Der
Lebensqualitats-Recorder

ein Werkzeug flr
elektronische Fragebdgen
fur Forschung und Praxis
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- Elektronischer

Elektronischer Fragebogen?

- Bitte ausprobieren!

Fragebogen www. gl -recorder. com anyquj s/ i ndexd. ht m

zum Anfassen!

. Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse . . .
| - Video: Anwendung in einer
- Diskussion: . .
Nutzung in AIO? Allgemeinpraxis

www. gl - recorder. com docunent /i ndexd. ht m#vi deos
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Ziele der Entwicklung

- Die routinemaRige
Messung der Lebensqualitat

i mit geringem finanziellen
Konzept und zeitlichen Aufwand

in hoher technischer Qualitat
und mit hoher Nutzbarkeit
der erhobenen Daten

in der Praxis ermoglichen,



- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

- Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AIO?
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Ziele der Entwicklung

- Die routinemadRige

Messung der Lebensqualitat
in der Praxis ermoglichen,
und so

Patientenversorgung

und Versorgungsforschung
gleichzeitig unterstitzen
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Technische Umsetzung

Agenda - Fokus: Patienten-Schnittstelle!

. Elektronischer - Auch alte und kranke Patienten miissen
Fragebogen ohne Training damit zurecht kommen,
zum Anfassen!

sonst ist es nicht praktikabel!

- Infos zum
Konzept

- Projekte und
Ergebnisse

- Diskussion:
Nutzung in AlO?
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Technische Umsetzung

Agenda - Fokus: Patienten-Schnittstelle!
. Elektronischer - Auch alte und kranke Patienten miissen
Fracbear ohne Training damit zurecht kommen,

sonst ist es nicht praktikabel!

- Infos zum
Konzept
- Projekte und Sehen

Ergebnisse

Erkennen
- Diskussion:

Nutzung in AIO? Verstehen
Sofort
bedienen
konnen
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Technische Umsetzung

Fokus: Patienten-Schnittstelle!

- Elektronischer
Fragebogen
zum Anfassen!

Praxisorientierte Software
- Leicht bedienbarer Fragebogen-Prasentierer

- Infos zum
Konzept

. Wahrend der letzten Woche:
- Projekte und

Ergebnisse
Hatten Sie Schmerzen?
- Diskussion:
Nutzung in AIO?

Uberhaupt Wenig MaBig Sehr
hicht

amm 2200
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Technische Umsetzung

- Fokus: Patienten-Schnittstelle!

. Elektronischer - Auch alte und kranke Patienten mussen
Fragebogen ohne Training damit zurecht kommen,
zum Anfassen! ) ' i

sonst ist es nicht praktikabel!

- Infos zum
Konzept

- Projekte und ° MOinChkeIt Zur [ =

: ifft zu Kann  will
Erge bnisse e
nichtzu  kaum sehr  antworten
ac e r as S u n VO n 1. : im Haushalt/ Beruf als vor der Erkrankung.. o9 Bssss s »
2. Ich kann meinen Hobbies (u.a. Sport) jetzt weniger nachgehen als vor der Erkrankung s osess s s
3. Ich muss mich jetzt bei verschiedenen Tatigkeiten hiufiger ausruhen als vor der Erkrankung. s sosss s s
o oG 4. Ich habe Angst vor einem Fortschreiten oder einer Ausweitung der Erkrankung. » s o s ey s ®
H | H - a I e r O e n 0 e r 5. Ich habe Angst davar, hilflos und abhéngig zu ® soee® ® ®
° DI SKuUssIon: 6. ch habe Angst davor, nicht mehr fiir die Familie da sein zu Kénnen.. s ossss s s
= 7. Ich mache mir Sorgen um meinen Part A GanGe o6
Nutzung in AlO? 0 ) e 9 90900 O C
: 9. Ich fiihle mich bedriickt bzw. ni A GaGGe o6
Fremdbeurteilung? s P
11. lch leide haufiger unter e Gee 5 &
12. Seit der Erkrankung habe ich weniger sexuellen Verkeh sosss s s
13. Mein Partner ist in der Sexualitit zuri d g
14. Ich habe Angst vor i der see0o® ® @
H 15. Die Tatsache, dass ich bestrahit werde, ist ein Problem fir mict s s vos s s
ac ran I 16. lch leide haufiger unter 5 GeGee 6 &
. 17. Auf dem Bestrahlungstisch komme ich mir hilflos und verloren vor € e e
18. Das irkt auf mich bedrohlich. S
L = 19, Ich fiihle mich nicht ausreichend liber meine Erkrankung / Behandlun € e e
N u r b e I e e I n e te r 20. Ich fiihle mich iiber die Wirkung der Strahlen” nicht geniigend aufgekia o @e oo e
21. Ich fiihle mich nicht hinreichend iiber soziale / finanzielle Unterstiitzungsmi R
22. Ich habe zu wenig Gelegenheit, mit einem Fachmann (Arzt, Psychologen, Seelsorger) tiber seelische - & ¢
23, iedene Arzte haben sich iedlich iiber meine Erkrankung gesuBert. s sosss s s
A f a b e n S te I I n I 24. Ich habe zu wenig Gelegenheit, seelische Probleme mit anderen Betroffenen zu bespreche: » gils & s s s ®
u g u g - oK Verwerfen
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Technische Umsetzung

- Fokus: Patienten-Schnittstelle!

- Elektronischer

Fragebogen - Praxisorientierte Software
zum Anfassen!
- Leicht bedienbarer Fragebogen-Prasentierer

- Infos zum

Konzept - Eingebauter Editor: Layout, Interaktion,
el Auswertung, Konfigurationen programmierbar
Ergebnisse e
- Diskussion: Nahrend der letzten Woche

Nutzung in AIO?

Hatten Sie Schmerzen?

Cumulatiy rintout Label Digits Decimals  Suffix
Uberhaupt Wenig B | 1
} Bar Min L
nich issing Value Output Code
e G L R
—l ch kann diese Frage nicht be: s Pimow [ ]
[ WE-Went‘Texl - -i--
H H H Site verst
. ch o t. " ine Fraae nicht h gt wern. Sychosoziale Gesamibeiastung i rolen Bereich Begtt
l h-méchte diese Frage nicht beantworten
x| <[] - . -
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Technische Umsetzung

- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

- Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AlO?

20091121 DKG / AIO Berlin

- Fokus: Patienten-Schnittstelle!

- Praxisorientierte Software

Leicht bedienbarer Fragebogen-Prasentierer

Eingebauter Editor: Layout, Interaktion,
Auswertung, Konfigurationen programmierbar

Eingebaute Doku- und Analyse-Werkzeuge

[ ——

[ ——
senlazeangn

[ —
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- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

- Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AlO?

Technische Umsetzung

Fokus: Patienten-Schnittstelle!

Praxisorientierte Software
- Leicht bedienbarer Fragebogen-Prasentierer

- Eingebauter Editor: Layout, Interaktion,
Auswertung, Konfigurationen programmierbar

- Eingebaute Doku- und Analyse-Werkzeuge

. Integ_rierbarkeit uber Schnittstellen:
PID Ubernahme, Datenexport, GDT, SQL...

—
e e e e i v e

2 — =YY
rm— B
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Technische Umsetzung

- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

- Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AIO?

20091121 DKG / AIO Berlin

- Anforderungen ¥ - Mdaglichkeiten

Minimal:

PC, 386, Windows 3.x, Maus, = Drucker

LQ-Recorder Vorstellung

Jorg Sigle - www.ql-recorder.com



Technische Umsetzung

Agenda - Anforderungen ¥ - Moglichkeiten 1
. Elektronischer ¢ Minimal:
Fragebogen PC, 386, Windows 3.x, Maus, + Drucker
zum Anfassen!
. Infos zum - Ebenfalls nutzbar:
Konzept Touch-Screen, Tablet-PC, ... Hirnstrominterface,
. Projekte und Windows 9x, NT, 2000, XP, Vista, Linux etc.
Ergebnisse Barcode-Leser, Kartenleser, Drucker, PDF-Archiv,
. Diskussion: Windows Journal, Lokalisierung (auch exotisch),
Nutzung in AlO? Grafik, Sound, Netzwerk, WLAN, Anbindung an

Praxis-Software (GDT/LDT) und SQL-DBs,
Datenexport an Statistiksoftware, automatisierte
Nachverarbeitung der Daten, Verschlusselung,
Signatur von Daten, mehrere Konfigurationen zur
Auswahl auf demselben System, multizentrische
Datenerhebungen, on-line-Datenversand...
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Dokumentation und Support

- Elektronischer
Fragebogen
zum Anfassen!

- Infos zum

for Windows Help

gk’
Eearosten Lesezechen Opionen 1

- Beratung

- Online-Hilfe
- Ressourcen in www.qgl-recorder.com
nach Vereinbarung

vt [ i [t

Konzept

Table of Contents

You cad teke avartage of iccisteing i copy f the softaerel

- Projekte und
Ergebnisse e

A cash course: The compler

nilals

Juick quide fo vsess: Howla insial_ oo !
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LQ-Recorder Vorstellung

Datendbertragung und -Auswertung

Patlntenbefragng und Untersuchung

et startn

P ——
Seoriting
Frogebogn 1
Fragebugen 2
Sosdemospsoie 2
i
[

e

Betraing oondon
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e - Allgemeine und spezielle Lebensqualitat:

R Rtonischer umfangreiche Auswahl|
M IS in mehreren Sprachen:

ot - EORTC QLQ-C30 und mehrere Module,
Konzept SF-36, HADS, KINGS, SGRQ, SIRO, MFI-20,

. el MLHFQ, BORG, Epworth, IBSQOL, ACT, QSQ,
AT QWB, SAQLI, WHOQOL-BREF, EuroQOL,

- Diskussion: Spitzer, Barthel...

Nutzung in AlO?

Patientenzufriedenheit
- Soziodemographische Daten

Projektbezogene Merkmale,
Diaghosen etc.

20091121 DKG / AIO Berlin LQ-Recorder Vorstellung Jorg Sigle - www.ql-recorder.com



Agenda
- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

- Infos zum
Konzept

- Projekte und
Ergebnisse

- Diskussion:
Nutzung in AlO?

20091121 DKG / AIO Berlin

Kosten

Eine Patientenbefragung

soll durchfiuhren, wer eine
entsprechende Fragestellung

und ein entsprechendes Budget hat.

Die Kosten einer Befragung
sollen die Durchfuhrung derselben
nicht mehr verhindern!
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Kosten

Agenda - Software, Hardware
. Elektronischer - Technische Betriebskosten
Fragebogen
zum Anfassen! . Arbe|tsze|t
. :(r'ofg;eZ:tm - Studiendesign, Studienkoordination
- Technische Beratung, Vorbereitung und Pflege
el L von Systemen und Schulungsmaterial
rgebnisse
Personalschulung
- Diskussion: .
Nutzung in AlO? - Patientenbefragung

Nutzung von Ergebnissen im laufenden Betrieb

Zusammenfuhrung und ubergreifende
Auswertung von Daten

Interpretation und Verwertung von Ergebnissen
der tGbergreifenden Auswertung
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Elektronischer
Fragebogen
zum Anfassen!

infos zum Projekte und Ergebnisse

Konzept

Projekte und
Ergebnisse

Diskussion:
Nutzung in AlO?
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Was kann man damit machen?

- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

. Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AlO?

20091121 DKG / AIO Berlin

Initiale Feld-Testung bei ambulanten und stationdren Patienten

Sigle J, Porzsolt F

Practical aspects of quality-of-life measurement: design and
feasibility study of the quality-of-life recorder and the stan-
dardized measurement of quality of life in an out-patient clinic.
Cancer Treatment Reviews 1996, 22 (supplement A): 75-89.

Sigle J

Praktische Aspekte der Lebensqualitats—Messung:

Die standardisierte Messung der Lebensqualitat bei Ambulanz-
patienten mit einem elektronischen Lebensqualitats—Recorder.
Promotionsarbeit. Universitat Ulm,1997.

Holch S

Praktische Aspekte der standardisierten

Messung der Lebensqualitdat bei stationdaren Patienten
mit einem elektronischen Lebensqualitats-Recorder.
Promotionsarbeit. Universitat Ulm, 2000.
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Uni Ulm - Innere Ambulanz 1994

Agenda . Methoden: QLR EORTC QLQ-C30 x 6
- Elektronischer N 7 . i i

Fragebogen
zum Anfassen!

- Infos zum
Konzept

- Projekte und
Ergebnisse

- Diskussion:
Nutzung in AlO?
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Uni Ulm - Innere Ambulanz 1994

Agenda 2 Ergebnisse
. Elektronischer - 1120 Befragungen in 19 Tagen
F b . )
zum Anfassen! - Teilnahmequote der Patienten 98,9%
. Infos zum - 94,8% der Zielgruppe befragt
Konzept N
- Projekte und i _ i
Ergebnisse ,8° :i sl
. Diskussion: T g .
Nutzung in AlO? e H HH N ?2

oooooooooooooooooooo
~ o @ &> o

QLQ-C30 (+3) Dimensionen

- Daten valide und klinisch plausibel

- Kostenkalkulation einschliellich Personal:
weniger als 2,50 DM pro Befragung
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Was kann man damit machen?

- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

. Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AlO?

20091121 DKG / AIO Berlin

Einsatz fir die routinemdssige Tumordokumentation mit
flexibler Auswertungsmoglichkeit in einer Gruppe von Kliniken

Hohmann D

Klinische Signifikanz von EORTC QLQ-C30-Daten fir die Prognose
von Patienten mit Mamma-, Pankreas-, Ovarial und Kolorektalem
Karzinom.

Promotionsarbeit. Universitat Witten-Herdecke, 2000.

Héhmann D, Hager ED, Sigle ]

Prognostische Signifikanz von EORTC QLQ-C30 Daten
fir Patienten mit Pankreaskarzinom.

DZO 2003; 35: 59-69.
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Was kann man damit machen?

Agenda Einsatz von 2 LQ-Recordern zur Fremdbeurteilung
mit mehreren Instrumenten im Rahmen der Fragebogen-
. Elektronischer Entwicklung / Validierung eines Instruments
Fragebogen
zum Anfassen! Porzsolt F, Kojer M, Schmidl M, Greimel ER, Sigle J, Richter J,
Eisemann M
- Infos zum ] ) . ) )
Konzept A new instrument to describe indicators of well-being in old-old
patients with severe dementia - The Vienna List.
+ Projekte und Health and Quality of Life Outcomes. 2004 2:10.
Ergebnisse
- Diskussion:

Nutzung in AIO?
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Was kann man damit machen?

- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

. Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AIO?

20091121 DKG / AIO Berlin

Anwendung des LQ-Recorders in der Routineversorgung und
Forschung in der Kinderpsychiatrie und -Psychotherapie

Goldbeck L, Braun R

LQ-KID - Ein computergestiitztes Verfahren zur Erfassung

der Lebensqualitat chronisch kranker Kinder und Jugendlicher.
Pravention und Rehabilitation 2003;15:117-126.

Lutz K, Keller F, Stiller K, Ziegenhain U, Fegert JM
Entwicklung und Implementierung eines Instruments

zur Erhebung padagogischer Effekte und zur
Unterstlitzung im Zielerreichungsprozess.
Kooperationsprojekt des CJD mit der Klinik fiir Kinder- und
Jugendpsychiatrie/Psychotherapie, Universitat Ulm, 2003-2005.

Keller F, Peter S, Fegert JM, Naumann A, Goldbeck L
Behandlungsbewertungen von Jugendlichen im

Verlauf einer stationdr-psychiatrischen Behandlung.
Klinik fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie/Psychotherapie,
Universitat Ulm, 2006.
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Was kann man damit machen?

- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

. Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AIO?

20091121 DKG / AIO Berlin

Anwendung des LQ-Recorders in der Routineversorgung und
Forschung in der Kinderpsychiatrie und -Psychotherapie

Goldbeck L, Melches ]
Quality of life in families of children with congenital heart disease.
Qual Life Res. 2005 Oct;14(8):1915-24.

Goldbeck L, Melches J, Franz A, VoRbeck S, Lang D, Mihatsch W
Lebensqualitat in Familien mit einem herzkranken Kind.
Kindheit und Entwicklung 2005;14:79-86.

Schmitz TG, Henrich G, Goldbeck L.
Alters- und geschlechtsbezogene Betrachtung

der Lebensqualitat bei Mukoviszidose
Klin Padiatr. 2006 Jan-Feb;218(1):7-12.
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Was kann man damit machen?

Agenda

- Elektronischer
Fragebogen
zum Anfassen!

- Infos zum
Konzept

- Projekte und
Ergebnisse

- Diskussion:
Nutzung in AIO?

20091121 DKG / AIO Berlin

Anwendung des LQ-Recorders in der Routineversorgung und
Forschung in der Kinderpsychiatrie und -Psychotherapie

Goldbeck L, Melches ]
The impact of the severity of disease and social disadvantage on
quality of life in families with congenital cardiac disease.

Cardiol Young. 2006 Feb;16(1):67-75.

Goldbeck L, Zerrer S, Schmitz TG
Monitoring quality of life in outpatients with cystic fibrosis:

feasibility and longitudinal results.
J Cyst Fibros. 2007 May;6(3):171-8.

Besier T, Schmitz TG, Goldbeck L
Life satisfaction of adolescents and adults with cystic fibrosis:

impact of partnership and gender.
J Cyst Fibros. 2009 Mar;8(2):104-9.
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Was kann man damit machen?

Machbarkeit, Akzeptanz und Kreuzvalidierung eines chinesischen

Agenda

eSF-36 auf dem LQ-Recorder im Vergleich zum SF-36 auf Papier

- Elektronischer

Fragebogen Chen, Tian-hui

zum Anfassen! The effect of Health-Related Quality of Life (HRQoL) on
il Health Service Utilization of patients with chronic disease.

Konzept Ph.D.-Thesis, Universitat Zhejiang, China, 2005.
- Projekte und Chen T, Li L, Sigle J, Du Y, Wang H, Lei J

Ergebnisse Crossover randomized controlled trial of
- the electronic version of the Chinese SF-36.

Nutzung in AlO? J Zhejiang Univ Sci B 2007 8(8):604-608.

Chen T, Li L, Sigle J, Du Y

Feasibility and reliability of the electronic version of Chinese
SF-36 administered using the Quality-of-Life-Recorder.
2007 1ISOQOL Research meeting abstracts,

Quality of Life Research 2007.
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Was kann man damit machen?

Machbarkeit, Akzeptanz, Kosten und Kreuzvalidierung des eSIRO
auf 4 LQ-Recordern im Vergleich zum SIRO auf Papier

- Elektronischer

Fragebogen Herschbach P, Berg P et al.

zum Anfassen! Computer based evaluation of a screening procedure
- for psycho-oncological treatment during radiotherapy.

Konzept In: Abstracts of the 8th World Congress of Psycho-Oncology 2006.
. Projekte und Sehlen S, Berg P et al.

Ergebnisse Evaluation of a computer based screening procedure
- for psycho-oncological treatment during radiotherapy.

Nutzung in AlO? In: 27. Deutscher Krebskongress. Berlin, 2006.

Sehlen S, Geinitz H et al.

Evaluation einer computer-basierten Screening-Methode
zur Erfassung der psychosozialen Belastung von Patienten
wahrend einer Radiotherapie

13. Jahrestagung der DG fir Radioonkologie 2007 e.V.
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Was kann man damit machen?

LMUg,

Minchner Fsychediagnostik fir die Radiconkologie

[Bitts prifon Sl 1 P, Eewct 15 Hsr dnen Sullilstss anbengsni]

° E|e|(tr0nISCher Datum: 16.02.2006 Mame: Max Mustermann
Fragebogen
zum Anfassen!

¢ |nfOS Zum Skala 1. Emotionale Belastungen
im familiren Bereich, kérperliche :
|<Onze pt Leistungseinschrénkungen, Angste, '

Miedergeschlagenheit.

Shalka 2: Sexuelle Frobleme

® PI’O_] e kte u nd in der Partnerschaft.
Ergebnisse

Shkalka 3: Strahkentherapeutische Belastungen
wie Mebermwirkungen, Bedrohlichkeit des
Bestrahlungsgerétes und Schiafstérungen.

- Diskussion:
H Skala 4: Informationsdefizite beziglich
N u tz u n g I n AlO? der Wirkung der Strahlen, finanzieller Unter-
stitzung, medizinischer Fachinformationen.

Fsychosoziale Gesamtbelastung

) 126 250 a7 500

Bitte verstandigen Sie die Sektion Psychoonkelogie unter Tel. 4313,
wenn dig Fsychosoziale Gesamtbelastung im roten Bereich liegt!

Zur Kenntnis genommen:  Datum: MName:
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Was kann man damit machen?

Agenda Routine-Anwendung von 5 LQ-Recordern zum Screening

ambulanter onkologischen Patienten mit QLQ-C30, HADS u.a.

- Elektronischer

Fragebogen Strong V, Waters R, Hibberd C, Rush R, et al.

zum Anfassen! Emotional distress in cancer patients:
il the Edinburgh Cancer Centre symptom study.

Konzept Br J Cancer. 2007 Mar 26;96(6):868-74.
- Projekte und Storey DJ, Waters RA, Hibberd CJ, Rush RW et al.

Ergebnisse Clinically relevant fatigue in cancer outpatients:
o the Edinburgh Cancer Centre symptom study.

Nutzung in AlO? Ann Oncol. 2007 Nov;18(11):1861-9.

Walker J, Waters RA, Murray G, Swanson H, Hibberd CJ, Rush RW,
Storey DJ, Strong VA, Fallon MT, Wall LR, Sharpe M

Better off dead: suicidal thoughts in cancer patients.

J Clin Oncol. 2008 Oct 10;26(29):4725-30.
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Was kann man damit machen?

- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

. Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AIO?

20091121 DKG / AIO Berlin

Auswirkungen von Schwangerschaft, Migration
und Inkontinenz auf die Lebensqualitat

Bjelic-Radisic V, Dorfer M, Greimel E et al.
Quality of life and continence 1 year after
the tension-free vaginal tape operation.
Am J Obstet Gynecol 195:1784-8, 2006.

Mautner, Eva

Schwangerschaft und Geburt, medizinische und psychosoziale
Einflussfaktoren auf die Lebensqualitat und Befindlichkeit.
Promotionsarbeit, Universitat Graz, 2008.

Mautner E, Greimel E, Egger J, Trutnovsky G, Lang U

Quality of life outcomes in pregnancy and postpartum complicated
by hypertensive disorders, gestational diabetes and preterm birth.
Journal of Psychosomatic Obstetrics and Gynecology 2009.
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Was kann man damit machen?

- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

. Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AIO?

20091121 DKG / AIO Berlin

Patienten hefrag'ung per Tablet-PC

Elektronische Patientenfragebdgen auf Basis
des LQ-Recorders mit QLQ-C30 und SGRQ
in 14 allgemeinmedizinischen Praxen

Thiring Sabine

Kommunikation von Ergebnissen individueller
Lebensqualitatsmessungen in der Hausarztpraxis.
Diplomarbeit. Medizinische Hochschule Hannover, 2006.

Rogausch A, Sigle J, Thiring S, Kochen M, Himmel W
Patientenbefragung per Tablet-PC.
Dtsch Arztebl 2007; 104(42): A 2857-60.

Rogausch A, Sigle JM, Kochen M, Himmel W et al.

Feasibility and acceptance of electronic quality of life assessment
in general practice: an implementation study.

Health and Quality of Life Outcomes. 2009; 7:51.
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Was kann man damit machen?

Elektronischer
Fragebogen
zum Anfassen!

Infos zum
Konzept

Projekte und
Ergebnisse

Diskussion:
Nutzung in AIO?

Elektronische Patientenfragebdgen auf Basis
des LQ-Recorders mit QLQ-C30 und SGRQ
in 14 allgemeinmedizinischen Praxen

Practice assistants:

Technical feasibility

Feasibility of routine integration
Patients:

Nurses' explanations
User-friendliness of QL-Recorder
Comprehensibility of questions
Comprehensibility of results
Physicians:

Feasibility of routine integration
Importance of immediate results

Comprehensibility of results

Benefit of HRQoL nent

20091121 DKG / AIO Berlin
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Agenda

- Elektronischer
Fragebogen
zum Anfassen!

R Moglichkeiten zur
Nutzung in der AlO?

- Projekte und
Ergebnisse

- Diskussion:
Nutzung in AlO?
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Agenda Sofort anwendbar:

- Elektronischer
Fragebogen
zum Anfassen!

A RoutinemaRige LQ-Messung
in Klinik und Praxis

- Projekte und
Ergebnisse

- AnyQuest for Windows

20091121 DKG / AIO Berlin LQ-Recorder Vorstellung Jorg Sigle - www.ql-recorder.com



- Diskussion:

Nutzung in AlO?

Routinemalige LQ-Messung
in Klinik und Praxis

- Ziele

- Die “Messung der Lebensqualitat” in den
tatachlichen, praktischen Alltag bringen ///

- Fur LQ aus Patientensicht sensibilisieren

- Bestimmte behandelbare Probleme
regelmassig abklopfen und friih erkennen

- Schweregrad von Problemen beobachten

- Patientenpraferenzen und
sensible Themen leichter ansprechen



- Diskussion:

Nutzung in AlO?

Routinemalige LQ-Messung
in Klinik und Praxis

. Ziele
- Bessere & erleichterte Dokumentation:
- Definition von Therapiezielen

- Kontrolle der Zielerreichung

- Daten fur Indikationsstellung,
Begrindung von Massnahmen,
Gutachten

- Daten fur Qualitatszirkel
und Qualitatssicherung

- Betonung der Aufmerksamkeit fur die
von Patienten berichteten Probleme



Elektronischer
Fragebogen
zum Anfassen!

Infos zum
Konzept

Projekte und
Ergebnisse

Diskussion:
Nutzung in AlO?

Routinemalige LQ-Messung
in Klinik und Praxis Sofort

anwendbar!
Ergebnisse:

Funktionen: Werte im OBEREN Bereich sind gOnstiger.
|7 P S e T R S B S B

Gr

“Tummes’ Therapie Monitoring”
= 5 Auswahl behandelbarer Probleme

aus QLQ-C30 und Modulen fir
die regelmassige Beobachtung
in einer onkologischen Praxis

g

Globale LG

Symptome: Werte im UNTEREN Bereich sind gOnstiger.
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Routinemalige LQ-Messung

in Klinik und Praxis Sofort
anwendbar!
Agenda - Voraussetzungen
. Elektronischer - Praxis sollte Patientenbefragung wollen,
TS und Ergebnisse verwenden kdnnen ///
: :gcfg;:putm - Ein PC: sehr alt bis sehr neu mit
Windows, Linux mit Wine, Mac mit Windows
' E[;{jﬁfsge”d optional Touch-Screen oder Tablet-PC
Lo - Ein wenig Zeit fiir die Einarbeitung
. ISKUSSIon: 0
Nutzung in AlO? Lesen der Anleitung, Erstellung SOP etc.

- Ein wenig Zeit flr die Einrichtung

- Ein ruhiges Platzchen zum Ausfullen
des Fragebogens durch Patienten
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Routinemalige LQ-Messung

- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

. Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AlO?

20091121 DKG / AIO Berlin

in Klinik und Praxis ofor
- Praktisches Vorgehen
- Registrierung EORTC: akademische Nutzung
- Download von Software + Dokumentation

- Einrichtung auf PC in der Praxis
alter Rechner, Laptop, Netbook reicht

- Lesen der Anleitung

- Ausprobieren des Fragebogens und der
Patienteneinladung unter Mitarbeitern

- Praktische Anwendung: Beziehung zwischen
LQ-Ergebnissen, Erscheinung der Patienten
und anderen Befunden kennenlernen

LQ-Recorder Vorstellung Jorg Sigle - www.ql-recorder.com



- Diskussion:

Nutzung in AlO?

Routinemalige LQ-Messung
in Klinik und Praxis

Maoglicher Beitrag der DKG - AIO
- = Kommunikation / Anwendertreffen
- + Ausarbeitung SOPs fir AlO Mitglieder:
- welche Patienten, welche Fragebdgen?
. zusatzlich zu erfassende Parameter?
. =+ Statistische Auswertung auf Praxisebene
- =+ Praxisibergreifende Vergleiche
- =+ Integration Praxis-EDV / Tumordokusystem

- + Herstellung eines Software-Pakets mit
vorkonfigurierter Fragebogenauswahl,
zu erfassenden sonstigen Parametern,
Datenubermittlung, Anleitung etc.



Routinemalige LQ-Messung
in Klinik und Praxis

Perspektive
- Sofort nutzbarer Ansatz
- Ausprobieren kostenlos
- Dauerbetrieb mindestens preisgunstig

- Gibt den Interessierten ein Handwerkszeug
und neue Moglichkeiten

. Diskussion: - Benoétigt Interesse, Committment und
N 07 Ressourcen: Auseinandersetzung mit Thema!

- Nutzwert hangt sicherlich von externen
Bedingungen und individuellen Merkmalen
der Teilnehmer ab



Agenda

Elektronischer
Fragebogen
zum Anfassen!

Infos zum

Zukunftige Erweiterungen...

Projekte und
Ergebnisse

Diskussion:
Nutzung in AlO?
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eﬁda
- Elektronischer PrOtOtyp ] :

Fragebogen
zum Anfassen!

" Konsept" On-Line Fragebdgen

- Projekte und
Ergebnisse

- Diskussion: AnYQUESt fOrJava

Nutzung in AlO?
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- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

. Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AlO?

20091121 DKG / AIO Berlin

On-line Frageb6gen
AnyQuest for Java

- Ziele

- Vorhandene Fragebogen-Bibliothek,
Kontroll- und Auswertungs-Funktionen,
und erprobte patientenfreundliche
Bedienoberflache weiterverwenden...

- Im WWW-Browser

- auf dem Handy/Mobiltelefon

- auf dem Organizer/Navi/...

- auf “beliebigen” Betriebssystemen

LQ-Recorder Vorstellung Jorg Sigle - www.ql-recorder.com



On-line Fragebdgen
AnyQuest for Java

- Status

. Elektronischer - Erste Fassung und Demonstration

TS der Machbarkeit bereits 2001

- Im Rahmen eines Projektes Grundfunktionen

- Infos zum ) .. .

Konzept innerhalb von Wochen vollstandig nutzbar
- Projekte und

Eigjeebr:iessen ° Warn un g :
. Diskussion: - Ein WWW-Browser ist nicht die einzige,

AT L e aber heute die umfangreichste, komplexeste,

am meisten verdnderliche und am wenigsten
sichere Umgebung, um “on-line” zu sein!

- Sicherheit und Zuverlassigkeit von WWW-
Anwendungen sind nur “relativ’ erreichbar.
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On-line Fragebdgen
AnyQuest for Java

) AnyQuest for Java Applet test page - www.ql-recorder.com - Mozilla Firefox _1o x|

Agenda O ¢ x « orrmemme o —| eQLQ-C30 deutsch
TrrrrT—r - AnyQuest for Java
. Elektronischer e im Firefox Browser
(Prototyp)

Fragebogen

zum Anfassen!
Bereitet es lhnen Schwierigkeiten sich korperlich

anzustrengen (z.B. eine schwere Einkaufstasche

- Infos zum :
oder einen Koffer zu tragen?)

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse Uberhaupt Wenig MaRig Sehr
nicht

- Diskussion:
Nutzung in AlO?
Bereitet es lhnen Schwierigkeiten sich korperlich

anzustrengen (z.B. eine schwere Einkaufstasche
oder einen Koffer zu tragen?)

Fertig

Uberhaupt Wenig MiRig Sehr
nicht
eQLQ-C30 deutsch
AnyQuest for Windows
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— Prototyp 2:

- Elektronischer
Fragebogen
zum Anfassen!

Server fur Datensammlung
und laufende Auswertung

- Infos zum
Konzept

- Projekte und
Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AIC? AnyQuest Server
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Zentrale Datensammlung
AnyQuest Server

. Ziele
. Elektronischer - Datenbank mit Zugang via WWW
M . Zentrale Zusammenfiihrung von Daten
A verschiedener Anwender, Studien, Zentren
Konzept .- on-line Formulare fiir Data—Manager u.a.
. Projekte und zusatzlich zu Patientenfragebdgen
S . Live-Monitoring des Fortschritts
+ Diskussion: einer Datensammlung

Nutzung in AlO? N .
- Datenexport flir statistische Auswertung

- WWW-Seiten, die Informationen
aus der Datenbank live aufbereiten

- Erscheinungsbild anpassbar (Logos etc.)
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Zentrale Datensammlung

- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

. Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AlO?

20091121 DKG / AIO Berlin

AnyQuest Server

- Derzeitiger Stand
- Backend: MySQL, Perl, Apache

- Verwaltung flr Benutzer, Studien,
Studienzentren, Patienten...

- Upload und Import von Ergebnissen
aus AnyQuest for Windows vi
WWW-Formular und diverse
andere Verbindungen (auch automatisiert)

- Vordefinierte und freie Auswertungen,
grafisch und tabellarisch, mit Download in
diversen Formaten

. Frihe Entwicklung, nur fur internen Gebrauch

LQ-Recorder Vorstellung Jorg Sigle - www.ql-recorder.com



Zentrale Datensammlung

oatei

Bearberen

AnyQuest Server

efox

nscht Chonik _Lesezeichen Extras Hilfe

Curtent session:

Current user
Effective user.

Elektronischer
Fragebogen

O - C . o aimmimers o s on aon

T .

Administrative tasks

8

AnyQuest Server

Tabellarische
Auswertung

Froject testbed

e com

168, 92, 498797347
501, jsigle
501, jsigle : drid upld anls admin mnop mnus

Curtent ofice:
Curtent patient:

1020, Treiningszentrum Susanne Sportich Current study:

Curtent net

Known questionnaire descriptions
Available alternative search requests:

Youmay chose any of the following search requests to produce aktemative output o this page:

Zum A n fas sen ! o Currently used|id_search_request L Description
- P |AlLontries of known_gdve/ limit 10 Deault query bult o tis page - outpu fmited o 10 1ows by global it for defaut queres
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List known AL exties of kown_adw wih EORTC i the long name__|[Just a exampl for a more emots, but st very simply possible search request | |
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KO nze pt S daali  Content of known_qdw
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List *ang
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The actual value of 1¢_anq_import _autoalocat ed reflects the unique number d_ang_impor- of the import process which caused the questionnaire desctiptor to be allacated. This field mersly shows

oarsly when a questionnaire definfior
history of this server,

Please click on any id_gdw to ist or plot all data collected with the respective questionnaire defintion file.

- List / Plot free
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Agenda

Elektronischer
Fragebogen
zum Anfassen!

Infos zum

Konzept Take Home Message...

Projekte und
Ergebnisse

Diskussion:
Nutzung in AlO?
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Mogliche Anwendung des
LQ-Recorders in der AIO

Agenda AnyQuest for Windows
. Elektronischer - Erprobt & sofort nutzbar in Klinik und Praxis:
[ wulunschenswert waren Moderation
um Anfassen! ) _ _
und wissenschaftlicher Begleitung
- Infos zum .
Konzept - Anwendungsprojekte:
- Konkrete Fragestellungen z.B. zur
- Projekte und ] ) N
Ergebnisse Tumordokumentation, Zieldefinition,

Zielerreichung, Studien etc. (z.B.: TTM)

- Diskussion:
Nutzung in AlO?

AnyQuest for Java

AnyQuest Server

- Weiterentwicklung mit Berticksichtigung
projektspezifischer Anforderungen der AlO
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Mogliche Anwendung des
LQ-Recorders in der AIO

- Feedback / Fragen?
- |hre Motivation?
. |lhre Ideen?

- Diskussion:

fzsnelinAlo? - lhre Wiinsche und Anforderungen?

- lhre Erfahrungen?
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Limitationen

“Proprietdares System?”
- Dennoch offen konzipiert

- Fragebogendefinition, Ausgaben, Daten,
i Schnittstellen etc. im Zugriff des Kunden

Konzept - Vollstandig dokumentiert
- Kompetente Unterstutzung verfluigbar

- Freigabe von internem Material verhandelbar
- Individuelle Anpassung verhandelbar

- EDV-Systeme haben haufig proprietare
Elemente: mindestens Einbindung vor Ort etc.



Limitationen

- “Kein on-line-System?”

. Elektronischer - In Standardkonfiguration: lauft lokal -
Fragebogen deshalb Distribution in die Peripherie
zum Anfassen! . ] ]

sowie Einsammeln von Daten notwendig

- Infos zum . . . .
Konzept - Keine on-line-Verbindung erforderlich

Lauft in einfachster Umgebung
Keine Client-Server-Technologie erforderlich
QRS sston: . Distribution auch via Internet méglich

Nutzung in AlO?
- Anbindung an on-line-Ressourcen zum
automatischen Datenaustausch moglich

- Ausfuhrung als on-line-System uber
Terminalserver etc. selbst via WWW maoglich

Bei Bedarf: Java-Version Prototyp vorhanden

- Projekte und
Ergebnisse
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Limitationen

. “Keine Datenbank enthalten?”

. Datenbank-Performance und -Funktionalitat
ist fur das Entwicklungsziel unwichtig.

A - Interne Datenverarbeitung bedient andere
Konzept Anforderungen: Einfache Lesbarkeit,
Kompatibilitat, Interoperabilitat

- Indizierung zuschaltbar, falls groRe
Patientenzahlen erwartet werden,
und vorhandenes Dateisystem oder Netzwerk
langsam ist, und Wiedererkennung oder
Verlaufsausdruck aktiviert wurden

- Kann bei Bedarf vollstandig an viele
Datenbank-, Praxis- oder Kliniksysteme
angebunden werden



Limitationen

- "Begrenzte Moglichkeiten zur
nachtraglichen Anderung von Daten?”

- Primarziel ist eine Patientenschnittstelle
fur einfache patiententaugliche Fragebdgen
- Infos zum . . . .
Konzept mit sofort verfligbaren klinisch interessanten
Auswertungen

- Weitergehende Funktionen fiir die Daten-
Nachbearbeitung sind nach Datenexport
in anderen Programmen verfligbar

- Fur Datenerhebung durch trainierte Personen
in anderen Anwendungsfeldern sind andere
Formulargeneratoren etc. verfuigbar



Limitationen

- “Zu viele Probanden gleichzeitig!”

- Eine echte Limitation:
An einem einzelnen LQ-Recorder kann
nur eine Person gleichzeitig
Fragen beantworten

- Infos zum
Konzept

- In der klinischen Praxis kaum spurbar:
Der Patientenandrang einer Ambulanz wird
ohnehin uber die Kapazitit der Arzte limitiert,
in einem stationdren Betrieb sind die
Patienten langere Zeit im Hause

- An der Uni Ulm sind mit 6 LQ-Recordern jegliche
Patientenaufkommen leicht bedient worden

Bei 4 anderen Kliniken reichte ein LQ-Recorder aus



- Elektronischer

Fragebogen
zum Anfassen!

- Infos zum

Konzept

- Projekte und

Ergebnisse

- Diskussion:

Nutzung in AlO?

20091121 DKG / AIO Berlin

Limitationen

- “Wir haben keine Zeit,

Befragungen durchzufuhren,
Ergebnisse zu besprechen,

oder zu beachten!”

- Dann bitte auch nicht messen
- Ursachen fur Zeitmangel prufen
- Zeitallokation und die Folgen liberdenken

LQ-Recorder Vorstellung

Jorg Sigle - www.ql-recorder.com



- Infos zum

Konzept

Alternativen

Auf Befragung verzichten

Papier und Bleistift, manuelle Dateneingabe

Papier und Scanner (automatisierbar aber langsam)
Telefoninterview (automatisierbar aber langsam)
Interview (statt “intelligentem” QDW)

Institut beauftragen (eher teuer und nicht “live”)

(die nachste) Spezialsoftware
fur nur einen Fragebogen erstellen (lassen)

Diverse Generatoren fur on-line und off-line
Formulare oder Fragebdgen
.- Teile von Statistik- oder DB-Software
- Separate Produkte, spezialisiert oder generisch
. Offentliche Projekte



