt. Die Nutzer der Ergebnisse (Arzte, Schwestern und
Sozialarbeiter) wurden in die Entwicklung der Ergebnisdarstellung einbezogen.
Die Teilnehmer der Fokusgruppe empfahlen eine einfache, farbliche Ergebnisdar-
stellung, sowie verklrzte Angaben der Antworten der Patienten in der Darstellung.
Der daraus entwickelte Ergebnisausdruck enthielt eine vertikale und eine horizon-
tale farbliche Darstellung der Ergebnisse (siehe Abb. 8). Vertikal werden die Fra-
gebogenskalen in einer Rangfolge mit jeweils kurzen Antwortangaben des Patien-

ten dargestellt. Bei dieser Darstellung stehen die Skalen mit der hdchsten Belas-
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tung des Patienten ganz oben. Die horizontale Balkendarstellung gab an, in wel-
cher Hohe die Skalenwerte tUber (rot) oder unter (griin) dem Schwellenwert lagen.

Emotional Problems 1 - Bothered quitc alot
Emoticnal Problems 2 - Interfered quite a lot
Orerall Health - Far

Eodily Pan - Moderate

Luubng Actwities - Somewhat

Difficulty Doing Daly Work - Some

Energy - Some

Actraty with Famrily and Friends - hmited somewhat
Insomtua - Frequently

Pam Frequency - Often
Pam Seventy - Fairly mitense
Fatigne - Occasionally

fictivity with Family and Friends

Emotional Problems 1
Sexual Activities and Interest

Bresthing
Out look

Difficulty Doing Daily MWork
Cough

Bodily Pain

Energy

Limiting Activities
Emotional Problems 2

Nausea Freguency
Nausea Severity

Appetite
Pain Freguency
Pain Sewverity

Ovarall Health
Fatigue

Bowal Pattern
Concentrat ion
Appearance
Fewver/Chil ls

Insomnia

Concentraton - Oecasionally
Semual Activities and Interest - Moderate
Ereathing - often trouble

Outlook - quite worried EDDHDDHHE@@DDDDHDBDDD@B

Bowel Pattern - Occasionally

Appearance - Occasicnally
Fever/Chills - ence in a while
Nausea Frequency - Seldom
Mauzea Seventy - Nene/Very muld

Responses above (red scale), below (green scale), or on the threchhold walue (whate).

LAppetite - Momal

Cough - seldom Patient Name: Subjects, Human Age: 99
Eesponses ranked by synptom distress
or impact on quality of ife. Pain intensity: 4/ 10

Unanswered questions Patient's priornity concerns:

HMates:

Abb. 8: Ergebnisausdruck eines Krebspatienten

Die gleiche Arbeitsgruppe (Mullen et al. 2004) untersuchte die Akzeptanz dieser
Form der Erhebung und den Nutzen der Ergebniswerte fir die Arzte. Sie fanden,
dass das Programm fur 91% der 45 Patienten einfach zu verstehen war und flr
79% einfach zu bedienen war. 66% der Patienten waren zufrieden mit dem Com-
puterprogramm. 75% (n=9) der Arzte beurteilten den Ergebnisausdruck als hilf-
reich, um entsprechend defizitdre Bereiche im Befinden der Patienten zu erken-
nen. 83% gaben an, dass der Ausdruck hilfreich sei, um die Interaktionen mit dem

Patienten zu le nken.

Chang et al. (2002) evaluierten in einer Pilotstudie die Akzeptanz von Lungen-
krebspatienten zur elektronischen Erhebung ihrer Lebensqualitéat, sowie die fir
behandelnde Onkologen nutzlichste und adaquateste Form der Ergebnisdarstel-

lung. Die Ergebnisdarstellung wurde wéhrend der Studie anhand von Empfehlun-
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gen der Arzte verbessert. Patienten (n = 40) beantworteten den Functional As-
sessment of Cancer Therapy-Lung (FACT-L) zu 4 Zeitpunkten (baseline, nach 6
Wochen, nach 12 Wochen und nach 6 Monaten) auf einem tragbaren Touch-
screen-PC. Zur Konsultation konnten die Arzte (n = 2) die Ergebniswerte der Sub-
skalen des FACT-L, dargestellt als Balkendiagramme und eine aus den Messwer-
ten abgeleitete Zuordnung zu einer von 4 pradiktiven Uberlebenskurven (TOI-
Scores) auf ihrem PC-Bildschirm aufgerufen. Der Ergebnisbericht wurde wahrend
der Studie entsprechend den Empfehlungen der Arzte angepasst. Die Endversion
des Ergebnisberichts bestand aus drei Formularen: (1) Balkendiagramme der Er-
gebniswerte aller Fragebogen-Subskalen (2) Uberlebenskurven (3) detaillierte
Antworten auf alle Einzelfragen der Subskalen. Von den Arzten wurden die darge-
stellten Ergebnisse als nitzlich bewertet, wobei sie sich haufigere Befragungen
der Patienten wunschten, um tagliche, bzw. wdchentliche Veréanderungen zu er-
fassen und damit ein umfassenderes Bild der Lebensqualtéat ihrer Patienten zu

erhalten.

In einer Studie von Boyes et al. (2006) wurde untersucht, welche Auswirkung die
sofortige Ruckmeldung des von Krebspatienten (n = 48) selbst berichteten Wohl-
befindens an die behandelnden Arzte auf das Befinden der Patienten hat. Die Arz-
te (n = 4) erhielten zur Konsultation den Ergebnisbericht (siehe Abb. 9) der syste-
matischen Erhebungen, der in Zusammenarbeit mit dem Behandlungsteam entwi-
ckelt wurde. Dieser Bericht beinhaltete:

die Auflistung physischer Symptome, die vom Patienten in der vergangenen

Woche als einschrankend berichtet wurden,

die graphische Darstellung der Ergebniswerte des Hospital Anxiety and De-

pression Fragebogens (HADS),

den vom Patienten angegebenen Bedarfslevel, erhoben mit dem Supportive

Care Needs Survey (SCNS),

Therapieempfehlungen zu den identifizierten Problem- und Bedarfsaspekten.
Alle Arzte beurteilten den Ergebnisausdruck als leicht zu verstehen und als nicht
zu umfangreich. Die graphische Darstellung wurde als gute Form beurteilt, um die
Informationen zu Angst und Depression zu prasentieren. Patienten der Interventi-
onsgruppe, deren selbst berichtete Informationen an den Arzt riickgemeldet wur-

den, berichteten weniger haufig Einschrankungen durch physische Symptome.
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Patient™s nairmes: Survey completed:

Physical Symptoms
This patient found the folloaing side effects prevented them from doing their usual
activities during the last week:

MNledical omncologist to provide help with:
DHarrhoea

MMausea

MMenstmal changes

Sore mouth

o ting

W eight loss

Other (please spescifyr)

Heferral to dietitian for help with:
Appestite loss

Referral to occupational therapist for help with:
Fatizgue

Referral to nurse for help vwith =

Hair lo=s

Anxiety and Depression (HATDVS)

21

Climically
significant
L Borderlome
T
o
Ansiety Diepression

Sugpested Strategies
- Acknowledoe the patient™s feelings
- Fofoemal to Oncaclogy Social Warker

Supportive Care Weeds (SCMNS-SHORT)

This paticnt reported a moderate’high necd for help in the last month wwath:

PEYCHOI.OGICAT NEEDS

Referral o Social Worker for help with =

- LIncerminty about the fiture

- Wiormyinge that the mesults of treatment are beyond thair contol
- Fecling down or depressad

Referral to Pastoral Care for help wwith =
- Fealing=s of sadnes=ss

HEALTH INFORMATIMOMN NEEDS
Medical Oncologise to provide help with =

B ing informmed about cancer which is under conmtral or dimminishinge (thatis. in remission
Ilel’(\-l ral to Educatron Groap for help wiih:

- Peaing informmed about thing= they can do to help themsslves get well

DATLY LIVING NEEDS

Referral o Occapational The rapist for help with:
- ot bring able to do the things theyr usaed to do
Referral o Social Worker for help wiath -

- Mot slesping well

PATIENT CARE NEEDS
Refereral ¢to MNurse for help with:
- Hospital staff attending promptly to your physical needs

Abb. 9: Beispielhafter Ergebnisbericht eines Krebspatienten

Middeke et al. (2004) beschrieben in ihrem Artikel die Entwicklung eines Compu-
terprogramms (Qol-Profiler), um individualisierte Lebensqualitatsergebnisse in der
klinischen Praxis nutzen zu kénnen. Dieses Computerprogramm ermdglichte die
Kombination von Lebensqualitatsergebnissen (generischer Fragebogen EORTC
QLQ-C30) und medizinischen Daten. Fiur den EORTC QLQ-C30 liegen Referenz-
werte aus der Gesamtbevélkerung vor. Die Ergebnisse der verschiedenen Dimen-

sionen wurden in 10 Skalen (mit O als schlechtestem und 100 als bestem Wert)
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dargestellt (siehe Abb. 10). Ein Wert von 50 wurde als ,threshold” festgelegt und
sollite bei Unterschreitung zur Handlungskonsequenz fuhren. In einer Machbar-
keitsstudie wurde der Qol-Profiler zusammen mit einem Evaluationsbogen an
zwanzig an der Nachsorge von Krebspatienten beteiligten Hausérzte verschickt.
Alle Arzte hielten den Qol-Profiler fiir leicht verstandlich und fir klinisch relevant,
Uber 50% gaben an, dass er zuséatzliche Informationen lieferte, dass sich Effekte
auf die Kommunikation mit den Patienten zeigten und dies gegebenenfalls zu An-

derungen der Nachsorgebehandlung fuhrte.

Age: 67 Complications:

Gender: male stroke

Tumour stage: pT3 NO MO

Operation: deep anterior rectum resection

Measurement point: ® Discharge B 2 Month ® 6 Month
very bad very good

Overall quality of life 0 40 60
Somatic

Physical functioning

10 20 @70 80 90 100

70 80 90 100

Role functioning 90 100

Urination 00

Stoma, Defecation 0 : 100

Pain - i 100
Psychological

Emotional functioning 50_° 100

Cognitive functioning 100

Fatigue 0 m 100
Social

Social functioning 70 100

Level for intervention

Abb. 10: Profil eines Patienten mit Rektalkarzinom und urologischen Problemen

Allen Ergebnisdarstellungen der Studien war gemeinsam, dass sie mindestens die
Veranderungen der Lebensqualitat im zeitlichen Verlauf und das Verhéltnis der
Messpunkte zu Referenzwerten oder zu Schwellenwerten leicht erkennbar visuali-
sierten, sodass Arzte einen schnellen Uberblick dartiber erhielten, ob bestimmte

Probleme in Lebensbereichen der Patienten existierten oder sich verschlechtert
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hatten. In allen o.g. Studien wurden die Ergebnisdarstellungen als verstandlich

und nitzlich bewertet.

5.1.2. Systematische Literaturrecherche: Welche Informationen zur Messung
und Nutzung von Lebensqualitatserhebungen sollten Arzten vermittelt wer-
den?

Folgende Studien gaben zusatzlich Mal3Bnhahmen zur Implementierung der Le-
bensqualitiatsernebung in der klinischen Praxis an, um Arzte mit der Verwendung
der Lebensqualitatsinformationen vertraut zu machen. Diese Mal3hahmen wurden

aus dem Methodenteil der Studien extrahiert.

Rubenstein et al. (1995) gingen in einer randomisierten kontrollierten Studie der
Frage nach, ob die Rickmeldung des funktionellen (kérperlich, psychisch und so-
zial) Status von 557 Patienten an 73 behandelnde Internisten, die Lebensqualitat
der Patienten verbesserte. Fur die standardisierte Erhebung des funktionellen Sta-
tus wurde der Beth IsraeFUCLA Funcional Status Questionnaire (FSQ) verwendet.
Die Arzte der Interventionsgruppe (40 von 73) erhielten vor Beginn der Erhebung
eine halbstiindige Schulung und ein Manual, das in jedem Sprechzimmer auslag.
Das Manual enthielt:

schriftliche Inhalte der Schulung,

einen Leitfaden mit Handlungsempfehlungen bei bestimmten funktionellen De-

fiziten,

einer Liste mit Therapie- und Beratungsmaglichkeiten.

Die Arzte der Interventionsgruppe erhielten zu jeder Konsultation den Ergebnis-
ausdruck der Patienten. Nach 3-monatiger Studienlaufzeit wurden die Arzte der
Interve ntionsgruppe noch einmal zu einer halbstindigen Schulung eingeladen, um
die Informationen aufzufrischen. Erfolgskriterien der Studie waren Veranderungen
im funktionellen Status der Patienten, Therapieentscheidungen und zusétzliche
Informationen Uber den funktionellen Status, die in der Patientenakte dokumentiert
wurden. Die Studie zeigte, dass sich das emotionale Wohlbefinden der Patienten,
die Arzte der Interventionsgruppe konsultierten, im Vergleich zur Kontrollgruppe

signifikant verbesserte. Die Arzte der Interventionsgruppe registrierten signifikant
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mehr funktionelle Probleme ihrer Patienten und leiteten haufiger Handlungskonse-

guenzen daraus ab.

Wagner et al. (1997) evaluierten in einer randomisierten kontrollierten Langs-
schnittstudie (243 Konsultationen zwischen 2 Arzten mit 126 Patienten in der h-
terventionsgruppe und 37 Patienten in der Kontrollgruppe) den Nutzen der Bereit-
stellung standardisierter Lebensqualitatsdaten in der Routineversorgung von Epi-
lepsiepatienten. Vor Beginn der Datenerhebung fuhrten sie eine 1-stindige Schu-
lung der Arzte durch. Der Fokus der Schulung lag auf:

der Darstellung der Inhalte des Fragebogens,

der generelen Interpretation der Skalenwerte im Vergleich zu Werten der All-

gemeinbevo lkerung.

Zusatzlich erhielten die Arzte schriftliches Informationsmaterial, das den Fragebo-
gen enthielt, eine 1-seitige Interpretationshilfe und Beispiele individueller Patien-
tenprofile im Zusammenhang mit ihren klinischen Daten. In dieser Studie wurde
festgestellt, dass die Arzte, obwohl sie die Patienten gut kannten, in 62,7% der
Interventionskonsultationen angaben, dass die Patientenprofile (siehe Abb. 5)
neue Informationen geliefert hatten. Das Arzt-Patient-Gesprach tber problemati-
sche Bereiche der Lebensqualitat fiilhrte manchmal (in 12,3% der Falle) zu Ande-
rungen in der Behandlung, Uberweisungen zu anderen Leistungserbringern oder

zusatzlicher Patientenberatung.

Velikova et al. (2002) fuhrten eine prospektive, nicht randomisierte Studie (3 Arzte,
28 Patienten) zur Machbarkeit computergestitzter individueller Lebensqualitatser-
fassung mit Bereitstellung der Ergebnisse und deren Auswirkungen auf die Kon-
sultationen in einer onkologischen Klinik durch. Vor Beginn der Datenerhebung
erhielten die Arzte eine 1-stiindige Schulung. Die Schulung beinhaltete:

die Beschreibung des Lebensqualitatsfragebogens,

eine Interpretation der Ergebniswerte,

die Referenzdaten der Allgemeinbevdlkerung,

Beispiele individueller Patientenprofile im Zusammenhang mit ihren klinischen

Daten.
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Wahrend der Studie erhielten die Arzte vor der Konsultation eine graphische und
numerische Zusammenfassung der Lebensqualitatsergebnisse ihrer Patienten.

Die Arzte 4uRerten eine Praferenz fur die graphische Darstellung der Ergebnisse.

In einer weiteren randomisierten kontrollierten Studie wollten Velikova et al. (2004)
feststellen, ob die systematische Erhebung und Bereitstellung der Lebensquali-
tatsdaten von Krebspatienten Einfluss auf den Versorgungsprozess und das
Wohlbefinden der Patienten hat. Die Arzte erhielten vor der Konsultation eine gra-
phische Verlaufsdarstellung der Ergebniswerte mit Angabe von Referenzdaten in
allen Subskalen des EORTC QLQ-C30 (siehe Abb. 7). Zusatzlich erhielten die
Arzte folgendes Informationsmaterial:

Ein Manual mit der Beschreibung der Fragenbogenskalen des QLQ-C30,

eine Interpretation der Ergebniswerte,

eine Erklarung der graphischen Darstellung der Ergebniswerte.
Zusétzlich wurden Einzelsitzungen mit den Arzten abgehalten, um die Studie so-
wie Beispiele von Lebensqualitatswerten im Zusammenhang mit klinischen Daten
anhand realer Patienten zu besprechen. Hierbei wurden die Arzte gebeten, die
Lebensqualitatsergebnisse in jeder Interventions-Konsultation zu besprechen. Es
zeigte sich ein positiver Effekt auf die Arzt-Patient-Kommunikation und das Wohl-

befinden der Patienten.

Taenzer et al. (2000) untersuchten, ob sich die Behandlungsqualitat fir Krebspati-
enten verbessert, wenn dem Klinikpersonal die Informationen Uber die individuelle
Lebensqualitat des Patienten vor der Konsultation vorliegen. Vor Beginn der Le-
bensqualitatsbefragungen wurde eine Schulung (,runder Tisch®) mit dem Klinik-
personal durchgefuhrt. Folgende Inhalte der Schulung wurden in den Methoden
angegeben:

Die Erlauterung des Computerprogramms zur Lebensqualitéatserhebung,

eine Erklarung der 1-seitigen Ergebniszusammenfassung,

eine Anleitung, wie die Zusammenfassung verwendet und in die Konsultation

integriert werden kann, um problematsche Lebensqualitatsbereiche zu identifi-

zieren und ansprechen zu kénnen.
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In der Interventionsgruppe, die an der Schulung teilnahm und die Lebensqualitats-
ergebnisse der Patienten erhielt, wurden deutlich mehr problematische Aspekte
der Lebensqualitat festgestellt, in der Konsultation angesprochen und haufiger in
der Patientenakte dokumentiert.

Albert et al. (2002) untersuchten in einer prospektiven Interventionsstudie die Imp-
lementierung der Lebensqualitdtserhebung als diagnostisches Instrument in der
problemorientierten Nachsorge von Patienten mit Brust- oder Darmkrebs. Die teil-
nehmenden Patienten beantworteten den Lebensqualitéatsfragebogen EORTC
QLQ-C30, dieser wurde im Forschungszentrum ausgewertet. Der Ergebnisaus-
druck mit graphischer Darstellung (siehe Abb. 10) wurde an die, an der Nachsorge
beteiligten Hausarzte verschickt. Die Arzte erhielten:

alle klinischen Daten der Patienten

eine lineare Darstellung (QoL-Profil) der Ergebnisse in zehn ausgewéhlten Di-

mensionen des QLQ-C30,

Interpretationshilfen mt der Information, dass Ergebniswerte unter dem kriti-

schen Wert von 50 nicht zufrieden stellend seien und weiterer Klarung oder

Handlungskonsequenzen bedirfen,

eine Liste verfugbarer Therapieangebote in der Region (Schmerztherapie, Phy-

siotherapie und Lymphdrainage, Psychotherapie, soziale Beratung und

Rehabilitation, korperliche Fitness und Erndhrung), die fur den Patienten er-

reichbar sind.

Alle 20 Arzte fanden die QoL-Profile verstandlich, 55% fanden, dass sie neue h-
formationen lieferte, einen positiven Effekt auf die Kommunikation hatte und zu

genaueren Fragen fuhrte (42%).

Um Arzte und Praxismitarbeiterinnen die Lebensqualitatserhebung einzufiihren
und sie zur Nutzung der Informationen in der Patientenversorgung zu motivieren,
wurden in diesen Studien %2 bis 1-stindige Schulungen durchgefluhrt, die mindes-
tens die Erlauterung der Fragebogenskalen und Interpretationshilfen der Ergeb-
niswerte beinhalteten. Wie die Arzte die Schulungen oder das bereitgestellte h-

formationsmaterial bewerteten, wurde in keiner der Studien evaluiert.
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5.2. Stichprobe Praxen

In dem Zeitraum von Februar 2006 bis Juli 2006 nahmen 7 Arzte und 14 Praxismi-
tarbeiterinnen aus 4 Allgemeinarztpraxen an den Schulungen teil. An der telefoni-
schen Befragung beteiligten sich 6 Arzte (2 Frauen, 4 Manner) und 11 Praxismi-
tarbeiterinnen (11 Frauen). 1 Arzt und 3 Arzthelferinnen wurden nicht telefonisch
befragt, da sie nicht in die Lebensqualitatsbefragung in ihrer Praxis involviert wa-
ren und daher keine Aussagen zum Ablauf und der Nutzung der Lebensqualitats-
messungen geben konnten. Das Durchschnittsalter der Arzte lag bei 49 Jahren,
das der Praxismitarbeiterinnen bei 28.6 Jahren. Die Arzte waren zwischen 2 und
26 Jahren in den Praxen tatig, in denen die Lebensqualitatsbefragungen stattge-
funden haben. Bei den Praxismitarbeiterinnen lagen die Zeiten zwischen 2 Mona-

ten und 12 Jahren.

Alle Arzte und 10 von 11 Praxismitarbeiterinnen gaben auf einer 4-stufigen Skala

(viel-etwas-wenig-keine) an, viel Sicherheit im Umgang mit Computern zu haben.

5.3. Stichprobe Patienten

In dem Studienzeitraum konnten 38 Patienten (19 Frauen, 19 Méanner) telefonisch
befragt werden. 17 weitere Patienten nahmen an der Lebensqualitatsbefragung in
ihrer Hausarztpraxis teil, gaben aber ihre Telefonnummer auf der Einverstandnis-
erklarung nicht an, sodass diese Patienten nicht in die Auswertung einbezogen
werden konnten. Der Altersdurchschnitt der befragten Patienten lag mit 64.4 Jah-

ren relativ hoch (siehe Tab. 1).

Altersklassen (Jahre) Anzahl (n) %
20-29 2
30-39 2
40 - 49 1
50 -59 6 16
60 — 69 12 32
70-79 11 29
80 - > 4 11

Tab. 1: Altersklassen der befragten Patienten
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45% (n=17) der Patienten litten unter chronisch obstruktiven Atemwegserkrankun-
gen (Asthma bronchiale oder COPD). Weitere, von den Patienten angegebenen
chronische Erkrankungen waren u.a. Diabetes mellitus, Osteoporose, Fibromyal-
gie, Krebserkrankungen und Ruckenleiden. 18% der Patienten schatzten den
Schweregrad ihrer chronischen Erkrankung als leicht ein, 45% als mittel und 21%

als schwer. 16% machten dazu keine Angaben.

Die Mehrheit der befragten Patienten (55%) hatte keine Erfahrung im Umgang mit
Computern (Tabelle 2).

Computererfahrung Anzahl (n) %
Keine 21 55
Wenig 6 16
Etwas 4 11
Viel 7 18

Tab. 2: Patienten - Computererfahrung

Wie zu erwarten war, nahm die Computererfahrung der Patienten mitzunehmen-
dem Alter ab.

Computererfahrung | % Altersdurchschnitt
(Jahre)

Keine 56 71.7

Wenig 14 56.4

Etwas 11 57.0

viel 19 52.9

Tab.3: Altersdurchschnitt der Patienten in Abhangigkeit

von Ihrer Computererfahrung

5.4. Organisation der Lebensqualitatsbefragung in den Hausarztpraxen
Den Hausarztpraxen wurde die Entscheidung Uberlassen, wie die Lebensquali-
tatsbefragung in den Praxisablauf integriert werden sollte, um eine mdglichst rei-

bungslose Durchfihrung zu erlauben. In 2 der 4 Praxen wurden die Patienten von
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den Arzten wahrend der Konsultation zur Befragung eingeladen. Nach dem Arzt-
gesprach wurde den Patienten der Lebensqualitatsrecorder durch die Praxismitar-
beiterinnen erklart, die Befragung durchgefihrt und der Ergebnisausdruck ausge-
handigt. In diesen Praxen konnten die Ergebnisse der Befragung somit erst beim
nachsten Konsultationstermin mit dem Arzt besprochen werden. In den anderen 2
Praxen luden die Arzthelferinnen die Patienten bei Vorstellung in der Praxis zur
Lebensqualitatsbefragung ein und erklarten den Lebensqualitatsrecorder, sodass
die Ergebnisse zur Konsultation zur Verfiigung standen. 30 Patienten wurden von
ihrem Arzt zur Lebensqualitdtsbefragung eingeladen, 8 Patienten von einer Pra-

xismitarbeiterin.

5.5. Teilnahmebereitschaft der Patienten
Alle Praxismitarbeiter (3 Arzte und 11 Praxismitarbeiterinnen), die die Patienten
zur Lebensqualitatsbefragung eingeladen haben, gaben an, dass die Patienten
eher zustimmend auf die Einladung reagierten. Seltene Ablehnungen erfolgten
aus folgenden Grunden:

Patienten waren in sehr schlechter psychischer Verfassung,

Patienten hatten zu dem Zeitpunkt keine Zeit,

Prinzipielle Ablehnungen: ,Das trifft nicht auf mich zu.“,

Patienten wollten ihre Daten nicht preisgeben.

5.6. Handhabung des Lebensqualitatsrecorders durch Patienten

Die Patienten bewerteten die Erklarungen, die sie durch die Arzte oder Praxismit-
arbeiterinnen zur Handhabung des Lebensqualitatsrecorders erhielten, auf einer
Schulnotenskala mit einer Durchschnittsnote von 1.6 als gut. Ebenso schatzten sie
die Bedienbarkeit des Gerats zur Erhebung der Lebensqualitat (Lebensqualitats-
recorder) mit einer Durchschnittsnote von 1.5 als sehr benutzerfreundlich ein. 1
Patient gab an, dass er anfangs dachte, dass die Fragen automatisch durchlaufen,
was bei ihm Stress verursachte, bis er merkte, dass die nachsten Fragen erst
nach erfolgter Beantwortung erscheinen: ,Es hatte mir vorher gesagt werden sol-
len“. Aufgrund der klaren und tbersichtlichen Darbietungsform konnten auch &lte-
re Patienten die Fragen durch Antippen der Bildschirm-Oberflache mit einem PC-
Stift ohne Schwierigkeiten beantworten. Patienten oberhalb des Altersdurch-

schnitts von 64 Jahren bewerteten die Bedienbarkeit ebenfalls mit einer Durch-
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schnittsnote von 1,7 als gut. Die gestellten Fragen zur Lebensqualitat wurden als
gut verstandlich (Note 1.9) empfunden - ,Die Fragen haben wiedergegeben, was
mich einschrankt.” -. 4 Patienten gaben an, dass sie sich bei einigen Fragen die

Maoglichkeit fir Zwischenantworten gewinscht hatten.

Die Fragen am Tablet-PC wurden wahrend der Wartezeit im Wartezimmer oder im
Sprechzimmer beantwortet. 95% der Patienten (36 von 38) gaben an, dass ihre
Wartezeit in der Praxis durch die Lebensqualitatsbefragung nicht verlangert wur-
de. In nur zwei von 38 Fallen kam es zu einer Verlangerung der Wartezeit um 5-10
Minuten, die von den Patienten als akzeptabel empfunden wurde. Alle Patienten
bestatigten, dass sie ausreichend Ruhe zum Beantworten der Fragen gefunden
hatten.

5.7.Beurteilung der Lebensqualitatsbefragung durch die Patienten

Die telefonische Befragung der Patienten ergab eine mehrheitlich positive Einstel-
lung zur elektronischen Lebensqualitatsbefragung in ihrer Hausarztpraxis. 84% (n
= 32) der 38 Patienten beurteilten die Lebensqualitatsbefragungen als gute Form,
um ihrem Arzt mitzuteilen, wie sie sich fuhlten. 11% der Patienten waren unent-
schieden und 5% hielten es fir ,keine gute Idee®. Die beiden Patienten, die der
Befragung eher skeptisch gegeniber standen, begrindeten dies mit ihrer Abnei-
gung gegeniber Computern bzw. wendeten ein, dass aufgrund ihres Alters an der
Erkrankung sowieso nichts mehr zu &ndern sei. Die am haufigsten genannte posi-
tive Begriindung der Patienten war, dass sie durch diese Form der Befragung sel-
ber mehr Uber ihr Befinden erfahren und dass sie so den Arzt umfassend uber ihr

Befinden informieren kdnnen.

63% (n= 24) der Patienten hielten die Befragungsergebnisse fir eine wertvolle
Hilfe in der Behandlungsplanung. Die Patienten argumentierten, dass die Befra-
gung sie dabei unterstitze, fur ihre Lebensqualitat bedeutsame Aspekte eher an-
zusprechen und angesichts von Zeitknappheit auf Wesentliches zu fokussieren.
Eine weitere, haufig genannte Begrindung war, dass die Lebensqualitatsdaten
durch diese Form der Befragung schriftlich vorhanden seien und so Veranderun-
gen mittel- und langfristig verfolgt werden kdnnen. Patienten, die in der Lebens-

gualitatsbefragung keinen wesentlichen Zugewinn sahen, begriindeten dies damit,
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dass sie ohnehin alle fir ihre Lebensqualitat relevanten Aspekte mit ihrem Arzt
besprechen wirden und die Behandlung bereits sehr gut sei. Andere gaben an,
dass die eigenen Beschwerden derzeit nicht gravierend und dementsprechend die

Fragen zur Lebensqualitat von geringerer aktueller Bedeutung seien.

Da die Patienten bis zum Zeitpunkt des Interviews erst an einer Lebensqualitats-
befragung teilgenommen hatten, die zumeist nach dem aufklarenden Gespréch
durch den Hausarzt stattfand, konnten die Patienten noch nichts dartber aussa-
gen, inwieweit die Lebensqualitdtsergebnisse den Verlauf der Konsultation beein-
flusst haben. Lediglich 1 Patient hatte bisher die Ergebnisse mit seinem Arzt be-
sprochen und beurteilte die Besprechung, auf einer 6-stufigen Notenskala, als gut.
Er gab an, dass er dadurch seine Sicht zur verordneten Medikation mitteilen konn-

te und im Gesprach eine Anderung der Medikation besprochen wurde.

Mehr als die Halfte der Patienten (61%) wirde gerne mit dem behandelnden Arzt
Uber die Befragungsergebnisse sprechen. 13 Patienten erwarteten, vom Arzt auf
die Ergebnisse angesprochen zu werden, insbesondere wenn kritische Werte auf-
traten. Haufige Patientenaussagen waren:

.Der Arzt wirde schon etwas sagen, wenn es da etwas gabe.”

,ES wére schon, wenn der Arzt noch mal nachfragen wirde.”

,Das muss der Arzt wissen."

Nur 42% der Patienten (16 von 38) erhielten nach der Befragung ihren Ergebnis-
ausdruck. Dies lag daran, dass die Befragungen in den meisten Fallen nach dem
Arztgesprach stattfanden und die Patienten nicht darauf hingewiesen wurden,
nach Abschluss der Befragung den Ergebnisausdruck abzuholen. Von den 16 Pa-
tienten konnten 5 Patienten keine Angaben zur Verstandlichkeit der dargestellten
Ergebnisse machen, da sie sich den Ausdruck nicht angeguckt hatten. Ein Patient
bewertete die Verstandlichkeit des Ergebnisausdrucks auf einer 6-stufigen Note n-
skala mit der Note 5, zwei Patienten gaben eine 4, ein Patient bewertete mit einer
3 und sieben Patienten gaben die Note 2. Folgende Schwierigkeiten und Verbes-
serungsvorschlage wurden von den Patienten angegeben:

,ES war schwierig fir mich zu sehen, wie ich mich Verhaltnis zum Normalen

einschatzen soll, wo meine Werte liegen; besser waren Worte."
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.Ich weil3 nicht, was ich unter z.B. Rollenfunktion verstehen soll.*

Der ,graue Bereich®, auf den ich achten sollte ist mal oben und mal unten, das
verwirrt, einheitlich wéare besser.”

.Besser waren Noten oder Worte, statt “grauer Bereich.”

,ES kdnnten evtl. noch Behandlungsvorschlage angegeben werden.”

Insgesamt zeigten die Patienten eine sehr hohe Akzeptanz der elektronischen Le-
bensqualitatsbefragung. 35 der 38 Patienten wiirden es begrifRen, wenn die Le-

bensqualitatsbefragung auch zukinftig in ihrer Hausarztpraxis durchgefuhrt wiirde.

5.8. Beurteilung der Lebensqualitatsbefragung durch das Praxispersonal
91% der Praxismitarbeiterinnen (10 von 11) beurteilten den technischen Ablauf
der Lebensqualitatsbefragung auf einer Schulnotenskala als gut, 1 Praxishelferin
als befriedigend. Haufigste technische Schwierigkeiten traten bei der Herstellung
der WLAN-Verbindung des Lebensqualitatsrecorders auf. Diese anfanglichen
Schwierigkeiten konnten durch telefonische oder schriftliche Beratung der Pro-
jektmitarbeiter behoben werden. Von den Praxismitarbeiterinnen wurde die Um-
setzbarkeit der Lebensqualitatsbefragung in hrem Praxisalltag auf einer Noten-
skala im Durchschnitt mit einer 2.4 (54% (n=6) gaben eine 2, 36% (n=4) eine 3
und 9% (n=1) ,weil3 nicht*) als gut bewertet. Die Befragungen wurden nach Anga-
ben der Praxismitarbeiterinnen in Abhangigkeit vom Patientenaufkommen, der
Personalbesetzung und anderem zuséatzlichem Aufwand, wie z.B. Quartalsab-
rechnungen, geplant und durchgefihrt. Zur Verbesserung des Ablaufs wurde von
zwei Praxismitarbeiterinnen gewunscht, dass eine Anzeige auf dem Lebensquali-
tatsrecorder erscheint, wenn die WLAN-Verbindung hergestellt ist. Die Durchfuh-
rung der Lebensqualitatsbefragung fand eine hohe Akzeptanz bei den Praxismit-
arbeiterinnen. 82% (9 von 11) der Praxismitarbeiterinnen begrifdten es, auch a-
kinftig die Lebensqualitatsbefragung routinemanig in ihrer Praxis durchzuftihren.
Dies wurde durch folgende Aussagen begriindet:

~Wenn alles klappt, macht es Spal3.”

,otort den Ablauf nicht.”

.Das ist fur die Patienten positiv.“

.Nach den Patienten zu urteilen, die sind begeistert.”

,Das ist ein Zeichen fur das Interesse an den Patienten.”

57



»Wichtig fur die Qualitat der Praxis.”

5.9. Beurteilung der Lebensqualitatsbefragung durch die Arzte

Die Lebensqualitatsbefragung lieR sich nach Angabe der Arzte gut (Durch-
schnittsnote: 2.2) im Praxisablauf umsetzen. Auf einer 6-stufigen Notenskala be-
werteten zwei Arzte die Umsetzbarkeit mit einer 3, zwei gaben die Note 2, ein Arzt
bewertete den Ablauf mit einer 1 und ein Arzt wusste nicht, wie er bewerten sollte.
Als problematisch wurde angegeben, dass es anfangs technische Schwierigkeiten
gab, die Zeit beanspruchten und Befragungen nicht mdglich machten. Diese
Schwierigkeiten konnten aber behoben werde. Weiterhin waren zusatzliche Belas-
tungen, wie z.B. vorrangige Probleme mit der Abrechnung in der Praxis ein Grund,
dass die Lebensqualitatsbefragungen untergegangen sind. Von zwei Arzten wurde
gewulnscht, dass eine Anzeige auf dem Lebensqualitatsrecorder erscheint, wenn
die WLAN-Verbindung hergestellt ist.

Aufgrund der unterschiedlichen Organisation der Lebensqualitatsbefragung, fan-
den die meisten Befragungen erst nach der Konsultation statt, sodass nur 3 der 6
Arzte zum Zeitpunkt der telefonischen Befragung mit Patienten (ber die Ergebnis-
se zur Lebensqualitat gesprochen hatten. Die Besprechung der Ergebnisse wurde
davon abhangig gemacht, ob ein Patient einen Besprechungstermin beim Arzt
hatte, sodass entsprechend Zeit eingeplant war, ob die Lebensqualitatsdaten
wichtig fur den Konsultationsgrund waren oder ob der Arzt von den Patienten auf
die Lebensqualitatsergebnisse angesprochen wurde. Zwei Arzte gaben an, dass
die Besprechung der Ergebnisse die Konsultation nicht oder in einem akzeptablen
Zeitrahmen von 5 Minuten verlangert hat. Ein Arzt fand die Verlangerung stérend,
da es eher die psychosozialen Probleme waren, die auffielen und deren Bespre-
chung viel Zeit in Anspruch nahm. Er Uberlegte, in Zukunft bei entsprechenden

Aufféalligkeiten zusatzliche Gesprachstermine zu vereinbaren.

2 der 3 Arzte gaben an, dass die Lebensqualitatsergebnisse hilfreich fiir das Ge-
sprach mit dem Patienten waren. Es wurden neue Aspekte und Probleme be-
leuchtet, die sonst nicht angesprochen worden waren oder Uber die man sonst
nicht bewusst gesprochen hat. Ein Arzt gab an, dass die Lebensqualitatsergebnis-

se fur ihn bisher nicht hilfreich waren, da sie seiner Wahrnehmung vom Patienten
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entsprachen. Er raumte aber ein, dass die Daten durch die Standardisierung ver-

gleichbar wéren, was im Langsschnitt interessant wirde.

5 der 6 Arzte waren der Meinung, dass lhnen die Ergebnisse der standardisierten
Lebensqualitatsbefragung in der Versorgung ihrer Patienten nitzlich sein konnten.
Folgende Begriindungen wurden gegeben:

,Guter Gesprachseinstieg.”

.Gesteigerte Aufmerksamkeit fir bestimmte Probleme.”

.Patienten sprechen Probleme ihres taglichen Lebens an, tber die sie sonst

nicht sprechen.”

,pourch Mitteilung am Computer ,outet* sich Patient eher, als direkt vor dem

Arzt.”

.-Handhabe, um bestimmte Problem anzusprechen.”

.Man spricht an, was sonst nicht so artikuliert wird."

.vergleichbarkeit durch Standardisierung, was im L&angsschnitt interessant

wird.”

,Hilfestellung im Sinne einer Erganzung zur arztlichen Untersuchung.”

.verbesserung der Lebensqualitat der Patienten, durch Ausrichten der Thera-

pien an den Ergebnissen der Lebensqualitatsbefragung.”

Insgesamt wurde der Nutzen der Lebensqualitéatsbefragung fur die Praxis von al-
len Arzten auf einer Notenskala im Durchschnitt als gut (2.2) beurteilt. Zwei Arzte
gaben eine 3, drei Arzte eine 2 und ein Arzt eine 1. Die Arzte gaben folgende Be-
grundungen:

»ES wird ein Fokus auf das gelegt, was der Patient denkt und nicht nur auf die

Wahrnehmung des Arztes.”

.Standardisierte Erganzung zur Untersuchung, wie zufrieden ist der Patient

und wie wirkt Therapie im Verlauf.”

»<Anderes Medium, Uber das sich Patienten mitteilen konnen. Die Anonymitat

erleichtert es manchen Patienten Probleme anzugeben.*

,Positiv fur Patientenbindung und Marketing.*

~Zeigt Professionalitat der Praxis.”
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Alle Arzte wiirden es begriiRen, die elektronische Lebensqualitatsbefragung routi-

nemalig in ihrer Praxis weiter durchzufuhren.

5.10. Beurteilung der Schulung und der Informationsmaterialien

Die Praxismitarbeiterinnen gaben an, dass sie durch die 1-stiindige Schulung und
die zusatzlich ausgehandigte Informationsmappe ausreichend Informationen e-
halten hatten, um die Lebensqualitdtsbefragung in ihrer Praxis durchfiihren zu
kbnnen. Sie bewerteten die Schulung, als auch die Informationsmappe auf einer
Notenskala, im Durchschnitt als gut (1.7). Auch die Arzte gaben an, ausreichend
Informationen erhalten zu haben, um die Ergebnisse der Lebensqualitatsbefra-
gung nutzen zu konnen. Sie bewerteten die Schulung, als auch die Informations-
mappe auf einer Note nskala im Durchschnitt mit 1.5, 50% mit sehr gut und 50%
mit gut. 2 Arzte einer Praxis wiinschten sich eine wiederholte Schulung, da auf-
grund von Schwierigkeiten in ihrer Praxis die Lebensqualitatsbefragung ins Hinter-

treffen geraten sei und sie sich davon neue Motivation versprachen.

5.11. Beurteilung der Ergebnisdarstellung
Zum Zeitpunkt der telefonischen Befragung konnten nur 4 der 6 Arzte die Ver-
standlichkeit des Ergebnisausdrucks beurteilen, da 2 Arzte noch nicht mit dem
Ergebnisausdruck ihrer Patienten gearbeitet hatten. 2 Arzte beurteilten die graphi-
sche Darstellung der Ergebnisse mit einer 4 und zwei Arzte der Note 2. Vorschla-
ge zur Verbesserung der Ergebnisdarstellung waren:
Optik verbessern: eine groRere Darstellung der Messpunkte und eine kontrast-
reichere, farbliche Unterscheidung zwischen Werten ober- und unterhalb des
Schwellenwerts,
vereinheitlichte Darstellung positiver und negativer Werte: oben = hohere Wer-
te, bedeutet bessere Lebensqualitéat; unten = niedrigere Werte, bedeutet
schlechtere Lebensqualitat,
bei auffalligen Werten sollten zusétzlich die Antworten auf die Einzelfragen der
Subskala angegeben werden, um genauer sehen zu kénnen, wo die Probleme
liegen,
starkeres Hervorheben kritischer Werte,

verstandlichere Bezeichnung der Lebensqualitatsskalen.
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Zusatzlich wurde von den Arzten und Praxismitarbeiterinnen gewiinscht, dass ein
nochmaliger Ausdruck der graphischen Ergebnisdarstellung vom Praxis-PC aus
ermdglicht werden sollte. Bisher erfolgte der Ausdruck direkt vom Lebensqualitats-
recorder auf den Praxisdrucker.
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6. Diskussion

Ziel dieser Arbeit war es, auf Grundlage der Ergebnisse einer systematischen Lite-
raturrecherche Schulungsmaterial fir Arzte und Praxispersonal zu erstellen und
Maglichkeiten einer optimalen Prasentation der Ergebnisse individueller Lebens-
gualitatsmessungen fur Hausarztpraxen zu erarbeiten sowie erste Erfahrungen in
deutschen Hausarztpraxen zur Akzeptanz der elektronischen Lebensqualitatser-

hebungen bei Patienten, Arzten und Praxispersonal zu explorieren.

Von besonderem Interesse war, ob Arzten und Praxismitarbeiterinnen in der vor-
bereitenden Schulung die notwendigen Informationen vermittelt wurden, um die
Lebensqualitat ihrer Patienten reibungslos in der taglichen Praxisroutine erheben
zu kénnen. Untersucht wurde auch, als wie verstandlich Arzte und Patienten den
graphischen Ergebnisausdruck bewerteten, anhand dessen sie unmittelbar zur
Konsultation ablesen konnten, ob die Lebensqualitatswerte ,auffallig waren
(schlechter als der Schwellenwert oder schlechter im Vergleich zur vorherigen
Messung). Zudem war von Interesse, ob in diesem Fall das Gesprach hierauf ge-

lenkt wurde, um die Hintergrinde ,auffalliger* Ergebniswerte zu verstehen.

Die Ergebnisse dieser explorativen Studie lassen erkennen, dass sich die elektro-
nische Lebensqualitatserhebung, die die Datensammlung, -auswertung und
—interpretation wahrend eines Praxisbesuchs ermdglicht, gut in den Praxisalltag
der Hausarztpraxen integrieren lie und von Patienten, Arzten und Praxispersonal

positiv angenommen wurde.

Arzte und Praxispersonal gaben an, dass sie durch die Schulungen und das be-
reitgestellte Informationsmaterial ausreichend vorbereitet wurden, um die Lebens-
qualitatsbefragungen durchfiilhren zu kdnnen und dass sich die elektronische Be-

fragung gut im Praxisalltag umsetzen liel3.

Hinsichtlich der graphischen Ergebnisdarstellung wurden von einigen Arzten und
Patienten Anderungsempfehlungen, wie eine einheitliche Darstellung von guten
und schlechten Lebensqualitatswerten, eine kontrastreichere Darstellung, die
Maglichkeit der Ausgabe der Einzelantworten und verstandlichere Skalenbezeich-

nung angegeben, um diese einfacher und Ubersichtlicher zu prasentieren.
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Insgesamt begruRten alle Arzte sowie die Uberwiegende Mehrzahl der Praxismi-
tarbeiterinnen und der Patienten, diese Form der Lebensqualitatsbefragung auch

zukunftig in ihrer Hausarztpraxis durchzuftihren.

6.1. Diskussion der Methode

Die vorliegende Untersuchung wurde mit einer kleinen Stichprobengrof3e durchge-
fuhrt. Da es sich aber um eine explorative Studie handelt, die im Rahmen der
Hauptstudie ,Elektronische Erfassung der Lebensqualitat als Ergdnzung zu Klini-
schen Outcomes” durchgefuhrt wurde, wird kein Anspruch auf Reprasentativitat
erhoben. Vielmehr wurden erstmals Hinweise zur Akzeptanz dieser Methode und
erste Erfahrungen der ,Hauptnutzer®, namlich von Arzten, Praxispersonal und Pa-
tienten hinsichtlich der Umsetzbarkeit, den bereitgestellten Schulungsmaterialien
und der Ergebnisdarstellung in deutschen Hausarztpraxen exploriert. Soweit tech-
nisch moglich, werden die hierbei erfassten Empfehlungen der Beteiligten in den
weiteren Entwicklungsprozess mit einbezogen, um ein System zu schaffen, das in

Hausarzt-Settings gut funktioniert.

Neben der Limitierung durch die geringe StichprobengroRRe ist auf einen maglichen
Selektionsbias hinzuweisen. Die Hausarztpraxen, die an dieser Studie teilnahmen,
meldeten sich aus eigener Initiative auf die Internetausschreibung, weshalb davon
auszugehen ist, dass die Arzte dieser Studie ein eigenes Interesse an der Metho-
de der elektronischen Lebensqualitatsernebung mitbrachten. Diese Arzte sind
nach der Theorie der sozialen Diffusion von Innovationen (Rogers 1995) als ,early
adopter® im Prozess der Implementierung der elektronischen Lebensqualitats-
befragung zu sehen, die eine gewisse Offenheit fir Veranderungen und Innovatio-

nen mitbringen.

SchlieB3lich ist zu beachten, dass in den Stichproben des Praxispersonals und der
Arzte alle in die Lebensqualitatserhebung involvierten Personen telefonisch be-
fragt wurden, in der Patientenstichprobe hingegen konnten die Non-Responder
(17 von 55), d.h. die Patienten, die keine Telefonnummer auf dem ,informed con-
sent* angaben, nicht befragt werden. Es kann somit eine gewisse Verzerrung in
dieser Stichprobe nicht ausgeschlossen werden, da nicht bekannt ist, ob diese

Patienten der Lebensqualitatserhebung weniger positiv gegentiber eingestellt wa-
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ren, als die Responder. Die Weigerung kann ebenso darauf begriinden, dass die
private Telefonnummer nicht zur Verfigung gestellt werden wollte. Dies liel3e sich
im weiteren Verlauf der Hauptstudie dadurch beheben, indem Patienten entweder
ihre Telefonnummer angeben oder einen schriftichen Fragebogen ausfillen kon-

nen, der in einer aufgestellten Box im Wartezimmer eingeworfen werden kann.

6.2. Organisation und Umsetzbarkeit der Lebensqualitatserhebung im Pra-
xisalltag von Hausarztpraxen

Vorangegangene Studien, die eine gute Umsetzbarkeit und Akzeptanz elektroni-
scher Lebensqualitatserhebungen beschrieben Sigle 1996; Taenzer et al. 1997;
Buxton et al. 1998, Velikova et al. 1999) wurden ausnahmslos in Kliniken durchge-
fuhrt und hier Uberwiegend im onkologischen Setting. Die Ergebnisse dieser Stu-
die konnten erstmals zeigen, dass sich die elektronische Lebensqualitatserhe-
bung, die die Datensammlung, -auswertung und -interpretation unmittelbar im Zu-
sammenhang mit einer Konsultation erméglicht, durch die optimale technische
Installation auch im Praxisalltag von Hausarztpraxen gut eingliedern lief3. Hierbei
ist es wichtig festzuhalten, dass das Ausmal3 der Befragungen an den Praxisalltag
angepasst wurde, d.h. in Abhangigkeit vom Patientenaufkommen, der Personal-
besetzung und zusatzlichem Aufwand, wie z.B. Quartalsabrechnungen, geplant
und durchgefiihrt wurde. Entsprechend fiihrten hohe Praxisbelastungen dazu,
dass die Lebensqualitatsbefragungen auf andere Tage verschoben oder reduziert

durchgefuhrt wurden.

Da es in dieser Pilotstudie vorrangig war, zu sehen, wie sich die Lebensqualitats-
erhebungen in den authentischen Praxisablauf eingliedern lie3en und wie die Be-
fragung vom Praxispersonal und den Arzten organisiert werden konnten, gab es
keine Vorgaben zur Regelhaftigkeit - z.B. dass alle Patienten, die die Einschluss-
kriterien erflillten und einen Konsultationstermin hatten, befragt werden sollten -.
Dies sollte in der weiterfihrenden Hauptstudie mit einer gro3eren Stichprobe un-
tersucht werden, um dann mehr Gewicht auf die Evaluierung der routineméafigen

Erhebung legen zu kénnen.

Um den Ablauf der Lebensqualitatsbefragung noch zu verbessern, wurde von ei-

nigen Praxismitarbeiterinnen und Arzten vorgeschlagen, eine Anzeige auf dem
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Lebensqualitatsrecorder zu installieren, die es ermoéglicht zu sehen, wann die
WLAN-Verbindung hergestellt ist, um zeitaufwandige Fehlversuche zu vermeiden.
Sobald die hierfur notwendige Programmierung vorgenommen ist, sollten alle Le-
bensqualitatsrecorder, die in den Hausarztpraxen im Einsatz sind dahingehend

verandert werden.

6.3. Akzeptanz und Einstellung der Patienten zur Lebensqualitatserhebung

Ubereinstimmend mit &hnlichen Studien (Taenzer et al. 1997, Chang et al. 2002,
Mullen et al. 2004, Carlson et al. 2001, Velikova et al. 2002) zeigte auch diese
Studie, dass die befragten Patienten die elektronische Lebensqualitatserhebung
nicht als Stérung ihres regularen Praxisaufenthaltes empfanden. Trotz der mehr-
heitlich fehlenden Computererfahrung konnten die Fragen durch Antippen der
Bildschirm-Oberflache mit einem PC-Stift auch von &lteren Patienten ohne
Schwierigkeiten beantwortet werden. Insgesamt befiirworteten die meisten Patien-
ten die Lebensqualitatsbefragung als benutzerfreundliche Form, um ihren Arzt um-
fassend uUber ihr Befinden zu informieren, ohne dass ihre Wartezeit verlangert
wurde. Fast alle (35 von 38) der befragten Patienten wirden es begrifR3en die e-
lektronische Lebensqualitatsbefragung auch in Zukunft in der Hausarztpraxis
durchzufihren. Hierbei ist in Betracht zu ziehen, dass die Non-Responder (17 von
55), d.h. Patienten, die keine Telefonnummer auf dem ,informed consent* anga-
ben, nicht in die Auswertung eingingen und nicht bekannt ist, ob diese moéglicher-

weise der Lebensqualitatsbefragung skeptisch gegentiber standen.

6.4. Verstandlichkeit und Veranderungsempfehlungen der graphischen
Ergebnisdarstellung

Die Verstandlichkeit des Ergebnisausdrucks zur Lebensqualitatsmessung konnte
in dieser Studie nicht abschliel3end beurteilt werden. Zum einen haben die Patien-
ten als auch die Arzte die Darstellung der Lebensqualitat sehr heterogen bewertet;
zusatzlich basierten die Bewertungen auf einer sehr geringen Anzahl von Antwor-
tern. Nur 11 von 38 Patienten gaben eine Bewertung ab (ein Patient gab die Note
1, drei Patienten eine 3 und sieben Patienten eine 2) und vier von sechs Arzten
(zwei Arzte bewerteten mit der Note 4 und zwei Arzte mit der Note 2). Dies lag
daran, dass die Befragungen in den meisten Fallen nach dem Arztgespréch statt-

fanden und die Patienten scheinbar nicht darauf hingewiesen wurden, nach Ab-
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schluss der Befragung den Ergebnisausdruck abzuholen. Dies sollte im weiteren
Verlauf der Hauptstudie dadurch verbessert werden, dass am Ende der Befragung
die Patienten auf dem Bildschirm darauf hingewiesen werden, sich den Ergebnis-
ausdruck von den Praxismitarbeiterinnen aushandigen zu lassen. Zusatzlich sollte
zukunftig die 1-seitige Interpretationshilfe, gleichzeitig mit jeder Ergebnisdarstel-

lung ausgedruckt werden, um Patienten die Ergebnisse verstandlicher zu machen.

Insgesamt wurden sehr hilfreiche Veranderungsvorschlage von den o.g. Arzten
und Patienten gegeben, sodass die Uberarbeitung der aktuellen Ergebnisdarstel-
lung im weiteren Verlauf an die Praferenzen der Nutzer angepasst und der Klini-
sche Nutzen verbessert werden kann. Préaferiert wurde von Arzten und Patienten
eine einheitlichere Darstellung guter und schlechter Lebensqualitatsdaten d.h., die
Programmierung sollte dahingehend geé&ndert werden, dass die Rohdaten der
Fragebdgen unabhangig der vorgegebenen Auswertung berechnet werden kon-
nen, um alle Skalen einheitlich zu transformieren (100 = gute Werte stehen oben,;
0 = schlechte Werte stehen unten). Diese Méglichkeit der eigenstandigen Berech-
nung der Rohdaten beschrieben Middecke et al. (2004) bei der Entwicklung ihrer
QoL-Profile. Weiterhin empfahlen sowohl Arzte, als auch Patienten eine verstand-

lichere Bezeichnung der Lebensqualitatsskalen.

Von den Arzten wurden vor allem eine Verbesserung der Optik gewiinscht, d.h.
eine farblich kontrastreichere Hervorhebung des ,auffalligen* Bereiches, sowie
eine grolRere Darstellung der Messpunkte. Um einen genaueren Einblick in die
spezifischen Problembereich der Patienten zu erhalten, wurde von den Arzten der
Ausdruck der Einzelfragen und -antworten ,auffalliger” Skalen empfohlen. Diese
zusatzlichen hformationen wurden auch in den Studien von Kazis et al. (1990),
Wagner et al. (1997) und Chang et al. (2002) beschrieben. Da sich in dieser Stu-
die zeigte, dass auch Hauséarzte diese Informationen winschten, sollte eine Pro-
grammierung der Software eine entsprechende Darstellung der Ergebnisse vorbe-

reiten.

Zusatzlich wurde von den Arzten und Praxismitarbeiterinnen gewiinscht, dass ein

nochmaliger Ausdruck der graphischen Ergebnisdarstellung vom Praxis-PC mdg-
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lich sein sollte. Bisher erfolgte der Ausdruck direkt vom Lebensqualitatsrecorder

auf den Praxisdrucker.

Drei Patienten dieser Studie praferierten eine Beschreibung der Ergebnisse der
Lebensqualitatsbefragung in Worten oder Noten. Acht weitere Patienten hingegen
beurteilten die aktuelle Version der Ergebnisdarstellung als gut. Velikova et al.
(2002) und Boyes et al. (2006) stellten fest, dass Patienten den Ausdruck ihrer
Ergebnisse sehen wollten, es wurden aber keine Studien zu Patientenpraferenzen
hinsichtlich der Ergebnisdarstellung individueller Lebensqualitatserhebungen
durch die Literaturrecherche gefunden. Lediglich zwei Studien aus der Arbeits-
gruppe von Brundage (2003, 2005) untersuchten die Patientenpraferenzen. Diese
bezogen sich jedoch auf die Darstellung populationsbezogener Lebensqualitatser-
gebnisse Klinischer Studien, um eine Entscheidung zwischen zwei Therapiemég-
lichkeiten zu treffen: In einer Studie mit 33 Krebspatienten bewerteten 85% der
Teilnehmer die einfache lineare Darstellung der mittleren Werte der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitat als nitzlichste Darstellungsform, unabhéngig vom Bil-
dungsgrad (Brundage et al. 2003). In einer weiterfihrenden multizentrischen Stu-
die untersuchte dieselbe Arbeitsgruppe (Brundage et al. 2005), wie genau Krebs-
patienten gesundheitsbezogene Lebensqualitdtsdaten aus klinischen Studien in-
terpretierten und welches Format zur Entscheidungsfindung zwischen zwei Be-
handlungsmaglichkeiten bevorzugt wird. Die lineare Darstellung der mittleren Sco-
res uber die Zeit wurde am haufigsten richtig interpretiert (98% Genauigkeit). Die-
se Darstellung wurde von den meisten Teilnehmern am leichtesten verstanden

und als ,am hilfreichsten” eingestuft.

Um genauere Aussagen Uber die fur Patienten verstandlichste und nuatzlichste
Darstellungsform zu erhalten, sind — auf Basis einer regelmafigen Bereitstellung
der Ergebnisse an die Patienten - weitere Patientenbefragungen noétig. Sollte sich
im Verlauf der Hauptstudie herausstellen, dass die Praferenzen von Arzten und
Patienten stark differieren, wéare in Erwagung zu ziehen, fir Arzte und Patienten

unterschiedliche Darstellungsformen zu konzipieren.
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6.5. Nutzen der Ergebniswerte im Arzt-Patienten-Gesprach

Funf der sechs Arzte waren der Meinung, dass lhnen die Ergebnisse der standar-
disierten Lebensqualitatsbefragung in der Versorgung ihrer Patienten nitzlich sein
konnten, um die Aufmerksamkeit fir bestimmte Probleme zu steigern und somit
als ,Einstieg“, um bestimmte Probleme anzusprechen, die sonst nicht artikuliert
werden. Damit liel3e sich die Therapie besser an den Ergebnissen der Lebensqua-
litatsbefragung ausrichten und Veradnderungen der Lebensqualitat der Patienten

im Langsschnitt besser beobachten.

Die Interviews mit den Arzten ergaben, dass nur 3 der 6 Arzte die Ergebnisse mit
den Patienten besprachen. Positive Riickmeldungen kamen von zwei Arzten, die
angaben, dass durch die Verfugbarkeit der Ergebnisse der Lebensqualitatserhe-
bung neue Aspekte und Probleme besprochen wurden, die sonst nicht angespro-
chen worden waren oder Uber die man sonst nicht bewusst gesprochen hat. Ein
Arzt berichtete, dass die Lebensqualitatsergebnisse fir ihn bisher nicht hilfreich
waren, da sie seine Wahrnehmung von Patienten lediglich bestétigten. Er raumte
aber ein, dass die Daten durch die Standardisierung vergleichbar waren, was im
Langsschnitt interessant wirde. Trotz des potentiellen Nutzens, den Arzte den
Ergebnissen der Lebensqualitatserhebungen beimal3en, zeigten diese Ergebnis-
se, dass diese eher selten im Gesprach mit den Patienten genutzt wurden. Sei-
tens der Arzte wurde die Besprechung der Ergebnisse davon abhangig gemacht,
ob ein Patient einen langeren Konsultationstermin hatte, die Lebensqualitatsdaten
wichtig fir den Konsultationsgrund waren oder ob der Arzt von den Patienten auf
die Lebensqualitatsergebnisse angesprochen wurde. Hierbei ist anzumerken, dass
diese Studie auf nur einer Lebensqualitatsmessung der Patienten basiert. Um den
Einfluss der Lebensqualitatsdaten auf das Arzt-Patienten-Gesprach aussagekraf-
tiger evaluieren zu konnen, sollten im weiteren Verlauf der Hauptstudie Arzte ge-
beten werden, die Lebensqualitdtsergebnisse regelmalig zu jeder Konsultation zu

besprechen, wie es auch von Velikova et al. (2004) beschrieben wurde.

Der scheinbare Widerspruch, dass nur ein Patient von 38, aber drei Arzte im tele-
fonischen Interview berichteten, Uber die Lebensqualititsergebnisse gesprochen
zu haben, liegt darin begriindet, dass die Patienteninterviews zeitnah nach der

ersten Lebensqualitatserhebung stattfanden, die der Arzte aber erst nach einem
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Durchlauf mehrerer Patienten, sodass der wiederholte Praxisbesuch der Patien-
ten, in denen die Besprechung stattfand durch die Patienteninterviews nicht er-

fasst wurde.

Insgesamt beurteilten alle Arzte den Nutzen der Lebensqualitatsbefragung fur ihre
Hausarztpraxis als gut: um den Fokus auf die Patientenperspektive zu legen, die
eigene Wahrnehmung zu erweitern, Patienten die Thematisierung von Problemen
zu erleichtern, eine standardisierte Erganzung tber die Therapiewirkungen zu er-
halten, die Professionalitat der Praxis zu zeigen und Patientenbindung und Marke-
ting positiv zu beeinflussen. Daher wiirden es die befragten Arzte begriiRen, die
elektronischen Lebensqualitdtserhebungen routinemaldig auch in Zukunft in ihrer

Praxis durchzufiihren.

6.6. Schlussfolgerung

Arzte, Praxispersonal und Patienten begriiRen die systematische, elektronische
Lebensqualitdtserhebung in ihrer Hausarztpraxis und sehen darin potentielle Nut-
zen in der Patientenversorgung. Die Erhebung der Lebensqualitat liel3 sich fir alle

Beteiligten gut in den Praxisablauf integrieren.

Durch die Befragung aller an der Lebensqualitatserhnebung in den Hausarztpraxen
Beteiligten konnten nitzliche Veranderungsempfehlungen bzgl. der Ergebnisdar-
stellung und des Ablaufs erfasst werden. Nach Chang et al. (2002) ist die Einbe-
ziehung der Beteiligten essentiell, damit ein Erhebungssystem geschaffen werden
kann, dass in dem jeweiligen Praxissetting gut funktioniert. Ohne diese Unterstut-
zung konnte die Eingliederung der Lebensqualitdtserhebung eher als zusatzliche
Belastung, denn als Hilfe in der Patientenversorgung gesehen werden (Taylor et
al.1996). Auch Grimshaw et al. (2001) konnten aufzeigen, dass aktive Implemen-

tierungsstrategien effektiver sind, als passive (z.B. Mailen von Informationen).

Die aus den Interviews hervorgegangenen Empfehlungen sollten durch entspre-
chende Anpassungen der Befragungssoftware Gbernommen und im Verlauf der
Hauptstudie evaluiert werden. Effekte der Integration der Lebensqualitatsdaten in
die Patientenversorgung sollten durch mehr Langsschnittdaten, die die Hauptstu-

die liefern werden, Uberpruft werden. Nach dieser Pilotstudie, in der sich die Um-
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setzbarkeit der Lebensqualitdtserhebung in Hausarztpraxen, die notwendige Ak-
zeptanz von Arzten, Praxispersonal und Patienten sowie notwendige Veranderun-
gen besonders hinsichtlich der Ergebnisdarstellung feststellen lieRen, sollte im
weiteren Verlauf der Hauptstudie ein Fokus auf die Besprechung der Lebensquali-
tatsergebnisse gelegt werden, um den Nutzen der Bereitstellung der Lebensquali-

tatsdaten in Hausarztpraxen zu evaluieren.
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7. Zusammenfassung

Hintergrund. Der individuellen und systematischen Lebensqualitatserhebung in
der taglichen Praxis - vor allem bei chronischen und malignen Erkrankungen —
wird zunehmend mehr Interesse entgegengebracht. Hierbei gilt es, praktische-,
methodische- und Einstellungsbarrieren zu Gberwinden. Im klinischen Setting
konnten die Anwendbarkeit und Akzeptanz durch den Einsatz computergesttitzter
Erhebungsinstrumente erheblich verbessert werden. Darlber hinaus ist eine ein-
fache und Ubersichtliche Darstellung der Ergebnisse der Lebensqualitatsmes-
sungen zu den Konsultationen notwendig, um diese im klinischen Entscheidungs-
prozess nutzen zu kdnnen.

Fragestellung. Welche Informationsmaterialien und Mdglichkeiten einer optimalen
Prasentation der Ergebnisse individueller Lebensqualitadtsmessungen werden in
der Literatur angegeben und wie werden die elektronische Lebensqualitatserhe-
bung, die erstellten Schulungsmaterialien und die Ergebnisdarstellungen von Arz-
ten, Praxispersonal und Patienten in deutschen Hausarztpraxen angenommen?
Methode. Auf Grundlage der Ergebnisse einer systematischen Literaturrecherche
in der elektronischen Datenbank PubMed/Medline wurde das Schulungsmaterial
fir Arzte und Praxispersonal erstellt und Mdglichkeiten einer optimalen Prasenta-
tion der Ergebnisse individueller Lebensqualitatsmessungen fur Hausarztpraxen
erarbeitet. In dem Zeitraum von Februar 2006 bis Juli 2006 wurden bundesweit die
ersten vier Hausarztpraxen, die an dem Projekt ,Elektronische Erfassung der Le-
bensqualitat als Erganzung zu klinischen Outcomes” teilnahmen geschult und die
elektronischen Lebensqualitdtserhebungen durchgefiihrt. Anschlie3end wurden 38
erwachsene Patienten mit chronischen Erkrankungen oder obstruktiven Atem-
wegserkrankungen, 6 Arzte und 11 Praxismitarbeiterinnen mittels halbstandardi-
sierter Fragebodgen telefonisch zur Umsetzbarkeit, Verstandlichkeit und dem Nut-
zen der Erhebungsmethode, den Informationsmaterialien und der Ergebnisdarste |-
lung befragt.

Ergebnisse. Die Ergebnisse dieser explorativen Studie lassen erkennen, dass
sich die elektronische Lebensqualtatserhebung, die die Datensammlung, -auswer-
tung und -interpretation wahrend eines Praxisbesuchs ermdéglicht, gut in den Pra-
xisalltag der Hausarztpraxen integrieren lieB und von Patienten, Arzten und Pra-
xispersonal positiv angenommen wurde. Arzte und Praxispersonal gaben an, dass

sie durch die Schulungen und das bereitgestellte Informationsmaterial ausrei-
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chend vorbereitet wurden, um die Lebensqualitatsbefragungen reibungslos durch-
fuhren zu konnen. Hinsichtlich der graphischen Ergebnisdarstellung wurden von
einigen Arzten und Patienten folgende Anderungsempfehlungen angegeben, um
diese einfacher und Ubersichtlicher zu prasentieren: eine einheitliche Darstellung
von guten und schlechten Lebensqualitatswerten, eine kontrastreichere Darstel-
lung, verstandlichere Skalenbezeichnungen und die Moglichkeit der Ausgabe der
Einzelantworten der Fragebogenskalen. Insgesamt begrifRten alle 6 Arzte sowie
die Uberwiegende Mehrzahl der Praxismitarbeiterinnen und der Patienten, diese
Form der Lebensqualitatsbefragung auch zukinftig in ihrer Hausarztpraxis durch-
zufuhren.

Schlussfolgerung. Nach dieser Pilotstudie, in der sich die Umsetzbarkeit der Le-
bensqualitatsernebung in Hausarztpraxen, die notwendige Akzeptanz von Arzten,
Praxispersonal und Patienten sowie notwendige Verdnderungen besonders hin-
sichtlich der Ergebnisdarstellung feststellen lieRen, sollte im weiteren Verlauf der
Hauptstudie ein Fokus auf die Besprechung der Lebensqualitatsergebnisse gelegt
werden. Effekte der Integration der Lebensqualitdtsdaten in die Patientenversor-
gung sollten durch mehr Langsschnittdaten der Hauptstudie tUberpruft werden, um
den Nutzen der Bereitstellung der Lebensqualitatsdaten in Hausarztpraxen zu
evaluieren.
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