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Nutzung von Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) im deutschsprachigen Raum

Dass die Gesundheitsversorgung in Deutschland patienten- und qualitdtsorientiert aus-
gerichtet sein sollte, ist heute gesellschaftlicher Konsens. Patientinnen und Patienten wer-
den allerdings nicht systematisch danach befragt, wie sie ihren Gesundheitszustand und
die eigene Lebensqualitdt vor, wiahrend oder nach einer medizinischen Intervention selbst
erleben.

Durch den systematischen Einsatz von Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) kann
die Patientenperspektive zielgerichtet und aufwandsarm erhoben werden, insbesondere
durch die Nutzung digitaler Tools. In Ergdnzung zu klinischen Daten und Sozialdaten
konnen PROMs ein umfassendes Bild der Versorgungsqualitdt schaffen.

Die groflen Potenziale auf individueller und Systemebene, die mit einer konsequenten
Nutzung von PROMs einhergehen, hat das Autorenteam der Technischen Universitdt
Berlin bereits im Jahr 2021 im Auftrag der Bertelsmann Stiftung im Rahmen einer Studie
zum Stand der Implementierung von PROMs im internationalen Vergleich herausgearbeitet.

Wahrend die letztjdhrige Studie die Nutzungszwecke und Implementierungsstrategien
in zehn Ldndern im Vergleich aufzeigt, gibt der vorliegende Bericht Einblicke in die
gegenwadrtige PROM-Nutzung im deutschsprachigen Raum. Besonders im Fokus stehen
dabei Faktoren und Rahmenbedingungen, die aus Sicht von heutigen PROM-Anwendern
besonders forderlich oder hinderlich fiir die Nutzung von PROMs sind.

Grundlage der Analyse ist die Auswertung einer Online-Befragung unter PROM-Anwen-
dern. Hierbei stellte sich die fragmentierte PROM-Landschaft zwar als Herausforderung
fiir die Rekrutierung dar. Die Antworten liefern dennoch wichtige, praxisnahe Erkennt-
nisse, die zentrale Ansatzpunkte und ndchste Schritte auf dem Weg zu einer breiteren
Implementierung von PROMs aufzeigen konnen. Zudem weist die Auswertung der Online-
Befragung interessante Ergebnisse etwa zur Art des PROM-Einsatzes, der Nutzungsdauer,
aber auch zu den eingesetzten Instrumenten und typischen Partnerkonstellationen auf.

Die befragten PROM-Anwender setzen die Instrumente iiberraschend oft schon langjdhrig
und fiir die verschiedensten Indikationsbereiche ein. Positive Effekte, die mit dem Erkennt-
nisgewinn durch PROMs auf Systemebene (Qualitditsmessung und -transparenz) und indi-
vidueller Ebene (z.B. verbessertes Symptommanagement und Verbesserung von Behand-
lungspfaden) einhergehen, werden von den teilnehmenden Anwenderinnen und Anwendern
wahrgenommen und bestdtigt.



Vorwort

Hdufig erfolgt die Nutzung bisher im Rahmen von Forschungsvorhaben. Hier wdre eine
Uberfiihrung in den Regelbetrieb notwendig, die jedoch nach Aussage der Befragungsteil-
nehmer oft an finanziellen Hiirden scheitert. Zudem erfolgt die Erhebung der PROMs zum
Teil noch papierbasiert. Hier gilt es, die Chancen der Digitalisierung zu nutzen: Erst durch
die digitale Erfassung, Verarbeitung und Nutzung sind die Daten umfassend und schnell
verfiigbar und konnen ihr volles Potenzial entfalten. Dies gilt auch und insbesondere fiir
den direkten Nutzen fiir Patientinnen und Patienten hinsichtlich Selbstmanagement,
Empowerment und unmittelbarer Therapiesteuerung. Eine Integration nicht nur in die
IT-Infrastruktur grofer Krankenhduser, sondern auch in die von kleineren Kliniken sowie
in Praxisverwaltungssysteme und nicht zuletzt die Anbindung an die elektronische Patien-
tenakte und die gesamte Telematik-Infrastruktur ist hier zentral.

Wir bedanken uns an dieser Stelle herzlich bei den Autorinnen Viktoria Steinbeck, Sophie-
Christin Ernst, Michaela Burger und dem Autor Dr. Christoph Pross der Technischen
Universitdt Berlin, die mit diesem Ergebnisbericht wichtige Erkenntnisse liefern konnten,
sowohl fiir die notwendigen Rahmenbedingungen als auch die nachsten Schritte hin zu
einer vermehrten Nutzung von PROMs und damit einer stdrker patienten- und qualitdts-
orientierten Gesundheitsversorgung. Zudem bedanken wir uns bei allen Teilnehmerinnen
und Teilnehmern der Befragung, die die vorliegende Bestandsaufnahme und Analyse durch
die Beantwortung des umfangreichen Fragebogens erst ermoglicht haben.

Belyih b

Dr. Brigitte Mohn Uwe Schwenk
Mitglied des Vorstandes Director
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Der vorliegende Report gibt einen Einblick in den aktuellen Stand der PROM-Implemen-
tierung und -Nutzung im deutschsprachigen Raum. Der Report basiert auf den Ergebnis-
sen einer Online-Befragung unter fast 50 PROM-Anwendenden aus dem Versorgungs-
und Wissenschaftskontext, die sich zwischen Juli und Dezember 2021 zu PROM-Erfassung,
-Nutzung und -Potenzialen im Rahmen einer standardisierten Online-Befragung gedufert
haben. Im Folgenden die Kernergebnisse im Uberblick:

Starkerer projektbezogener Einsatz, aber auch routinehafte Nutzung erkennbar

Aus den Antworten wird ersichtlich, dass die PROM-Erhebung und -Nutzung unter
Teilnehmenden primdr im Bereich der Forschung sowie hdufig in zeitlich und organisa-
torisch abgrenzbaren Projekten stattfindet. Die Befragung gibt jedoch auch erste Hinweise
auf eine Uberfiihrung der PROM-Nutzung in die Regelversorgung. So berichten 46 Prozent
der Teilnehmenden von einer simultanen routine- sowie projektbezogenen Nutzung von
PROMs und 38 Prozent von einer rein projektbezogenen Nutzung. Nur 8 Prozent geben eine
rein routinehafte Nutzung an. Zusdtzlich nutzen 71 Prozent der Teilnehmenden PROMs
iiber die eigenen Organisationsgrenzen hinweg. Auch wenn die noch vorherrschende
projektbasierte Nutzung das Bild einer fragmentierten Landschaft unterstiitzt, deutet die
organisationsiibergreifende und routinemagige Erhebung bei einigen Teilnehmenden auf
eine Ausweitung der PROM-Nutzung und stdrkere Vernetzung hin.

Langjahrige PROM-Nutzung in verschiedenen Indikationen bei Teilnehmenden der
Befragung verbreitet

Einen Hinweis auf Mehrwerte der PROM-Nutzung gibt die zum Teil lange Nutzungs-
dauer von PROMs unter den Teilnehmenden: Uber die Hilfte nutzt PROMs seit mehr als
drei Jahren, ca. ein Fiinftel nutzt PROMs sogar mehr als zehn Jahre. Eingesetzt werden
PROMs am hdufigsten in der Orthopddie, der Onkologie, der Inneren und Allgemeinmedizin,
der Psychosomatik und der Neurologie. Die entsprechenden Nennungen decken sich mit
vorangegangenen Forschungserkenntnissen und unterstreichen gleichzeitig das breite
Spektrum an Fachbereichen, in denen PROMs erhoben werden.



Zusammenfassung

Einsatz von verschiedenen Standardsets (iberwiegt; Erfassung dabei oft noch
papierbasiert

Circa ein Drittel der Teilnehmenden verweist auf die Nutzung derselben generischen
PROMs, den EQ-5D-5L oder den QLQC30. Die Nutzung anderer Fragebogen variiert stark
zwischen den Teilnehmenden. Dies liegt partiell an der Verwendung indikationsspezifi-
scher PROMs. 74 Prozent der Teilnehmenden geben an, Standardsets — hauptsdchlich
von International Consortium for Health Outcomes Measurement (ICHOM) und Patient-
Reported Outcomes Measurement Information System (PROMIS) zu nutzen. Allerdings
wird auch auf andere Standrads Bezug genommen. Dies kann auf eine Fragmentierung
der Nutzung von Standardsets hindeuten und somit die Vergleichbarkeit der Ergebnisse
einschrdanken. Die Erhebung erfolgt zwar oft digital (44 Prozent), allerdings gibt es noch
einen hohen Anteil an Projekten, die PROMs sowohl digital als auch papierbasiert erfas-
sen (35 Prozent), sowie solche, die rein papierbasiert PROMs erheben (21 Prozent). Eine
nicht durchgdngig digitale Erfassung schrankt dabei die Nutzungsformen von PROMs ein
und ist beispielweise bei einer manuellen Ubertragung von Ergebnissen ressourcenauf-
wendig und fehleranfillig. Die Echtzeitiibermittlung, Verkniipfung und Nutzung von
Daten im Sinne einer patientenzentrierten Anpassung von Behandlungen oder das Erken-
nen von kritischen Entwicklungen auf Distanz ist bei einer papierbasierten Erfassung
unmoglich.

Kooperationen hiufig im Rahmen von Forschungsprojekten oder Qualitatssicherung

Den Befragungsergebnissen zufolge findet eine Zusammenarbeit zwischen Stakeholdern
am hdufigsten zwischen Leistungserbringern und Forschungseinrichtungen statt. Dies
geschieht meist im Rahmen eines Forschungsprojektes, gefolgt von der Qualitdtssiche-
rung und der Uberfiihrung in den klinischen Alltag. Einige Teilnehmende gaben auch die
Kooperation mit Digitalen Gesundheitsanwendungen (DiGA) und Fachgesellschaften an.

Zahlreiche positive Effekte der PROM-Implementierung erkennbar

Teilnehmende beobachten unterschiedliche positive Effekte der PROM-Implementierung,
welche eng mit den Nutzungsformen zusammenhdngen. Am hdufigsten wurde ein zusdtz-
licher Erkenntnisgewinn als positiv beurteilt. Dieser Erkenntnisgewinn ist laut Teilneh-
menden fiir folgende Bereiche besonders relevant: Qualitdtsmessung und Transparenz,
Verbesserung von Behandlungspfaden und ein verbessertes Symptommanagement.
Zusatzlich beobachtet iiber die Halfte der Teilnehmenden eine verbesserte Arzt-Patien-
ten-Kommunikation seit der PROM-Implementierung und einige beschreiben positive
Auswirkungen auf die Betriebskultur und medizinische Zusammenarbeit. Die Verkniipfung
mit anderen Daten ermdglicht ein holistisches Gesundheitsbild von Patientinnen und
Patienten. Teilnehmende berichten in Zusammenhang mit dieser Angabe, dass PROMs
auch den Umgang von Arztinnen und Arzten mit gesundheitsbezogenen Daten allgemein
fordern.

11
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Zusitzliche Personal- und Sachkosten als grote Implementationshiirde

Als Hiirden fiir eine PROM-Implementierung verweisen Teilnehmende besonders auf die
Kosten fiir die technischen und personellen Ressourcen sowie die fehlende Erstattungs-
fahigkeit. Hinzu kommen Unsicherheiten und Angste seitens der Arzteschaft sowie
Schwierigkeiten in der Einbindung von Patientinnen und Patienten. Die Verfiigbarkeit
von standardisierten PROM-Instrumenten und ein interdisziplindrer Konsens hinsichtlich
deren Anwendung werden mehrheitlich als geringeres Problem bewertet.

Die Identifikation férderlicher Faktoren gibt konkrete Hinweise fiir Entscheidungs-
tragerinnen und -trager in Politik, Verbanden, Fachgesellschaften und Unternehmen

Die Einschdtzung der Teilnehmenden zu forderlichen Faktoren und dem aktuellen
Umsetzungsgrad dieser Aspekte liefert wichtige Erkenntnisse fiir gesundheitspolitische
Entscheidungstrdgerinnen und -trdger. Die grote Umsetzungsliicke zwischen wahr-
genommenem unterstiitzendem Charakter und der momentanen Umsetzung ldsst sich
bei folgenden Kriterien beobachten:

» die Erstattungsfdhigkeit der Erhebung und Nutzung in der Gesundheitsversorgung
(71 Prozent),
» die Kommunikation von PRO-Ergebnissen an Patientinnen und Patienten (62 Prozent),
» die Integration von PROMs in die elektronische Patientenakte (ePA) (56 Prozent) und
» die Aufnahme in die berufliche Ausbildung von medizinischem Fachpersonal
(56 Prozent).

Umfangreiche PROM-Potenziale kdnnen fiir die Zukunft erschlossen werden

Die Erkenntnisse der Befragung unterstreichen, dass PROM-Anwendende einen hohen
Mehrwert in der PROM-Nutzung sehen, auch wenn das Nutzungsspektrum und die Ver-
breitung momentan noch eingeschrankt sind. Weitere auszuschopfende Potenziale hin-
sichtlich Patient Empowerment, Therapiesteuerung und Selbstmanagement ergeben sich
besonders durch die Nutzung der PROM-Ergebnisse in der Versorgung durch Patientinnen
und Patienten selbst. Dies setzt eine Kommunikation der Ergebnisse in Echtzeit voraus,
um Selbstmanagement und eine patientenzentrierte Versorgung zu unterstiitzten. Eine
digitale Erfassung ist dafiir eine wichtige Grundlage. Zusétzlich sind Standards in Bezug
auf die zu nutzenden Fragebdgen relevant, um eine Vergleichbarkeit der Ergebnisse zwi-
schen Patientinnen und Patienten leistungserbringeriibergreifend oder sogar international
zu ermoglichen. Des Weiteren kann eine finanzielle Férderung oder Erstattungsfdhigkeit
praktische Hiirden in der Implementierung mindern und so eine nachhaltige Umsetzung
auch auflerhalb von Forschungsprojekten unterstiitzen. Fiir eine auch zukiinftig nachhal-
tige und breite Nutzung kann die Aufnahme der Anwendungspotenziale von PROMs in die
Weiter- und Fortbildung von medizinischem Fachpersonal, die Integration in die ePA und
die Integration in Register oder Zertifizierungsinitiativen hilfreich sein.



Einleitung

1.1 Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) -
Ein zentraler Datenpunkt in der Bewertung und
Verbesserung der medizinischen Versorgung

Gesundheit besitzt einen hohen Stellenwert, fiir den Einzelnen, aber auch die Gesellschaft.
Dabei bedeutet Gesundheit mehr als die Abwesenheit von Krankheit. Die WHO definiert
Gesundheit als ,,Zustand vollkommenen koérperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefin-
dens“ (Constitution of the WHO 1946). Patientinnen und Patienten begeben sich in medi-
zinische Behandlung, um diesen Zustand zu verbessern oder zu erhalten. Um zu bewerten,
ob dies gelingt, bedarf es zusdtzlicher Messinstrumente. Klinikerinnen und Kliniker haben
lange Zeit, mit Ausnahme von Mortalitdt, vor allem Surrogatendpunkte genutzt (z.B. Blut-
drucksenkung bei Hypertonie). Notwendig sind allerdings patientenrelevante Endpunkte
wie vermiedene Herzinfarkte oder Lebensqualitdt und Funktionalitdt der Patientinnen und
Patienten. Relevante Endpunkte stellen dabei nicht nur wahrend eines stationdren Aufent-
halts erhobene Parameter dar, sondern auch solche, die erst im weiteren Verlauf nach Ent-
lassung erfasst werden konnen. Aktuell wird die Qualitdt der Versorgung, aber auch die
Leistungsfahigkeit von Gesundheitssystemen vor allem anhand von klinischen Parametern,
wie Mortalitdts-, Komplikations- oder Revisionsraten, sowie Struktur- und Prozesspara-
metern, wie der Liegedauer, bewertet. Eine Fokussierung auf Letztere birgt dabei das
Risiko, Leistungsvolumen statt fiir Patientinnen und Patienten relevante Qualitdt zu
fordern.

Dahingegen sind Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) validierte Instrumente, um
Aspekte wie die Funktionalitdt, Schmerzwahrnehmung und gesundheitsbezogene Lebens-
qualitdt aus Sicht der betroffenen Patientinnen und Patienten zu erfassen. Patient-Repor-
ted Outcomes (PROs) sind dabei die Ergebnisdaten der PROM-Befragungen, sie machen
somit den Gesundheitsstatus vor und nach einer Behandlung aus Sicht von Patientinnen
und Patienten greifbar. Aufgrund ihrer breiten Anwendungsmoglichkeiten auf individuel-
ler und Systemebene und des Potenzials, eine patientenzentrierte Versorgung sowie kon-
tinuierliche Verbesserungsprozesse fiir intersektorale Behandlungspfade zu unterstiitzen,
gewinnen PROMs sowohl national als auch international an Aufmerksamkeit und Bedeu-
tung. Auf individueller Behandlungsebene kann die klinische Entscheidungsgrundlage um
patientenberichtete Ergebnisqualitdt ergdnzt werden. Auf Systemebene tragen PROMs dazu
bei, im Sinne des Value-based-Healthcare-Ansatzes (VBHC-Ansatz) den Fokus weg vom
Leistungsvolumen und hin zum Patientennutzen zu lenken. Um diesen abbilden zu kén-
nen, bedarf es der konsequenten Messung der Ergebnisqualitdt unter Einbezug der Patien-
tenperspektive. Das erzielte Ergebnis wird im Value-based-Healthcare-Ansatz in Relation
zu den Kosten entlang des Patientenpfades gestellt. Die Messung und Nutzung dieser
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Daten zusammen mit anderen Parametern ermoglicht es, gezielt Prozesse zur Verbesse-
rung der Outcomes und zum effizienteren Ressourceneinsatz anzustoflen. Weitere Nut-
zungsformen von PRO-Daten sowie Herausforderungen und Erfolgsfaktoren fiir die Imple-
mentierung am Beispiel von zehn Ldandern beleuchtet der 2021 erschienene Report der
Bertelsmann Stiftung, Weissen Liste und Technischen Universitdt Berlin , Patient-Repor-
ted Outcome Measures (PROMs): ein internationaler Vergleich“ (Steinbeck, Ernst und
Pross 2021).

1.2 Ergebnisse des internationalen Vergleichs zeigen
eine zunehmend dynamische, jedoch fragmentierte
PROM-Landschaft in der DACH-Region

Die Ergebnisse des unter anderem auf Experteninterviews beruhenden, durch die Bertels-
mann Stiftung in Auftrag gegebenen Landervergleichs ergeben das Bild einer internatio-
nal und national fragmentierten Implementierungslandschaft (Steinbeck, Ernst und Pross
2021). Das globale sowie deutschsprachige Implementierungsumfeld ist dynamisch, mit
vermehrten PROM-Aktivitdten auf Leistungserbringer-, regionaler und nationaler Ebene.
Politische Rahmenbedingungen in verschiedenen Lindern setzen zudem punktuelle
Anreize und versuchen, Hiirden abzubauen, wie z.B. in England, Wales und den Nieder-
landen. Auch im deutschsprachigen Raum wurde innerhalb der letzten Jahre eine Vielzahl
von Pilot- und Forschungsprojekten im Bereich PROMs vorangetrieben. Eine Vernetzung
von Akteurinnen und Akteuren und Initiativen, durch die ein kollektiver Erkenntnisgewinn
und eine Ausweitung der Anwendung von PROMs auf nationaler Ebene gefordert wird, ist
bisher nur vereinzelt zu beobachten.

Einzelne Projekte nutzen PROMs auch leistungserbringeriibergreifend, wie etwa die
Forschungsprojekte PRO-B im Krankheitsbild Brustkrebs (der Charité Universitdts—
medizin Berlin) oder PROMoting Quality zur Férderung von Qualitdt im Indikations-
gebiet Knie- und Hiiftgelenkersatz (der Technischen Universitdt Berlin). Beide Projekte
erhalten Mittel aus dem Innovationsfonds des Gemeinsamen Bundesausschusses

(G-BA), der somit auch fiir PROMs als ein Innovationskatalysator dient. Eine PROM-

und Patient-Reported Experience Measure-(PREM-)spezifische Ausschreibung im

Jahr 2021 fiir eine Férderung durch den Innovationsfonds fiir Versorgungsforschung
bietet in diesem Sinne Anreize fiir zusdtzliche PROM-Projekte (G-BA 2021a). Zusatzlich
testen die Initiative Qualitditsmedizin (IQM) und 4QD - Qualitdatskliniken.de GmbH (4QD)
Moglichkeiten zur leistungserbringeriibergreifenden Einfiihrung von PROMs (IQM 0.D.;
Qualitdtskliniken.de o.D.). Rahmenvereinbarungen wie die im Februar 2021 zwischen der
IQM und dem deutschen IT-Anbieter digitaler PROMs (ePROMs) Heartbeat Medical
geschlossene ebnen den Weg fiir eine gro angelegte Erfassung von PROs. Der Zusammen-
schluss soll zudem ein landesweites Qualitdtsbenchmarking erméglichen (Heartbeat
Medical 2021a). Weitere indirekte Férdermoglichkeiten fiir die Implementierung von
PROMs auflerhalb von Forschungsprojekten ergeben sich durch den Erlass einer Richt-
linie im Rahmen des Krankenhausstrukturgesetzes (KHSG) von 2016. Demnach wurde
nach § 110a SGB V die Option fiir Verhandlungen exklusiver Qualitdtsvereinbarungen zwi-
schen Krankenkassen und Krankenhdusern geschaffen, die spezifisch auf PROMs als Qua-
litditsmerkmal verweisen. Im Juli 2021 wurde das Instrument Qualitdtsvertrage durch eine
Verldngerung der Erprobungsphase bis zum 30.6.2028 und einen verpflichtenden GKV-
Budgetrahmen gestdrkt. Die vier urspriinglich definierten Therapiegebiete sollen um vier
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weitere, bisher noch nicht definierte erweitert werden (GKV-Spitzenverband 2021).
Diese Einzelinitiativen befinden sich in der Forschungs- oder Testphase und sind bisher
keinesfalls als eine Erhebung in der Routineversorgung zu werten.

Neben diesen Pilotprojekten mit meist wissenschaftlichem Erkenntnissinteresse gibt es
auch in Deutschland und der Schweiz ein paar Vorreiter der PROM-Implementierung in
der Versorgung. Uber die Grenzen bekannt gewordene Leuchtturmprojekte im Bereich

der Nutzung von PROMs im klinischen Alltag sind die Hamburger Martini-Klinik im
Bereich Prostatakarzinom (Porter, Deerberg-Wittram und Feeley 2019) und die Schon
Kliniken im Bereich Hiift- und Kniegelenkersatz (Kaplan, Witkowski und Hohmann 2014)
sowie das Universitdtsspital Basel, das innerhalb von fiinf Jahren PROMs in die Versorgung
von 3.500 Patientinnen und Patienten in fiinfzehn Indikationsbereichen implementiert

hat (Universitdtsspital Basel 2021). In der Schweiz gibt es zudem kantonsweite Initiativen,
z.B. im Kanton Ziirich, wo im Jahr 2019 eine verpflichtende Erfassung von PROMs vor

und nach Knie- und Hiiftoperationen auf Kantonsebene eingefiihrt wurde (Kanton Ziirich
Gesundheitsdirektion 2022.) oder auch im Kanton Bastel-Stadt, in dem PRO-Ergebnisse
der Listenspitdler regelmdfig an den Kanton berichtet werden miissen (Heartbeat Medical
2021b). Diese Vorreiterprojekte zeigen aber auch, wie vereinzelt die Umsetzung von PROMs
in der Regelversorgung in der DACH-Region (Deutschland, Osterreich, Schweiz) momen-
tan noch ist.

Eine fragmentierte Implementierung von PROMs im deutschsprachigen Raum ist zu
beobachten. Diese ist geprdgt durch einzelne Vorreiter in der Praxis, inklusive einzelner
leistungserbringeriibergreifender Projekte, und wachsende Aktivitdt in der Forschung,
auch auf Basis einer teilweise dedizierten Férderung von PROMs. Wie viele und welche
weiteren Institutionen in der DACH-Region PROMs pilotieren oder regelhaft nutzen, ist
unklar. Einen Versuch der umfassenden Einordnung der PROM-Nutzung in Deutschland
und seinen deutschsprachigen Nachbarldndern hat es bisher nicht gegeben. Eine frag-
mentierte Implementierung birgt dabei entscheidende Schwachen fiir die Vergleichbar-
keit und Nutzungsvielfalt von PROs. Eine PRO-Erfassung mittels verschiedener Frageb6-
gen iiber unterschiedliche Wege ohne Abstimmungen zwischen Leistungserbringern kann
unter anderem zu einer geringen Vergleichbarkeit zwischen Ergebnissen fiihren und damit
zu einem eingeschrdnkten Erkenntnisgewinn fiir medizinisches Fachpersonal sowie Pati-
entinnen und Patienten. Es kénnen Nutzungssilos entstehen, wenn PROMs z. B. fiir das
Gesundheitsmonitoring auf Distanz verwendet werden, ohne die gleichen Daten auch fiir
weitere hilfreiche Zwecke, wie z. B. Patientenkommunikation oder Qualitdtstransparenz,
zu nutzen. Wenn sich eine unkoordinierte PROM-Nutzung ausweitet, kann es auch zur
Uber- und Doppelbefragung von Patientinnen und Patienten fiihren.
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1.3 Befragung von PROM-Anwendenden im
Gesundheitswesen: Motivation und Zielsetzung

Um eine weitere Fragmentierung abzuwenden und das Nutzungsspektrum von PROMSs aus-
zuschopfen, ist eine Verdichtung der Erkenntnisse liber die PROM-Landschaft in Deutsch-
land bzw. seinen Nachbarldndern vonnéten. Folgend kdnnen Interventionen vorgeschlagen
und entwickelt werden, die eine systematische PROM-Nutzung unterstiitzen. Die Perspek-
tiven und Erfahrungen eines breiten Spektrums an PROM-Anwendenden soll abgebildet
werden. Eine ndhere Untersuchung des Status quo, wie in der vorliegenden Studie, kann
Aufschliisse dariiber geben, in welchen Bereichen, durch welche Stakeholder und in
welcher Form die PROM-Implementierung momentan stattfindet, welche Hiirden und
Losungsansdtze PROM-Anwendende hervorstellen und welche Faktoren und Mafnahmen
fiir eine Weiterentwicklung der PROM-Implementierung forderlich sein kdnnen.

Die Bertelsmann Stiftung, die Weisse Liste und das Fachgebiet Management im Gesund-
heitswesen der Technischen Universitdt Berlin sehen aufgrund der Ergebnisse des ersten
gemeinsamen Reports ,,Patient-Reported Outcome Measures (PROMs): ein internationaler
Vergleich“ (Steinbeck, Ernst und Pross 2021) und der zunehmenden Dynamik den Bedarf
fiir eine tiefergehende Analyse der deutschsprachigen PROM-Landschaft mittels einer
Befragung von PROM-Nutzenden zu ihren Erfahrungen und Empfehlungen.

Die Befragung und der daraus erstellte Report adressieren die folgenden drei Frage-
stellungen:

» Von wem und wie werden PROMs im deutschsprachigen Raum heute gemessen
und genutzt?

» Welche positiven und negativen Erfahrungen gibt es bei den Anwendenden von PROMs
und lassen sich Muster erkennen?

» Welche Faktoren kénnen aus Sicht der PROM-Nutzenden forderlich fiir die verbreitete
Messung und Nutzung von PROMs sein?

Im Kontext des neuen Koalitionsvertrages in Deutschland (SPD, BUNDNIS 90 /DIE GRUNEN
und FDP 2021), der die Starkung der Patientenperspektive und Patiententeilhabe in der
medizinischen Entscheidungsfindung und Wertbetrachtung betont und neue, ergebnis-
orientierte Finanzierungsformen stiitzen soll, gewinnt das Vorhaben einer besseren
Einschdtzung zum Stand der PROM-Implementierung in Deutschland weiter an Bedeu-
tung. Zudem wadchst das Interesse vonseiten des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA)
und des Instituts fiir Qualitdtssicherung und Transparenz im Gesundheitswesen (IQTIG)
an der Nutzung von PROMs und PREMs fiir die Verbesserung der Versorgungsqualitdt und
deren Transparenz, insbesondere auch in Bezug auf grof¥flichige und zwischen Leistungs-
erbringern vergleichende Ansdtze. Somit gibt dieser Report entscheidende Impulse, die
PROM-Landschaft im deutschsprachigen Raum besser zu verstehen (Status-quo-Analyse)
und zeigt mogliche MaSnahmen fiir eine stdrkere Integration von PROMs in Gesundheits-
systemen deutschsprachiger Lander auf.
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2.1 Hintergrund und Struktur der Befragung

Grundlage fiir die Konzeption und das Design der Befragung sind die Ergebnisse des
Reports ,,Patient-Reported Outcome Measures (PROMs): ein internationaler Vergleich.
Herausforderungen und Erfolgsstrategien fiir die Umsetzung von PROMs in Deutschland*
(Steinbeck, Ernst und Pross 2021). Methodisch hat das Fachgebiet Management im
Gesundheitswesen der TU Berlin fundierte Erfahrungen mit verschiedensten Befragun-
gen und Primdrdatenerhebungen aus zahlreichen nationalen und internationalen Projekten
der Gesundheitssystemforschung. In der Befragung wurden einerseits Themenfelder auf-
genommen, die fiir einen informativen Uberblick iiber die PROM-Landschaft in Deutsch-
land relevant sind, und andererseits Faktoren untersucht, die fiir eine Erweiterung der
PROM-Nutzung forderlich sein konnten. Entsprechend gliedert sich die Befragung in sechs
Abschnitte: 1. Hintergrund zu Teilnehmenden, 2. Hintergrund zur PROM-Anwendung,

3. Beschreibung der PROM-Nutzung, 4. PROM-Instrumente und Methodik, 5. Effekte der
PROM-Implementierung, 6. Forderliche Faktoren fiir den Ausbau der PROM-Implementie-
rung.

Die forderlichen Faktoren wurden in acht Themenbldcken abgefragt, welche auf den
Ergebnissen des oben erwdhnten PROM-Reports und den Erkenntnissen aus weiteren
25 Interviews im Rahmen eines Folgeforschungsprojektes basieren (Ernst et al. 2022):

» Patientenbefdhigung und -involvierung/Klinische Entscheidungshilfen
» Einbeziehung von Interessengruppen /Vernetzung

» Kultur

» Standardisierung von Prozessen und Metriken

» Digitale Anwendungen /IT-Tools

» Inzentivierung und Vergiitung

» Politische Strukturvorgaben

» Reporting/Offentliche Berichterstattung

In den acht Kategorien wurden verschiedene Aktivitdten aufgelistet, welche zuvor als
mogliche forderliche Faktoren fiir eine breite PROM-Implementierung genannt wurden.

So wurde abgefragt, inwieweit (sehr bis gar nicht) die verschiedenen Aktivitdten in jeder
der Kategorien als forderlich fiir die Ausweitung der PROM-Landschaft eingestuft werden.
Zusatzlich konnten Teilnehmende weitere forderliche Faktoren nennen. Gleichzeitig wurde
nach dem Grad der Umsetzung pro Aktivitdt gefragt, um eine mdgliche Diskrepanz zwi-
schen zweckdienlichen MafSnahmen und der derzeitigen Praxis erkenntlich zu machen.
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2.2 Erstellung und Testung der Befragung

Die Befragung mit insgesamt 50 Fragen in den sechs genannten Frageblocken ist in
Appendix 1 aufgefiihrt. Zur Beantwortung der Fragen wurden Antwortmdglichkeiten vor-
gegeben und zusdtzliche Antworten im Freitextfeld ermoglicht. Um weitere Informationen
und mehr Transparenz iiber PROM-Projekte zu erlangen, konnten weitere Informationen
zu den jeweiligen Projekten in einem Freitextfeld oder via Upload von Projektunterlagen
zur Verfiigung gestellt werden. Nicht alle Fragen wurden als Pflichtfragen markiert. Einige
Fragen, wie z.B. die Projektbeschreibung, wurden als freiwillig markiert, um Datenschutz-
und Vertraulichkeitsbedenken Rechnung zu tragen. In Appendix 1 sind Pflichtfragen mit
einem blauen Kreis markiert und Bedingungsfragen mit einem orangefarbenen Kreis. Fiir
einige Fragen wurde eine Mehrfachauswahl von Antworten zugelassen.

Der entwickelte Fragebogen wurde in drei Feedbackrunden getestet und entsprechend
optimiert. Zundchst gaben an der vorliegenden Studie unbeteiligte Wissenschaftlerinnen
und Wissenschaftler des Fachgebietes Management im Gesundheitswesen der TU Berlin
Feedback. In einer zweiten Runde wurde Feedback von der Bertelsmann Stiftung und der
Weissen Liste eingeholt und wurden Uberarbeitungen an der Befragung vorgenommen.

In der finalen Priifungsrunde wurde eine erweiterte Gruppe von wissenschaftlich Mitarbei-
tenden und zwei externen Experten der PROM-Anwendung im Gesundheitswesen mit ein-
bezogen. Die Anpassungen betrafen besonders die Verstdandlichkeit der Fragen und resul-
tierten in Anpassungen der Formulierungen. Zusatzlich wurde die Online-Umsetzung der
Befragung gepriift und angepasst. Aus Griinden der Ubersichtlichkeit wurde eine Frage

pro Seite dargestellt. Bei Pflichtfragen musste eine Antwortoption angeklickt werden,
bevor weitergeklickt werden konnte. Am Ende der Befragung wurden vier verschiedene
Optionen aufgefiihrt, um die Zustimmung der Datennutzung detaillierter abzufragen
(siehe Appendix 1). Als Plattform fiir die Befragung wurde das Online-Umfragetool Lime-
Survey genutzt und eine eigene Landing Page fiir die Befragung erstellt. Diese wurde im
Zeitraum zwischen 30.7.2021 bis zum 3.12.2021 frei zugdnglich gemacht. Die Dauer fiir

das Ausfiillen der kompletten Befragung wurde auf Basis der Tests auf 15 bis 20 Minuten
geschatzt.

Um die Befragung moglichst niedrigschwellig zu gestalten, konnte sie ohne eine Angabe
von Kontaktdaten direkt gestartet werden. Wenn die Befragung vor Beendigung geschlos-
sen wurde, so konnte sie nicht an der Abbruchstelle fortgesetzt werden. Stattdessen wurde
sie erneut gestartet. Dies bedeutet, dass es vereinzelt zu (unvollstdndigen) Doppel- oder
Mehrfachteilnahmen gekommen ist, die allerdings iiber Plausibilitdtschecks identifiziert
und herausgefiltert werden konnten.

2.3 Rekrutierung von Befragungsteilnehmenden

Fiir die Teilnahme an der Befragung wurde eine Vielzahl an verschiedenen Stakeholdern
des Gesundheitssystems via E-Mail-Ansprache kontaktiert. Dies ermoglicht es, einen
anekdotenhaften Uberblick der PROM-Landschaft jenseits der bekannten Projekte zu
gewinnen, welcher verschiedene Perspektiven einschlielt. Die Ansprache der PROM-Nut-
zenenden erstreckte sich auf bekannte Projektverantwortliche. Zusétzlich wurden die bis-
her geforderten Projekte des Innovationsfonds mit Verweis auf PROMs, PROs oder Lebens-
qualitdt angeschrieben. Postings auf LinkedIn und entsprechenden Newslettern wurden
erstellt und disseminiert. Eine Online-Recherche zu zusatzlichen, den Autoren bisher nicht
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bekannten PROM-Projekten sowie aktives Snowball Sampling durch einen Verweis am
Ende der Befragung mit Mdglichkeit zur direkten Weiterleitung des Links sowie in Out-
reach-E-Mails wurden durchgefiihrt. Teilnehmende des ersten deutschen Value-based-
Healthcare-Seminars der TU Berlin im Oktober 2021 sowie das Netzwerk der Osterreichi-
schen Gesundheitskasse (O0GK) wurden zudem auf die Befragung hingewiesen. Geprigt
durch die Vorgehensweise und die Intention, einen Erfahrungsaustausch zu forcieren,
handelt es sich in diesem Bericht um keine reprdsentative Befragung, sondern vielmehr
um eine Sammlung von Einzelperspektiven. Insgesamt wurden ca. 80 Personen vom
Forschungsteam direkt angeschrieben. Aufgrund der freien Zugdnglichkeit des Surveys
ist eine Einschdtzung beziiglich einer Antwortrate nicht moglich.

2.4 Datengrundlage

Insgesamt wurde die Befragung 98-mal gestartet, 34 Teilnehmende komplettierten die
gesamte Befragung und 64 Personen beantworteten die Befragung partiell. Der Report
fokussiert sich hauptsdchlich auf die 48 Teilnehmenden, welche die Abschnitte 1 und 2 der
Befragung komplett ausgefiillt haben, und die 34 vollstandig Antwortenden (vgl. Appen-
dix 2, Tabelle A1). Alle Personen, die die Befragung bis zum Ende ausgefiillt haben, beant-
worteten auch alle Fragen. Unter den vollstindigen Antworten werden 29 Institute bzw.
Organisationen namentlich genannt, darunter 18 aus Deutschland, acht aus der Schweiz
und eine aus Osterreich, andere bleiben anonym.

Insgesamt wurden 64 abgebrochene Beantwortungen zu unterschiedlichen Zeitpunkten
verzeichnet. Friihzeitige Abbriiche lieBen sich teilweise durch technische Probleme auf-
seiten der Teilnehmenden, wie organisationsinterne Firewalls und Cookie-Einstellun-
gen, erkldren. Die Abbriiche wiesen kein Abbruchsmuster auf, welches darauf hindeuten
konnte, dass Schwierigkeiten nicht vermehrt bei derselben Frage auftraten.

Deskriptive Statistiken wurden fiir jede Frage erstellt sowie Subgruppenanalysen durch-
gefiihrt. Diese fokussieren sich auf die folgenden Unterteilungen: erstens Antwortende aus
der Wissenschaft verglichen mit Antwortenden von Organisationen, die nicht aus der Wis-
senschaft stammen, so z.B. aus Versorgung und Management, zweitens Dauer der PROM-
Nutzung iiber drei Jahre versus unter drei Jahren und drittens ambulant versus stationdr
versus sektoreniibergreifend. Da einige Fragen Mehrfachantworten boten, wurde dies in
den Auswertungen kenntlich gemacht und so dargestellt, ob die Zdhlweise pro Teilneh-
mende oder pro Antwort erfolgt. Zusdtzlich wurden Freitextantworten-Cluster gebildet
und beispielhaft aufgefiihrt. Freitextantworten beziiglich der Projektbeschreibungen und
Verweise auf Links zu Projektwebsites werden in diesem Report nicht prdsentiert, da die
meisten Teilnehmenden keine Freigabe fiir das Teilen des Projektnamens und der Projekt-
details gegeben haben.
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Die Darstellung der Ergebnisse der Befragung fokussiert sich zundchst auf den Implemen-
tierungskontext der Anwendungen (Abschnitt 3.1), gefolgt von einem Abschnitt zur Art
und Weise der PRO-Datenerhebung sowie der Auswertung und Nutzung der PRO-Daten
(Abschnitt 3.2). Nachfolgend werden die von Teilnehmenden der Befragung beobachteten
positiven als auch negativen Effekte bzw. Hiirden der jeweiligen PROM-Projekte beschrie-
ben (Abschnitt 3.3). Abschlieend werden die Erwartungen beziiglich férderlicher Fakto-
ren fiir eine Erweiterung der PROM-Landschaft im deutschsprachigen Raum dargestellt
(Abschnitt 3.4).

3.1 Identifizierte PROM-Anwendung im deutschsprachigen
Raum

Ergebnisse in diesem Abschnitt liefern erste wichtige Erkenntnisse dariiber, in welchem
Reifegrad und in welcher Grofenordnung sich die PROM-Anwendung im deutschsprachi-
gen Raum aktuell befindet, welche Indikations- und Therapiegebiete sie abdeckt und
welcher Kontext ihre Implementierung tendenziell begiinstigt. Zudem ist diese Ubersicht
relevant, um die in den weiteren Abschnitten folgenden Einschdtzungen der Teilnehmen-
den im Kontext der PROM-Implementierung interpretieren zu konnen.

3.1.1 Teilnehmende und Projekte

Der Hauptanteil der Teilnehmenden stammt aus der Gruppe der Leistungserbringer sowie
der Wissenschaft (Abbildung 1). Ferner haben Verantwortliche von Verbanden (darunter
drei medizinische Fachgesellschaften, ein Hebammenverband und eine Patientenorgani-
sation), der Industrie (vier medizintechnische Unternehmen, ein pharmazeutisches Unter-
nehmen und zwei Anbieter fiir DiGA) teilgenommen. Vier weitere Teilnehmende verwiesen
auf das Arbeitsumfeld der Krankenversicherung und jeweils eine Person auf das Arbeits-
umfeld ,,Gesundheitsamt“ bzw. ,,Regulator (Politik)“ (detailliertere Aufgliederung Appen-
dix 2, Abbildungen A1 und A2). Unter den 36 Nennungen der Leistungserbringer finden
sich die meisten Antwortenden aus dem Krankenhauskontext, gefolgt von den Rehaklini-
ken und dem ambulanten Sektor (Abbildung 1).
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ABBILDUNG 1: Arbeitsumfeld

Regulator (Politik)

Gesundheitsamt

Krankenversicherung

Verbande

Industrie

~N

Wissenschaft 17

Krankenhaus Ambulant Reha- Krankenhaus
Wissenschaftsmanagement klinisch kliniken Qualitdtsmanagement

Ambulant Qualitdtsmanagement

WEISSE=

n=48, Mehrfachnennungen méglich | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, -'.E
LISTE

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung

Ubergeordnet kénnen Antwortende auch zwei Kategorien zugeordnet werden: 35 Prozent,
die nur die ,,Wissenschaft* als Arbeitsumfeld angegeben haben (17 von 48), und 65 Prozent,
die nicht aus der Wissenschaft stammen, sondern aus Organisationen der Versorgung, Ver-
bdnden und Industrie (31 von 48). Diese gaben dabei teilweise mehrere Arbeitsumfelder an
(Abbildung 1), z.B. , Krankenhaus klinisch“ und , Krankenhaus Qualitdtsmanagement“.

Die vornehmlich eingenommenen Rollen der 48 antwortenden Personen liegen im Pro-
jektmanagement oder der Koordination (31 von 48), in der Datenauswertung (29) sowie
in der Erforschung bzw. der Weiterentwicklung von PROMs (27) und der Nutzung in der
klinischen Versorgung, z.B. als Bestandteil des Symptomscreenings/-monitorings (24).
Weniger hdufig genannte Rollen sind die Kommunikation mit Patientinnen und Patienten
(17) und das Versorgungsmanagement (16).

Die Anwendungsdauer von PROMs variiert unter den 48 Teilnehmenden. Uber die Hilfte
(25) nutzt PROMs mehr als drei Jahre, davon nutzen sie zwolf Teilnehmende drei bis sechs
Jahre, fiinf Teilnehmende sechs bis zehn Jahre und acht Teilnehmende langer als zehn
Jahre (Abbildung 2). Teilnehmende, die PROMs ldnger als drei Jahre einsetzen, haben
sowohl einen wissenschaftlichen als auch einen versorgungspraktischen Hintergrund.
Therapiegebiete, die bei einer langfristigeren Nutzung iiber drei Jahre abgedeckt sind, sind
vor allem die Orthopddie/Unfallchirurgie, die Onkologie, die Neurologie sowie die Urologie
und Rehabilitation.

Krankenhaus
klinisch

| BertelsmannStiftung
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ABBILDUNG 2: Nutzungsdauer von PROMs unter Teilnehmenden

Uber 10 Jahre
6 bis 10 Jahre
3 bis 6 Jahre
1 bis 3 Jahre

Unter 1 Jahr

Noch gar nicht/
in Planung

l
N

B Wissenschaft Organisationen aus Versorgung und Management

WEISSE =

n=48 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, 1 .
[ | BertelsmannStiftung

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung

83 Prozent der Teilnehmenden (40 von 48) bestdtigen eine projektbezogene Erfassung.
Viele verweisen auf eine simultane routine- und projektbezogene Nutzung als auch eine nur
auf Projekte bezogene Nutzung (Abbildung 3). Eine rein routinemadgige Nutzung ist hin-
gegen selten. Innerhalb des Teilnehmerkreises umfasst die routinemafige Erfassung eine
Zeitspanne von bis zu 26 Jahren und reicht bis in das Jahr 1995 (zwei Antworten) zuriick.
Bei den meisten der routinemdfig PROMs erhebenden Personen startete die Erhebung zwi-
schen 2016 bis 2019. Im Jahr 2020 begannen zwei Teilnehmende mit der PROM-Erhebung
und in 2021 und 2022 jeweils eine Person.

ABBILDUNG 3: Projektbezogene PROM-Erhebung vs. Nutzung / Erhebung in der Routineversorgung

Nur spezifisches Projekt
Nur routinemafig

Sonstige

M Deutschland ® Schweiz ™ Osterreich ' keine Landesangabe

WEISSE=

n=48 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, -llﬁ | Bertel Stift
LISTE ertelsmannstirtung

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung
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Die Anwendung von PROMs geschieht in unterschiedlichen Gréenordnungen. Circa

60 Prozent (28 von 48) der Teilnehmenden geben an, weniger als 100 Patientinnen und
Patienten pro Monat in ihre PROM-Erhebung einzubinden (Abbildung 4). Zwdlf Teilneh-
mende, zumeist von Organisationen aus Versorgung und Management, erheben PROMs bei
25 bis 50 Patientinnen und Patienten pro Monat. Elf Teilnehmende, die iiberwiegend in
Organisationen aus der Versorgung arbeiten, geben an, PROMs bei mehr als 200 Patientin-
nen und Patienten pro Monat zu erheben.

ABBILDUNG 4: Anzahl an Patientinnen und Patienten, von denen PROMs erhoben
werden

Keine Angabe

pro Monat mehr als 200

pro Monat weniger als 25

pro Monat 100 - 200

pro Monat 25 -50
pro Monat 50 - 100

n=48 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, 1
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung [l s

WEISSE=

LISTE | BertelsmannStiftung

3.1.2 Indikationen und Therapiegebiete

Die Teilnehmenden decken verschiedene Therapiegebiete und Indikationen ab, mit den
meisten Anwendungen in den Bereichen Orthopddie (21 von 34), Onkologie (12), Innere &
Allgemeinmedizin (12), Psychosomatik (10), Neurologie (8), Urologie (5) sowie Gyndko-
logie / Geburtshilfe (5). Seltener genannte Therapiegebiete sind z.B. die Zahnmedizin, die
Allgemein- und Viszeralchirurgie oder die Palliativmedizin (Tabelle 1).

PROMs werden unter Teilnehmenden auf verschiedene Weise genutzt: innerhalb eines Fach-
gebietes bzw. indikationsspezifisch (12 von 34), aber auch iiber mehrere Fachgebiete hin-
weg bzw. indikationsiibergreifend (22). Dabei findet die Messung und/oder der Austausch
iber die Ergebnisse teilweise innerhalb der ganzen Organisation oder Praxis statt (10) oder
innerhalb eines Organisationsnetzwerks (Abbildung 5). Am hdufigsten wurde die Nutzung
iiber mehrere Fachgebiete in einem Organisationsnetzwerk (12) angegeben, besonders von
Personen, welche im ambulanten und Rehabilitationsbereich sowie sektoreniibergreifend
arbeiten. Unter der Annahme einer fragmentierten PROM-Landschaft war dies eher nicht
zu erwarten. Die Nutzung in einem Organisationsnetzwerk im Bereich der Rehabilitation
konnte auf die Nutzung von PROMs beim Verbund Qualitdtskliniken.de hindeuten, der PRO-
Ergebnisse fiir Hiift- und Knieoperationen sowie fiir den Indikationsbereich depressiver
Erkrankungen und Angsterkrankungen und zur Behandlung von Riickenschmerzen sam-
melt (Preuf 2019). Ein erster anonymer Vergleich im Bereich Hiift- und Knie-Rehabilitation
wurde 2020 publiziert (Beierlein und Schulz 2020) sowie folgend im Bereich der psychoso-
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TABELLE 1: Indikationsbereiche in identifizierten Projekten

Anzahl

Indikationsbereich Nennungen Genannte Indikationen und Therapiebereiche
Orthopadie/ 21 Coxarthrose, Hiift- und Kniegelenksosteoarthrose, Frakturen obere / untere
Unfallchirurgie Extremitét, Schulter, Infektionen, Wirbelsiule, Knie konservativ, Huft-TEP,

Knie-TEP, chron. Riickenschmerz, Tele-Rehanachsorge Orthopadie und Kardiologie,

Hand- und Handgelenkserkrankungen, Riickenschmerzen, Wirbelsaule
Onkologie 12 Brustkrebs, Prostatakarzinom (lokalisiert), Lungenkarzinom,

Kopf- und Nackenkrebs, Darmkrebs, kolorektales Karzinom
Innere & 12 Gastroenterologie (chron. entziindliche Darmerkrankungen), Kardiologie
Allgemeinmedizin (Herzinsuffizienz), Pneumologie (Lungenheilkunde, COPD), hausarztliche

Versorgung, arztgestiitzte Selbstmedikation
Psychosomatik/ Psychologie 10 Angst(stérungen), Depressionen, diverse Diagnostik
Neurologie 8 Schlaganfall
Urologie 5 Uberaktive Blase, Prostata
Gynakologie 5 Uberaktive Blase, ambulante peripartale Versorgung durch freiberufliche
und Geburtshilfe Hebammen
Padiatrie 2 Lippen-Kiefer-Gaumenspalte, angeborene Fehlbildungen obere Extremitat,
(Kinderheilkunde) Kraniosynostose (Kinder)
Zahnmedizin 2 Zahnmedizin, Kieferorthopadie
Sonstige 1 Allgemein- und Viszeralchirurgie

1 Palliativmedizin
1 Adipositas-Chirurgie in Planung

n =34, Mehrfachnennungen méglich | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®,
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung
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ABBILDUNG 5: Wo PROM s in der eigenen Organisation genutzt werden

Sektorenubergreifend

Rehabilitation

Ambulant
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M Organisationsiibergreifend Organisationsintern M In mehreren Fachgebieten In einem Fachgebiet

Antwortende die bei der PROM-Nutzung ,Sektoreniibergreifend”, ,Rehabilitation”, ,Ambulant* oder ,Stationir* angegeben haben
n =34, Mehrfachnennungen méglich | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, -'.E [Py —
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matischen Rehabilitation (Beierlein und Schulz 2021). Zusdtzlich wurden einige Ergebnisse
danach im Online-Portal Qualitdtskliniken.de ver6ffentlicht. In der Kategorie , Sonstige*
lautete die Antwort: ,Disease Management Programm fiir gesetzlich Versicherte*.

3.1.3 Zusammenarbeit zwischen PROM-nutzenden Stakeholdern

Die meisten Antwortenden arbeiten bei der PROM-Implementierung oder in PROM-
Projekten mit anderen Organisationen zusammen (30 von 34). Am hdufigsten werden als
Kooperationspartner Forschungseinrichtungen (21) genannt, gefolgt von Leistungserbrin-
gern (16) und acht DiGA-Nennungen (Abbildung 6). Die meisten angefiihrten Forschungs-
einrichtungen befinden sich im deutschsprachigen Raum, einige Befragte arbeiten jedoch
auch mit Forschungseinrichtungen in den Niederlanden und den USA zusammen. Unter
den Leistungserbringern und leistungserbringeriibergreifenden Organisationen werden
mehrfach das Rehaportal Qualitdtskliniken.de als Kooperationspartner angegeben, jeweils
einmal Swiss Urology, ein liberregionales Praxisnetzwerk sowie andere Praxen und Klini-
ken (Kantonsspital Sankt Gallen, Universitdtsspital Basel und unspezifische generische
Nennungen). Zu den acht genannten Anbietern digitaler Gesundheitsanwendungen (DiGA)
gehoren Heartbeat Medical, Medikura, das Institut fiir Informatik OFFIS sowie Curalie. Bei
den fast genauso hdufig genannten medizinischen Fachgesellschaften oder Verbanden (7)
werden die Deutsche Krebsgesellschaft, 4QD, die Schweizerische Gesellschaft fiir Medizi-
nische Onkologie (SGMO), der Nationale Verein fiir Qualitdtsentwicklung in Spitdlern und
Kliniken (ANQ), das Schweizerische Implantatregister (SIRIS), die Spitdler der Schweiz
(H+) und die Swiss Federation of Clinical Neuro-Societies (SFCNS) als Kooperationspart-
ner angegeben. Die Kooperation unter medizintechnischen Unternehmen erstreckt sich bei
einer Antwort auf Fresenius, B. Braun und Diaverum, zwei weitere Befragte kooperieren

ABBILDUNG 6: Partner, mit denen in PROM-Projekten und der Implementierung zusammengearbeitet wird

Sonstige

Pharmazeutische Unternehmen
Patientenorganisationen

keine Zusammenarbeit mit anderen Parteien
Medizintechnische Unternehmen
Fachgesellschaften

DiGA

Leistungserbringer

Forschungseinrichtungen

n =34, Mehrfachnennungen moglich | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, 1
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung [] E
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mit Labor bzw. Medondo. In einem Fall gab es hierzu keine spezifischen Angaben. Die drei
genannten Patientenorganisationen sind das European Patients‘ Forum (EPF), unalone und
der Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. (BPS). Die beiden angegebenen Koopera-
tionen mit pharmazeutischen Unternehmen beziehen sich auf die niederlandische Mylan
und die Schweizer Roche Pharma AG.

In der Zusammenarbeit sind verschiedene Arten von Kooperationen zu beobachten

(30 von 34). Am hdufigsten wurde die Kooperation zwischen Leistungserbringern und
Forschungseinrichtungen angegeben (Abbildung 7). Dieses Ergebnis steht im Einklang
mit der Tatsache, dass Forschungsprojekte primdre Anldsse fiir eine Zusammenarbeit sind
(Abbildung 8). Diese Kooperationen betreffen beispielsweise einerseits aufseiten der Wis-
senschaft Aufgaben wie Auswertung von Daten sowie Aufsetzen und Durchfiihren einer
wissenschaftlichen Begleitstudie zur Implementierung von PROMs im Klinikalltag sowie
anderseits aufseiten der Leistungserbringer die Erhebung von PROMs unter Patientinnen
und Patienten und ggf. die Nutzung der Forschungsergebnisse z.B. zur Anpassung von
Behandlungspfaden. Als zweithdufigste Nennung gaben Leistungserbringer die Zusam-
menarbeit mit anderen Leistungserbringern an (12 von 20), gefolgt von der Kooperation
mit DiGA (6). Krankenversicherungen waren nicht als Kooperationspartner gefragt, ledig-
lich Befragte, die selbst aus dem Arbeitsumfeld der Krankenversicherung kommen, gaben
an, mit anderen Stakeholdern zusammenzuarbeiten.

ABBILDUNG 7: Zusammenarbeit zwischen Partnern und deren Arbeitsumfeld unter Teilnehmenden,
die angegeben haben, mit anderen Stakeholdern zusammenzuarbeiten

Forschungsein- Leistungs- Fach- Medizintechnische Patienten- Pharmazeutische
richtungen erbringer gesellschaften DiGA Unternehmen organisationen Unternehmen
Leistungs-
erbringer
Wissen- o
schaft
e 0 o © o )
Industrie ° a o
Kranken- o o
versicherung
Subgruppe n=30, Mehrfachnennungen méglich | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, — .
grupp g glich | gung prachig TU¥ V= | BertelsmannStiftung

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung
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ABBILDUNG 8: Zweck der Zusammenarbeit unter Antwortenden

Keine Zusammenarbeit

Sonstiges

(z.B. Zertifizierung oder Policy Making)

Benchmarking fur

Behandlungsverbesserungen

Austausch zur Implementierung

im klinischen Alltag

Austausch im

Rahmen der Qualitatssicherung

Forschungsprojekt

12

16

‘ A
[y
~N

n=34, Mehrfz?chnennungen moglich | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, ﬂﬁ EEE= BertelsmannStiftung
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung LISTE

3.2 Wie sich die PRO-Datenerhebung, -Auswertung
und -Nutzung gestaltet

Um die Moglichkeiten einer PRO-Datennutzung auszuschopfen, miissen diese moglichst
routinemadfig erhoben werden, einfache und direkte Auswertungen der Daten erfolgen
und die Erkenntnisse praktisch und moglichst in Echtzeit in der Versorgung genutzt wer-
den. Die drei Schritte Erhebung, Auswertung und Nutzung kdnnen auf verschiedene Weise
implementiert werden. Es konnen verschiedene Fragebdgen und Standardsets als Grund-
lage fiir die Erhebung dienen, eine Abfrage kann papierbasiert oder digital stattfinden und
in den Auswertungen konnen verschiedene Vergleiche angestellt werden. Zudem kann

die Datennutzung sowohl auf individueller Ebene, z.B. im Arzt-Patienten-Gesprdch,
stattfinden als auch auf Systemebene, z.B. zur Qualitdtssicherung. Die Analyse, welche
Formen der Datenerhebung, Auswertung und Nutzung heute in den ausgewdhlten Pro-
jekten stattfinden, gibt Aufschliisse liber das mogliche Nutzungspotenzial von PROMs

im deutschsprachigen Raum. Gleichzeitig geben Anwendende von PROMs Auskunft {iber
praferierten Erhebungs-, Auswertungs- und Nutzungsformen, die Inspiration fiir
Folgeprojekte, Unterstiitzungsansadtze und Skalierungsmoglichkeiten liefern kénnen.

3.2.1 Erhebung von PRO-Daten

PRO-Daten konnen die Behandlung im jeweiligen Versorgungskontext und ganzheitliche,
sektoreniibergreifende Patientenpfade abbilden. Unter den Antwortenden spiegelt sich
folgendes Bild wider: 35 Prozent der Teilnehmenden (12 von 34) verfolgen eine sektoren-
iibergreifende PROM-Erhebung, wohingegen 22 einen sektorenbezogenen Einsatz anfiih-
ren: sieben Personen in Rehabilitationseinrichtungen, neun im ambulanten Sektor und
sechs im stationdren Sektor.
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Fiir die PRO-Datenerhebung ist eine breite Auswahl an Fragebdgen im Einsatz. Am hdu-
figsten wurden generische Fragebdgen genannt, allen voran von iiber einem Drittel (12
von 34) der Antwortenden der EQ-5D-5L, gefolgt vom QLQC30 mit 26 Prozent (9) und der
SF12 mit 18 Prozent (6). Die Erfassung der generischen PROMs wird meist erganzt durch
verschiedene indikationsspezifische Fragebogen (Tabelle 2). Bei der Auswahl der Frage-
bogen ist zu bedenken, dass hierfiir teilweise Lizenzen anfallen, besonders wenn diese
nicht innerhalb eines Forschungsprojektes genutzt werden.

TABELLE 2: Von Teilnehmenden genannte PROMs, die momentan genutzt werden

Gesundheitsbereich

Physische
Gesundheit,

Mentale Gesundheit,

Soziale Gesundheit

Physische &
Mentale Gesundheit

Physische Gesundheit

Mentale Gesundheit

Indikation

Einsatz in verschiedensten Indikationen
(Gesundheit, Lebensqualitat)

Kolorektales Karzinom
Brustkrebs

Leberkrebs

Herzinsuffizienz

Schlaganfall

Koronare Herzkrankheit
Brust-Operation

Onkologie

Prostatakrebs

Huft- und Knie-Operation
Huft-Operation
Knie-Operation, Gelenkmobilitét
Gelenkmobilitat (Sprunggelenk)
Ricken-/Beinprobleme
Dyspnoe

COPD

Benigne Prostatahyperplasie
Erektionsstorung
Angststorung

Depression

Somatische Belastungsstérung

Onkologie

n =34, Mehrfachnennungen moglich | Quelle: Online-Befragung
,PROMs im deutschsprachigen Raum®, Befragungszeitraum Jul - Dez 2021,

eigene Darstellung

Fragebogen

PROMIS-29, Promis-GH, PROMIS-10,
EQ-5D-5L, QLQ30, SF12, VR-12

QLQ-CR29

QLQ-BR23, FACT-ES
QLQ-LMC21

KCCQ-12

Stroke Impact Scale (SIS)
SAQ-7

Breast-Q

FACT G7, FACT-G/-C/-B/-P
EPIC-26, PR25
WOMAC

HOQS, Oxford Hip Score, Harris Hip Score
KOOS, IKDC

CAIT, AOFAS, COMT
ODI

Rose Dysnea Scale

CAT

IPSS

IIEF-5

GAD-7

PHQ-9, PHQ-2
PHQ-15, SSD-12

Distress Thermometer

T s | BertelsmannsStiftung
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74 Prozent (25 von 34) der Teilnehmenden benutzen laut eigenen Angaben Standardsets —
hauptsdchlich von ICHOM und PROMIS (Abbildung 9). Neun Teilnehmende benutzen keine
Standardsets und sieben Personen bezogen sich auf andere Standardsets von Fachgesell-
schaften, Euroqol, IQTIG, RAND, 4QD, CTCAE und ,,selbst entwickelt*.

ABBILDUNG 9: Welche Standardsets verwenden Teilnehmende laut eigenen Angaben?

ICHOM & PROMIS

ICHOM oder / & PROMIS & andere
Nur ICHOM

Nur PROMIS

Andere

Keine Standardset-Definition angegeben

I I
~N

Keine Standardsets werden verwendet

n=34 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, ﬂﬁ weisse=

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung | BertelsmannStiftung

Bei der Auswertung des gewdhlten Mediums zur Erfassung der Daten wurde die rein digi-
tale Erhebung mit 44 Prozent (15 von 34) von den Teilnehmenden am hdufigsten genannt.
Unter den digitalen Erfassungen gaben neun (von 15) Teilnehmende Apps auf dem Device
der Patientin oder des Patienten an sowie die Erfassung liber den Webbrowser oder E-Mail
(jeweils 7) und drei die Abfrage iiber das Personal (siehe Appendix 2, Abbildung A3).

Die zweithdufigste (12 von 34) Nennung ist die kombinierte digitale und papierbasierte
Erhebung, gefolgt von 21 Prozent (7), die PROMs rein papierbasiert erheben. Dies bedeutet
gleichzeitig, dass tliber die Halfte der Teilnehmenden die Erhebung zumindest teilweise
noch papierbasiert vornimmt (19 von 34, 56 Prozent) (Abbildung 10).

ABBILDUNG 10: PRO-Erhebungsform unter Teilnehmenden

Rein digitale Erhebung
Kombinierte papierbasierte und digitale Erhebung 12

Rein papierbasierte Erhebung

\‘ ‘
[y
v

WEISSE=

n=34 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, 1 .
1/ | BertelsmannStiftung

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung
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Bei der Erhebung von PRO-Daten greift mehr als die Halfte der Teilnehmenden (19 von 34)
auf in diesem Feld spezialisierte IT-Dienstleister zuriick. Bei acht Teilnehmenden kommt
eine selbst entwickelte Software zum Einsatz. Unter den IT-Dienstleistern sind die spe-
zifischen Nennungen: Heartbeat Medical, Curalie, LotsenApp und Universitdtsklinikum
Hamburg-Eppendorf - Clinical Individual Statistical Automatic Report (UKE-CISAR). Als
Eigenentwicklungen wurden unter anderem Convince, PROM-Formulare auf FHIR- und
SNOMED-Basis sowie eine hybride Losung aus REDCap Backend und eigenem Frontend
angefiihrt.

Bei 24 von 34 Teilnehmenden werden PROMs zu festgelegten Zeitpunkten im Behand-
lungsverlauf erfasst. Abbildung 11 verdeutlicht die konkreten Anlasspunkte der Datener-
hebung. Die hdufigste Nennung (22) war vor dem (operativen) Eingriff bzw. dem Beginn
der therapeutischen MaRnahme. Ahnliche Hiufigkeiten wiesen die Erfassung zum Zeit-
punkt der Entlassung (10) sowie drei (10) und sechs Monate (11) danach auf. Sonstige Nen-
nungen verwiesen z.B. auf die Aussagen ,,bei Sprechstundenbesuch in Arztpraxis* oder
»Befragung im Rahmen des stationdren Aufenthaltes in der Akutklinik“. Bei neun Antwor-
tenden variiert die PROM-Erfassung in Abhdngigkeit von der jeweiligen Indikation, davon
kontinuierlich (3) und/oder zu festgelegten Zeitpunkten im Behandlungsablauf (insge-
samt sechs Nennungen). Des Weiteren verwiesen einige Teilnehmende auf die Erfassung
in Intervallen, die durch Standardsets von ICHOM vorgegeben werden.

ABBILDUNG 11: Zeitpunkte der PROM-Erfassung unter Teilnehmenden

Vor Eingriff / Therapiebeginn

Bei Entlassung

1 Monat nach Entlassung

10

3 Monate nach Entlassung 10

6 Monate nach Entlassung 11

12 Monate nach Entlassung

[

!
N
N

Sonstige
n =34, Mehrfachnennungen maglich | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, WEISSE= A
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung -'.E LISTE Eeielenannsuitine

3.2.2 Auswertung von PRO-Daten

Die Auswertung der Daten erfolgt zu 50 Prozent nur intern (17 von 34) und im Wesentlichen
durch eine eigene Forschungsabteilung (17) und/oder das krankenhausiibergreifende
Qualitdtsmanagement (6) (Abbildung 12). Eine Detailanalyse zur Datenauswertung nach
Arbeitsumfeld (unterschieden nach Wissenschaft und Organisationen aus Versorgung und
Management) verdeutlicht die hauptsdchlich von Leistungserbringern nach extern ausge-
lagerte Auswertung, beispielsweise an Forschungsinstitute oder Universitdten (11 von 13),
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ABBILDUNG 12: Organisationsinterne vs. extern ausgelagerte Auswertung der PRO-Daten bei
Teilnehmenden aus Wissenschaft vs. Teilnehmenden aus Versorgung und Management

Interne und externe Datenauswertung -

Rein externe Datenauswertung

Noch keine Datenauswertung -

W Wissenschaft Organisationen aus Versorgung und Management

WEISSE=

n=34 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, 1 .
W s | BertelsmannStiftung

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung

Anbieter von PROM-Software (3) oder an Register (2). Die organisationsinterne Auswertung
unter Teilnehmenden aus der Versorgung und dem Management findet meist in einer eige-
nen Forschungsabteilung (9 von 15) oder im Qualitdtsmanagement (5) statt.

Der Umfang der PRO-Datenanalyse ist im Wesentlichen von der Form der Datenerhebung
(siehe Abschnitt 3.2.1) abhdngig und auf den Zweck der Datennutzung zuriickzufiihren.
Teilnehmende gaben am hdufigsten an, dass Daten iiber mehrere Zeitpunkte vor, wah-
rend und nach der Behandlung fiir jeden einzelnen Patienten oder jede einzelne Patientin
verkniipft werden (17 von 34). 16 Personen gaben an, dass PRO-Daten mit anderen Daten,
wie z.B. Kklinischen, Struktur- oder Prozessdaten, kombiniert werden. Des Weiteren gaben
14 Personen eine risikoadjustierte Analyse der Daten an (Abbildung 13).

ABBILDUNG 13: PRO-Datenauswertung bei den Teilnehmenden

Daten werden kombiniert (klinische Outcomedaten /
Struktur- und Prozessdaten werden mit PROMs kombiniert)

Daten werden risikoadjustiert 7

Daten werden tiber mehrere Zeitpunkte pro Patientin
oder Patient verknlpft - vor und nach der Behandlung B
Daten werden tUber mehrere Zeitpunkte pro Patientin oder

Patient verknlipft - vor, wéhrend, und nach der Behandlung

Daten werden Uber mehrere Zeitpunkte pro Patientin oder
Patient verkniipft - nur wahrend und nach der Behandlung

Daten werden zu einem einzelnen Zeitpunkt fur

alle Patientinnen und Patienten analysiert 10
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3.2.3 Nutzung von PRO-Daten

PRO-Daten kénnen sowohl auf der individuellen Ebene als auch auf der Systemebene
eingesetzt werden (Abbildung 14). 20 von 34 Teilnehmenden gaben vielfdltige Anwendun-
gen auf der individuellen Ebene an, darunter z.B. die Arzt-Patienten-Kommunikation,

die Bestandaufnahme des Gesundheitszustandes, die Optimierung der Versorgung basie-
rend auf PRO-Daten, wie z.B. durch die Personalisierung der Patientenpfade und das indi-
viduelle Therapiemonitoring bzw. Telemedizin. Auf Systemebene gaben 26 Teilnehmende
breitgefacherte Anwendungsfelder an, darunter die Forschung, das Benchmarking, Zertifi-
zierungen oder Zulassungen von Medikamenten, den Austausch von Best Practices, Health
Technology Assessment, die Berichterstattung oder die Qualitatssicherung inklusive der
ibergreifenden Verbesserung der Versorgungsqualitat.

Zu den interessanten Einzelantworten von Teilnehmenden gehort z. B. die Nennung der
qualitdtsorientierten Vergiitung durch eine Person aus dem Leistungserbringerkontext

mit einer mehr als dreijdhrigen PROM-Erfahrung. Auf Systemebene wurde zudem von
einer teilnehmenden Person erwdhnt, dass die PRO-Datenerhebung teilweise eher auf
politischen Druck hin durchgefiihrt wird und nicht auf Grundlage eines Konzeptes (Detail -
antworten siehe Appendix 2, Tabelle A2).

ABBILDUNG 14: PRO-Datennutzung auf individueller und Systemebene

Patienten-
monitoring
und Tele-
medizin

Quelle: Steinbeck, Ernst und Pross 2021: 16
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3.3 Beobachtete Effekte der PROM-Implementierung

Teilnehmende wurden nach den von ihnen wahrgenommenen positiven und negativen Effek-
ten im Zusammenhang mit der PROM-Implementierung befragt. Dabei wurde als positiv am
hdufigsten der Erkenntnisgewinn durch PROM-Ergebnisse bewertet, als negativ werden pri-
madr die Kosten, die fehlende Erstattungsfahigkeit sowie der personelle Aufwand genannt.

3.3.1 Positive Effekte der PROM-Implementierung

Teilnehmende verweisen auf einen zusdtzlichen Erkenntnisgewinn als haufigsten positiven

Effekt der PROM-Nutzung. Dies begriindet sich primdr im Nutzen fiir die Qualitditsmessung
und Transparenz, in Verbesserungen fiir Behandlungspfade sowie im verbesserten Symptom-
management (Abbildung 15). Des Weiteren beobachtete ca. die Hélfte der Teilnehmenden

ABBILDUNG 15: Beobachtete positive Effekte der PROM-Implementierung

Neue Erkenntnisse zu Effekten von 4
Qualitatsmessung und -transparenz

Neue Erkenntnisse fur einen besseren
Behandlungspfad

Verbesserte Patienten-Arzt- 10
Kommunikation

Neue Erkenntnisse zu besserem 10
Symptommanagement

Verbessertes Symptomscreening
(z.B. fiir Depression und/ oder Fatigue)

Verbesserung des ,Self-Management”
(Selbstmanagements) bei den Patientinnen
und Patienten oder des ,Patient Engagement”
(Férdern einer aktiveren Rolle fiir die eigene
Therapie / das Krankheitsmanagement)

Neue Erkenntnisse, z.B. fiir ein besseres
Produktdesign bzw. Einsatz

[y
N
[y

W stark gering kein

WEISSE=

n =34, Mehrfachnennungen méglich | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, “ﬁ | Bertel Stift
LISTE ertelsmannStiftung

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung
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eine verbesserte Arzt-Patienten-Kommunikation. Bei Betrachtung der langfristigen PROM-
Implementierungen (ldnger als drei Jahre, 18 von 34) wurde am hdufigsten der Erkenntnis-
gewinn in Bezug auf ein besseres Symptommanagement als positiver Effekt berichtet (davon
acht starker Effekt und vier geringer Effekt). Das gleiche Bild zeigt sich auch bei Personen,
die nicht aus der Wissenschaft kommen (14 von 22) (siehe Appendix 2, Tabellen A3 und A4).

Neben den vordefinierten Antwortoptionen bestand die Mdglichkeit, mittels Freitext-
antworten iiber weitere beobachtete positive Effekte der PROM-Implementierung zu
berichten. Mehrmals wurden dabei Aussagen in Bezug auf die Anderung der Haltung bzw.
die Kultur unter dem medizinischen Fachpersonal getroffen, z. B. , Eine Kulturverdnderung
der Arzte kombiniert durch ein ,stirkeres Team-Spirit dank Organisation in Integrated
Practice Units*, , Reflexion {iber die ,Menschlichkeit‘ der Prozesse und der Kommunika-
tion im Praxisalltag® oder ,,Einbezug aller am Behandlungspfad beteiligten Professionen
(Arzte, Pflege, Administration)“. Andere iiberlappende Aussagen beziehen sich auf die
ndhere Auseinandersetzung mit PRO-Daten und deren Erfassung. Aussagen in diesem
Bezug waren z.B. ,,Da PROM nur Sinn machen, wenn sie mit Hintergrunddaten von
Patienten (Alter, Komorbiditdt, soziales Umfeld) und Behandlungsdetails verkniipft
werden, steigt die Bereitschaft, iiber eine strukturierte Datenerfassung auch dieser Daten
starker nachzudenken", , Auseinandersetzung mit medizinischer Ergebnismessung* oder
ein Verweis auf Fachliteratur von Trojan et al. (2021) von einer Person zusammen mit
folgender Aussage: ,,Anstieg der Dateneingaben bzgl. Symptome”. Weitere Personen
beziehen sich auf Verbesserungsmdglichkeiten in der Versorgung und der Qualitdts-
sicherung, wie beispielsweise die , Identifikation von bislang unbekannten Risikogrup-
pen, deren Versorgung verbessert werden kann", , Verbesserungen basierend auf Mess-
ergebnissen und deren Visualisierungen* oder die ,,verbesserte Qualitdtssicherung*.
Weitere Antworten sind in Appendix 2, Tabelle A5 aufgefiihrt.

3.3.2 Hiirden der PROM-Implementierung

Aus Sicht der Teilnehmenden zeigen sich Hiirden bei der PROM-Implementierung am
hdufigsten in einem erhdhten Ressourcenverbrauch - finanzieller, personeller und zeitli-
cher Natur - und damit verbunden einer mangelnden Erstattungsfdhigkeit (Abbildung 16).
Als am hdufigsten als starke Hiirde eingeschdtzt werden die Kosten fiir die technischen
und personellen Ressourcen sowie die Erstattungsfdahigkeit, mit jeweils 14 bzw. 15 Ant-
worten. Die mangelnde Erstattungsfdhigkeit stellt insbesondere fiir Personen mit Erfah-
rungen einer iiber dreijahrigen PROM-Implementierung ein Problem dar (10 von 18). Fiir
Personen, die nicht aus der Wissenschaft kommen, sind die Kosten fiir die technischen
und personellen Ressourcen sowie ein erhohter personeller Aufwand die gréf3ten Hiir-

den (je 9 von 22). Die Verfiigbarkeit von PROM-Instrumenten oder das Vorherrschen einer
Konsensentscheidung zur Nutzung der Instrumente werden mehrheitlich als eine geringe
oder keine Hiirde genannt.



Resultate

ABBILDUNG 16: Beobachtete negative Effekte der PROM-Implementierung

Mangelnde Erstattungsfahigkeit

Kosten (z. B. fiir IT-Infrastruktur und
zusatzliches Personal)

Erhohter personeller Aufwand (erhéhter 10
Bedarf fiir geschultes Personal bzw.
Fortbildungen)

Erhohter zeitlicher Bedarf
(z.B. fur Erhebung, Auswertung, Einbezug
in Patientenkommunikation)

10

Konsens bzgl. zu nutzender
Instrumente schwierig

H | |
[N
N
[y
v

Aktuell keine passenden PROM-
Instrumente fur Indikation verfuigbar

W stark gering " kein

n =34, Mehrfachnennungen méglich | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, 1
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung I F

WHSES | BertelsmannStiftung

Unter den Freitextantworten der zu beobachtenden negativen Effekte der PROM-Imple-
mentierung wird auf Unsicherheiten und Angste seitens der Arzteschaft hingewiesen.
Unter diese Aussagen fallen ,,Die Angst vor schlechten Ergebnissen* und , Arzt glaubt, die
[M]acht iiber Patienten zu verlieren, klassische Kommunikation ,gefdhrdet‘“ (Appendix 2,
Tabelle A5). Zwei Teilnehmende haben auf Hiirden in der praktischen Umsetzung in der
Einbindung der Patientinnen und Patienten verwiesen. Zum einen verdeutlichen dies die
Aussagen ,,Zu umfangreiche Fragebogen-Sets halten Patienten von Projektteilnahme ab*
und , Riicklaufquoten sind erheblich von den zu nutzenden Erhebungstools abhdngig*.
Dariiber hinaus zeigen vereinzelte Antworten die Problematik der Datenintegration sowie
Hiirden in der derzeitigen Ausgestaltung des Umfelds, wie PROM-Lizenzen und regulato-
rische Vorgaben, auf.

35



Nutzung von Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) im deutschsprachigen Raum

3.4 Fordernde Einflussfaktoren fiir einen Ausbau der
PROM-Nutzung

Zur Einschdtzung, welche Einflussfaktoren eine umfassendere PROM-Nutzung unter-
stiitzen konnen, wurden die Teilnehmenden der Befragung entlang eines standardisierten
Frameworks bestehend aus acht Dimensionen befragt (Steinbeck, Ernst und Pross 2021;
Ernst et al. 2022). Innerhalb der Dimensionen wurden verschiedene Faktoren aufgelistet,
die entsprechend ihrer Forderlichkeit in den vier Kategorien ,gar nicht“, ,, wenig*, , eher"
und ,,sehr* von Teilnehmenden eingestuft wurden. Um eine mogliche Diskrepanz zwischen
forderlichen Faktoren und der Realitdt im Sinne der Umsetzung dieser Aspekte zu beleuch-
ten, stuften Teilnehmende ebenfalls den Grad der Umsetzung (,,nicht,  teilweise“, , voll-
standig) ein. Die Resultate ermdglichen eine Einschdtzung, welche Ansatzpunkte fiir die
weitere Nutzung von PROMs hilfreich sein kénnen (vgl. zusitzliche Ubersicht Appendix 2,
Tabelle A6).

3.4.1 Patientenbefidhigung und -involvierung / Klinische

Entscheidungshilfen
91 Prozent (31 von 34) der Teilnehmenden stufen die Kommunikation der PRO-Ergebnisse
mit Patientinnen und Patienten zur gemeinsamen Entscheidungsfindung als férderlich ein.
Dieser Aspekt wurde am hdufigsten als sehr férderlich eingestuft. Der Grofiteil der Ant-

wortenden fiihrte allerdings an, dass dies aktuell nicht (19) oder nur teilweise (13) umge-
setzt ist. Ein dhnliches Bild zeigt sich bei der Einschdatzung zur Unterstiitzung des Symp-

ABBILDUNG 17: Einschidtzung der forderlichen Faktoren in der Dimension Patientenbefdhigung und -involvierung /
Klinische Entscheidungshilfen

Forderlichkeit Grad der Umsetzung

Kommunikation von PRO-Ergebnissen an Patientinnen

und Patienten im Prozess der gemeinsamen
Entscheidungsfindung (Shared Decision-Making)
Kommunikation der PRO-Ergebnisse, um das Symptom-
Selbstmanagement der Patientinnen und Patienten zu
unterstitzen

Ausgeweitete &ffentliche Informationen fiir Patientinnen und
Patienten zum Thema PROM

Personalisierte Empfehlungen zum Gesundheitsverhalten der
Patientinnen und Patienten auf Basis von PRO-Ergebnissen
Offentliche Einsicht der (risikoadjustierten) PRO-Ergebnisse
durch Patientinnen und Patienten

PRO-Ergebnismonitoring auf Distanz durch Arztinnen und
Arzte bzw. digitale Tools

M sehr Weher = wenig M garnicht M vollstandig ™ teilweise M nicht

n=34 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, “ﬁ weisse=

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung | BertelsmannStiftung
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Resultate

tom-Selbstmanagements der Patientinnen und Patienten (31) sowie des aktuell bewerteten
Umsetzungsgrades. Auch ausgeweitete 6ffentliche Informationen fiir Patientinnen und
Patienten zum Thema PROMs wurden vom Grofiteil der Teilnehmenden als f6érderlich ein-
gestuft, der Grad der Umsetzung aber als unzureichend eingeschdtzt. Auch die anderen auf-
gefiihrten Kriterien konnen fiir die Mehrzahl der Teilnehmenden zu einer stirken Nutzung
von PROMs beitragen, haben aktuell aber einen niedrigen Umsetzungsgrad (Abbildung 17).
Als Freitextantwort wurde die Datenzugdnglichkeit fiir Patientinnen und Patienten iiber
eine Smartphone-App mit risikoadjustierten Benchmarks als sinnvoll benannt.

3.4.2 Einbeziehung von Interessengruppen/Vernetzung

Fiir den Ausbau der PROM-Aktivitdten wurden verschiedene Ansdtze zum Einbinden und
Vernetzen der Interessengruppen bewertet (Abbildung 18). Am hdufigsten als sehr oder
eher begiinstigend fiir die weitere Verbreitung von PROMs wurden zum einen die person-
liche und organisationsiibergreifende Netzwerkbildung in einer gleichen Indikation oder in
dhnlichen methodischen Fragestellungen sowie der personliche Austausch im Rahmen von
regelmadgigen Veranstaltungen eingestuft. Personen, die nicht aus der Wissenschaft kom-
men, begriien vor allem den personlichen und organisationsiibergreifenden Austausch.
Beide Aspekte wurden zudem hdufig als vollstdndig oder teilweise umgesetzt eingestuft.
Bei dem Kriterium zur festen Integration in medizinische Kongresse sieht es anders aus:
16 Teilnehmende stufen dies als sehr férderlich ein und 15 als eher foérderlich, gleichzeitig
gibt aber die grofe Mehrheit von ihnen an, dass dies noch nicht bzw. nur teilweise umge-
setzt wird. Eine weitere forderliche Aktivitdt wurde in den Freitextantworten gegeben:
,Best-Practices-Austausch fiir Kommunikationstools fiir die Praxen, um das Engagement
durch die Patientinnen und Patienten aufrechtzuerhalten und fiir PROMs und Shared Deci-
sion-Making zu motivieren“ (Appendix 2, Tabelle A7).

ABBILDUNG 18: Einschatzung der forderlichen Faktoren in der Dimension Einbeziehung von
Interessengruppen / Vernetzung

Férderlichkeit Grad der Umsetzung

Personlich und organisationstibergreifend fur
PROM-Projekte in gleichen Indikationen oder
ahnlich methodische Fragen
III||||||||||||I III Feste Integration in medizinische Kongresse
Personlich im Rahmen regelmafiger
Veranstaltungen
Starkere Bekanntmachung von Projekten in
Artikeln relevanter Fachmagazine

Bundesweite Vernetzung Gber Online-Plattform
mit Option flr persénlichen Austausch

M sehr eher © wenig M gar nicht M vollstandig teilweise nicht

WEISSE=

n=34 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, 1 .
1S BertelsmannStiftung

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung
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3.4.3 Kultur

Eine groRe Mehrheit der Teilnehmenden sieht mehr Engagement von Fachgesellschaften -
beispielsweise in Form von Fortbildungsangeboten bzw. der Integration von PROMs in Leit-
linien - sowie die Aufnahme in die berufliche Ausbildung von medizinischem Fachpersonal
als sehr oder eher forderlich an (Abbildung 19). Besonders die Aufnahme in die berufliche
Ausbildung ist in der iiberwiegenden Wahrnehmung der Teilnehmenden (27 von 34) noch
nicht umgesetzt. Ahnlich wird auch das Engagement von Patientenorganisationen einge-
stuft. Zwar beobachten Teilnehmende in Ansdtzen das Engagement von Fachgesellschaf-
ten in Bezug auf die Empfehlung von Instrumenten oder Fortbildungsangeboten (14) sowie
die Integration in Leitlinien (11), allerdings gaben um die 20 Personen an, dass dies derzeit
grofitenteils nicht umgesetzt sei.

ABBILDUNG 19: Einschatzung der forderlichen Faktoren in der Dimension Kultur

Forderlichkeit Grad der Umsetzung

Aufnahme in die berufliche Ausbildung von
medizinischem Fachpersonal
Mehr Engagement von Fachgesellschaften (z. B. durch
Empfehlungen fir Instrumente oder Fortbildungsangebote)
Mehr Engagement von Fachgesellschaften durch Integration
von PROs in Leitlinien

IIIIIIIIl|||||||||||IIIII IIIIIIIIl||||||||||IIIIIIIIIIII||| m——
Mehr Rollenbeispiele aus dem medizinischen Bereich
im Arbeitsumfeld (Arztinnen und Arzte, medizinisches
Fachpersonal mit Expertise im Bereich PROMs)
Durchfiihren von organisationsinternem
Change Management

M sehr Weher = wenig M garnicht M vollstandig ™ teilweise M nicht

WEISSE=

n=34 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, -. .
[ | BertelsmannStiftung

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung

3.4.4 Standardisierung von Prozessen und Metriken

In dieser Dimension kristallisiert sich seitens der iiberwiegenden Mehrheit der Teilneh-
menden die Standardisierung von Instrumenten (Fragebdgen /Standardsets) als wesent-
licher Faktor zur weiteren Nutzung und Verbreitung von PROMs heraus (Abbildung 20).
Vergleichsweise hdufig wurde dies als vollstandig (7) bzw. teilweise (15) umgesetzt ein-
gestuft. Die Standardisierung von Metriken und digitalen Tools schdtzt die grofe Mehrheit
als forderlich ein. Metriken in diesem Kontext helfen, die Ergebnisse verschiedener Frage-
bogen vergleichbar zu machen. Die Standardisierung von Metriken wird besonders aus
Sicht der Personen, die nicht aus der Wissenschaft kommen (21 von 22), préferiert. Eine
Standardisierung von Erhebungsabstdnden wird etwas seltener als sehr forderlich einge-
schdtzt (12 von 34) und von 22 Personen als nicht umgesetzt bestdtigt. Ein weiterer Vor-
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ABBILDUNG 20: Einschatzung der forderlichen Faktoren in der Dimension Standardisierung von Prozessen
und Metriken

Férderlichkeit Grad der Umsetzung

Standardisierung der Instrumente

(Fragebdgen / Standardsets)
III||||||||||||IIIIIIIIIII|||| III|||||||||||IIIIIIIIIIII|||||||| B
III||||||||||||IIIIIIIIIII|| III|||||||||||IIIIIIIIIIII|||||||| T
III||||||||||||IIIIIIIIII |||| III|||||||||||IIIIIIIIIIII|||||||| mm—

M sehr Weher © wenig M gar nicht W vollstandig ™ teilweise M nicht
n=34 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, [y — .
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung ﬂg LISTE | BertelsmannStiftung

schlag im Bereich der Standardisierung durch Teilnehmende ist die verpflichtende Stan-
dardisierung auf Ebene von medizinischen Fachgesellschaften.

3.4.5 Digitale Anwendungen/IT-Tools

In der technologischen Dimension werden Apps und Webportale, eine interoperable IT-
Infrastruktur sowie eine Plug-in-Datenbank zur nationalen Datenauswertung am hdufigs-
ten als sehr oder eher begiinstigender Faktor eingeschdtzt (Abbildung 21). Lediglich Apps

ABBILDUNG 21: Einschatzung der forderlichen Faktoren in der Dimension Digitale Anwendungen / IT-Tools

Forderlichkeit Grad der Umsetzung

III||||||||||||IIIIIIIIIII||||| III|||||||||||IIIIIIIIIIII|||||||| T
Interoperable IT-Infrastruktur fur
Auswertung / Benchmarking
Apps / Webportale zur automatisierten
Datenanalyse
Plug-in-Datenbank zur nationalen
Datenauswertung™

III||||||||||||IIIIIIIIII || III|||||||||||IIIIIIIIIIII|||||||| B

M sehr Weher = wenig M gar nicht M vollstindig ™ teilweise M nicht

n=34 |* Die Datenhoheit liegt z.B. bei den Kliniken, aber wird zusitzlich national zusammengefiihrt,
um weitergehende Analysen zu erméglichen (Federated Data Analysis) | Quelle: Online-Befragung q [Py — | | i
,PROMs im deutschsprachigen Raum®, Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung [] E U=TE BertelsmannStiftung

39



Nutzung von Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) im deutschsprachigen Raum

40

und Webportale haben stellenweise Einzug in die praktische Umsetzung gefunden. Bei der
Betrachtung von Personen auf3erhalb der Wissenschaft ist eine klare Positionierung fiir
Apps /Webportale fiir die PROM-Erhebung (21 von 22) und eine interoperable IT-Infra-
struktur (20 von 22) ersichtlich.

3.4.6 Anreizstrukturen und Vergiitung

Zur weiteren Verbreitung von PROMs wurden in der Dimension der Anreizstrukturen
finanzielle Anreize als Faktor mit dem groften Potenzial angesehen (Abbildung 22).
Darunter am hdufigsten als stark forderlich eingestuft sind die Anreize fiir die Erhebung
sowie die Nutzung von PROMs (jeweils 18 von 34). Hinzu kommt, dass 30 Personen diese
Anreize derzeit als nicht umgesetzt einordnen. Auch finanzielle Anreize fiir das Teilen
der PROM-Ergebnisse beispielsweise mittels eines Registers werden von 15 Personen als
sehr und von zehn als eher forderlich eingestuft. Neun Personen schdtzen dies allerdings
als wenig oder gar nicht férderlich ein. Ergdnzend dazu wird der Zertifizierung fiir die
Nutzung, Erhebung und das Teilen von PROM-Ergebnissen von einigen Personen eine
Rolle fiir eine Ausweitung der PROM-Aktivitdten zugeschrieben. Zehn Personen schdtzen
die Zertifizierung fiir die Erhebung und Nutzung jeweils fiir stark férderlich ein und zwi-
schen 13 bis 15 Personen schdtzen sie als eher férderlich ein. Aus Sicht der nicht aus der
Wissenschaft kommenden Personen werden am ehesten finanzielle Anreize fiir das Teilen
der PROM-Ergebnisse (17 von 22), zur Nutzung von PROMs im Klinikalltag (16 von 22)
bzw. zur Erhebung von PROMs (16 von 22) begriilt. Insgesamt ist zu beobachten, dass die
iiberwiegende Mehrheit der Teilnehmenden derzeit keine Umsetzung dieser Aktivitdten
wahrnimmt.

ABBILDUNG 22: Einschatzung der forderlichen Faktoren in der Dimension Anreizstrukturen und Vergiitung

Forderlichkeit

Grad der Umsetzung

IIIIIIIIl|||||||||||IIIIIII || IIIIIIIIl||||||||||IIIIIIIIIIII||| ———
Finanzielle Anreize zur Nutzung von PROMs
im Klinikalltag
Finanzielle Anreize fiir das Teilen der
PROM-Ergebnisse, z. B. mit einem Register
Zertifizierung zur Nutzung von PROMs im
Klinikalltag

IIIIIIII""“""“III || IIIIIIIIl||||||||||IIIIIIIIIIII||| Tm—
Zertifizierung fur das Teilen der
PROM-Ergebnisse

M sehr W eher

wenig M gar nicht M vollstandig ™ teilweise M nicht

n=34 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, [Py — .
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung -"s LSTE | BertelsmannStiftung



Resultate

3.4.7 Politische Strukturvorgaben

In Einklang mit den Erkenntnissen aus der Dimension Anreizstrukturen und Vergiitung
wird innerhalb der politischen Strukturvorgaben eine Einfiihrung der Erstattungsfdhig-
keit der PROM-Erhebung und -Nutzung befiirwortet (Abbildung 23). 24 von 34 Personen
schatzen dies als sehr forderlich ein, weitere fiinf als eher forderlich. Des Weiteren wer-
den mehrere Aspekte in Bezug auf die Datenintegration als forderlich gesehen. Hierunter
zdhlen die Integration von PROMs in die elektronische Patientenakte (ePA) und die ver-
pflichtende Bereitstellung von Krankenhausinformationssystem-(KIS-)Schnittstellen zur
Integrierung von digitalen Anwendungen zur PROM-Erhebung in bestehende KIS. Die Ein-
flihrung verpflichtender PROM-Erhebung in bestimmten Indikationen wurde von 27 Per-
sonen als sehr oder eher forderlich eingestuft; lediglich eine Person teilt diese Einschat-
zung gar nicht. Das Festlegen von Standards in Bezug auf Fragebdgen und Metriken wird
mehrheitlich als eher férderlich bewertet. Allerdings praferieren nicht aus der Wissen-
schaft kommende Personen besonders das Festlegen von (Teil)Standards fiir PROM-Frage-
bogen (18 von 22) bzw. Metriken (17 von 22).

ABBILDUNG 23: Einschatzung der forderlichen Faktoren in der Dimension Politische Strukturvorgaben

Forderlichkeit

Einfiihren einer Erstattungsfahigkeit von PROM-Erhebung und Nutzung in der
Gesundheitsversorgung
III||||||||||||IIII Integration von PROM s in die elektronischen Patientenakte (ePA)
Verpflichtung zur Bereitstellung von Schnittstellen zur Integrierung von digitalen
Anwendungen zur PROM-Erhebung in bestehende Krankenhausinformationssysteme
III|||||||||||| Einfiihren verpflichtender PROM-Erhebung in bestimmten Indikationen
III||||||||| Festlegen von (Teil)Standards fiir PROM-Fragebdgen
III||||||||| Festlegen von (Teil)Standards fiir PROM-Metriken

III|||||| Festlegen von Mindeststandards fiir IT-Lésungen zur Erhebung von PROMs

M sehr eher © wenig M gar nicht

n=34 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, -.
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung [] ﬁ

YESES | BertelsmannStiftung
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3.4.8 Reporting/ Offentliche Berichterstattung

Besonders die interne Berichterstattung wird von der Mehrheit als sehr oder eher forder-
lich betrachtet. Bezogen auf Abteilungen/Praxen stimmen 94 Prozent zu (32 von 34),

auf Organisationen bzw. Organisationsverbdande 91 Prozent (31 von 34) und auf einzelne
Arztinnen und Arzte 85 Prozent (29 von 34) (Abbildung 24). Dies wird zwar von jeweils
iiber der Halfte der Personen (17 bzw. 18) als nicht umgesetzt eingestuft, allerdings gehen
auch zwdlf bzw.13 Personen aktuell von einer teilweisen Umsetzung und jeweils vier von
einer vollstdndigen Umsetzung aus. Die Einschdtzung der Forderlichkeit der 6ffentlichen
Berichterstattung fiir Zwecke der weiteren Verbreitung von PROMs variiert, je nachdem, ob
diese risikoadjustiert oder nicht risikoadjustiert vorgenommen wird. Die risikoadjustierte
Berichterstattung wird von zehn Personen als sehr forderlich und von 14 als eher forder-
lich eingeschdtzt, die nicht risikoadjustierte Berichterstattung nur von zwei Personen als
sehr forderlich bewertet. Die iiberwiegende Mehrheit der Teilnehmenden stuft beide For-
men momentan als nicht umgesetzt ein.

ABBILDUNG 24: Einschitzung der férderlichen Faktoren in der Dimension Reporting - (6ffentliche) Berichterstattung

Forderlichkeit Grad der Umsetzung

Interne Berichterstattung der Ergebnisse fiir jede Abteilung /
Praxis
Interne Berichterstattung der PROM-Ergebnisse in der
Organisation (z. B. Krankenhaus) bzw. Berichterstattung der
PROM s im Organisationsverbund (z. B. Krankenhausverbund)
Interne Berichterstattung der Ergebnisse fiir jede Arztin/
jeden Arzt

IIIIIIII““““““IIII || IIIIIIII“|||||||||IIIIIIIIIIII||| S———
Offentliche nicht risikoadjustierte Berichterstattung von
PROMs

M sehr W eher = wenig M garnicht M vollstindig ™ teilweise M nicht

n=34 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, P X
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung -I.E LISTE | BertelsmannStiftung
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Kennzeichnend fiir den deutschsprachigen Raum sind verschiedene Erhebungs- und
Nutzungsformen von PROMs. Beteiligt ist ein weites Spektrum an unterschiedlichen Stake-
holdern. Die vorliegenden Studienergebnisse tragen in Zusammenschau mit Ergebnissen
anderer Untersuchungen zu einem besseren Verstindnis der sich dynamisch entwickeln-
den Landschaft bei. Ein besonderer Mehrwert der vorliegenden Studie ergibt sich aus dem
Augenmerk auf eine dezidierte Einschdtzung der fiir eine weitere PROM-Verbreitung for-
derlichen Einflussfaktoren durch die Nutzenden selbst.

Ergebnisse der Befragung erginzen bestehende Studien zur PROM-Nutzung um eine
Multi-Stakeholder-Perspektive

Der Fokus der Befragung liegt auf der Identifizierung verschiedener Projekte aus der
DACH-Region unabhdngig vom Arbeitsumfeld der Teilnehmenden. Die meisten stam-
men dabei aus verschiedenen Arbeitsumfeldern im Leistungserbringerkontext. Zur wei-
teren Einordnung der Resultate verweisen wir auf die nachfolgend beschriebenen Ver-
offentlichungen, welche sich vornehmlich auf einzelne Leistungserbringerarten beziehen
(z.B. nur Rehabilitation oder nur Krankenhaus). Die im Jahr 2019 unter ihren 490 Mit-
gliedskrankenhiusern in Deutschland, Osterreich und der Schweiz durchgefiihrte Befra-
gung der Initiative Qualitdtsmedizin (IQM) kann hier insbesondere Erkenntnisse fiir den
stationdren Sektor liefern (IQM 2019a). Die Befragung zeigte, dass etwa 28 Prozent (138)
der 367 Krankenhduser, die an der Befragung teilgenommen haben, PROMs laut eigener
Angabe bereits umgesetzt hatten. Laut Heartbeat Medical, einem auf PROMs spezialisier-
ten deutschen IT-Anbieter, erfassten 2020 mehr als 200 deutsche Leistungserbringer bzw.
medizinische Fachabteilungen PROMs mit dessen digitaler Losung (Steinbeck, Ernst und
Pross 2021). Eine weitere Initiative, 4QD, betreibt das Webportal Qualitdtskliniken.de fiir
das Public Reporting von Behandlungsergebnissen von Rehabilitationszentren. 4QD hat
2020 indikationsbezogene Qualitdtsdaten auf Basis von PROMs fiir etliche Anbieter erho-
ben und veroéffentlicht (Beierlein und Schulz 2020; 2021; und Qualitdtskliniken.de 2022).
Die Ergebnisse deuten auf eine zunehmende Etablierung von PROMs im Bereich der frei-
willigen externen Qualitdtssicherung unter Rehabilitationszentren hin.

Die PROM-Nutzung fiir Forschungszwecke dominiert, allerdings ist eine routinehafte
Nutzung durchaus erkennbar

Die Teilnehmenden der vorliegenden Studie weisen auf eine primdre forschungs- und
projektbezogene Nutzung von PROMs hin. Zugleich nutzen sie PROMs vielfach iiber einen
Zeitraum von mehr als drei Jahren, zu beobachten ist eine Uberfiihrung in die Routine-
versorgung. Die Befragten gaben hdufig an, PROMs sowohl fiir Projekte als auch fiir eine
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routinemdgige Erhebung zu nutzen, was sich mdglicherweise durch die vielen Personen
aus dem Leistungserbringerkontext erkldren ldsst, die an Forschungsprojekten teilneh-
men. Inwieweit eine Verankerung in die Regelversorgung bereits stattgefunden hat oder
ob es sich um eine Erprobung der routinemdfligen Erhebung mit begleitender Forschung
handelt, ldsst sich allerdings nur schwer einschdtzen. Vorausgegangene Experteneinschdt-
zungen und unsere eigenen Erfahrungen ergeben das Bild einer fragmentierten, noch am
Anfang der Entwicklung stehenden PROM-Nutzung im deutschsprachigen Raum. Es wurde
einleitend in der vorliegenden Studie und der vorhergehenden Studie (Steinbeck, Ernst und
Pross 2021) auf Pilot- und Forschungsprojekte verwiesen, die selten in die Regelversor-
gung iiberfiithrt wurden und zumeist nur einen Versorgungssektor abdecken. Dabei wurde
die Schweiz als weiter vorangeschritten eingeschdtzt als Deutschland, was sich besonders
mit den kantonalen Bemiihungen einer verpflichtenden Erhebung begriinden ldsst (Ernst
et al. 2022). Die Halfte der acht Antwortenden aus der Schweiz gab bei der Umfrage zur
vorliegenden Studie an, routinemdflig PROMs zu erheben. Die Verwendung von PROMs in
Osterreich hingegen scheint bisher nur vereinzelt stattzufinden (Osterreichische Sozial-
versicherung 2020).

Dass Antwortende hdufig in der Forschung arbeiten, stiitzt das Bild, dass PROMs bei begin-
nender Implementierung in Gesundheitssystemen zundchst vornehmlich fiir Forschungs-
zwecke genutzt werden. Nach einer Phase der Evidenzgenerierung im nationalen Kontext
werden sie dann teilweise in die breitere Patientenversorgung oder in den klinischen All-
tag tiberfiihrt. Da die Erfassung und Nutzung von PROMs in Deutschland (auBerhalb von
Qualitdtsvertrdgen) derzeit nicht erstattungsfdhig sind, finanzieren sich viele PROM-
Projekte derzeit liber Fordermittel fiir Forschungsprojekte. In Deutschland ist hier z.B.

die PROM-spezifische Forderung durch Mittel des Innovationsfonds anzufiihren (G-BA
2022a). Die neue Férderrunde von PROM-spezifischen Projekten im Innovationsfonds wird
die Anzahl der Initiativen in diesem Bereich voraussichtlich weiter erhéhen (siehe Appen-
dix 2, Tabelle A8). Ebenfalls sind auch Forschungsprojekte unter Beteiligung von Regis-
tern zu verzeichnen, wie beispielsweise ein Pilotprojekt des Mukoviszidose-Registers

zur digitalen Erhebung und direkten Integration von PROMs in das Register (Mukoviszidose
e.V. 0.D). Auch von der Industrie finanzierte Studien zur Nutzenbewertung von Arznei-
mitteln (AMNOG-Bewertungen) bieten einen Rahmen und Fordermoglichkeiten fiir
PRO-Studien (Borchert et al. 2016). Eine 2021 veroffentlichte Studie des Instituts fiir
Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) verweist allerdings auf
Liicken in der Berichterstattung von PROs in Fachinformationen zu neuen Arzneimitteln
(Haag et al. 2021). Auch wenn PROs von drei Vierteln der Studien fiir Nutzendossiers
erhoben wurden, verwiesen nur 46 Prozent dieser Studien mit verwertbaren Daten in
Fachinformationen auf PROs. Dies spiegelt eine verbreitete PROM-Nutzung in der For-
schung fiir Arzneimittel wider. Generierte Erkenntnisse kommen allerdings nur teilweise
bei Endverbraucherinnen und -verbrauchern an. Dariiber hinaus wird die Annahme, dass
die PROM-Nutzung im deutschsprachigen Raum noch am Anfang steht, gestiitzt von der
hdufig projektbezogenen Erfassung und demzufolge einem teilweise noch ausstehenden
Eingang in die Regelversorgung.

Ein relativ grofer Anteil der Teilnehmenden erfasst laut eigener Aussage auch routinemafig
PROMs im Rahmen der direkten Patientenversorgung und/oder fiir die Qualitatssicherung.
Vorreiterprojekte, wie z.B. in der Martini-Klinik, oder auch die relativ neuen Initiativen von
4QD unterstreichen zudem einen stdrkeren Praxisbezug (Beierlein und Schulz 2020). Auch
die Mdglichkeit der Vergiitung der PROM-Erhebung {iber Qualitdtsvertrdge (z.B. zwischen
den Waldkliniken Eisenberg und der Barmer) in Deutschland und innerhalb erster Pilotpro-
jekte in der Schweiz sowie eine verpflichtende PROM-Erhebung in Kantonen wie Basel-Stadt
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und Ziirich stiitzt dieses Bild (G-BA 2021b; Heartbeat Medical 2021b; Kanton Ziirich Gesund-
heitsdirektion 2022). Ebenso ist die Initiative der 2020 neu geschaffenen Osterreichischen
Gesundheitskasse (OGK) zu erwihnen, die sich in der Planungsphase fiir eine routinehafte
PROM-Erhebung im ambulanten Sektor befindet (Osterreichische Sozialversicherung 2020).
Der Verweis von 20 Teilnehmenden auf Tdtigkeiten im Symptomscreening konnte diese
Tendenzen weiter untermauern. Organisationen, Strukturen und Anreize, die eine regelhafte
PROM-Nutzung auflerhalb der Forschung unterstiitzen, scheinen zu wachsen.

PROM-Implementierung wird durch Zusammenarbeit von Leistungserbringern und
Forschungseinrichtungen umgesetzt

Auf die Art der Zusammenarbeit zwischen Stakeholdern gibt es momentan noch wenig
Hinweise in der Literatur. Die Befragung der vorliegenden Studie ergab, dass am hdu-
figsten Leistungserbringer und Forschungseinrichtungen zusammenarbeiten und externe
Datenauswertungen zumeist von Forschungseinrichtungen durchgefiihrt werden. Der
IQM-Befragung zufolge findet die Implementierung von PROMs vornehmlich in grofen
Krankenhdusern und Unikliniken stattfindet (IQM 2019a). Als Ursachen dafiir kénnen die
Kapazitdten fiir Forschung als auch die Bereitschaft fiir kontinuierliche Verbesserungs-
ansdtze vermutet werden, beide wichtige Komponenten der PROM-Implementierung.

Anbieter digitaler Gesundheitsanwendungen (DiGA) wurden lediglich von acht Teilneh-
menden als Kooperationspartner genannt. Dennoch bestdtigten 19 Befragte die Inan-
spruchnahme spezialisierter IT-Dienstleister bei der Erhebung von PRO-Daten. Da die
meisten Teilnehmenden auf eine digitale oder teildigitale Erfassung verwiesen, digi-

tale Erhebungen also, die den Arbeitsaufwand reduzieren und mehr Méglichkeiten der
PROM-Nutzung in Echtzeit eroffnen, ergeben sich daraus vorteilhafte Kooperationsmdog-
lichkeiten. Eine Erkldrung dafiir, warum vergleichsweise wenige Personen Kooperationen
mit DiGA angaben, konnte einerseits in der Unterscheidung zwischen IT-Dienstleistern
und DiGA liegen. DiGA werden eher von Patientinnen und Patienten direkt genutzt ohne
Umweg {iber die Kooperation mit Leistungserbringern. Zusétzlich ist die Abgrenzung der
zwei Begriffe im Verstdndnis der Umfrageteilnehmenden ggf. nicht komplett trennscharf.
Andererseits ldsst sich auf die Nutzung eigener IT-Losungen bei den Leistungserbringern
(acht Befragte gaben an, selbst entwickelte Programme zu nutzen) verweisen. Fiir eine
erweiterte digitale Erthebung und Nutzung von PROMs bergen auch das Krankenhauszu-
kunftsgesetz (KHZG) und besonders die in diesem geforderten Patientenportale zukiinftige
Kooperationsmdglichkeiten, wie sich in den zuletzt verkiindeten Kooperationen zwischen
Doctolib und Heartbeat Medical (Heartbeat Medical 2022) als auch m.Doc und dem Vivan-
tes Netzwerk fiir Gesundheit zeigt (m.Doc 2022).

Lediglich zwei Personen aus Krankenversicherungen gaben an, bei der PRO-Erhebung und
-Nutzung mit anderen Stakeholdern zusammenzuarbeiten, umgekehrt waren Krankenver-
sicherungen jedoch nicht als Kooperationspartner gefragt. Fiinf Befragte benennen Koope-
rationen mit Pharma- und/oder Medizintechnikfirmen. Dies kénnte darauf hindeuten,
dass Krankenkassen derzeit noch nicht gewillt sind bzw. sich aufgrund des rechtlichen
Rahmens nicht befdhigt sehen, PROM-Implementierungen finanziell zu honorieren. Eine
Ausnahme bei der ergebnisorientierten Vergiitung stellen Qualitdtsvertrage dar, wonach
die Vertragspartner die einzusetzenden Qualitdtsinstrumente und die jeweiligen Anreiz-
modelle frei bestimmen kénnen. Nach § 110a SGB V konnen Instrumente zur Erzielung
héherwertiger Qualitdtsanforderungen unter anderem Indikatorergebnisse oder Ergebnisse
von Patientenbefragungen wie PROMs umfassen. Ein prominentes Beispiel fiir einen Qua-
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litdtsvertrag, in dem die initiale PRO-Erhebung zur Verbesserung der Indikationsqualitdt
zusdtzlich vergiitet wird, ist die Kooperation zwischen den Waldkliniken Eisenberg und der
Barmer im Bereich der Knie- und Hiiftgelenksarthrose. Aktuell ist sowohl die Nutzung von
Qualitdtsvertragen nach § 110a SGB V als auch die PROM-Nutzung in diesem Kontext noch
sehr vereinzelt (G-BA 2021b), sie konnte jedoch durch die regulatorische Starkung der
Qualitdtsvertrdage im Gesundheitsversorgungsweiterentwicklungsgesetz (GVWG) in

den kommenden Jahren an Dynamik gewinnen.

Aus den genannten Griinden spielen Forschungseinrichtungen eine wichtige Rolle bei

der Auswertung von generierten PRO-Daten, wohingegen Anbieter digitaler Gesundheits-
anwendungen (DiGA) derzeit noch eine untergeordnete Rolle spielen. Das mag allerdings
aus Sicht der DiGA und Patientinnen und Patienten selbst anders aussehen. Aufgrund

der teils fehlenden Verankerung von PROMs in der Routineversorgung bestehen wenige
Beriihrungspunkte mit den Krankenversicherungen.

Die langjahrige PROM-Nutzung in verschiedenen Indikationen im deutschsprachigen
Raum unterstreicht den Mehrwert von PROMs

Der 52-prozentige Anteil an Projekten mit einer mindestens dreijahrigen Nutzungsdauer
zeugt entweder vom PROM-Mehrwert und/oder der Zeit, die es bedarf, um Erfahrungs-
werte mit PROMs zu sammeln und mogliche Verbesserungseffekte zu beobachten. Der grof3e
Anteil der in den letzten drei Jahren gestarteten Projekte (33 Prozent) kdnnte ein Hinweis
auf eine positive, dynamische Entwicklung darstellen. Der Zuwachs an internationaler Lite-
ratur zum Thema PROMs in Meta-Datenbanken wie PubMed {iiber die vergangenen 15 Jahre
zeichnet ein dhnliches Bild: Wahrend es beispielsweise in 2006 2.883 neue Artikel in Pub-

Med gab, deren Titel, Abstracts oder Inhalte den Begriff , Patient-Reported Outcome‘ bein-
halten, wuchs deren Anzahl auf 13.655 Artikel im Jahr 2021 (Abbildung 25) (PubMed 2022).

ABBILDUNG 25: Anzahl der Publikationen in ,PubMed" mit ,Patient-Reported Outcome" in Abstract,
Titel oder gesamtem Text im Zeitraum 1975 bis 2021
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Quelle: eigene Darstellung in Anlehnung an PubMed 2022 -llﬁ LISTE | BertelsmannStiftung
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Die Ergebnisse der Befragung zeigen eine dhnliche Indikationsabdeckung wie auch von
vorherigen Studien angedeutet. In der bereits erwdhnten Befragung der IQM erwies sich
die Onkologie als Hauptanwendungsgebiet fiir die Erthebung von PROMs auf Abteilungs-
oder Leistungserbringerebene: 65 der 136 Kliniken, die sich bei der IQM-Umfrage zu den
Fachgebieten der PROM-Erhebung duflerten, gaben an, PROMs in der Onkologie einzu-
setzen (IQM 2019a). Dabei wurden PROMs am hdufigsten im Bereich Brustkrebs erhoben
(24 von 65 Krankenhdusern), gefolgt von Darmkrebs (17 Krankenhduser) und Prostata-
karzinom (15 Krankenhduser). Orthopddie und Traumatologie wurden in der IQM-Befra-
gung am zweithdufigsten als PROM-Anwendungsbereiche genannt (51 der 136 Mitglieds-
krankenhduser). Gelenkersatz und Schmerzen waren dabei insgesamt die hdufigsten
Indikationsgebiete fiir die PROM-Erfassung (jeweils 27 Krankenhduser). Auch im Reha-
klinikenportal von 4QD werden PROMs in der Rehabilitation vornehmlich nach orthopa-
dischen Eingriffen erfasst und Vergleiche verdffentlicht (Beierlein und Schulz 2020). Die
vorliegende Befragung zeigt ebenfalls die prominenteste Nutzung in der Onkologie und
Orthopddie.

Laut vorherigen Veroffentlichungen werden PROMs eher selten in Fachbereichen der
Inneren Medizin, wie z.B. die Gastroenterologie oder Pneumologie, genutzt (Steinbeck,
Ernst und Pross 2021). Die Befragung zur vorliegenden Studie deutet auf eine relativ hohe
Nutzung von PROMs in der Inneren und Allgemeinmedizin hin. Chronische Krankheiten
wurden von Expertinnen und Experten als vielversprechendes Nutzungsfeld fiir PROMs
benannt (a.a.0.). Dies wurde primdr mit dem Potenzial fiir kontinuierliches Gesundheits-
monitoring und -management begriindet. Chronische Krankheiten sind hdufig dem Gebiet
der Inneren Medizin zuzuordnen und mdégen so méglicherweise ein Grund fiir die hdufig
genannte Nutzung in diesem Behandlungsgebiet sein. Ein besonderer Fokus auf chronische
Erkrankungen wird auch in der PaRIS-Intiative der OECD (OECD 2019), im europdischen
Projekt Health Outcomes Observatory (H20) (Stamm et al. 2021) und im deutschen PROM-
chronic-Projekt der Technischen Universitdt Berlin (G-BA 2022a) gelegt. Zudem werden
in der Psychologie und in der Psychosomatik schon seit Jahrzehnten PROMs in der Versor-
gung und Forschung angewendet, ohne diese als solche zu betiteln (Steinbeck, Ernst und
Pross 2021), was vermutlich zu einer Unterreprdsentation dieses Behandlungsfeldes in
dieser Befragung fiihrt.

Verschiedene Richtlinien und Organisationen fokussieren sich auf die leistungserbringer-
iibergreifende Erfassung von PROMs in ausgewdhlten Indikationen (Tabelle 3). Die deutsche
Richtlinie zur datengestiitzten einrichtungsiibergreifenden Qualitdtssicherung (DeQS-RL)
umfasst als Indikationsgebiete fiir Patientenbefragungen, die PROMs beinhalten, wenige
Therapiegebiete, die noch vor der Erfassung stehen (G-BA 2021b). Die Nutzung von PROMs
wird zudem konkret in der 2018 geschlossenen Rahmenvereinbarung zu Qualitdtsvertragen
zwischen dem GKV-Spitzenverband und der Deutschen Krankenhausgesellschaft (DKG)

fiir vier Indikationen benannt. Dies sind die endoprothetische Gelenkversorgung, die
Prdvention des postoperativen Delirs bei der Versorgung von dlteren Patientinnen und
Patienten, die Respiratorentw6éhnung von langzeitbeatmeten Patientinnen und Patien-

ten sowie die Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung oder schweren Mehr-
fachbehinderungen im Krankenhaus (G-BA 2017). Vier weitere Indikationen sollen 2022
hinzukommen. Inoffizielle Quellen berichten von aktuellen Vorschldgen in den Bereichen
kolorektaler Karzinome, Wirbelsdaulenerkrankungen und Eingriffe an Aorten- und Mitral-
klappe bei erwachsenen Patientinnen und Patienten.

47



Nutzung von Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) im deutschsprachigen Raum

48

TABELLE 3: In Deutschland benannte Fachbereiche der PROM-Nutzung durch verschiedene Initiativen

Indikations-
bzw. Leistungs-
bereich

Orthopadie /
Unfallchirurgie

Onkologie

Innere &
Allgemeinmedizin

Psychosomatik /
Psychologie

Neurologie

Gynakologie und
Geburtshilfe

Urologie

Allgemein- und
Viszeralchirurgie

Padiatrie
(Kinderheilkunde)

Notfall- und
Intensivmedizin

Palliativmedizin
Zahnmedizin

Summe

Initiative in
Deutschland Initiativen Initiativen Inter-
Initiativen in und der in der _in nationale
Umfrage Deutschland Schweiz Schweiz Osterreich Inititative
DeQS-RL 4QD Innovations- Qualitats- QM kantonale Osterrei- OECD
fonds- vertrage Leistungs- chische PaRIS
Projekte verein- Sozialver- Initiative
barungen sicherung:
ambulanter
Sektor
[ ] [ ] o [ ] (] [ ] (] (] o
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[ ] [ ]
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(]
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(]
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11 4 3 7 3 3 2 4 4

Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, Befragungszeitraum Jul - Dez 2021 und

basierend auf G-BA 2022c; Preuf 2019; G-BA 2022b; GKV Spitzenverband 2021; IQM 2019b; Kanton Ziirich
Gesundheitsdirektion 2022; Osterreichische Sozialversicherung 2020; OECD 2019; eigene Darstellung

WEISSE=
I LISTE

| BertelsmannStiftung

»Geflhlte" Standardisierung, aber geringe Vergleichbarkeit durch unterschiedliche
Frageb6gen und Standards

Die Teilnehmenden der Befragung nutzen verschiedenste Instrumente fiir die PRO-Erhe-
bung. Teilweise gibt es Schnittmengen, besonders in Bezug auf die generischen Frage-
bogen, wie z.B. den EQ-5D-5L (12 von 34) oder den QLQC30 (9). Zudem bestdtigten 25
(74 Prozent) Teilnehmende, dass sie Standardsets benutzen - einige von ICHOM und
PROMIS. Laut IQM-Befragung nutzen Leistungserbringer zur Bewertung der PROs mehr-
heitlich eigene Fragebdgen oder Instrumente (38 Prozent der PROM-Anwendenden) oder
eine Kombination publizierter und eigener Instrumente (34 Prozent). Lediglich ein klei-
ner Teil der Befragten gab an, ICHOM- oder PROMIS-Standardsets (6 Prozent) bzw. die
von Fachgesellschaften empfohlenen und bereitgestellten Instrumente (13 Prozent) ein-
zusetzen. In der Befragung zur vorliegenden Studie verwiesen 47 Prozent auf die Nutzung
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von ICHOM- und PROMIS-Standards. 4QD nutzt in der PROM-Erfassung eine Zusammen-
stellung an PROMs, die sich nicht an Standardsets orientieren (Beierlein und Schulz 2020).

Damit ergibt sich in den verdffentlichten Vorhaben dieser Versorgungsnetzwerke ein
weniger an Standardsets ausgerichtetes Bild, als sich in der vorliegenden Befragung
abzeichnet. Das mag aber auch an einem mdglichen Selektionsbias bei dieser Befragung
liegen, an der gegebenenfalls insbesondere solche Personen teilgenommen haben, die
starkes Interesse an einem Austausch und damit auch an der Vergleichbarkeit der Daten
haben. Allerdings ist es auch eine Frage der Interpretation, was als Standardset gesehen
wird. Unter den ,Sonstige“-Angaben der Teilnehmenden auf die Frage, von welcher Orga-
nisation das Standardset benutzt wurde, gab es z.B. auch die Antwort , selbst entwickelt"
oder mehrere Aussagen zu EuroQol als Standard. Auch wenn EuroQol standardisierte
Fragebogen zur Verfiigung stellt, sind diese nicht als Standardsets zu werten, sondern

als einzelne Fragebogen. Standardsets (seit 2022: Sets of Patient-Centred Outcome
Measures) bestehen in der Definition von ICHOM aus generischen und krankheitsspezifi-
schen Fragebdgen sowie klinischen Parametern und empfohlenen Zeitpunkten zur Erfas-
sung (ICHOM o.D.; ICHOM 2022). PROMIS bezieht sich bei der Standardset-Definition

auf die Kombination von verschiedenen PROMs, welche die physische, mentale und soziale
Gesundheit abdecken (HealthMeasures 2022). Daher scheint es zwar so, dass viele Teil-
nehmende davon ausgehen, Standards zu nutzen, welche eine Vergleichbarkeit zwischen
Leistungserbringern ermdglichen. Dies ist durch die Nutzung unterschiedlicher, teils selbst
zusammengestellter Fragebdgen jedoch nicht unbedingt gegeben. Das Festlegen von Stan-
dards in Bezug auf Fragebdgen und Metriken wird von der Mehrheit als férderlich und
hdufig umgesetzt eingeschdtzt. Moglicherweise sind iibergeordnete Vorgaben von Regis-
tern, Fachgesellschaften oder der Politik eine wichtige Unterstiitzung, um eine Fragmen-
tierung der ,,Standards‘ zu verhindern. Zusatzlich gilt zu bedenken, dass Fragebdgen hau-
fig liber Lizenzen geschiitzt werden und somit eine rechtssichere und finanziell vertretbare
Losung geschaffen werden muss, um vorgegebene Fragebdgen nutzen zu kénnen.

Oft werden digitale PROMs (ePROMSs) verwendet, allerdings finden sich auch einige
Anwendungskontexte der rein papierbasierten PROM-Erhebung

Etwas weniger als die Hdlfte der Teilnehmenden gab an, eine rein digitale Erfassung von
PROMs durchzufiihren, allerdings gaben fast genauso viele Personen eine Kombination von
digitaler und papierbasierter Erfassung an. Zusdtzlich erheben 20 Prozent der Teilnehmen-
den rein papierbasiert. Die Digitalisierung scheint daher auch im PROM-Bereich voran-
zuschreiten, wenn auch nur teilweise. Eine papierbasierte Erfassung schrankt dabei die
Nutzungsformen von PROMs ein, da diese nicht in Echtzeit ibermittelt werden kdnnen und
erst umstdndlich dokumentiert werden miissen, um sie mit anderen Datenpunkten ver-
kniipfen zu konnen.

Zumeist wurden PROMs zu festgelegten Zeitpunkten im Behandlungsverlauf, wie etwa vor
einem Eingriff oder einer Behandlung, bei Entlassung sowie im Nachgang zur Entlassung
bzw. Behandlung (beispielsweise nach einem Monat, sechs Wochen oder drei Monaten

und sechs Monaten). Es zeigt sich daher ein Bild der teils regelmdRigen, aber nicht eng-
maschigen Erhebung von PROMs. Dies wird mitunter durch die zeitlichen Vorgaben in
Standardsets getrieben sein und korreliert mit dem aktuell vorherrschenden Einsatz

von PROM:s in chirurgischen Disziplinen mit relativ klaren zeitlichen Abldufen. Auffdllig

ist allerdings, dass selten kurz nach einer Behandlung PROMs erfasst werden. Zudem ist
ein engmaschiges Remote Monitoring von Patientinnen und Patienten auf Basis von PROMs
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selten. Eine der bekanntesten Studien der PROM-Nutzung von Basch et al. (2017) bezieht sich
auf einen zweiwdchigen Befragungsrhythmus unter Onkologie-Patientinnen und -Patienten
und erzielt durch ein erweitertes Monitoring mit friihzeitiger medizinischer Intervention bei
auffilligen Ergebnissen eine Reduktion in der Mortalitdtsrate. Das Projekt PRO-B im Krank-
heitsbild Brustkrebs folgt genau diesem Vorschlag einer engmaschigen Uberwachung iiber
wochentliche Befragungen. Fraglich ist, ob je nach Indikation dhnlich gute Erfolge erzielt
werden konnen, wenn Zeitrdume zwischen Messungen weiter auseinanderliegen. Die Mes-
sung zu verschiedenen Zeitpunkten wird laut der Mehrheit der Teilnehmenden dazu genutzt,
Daten von verschiedenen Zeitpunkten in Relation zueinander zu analysieren. Dieser Vergleich
liefert unabhdngig von der genauen Taktung einen Mehrwert, da Werte iibergreifend sowie
pro Patientin und Patient longitudinal verglichen werden kénnen und so eine Verbesserung,
Verschlechterung oder ein Gleichbleiben des Gesundheitsstatus erkenntlich wird.

Ein weiterer Mehrwert wird durch die Integration von PRO-Daten und anderen Gesund-
heitsdaten geschaffen. Dies spiegelt sich auch in den Antworten wider, da 16 von 34 Teil-
nehmenden von einer Datenintegration berichten. Auch PROM-Expertinnen und -Experten
betonten zuvor, dass PRO-Daten einer Einordnung anderer Datenpunkte bediirfen, um zu
einem ganzheitlicheren Bild des Gesundheitszustandes und der Versorgungsqualitdt bei-
tragen zu konnen (Steinbeck, Ernst und Pross 2021; siehe auch Abschnitt 3.3.1). Insbeson-
dere im Hinblick auf Vergleiche zwischen Leistungserbringern sind beispielsweise demo-
graphische Daten wie Alter und Geschlecht sowie klinische Parameter wie Angaben zu
Komorbiditdten wichtig, um eine Risikoadjustierung vornehmen zu kénnen. Durch diese
wird vermieden, dass Kliniken, die tendenziell komplexere Fdlle behandeln, in Verglei-
chen mit solchen, die eher ein gesiinderes Patientenkollektiv versorgen, per se schlech-
ter abschneiden. Auch im Behandlungskontext konnen in Zusammenschau von PRO-Daten
und klinischen Parametern Handlungsbedarfe und Interventionsmoglichkeiten patienten-
individuell und fiir Patientengruppen teils besser evaluiert werden.

Die vielfiltigen Nutzungsformen von PROMs werden als positiv bewertet - geringer
Fokus liegt momentan noch auf der patientennahen Nutzung

Besonders interessant sind die Ergebnisse der Befragung zu den Anwendungsbereichen
von PROMs. Die Literatur beschreibt eine Vielzahl von Anwendungsmaoéglichkeiten, die
konkrete Ausgestaltung im deutschsprachigen Raum war bisher jedoch noch nicht klar
ersichtlich. Unter den Antworten der Teilnehmenden lassen sich alle im vorangegange-
nen PROM-Report beschriebenen Anwendungsfelder auf Systemebene wiederfinden: unter
anderem Forschung, Benchmarking, Best-Practice-Austausch, Berichterstattung sowie
Qualitdtssicherung.

Teilweise wird auf die Kommunikation mit Patientinnen und Patienten verwiesen, aller-
dings wird nicht deutlich, ob und in welcher Form die Daten an Patientinnen und Patien-
ten zuriickgespielt werden. In der Befragung wurde die Nutzung von PROMs zur Patien-
tenbefdhigung hin zu einem verstdrkten Management des eigenen Gesundheitszustandes
selten ausgefiihrt, nur eine Person nannte ,,Patient Empowerment* als perspektivisches
Ziel fiir die Anwendung. Allerdings gaben fiinf Teilnehmende an, dass PROMs fiir das
Shared Decision-Making genutzt werden. Patientenrelevante Ergebnisindikatoren und ein
Shared Decision-Making, das diese einbezieht, sind fiir eine patientenzentrierte Versor-
gung besonders wichtig, da Studien auf die unterschiedlichen Einschdtzungen der Gesund-
heit und priferierten Behandlungsoptionen von Patientinnen und Patienten sowie Arztin-
nen und Arzten hinweisen (iiberblicksartig: Steinbeck, Ernst und Pross 2021; Ernst et al.
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2022; Beispiel: Rodriguez et al. (2003)). Dies unterstreichend, misst die Mehrheit der Teil-
nehmenden PROMs einen hohen zusdtzlichen Erkenntnisgewinn bei und beobachtet posi-
tive Effekte auf die Patientenkommunikation.

Nur von einem Teilnehmenden aus der Schweiz wird die ergebnisorientierte Vergiitung
erwahnt. Dies kann als weiterer Hinweis einer noch frithen Implementierungsphase mit
noch nicht vollumfdnglicher Akzeptanz von PROMs auf Systemebene gewertet werden.
Mogliche Griinde fiir eine Zuriickhaltung von Akteurinnen und Akteuren im Gesundheits-
wesen kdnnen in der Verkniipfung von Bezahlung und PROs als subjektiven, wenn auch mit
validierten Instrumenten erhobenen Parameter liegen. Zusdtzlich passt es zu den Unsi-
cherheiten in Bezug auf ergebnisorientierte Vergilitungsmodelle allgemein. Auch Expertin-
nen und Experten merkten an, dass eine Einfiihrung von ergebnisbasierter Bezahlung bei
noch geringer Anerkennung von PROMs als valide Datenpunkte zur Bewertung von Qualitdt
zu Ablehnung und potenziell zu Verhaltensweisen wie einer verstdrkten Patientenselektion
oder Datenmanipulation fiithren kénne (Steinbeck, Ernst und Pross 2021; ACSQHC 2016;
2018). Zugleich verhindern ganzheitlichere Vergiitungsmodelle, die PROMs einschliefen
(z.B. durch EinschlieBen von PROMs in Hybrid-DRGs), den Mitnahmeeffekt, den eine reine
Vergiitung der PROM-Erhebung bedingen konnte. Qualitdtsvertrdge stellen ein Modell dar,
welches schon jetzt eine Vergiitung der PROM-Nutzung ermdglicht/vorsieht.

In den beobachteten positiven Effekten, die Teilnehmende der PROM-Implementierung
zuschreiben, zeigen sich auch iibergeordnete Trends im Gesundheitswesen, die eine wert-
basierte Versorgung stiitzen. So werden beispielsweise eine stiarkere interprofessionelle
Zusammenarbeit sowie eine hohere Bereitschaft zur Outcome- und Datenmessung allge-
mein als positive Effekte angefiihrt (vgl. auch Trojan et al. 2021).

Die Balance zwischen top-down-unterstiitzenden Strukturen sowie Bottom-up-Initiativen
von Leistungserbringern ist wichtig, um Hiirden zu tiberwinden

Hinsichtlich der Hiirden, die sich aus der PROM-Anwendung ergeben, herrscht Konsens
unter den Teilnehmenden der Befragung: Die fehlende Erstattungsfahigkeit stellt fiir eine
langfristige Implementierung, iiber die finanziell geférderte Verwendung in Studien hin-
aus, eine Hiirde dar, denn die Kosten fiir Personal und IT-Infrastruktur werden derzeit vor
allem iiber Forschungsprojekte oder von den Leistungserbringern selbst getragen. Dennoch
ist zu bemerken, dass die Implementierung auch abseits von Forschungsprojekten bereits
stattfindet. Vorreiter in diesem Bereich haben es also auch ohne eine Erstattungsfahigkeit
von PROMs geschafft, diese einzusetzen und Hiirden in der Implementierung zu tiberwinden.
Wie auch die Initiative Qualitdtsmedizin (IQM 2019a) zeigt, ist die PROM-Implementierung
prozentual betrachtet verbreiteter unter Universitdtskliniken, groferen Krankenhdusern
(>750 Betten) und privaten Kliniken. Fraglich ist jedoch, ob diese Entwicklung auch klei-
nere, finanziell weniger gut ausgestattete Leistungserbringer ohne Vorgaben der Politik und
finanzielle Anreize erreichen kann. Fiihrt ein Fehlen von forderlichen finanziellen und poli-
tischen Strukturen moglicherweise zu einer Innovationskluft zwischen Leistungserbringern?

Ein sich andeutender Paradigmenwechsel durch den verbreiteten Einsatz von PROMs

stoRt teils noch auf Angste und Unsicherheiten aufseiten der Arzteschaft. Ein rein pater-
nalistisches Modell der Medizin mag eine eher kritische Haltung gegeniiber Qualitdts-
transparenz bedingen. Tendenziell negativ behaftete Anwendungsbereiche von Ergeb-
nismessung sind aktuell in vielen Ldandern neben Public Reporting und transparenten
Vergleichen auch ergebnisorientierte Vergiitungsansdtze (Steinbeck, Ernst und Pross 2021).
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Entsprechend wird nicht zu allen Umsetzungsformen von PROMs eine Top-down-Unter-
stiitzung gewiinscht. Dies zeigte sich auch in Initiativen anderer Lander wie in England,
wo die nationale Erhebung von PROMs durch Expertinnen und Experten mitunter kritisch
beurteilt wurde (NHS England 2017). Hauptkritikpunkt war dabei die zeitverzogerte Nut-
zung der PROMs auf nationaler Ebene ohne Unterstiitzung einer schnellen Nutzung auf
Ebene der Leistungserbringer. Auch eine direkte finanzielle Férderung von PROM-Erhe-
bungen kann kritisch hinterfragt werden, denn sie konnte im Gegensatz zu einer indirek-
ten Inzentivierung durch ergebnisorientierte Vergiitung zu einer reinen Erhebung ohne
zielgerichtete Nutzung fiihren. Um verschiedene Leistungserbringer bei der PROM-
Implementierung zu unterstiitzen, muss daher vermutlich eine Balance zwischen Top-
down-Unterstiitzung und Initiative der Leistungserbringer, Freiraum der Datennutzung
sowie Motivation zur Uberwindung bestehender Hiirden erreicht werden.

Handlungsbedarf hinsichtlich férderlicher Faktoren zur Erweiterung der PROM-
Landschaft im deutschsprachigen Raum

Wichtige Erkenntnisse liefert die Gegeniiberstellung der am stdrksten wahrgenommenen
unterstiitzenden Einflussfaktoren mit dem durch die Teilnehmenden eingeschdtzten Umset-
zungsgrad der jeweiligen Faktoren. Hervorzuheben ist die grofle Einigkeit der Befragten iiber
die férderlichen Faktoren. Dies gilt insbesondere fiir die Erstattungsfdhigkeit der PROM-
Erhebung und -Nutzung in der Gesundheitsversorgung und die Kommunikation der Ergeb-
nisse an die Patientinnen und Patienten, dicht gefolgt von der Standardisierung der PROM-
Instrumente, der Integration von PROMs in die elektronische Patientenakte (ePA) und deren
Aufnahme in die berufliche Ausbildung von medizinischem Fachpersonal.

TABELLE 4: Forderliche Faktoren, die von mehr als der Halfte der Teilnehmenden
als stark forderlich eingestuft wurden und gleichzeitig von mehr als der Halfte der
Teilnehmenden als nicht umgesetzt benannt werden

Sehr starke Nicht
Zustimmung umgesetzt
Forderliche Faktoren =/>50% >50%
Patientenbefahigung Kommunikation von PRO-Ergebnissen an Patientin-
und -involvierung / Klinische nen und Patienten im Prozess der gemeinsamen
Entscheidungshilfen Entscheidungsfindung (Shared Decision-Making) 21 19
Kultur Aufnahme in die berufliche Ausbildung von
medizinischem Fachpersonal 19 27
Digitale Anwendungen / Interoperable IT-Infrastruktur fir Auswertung/
IT-Tools Benchmarking 17 26
Politische EinfUhren einer Erstattungsfahigkeit von PROM-
Strukturvorgaben Erhebung und -Nutzung in der Gesundheitsversorgung 24
Integration von PROM s in die elektronische
Patientenakte (ePA) 19
Anreizstrukturen und Finanzielle Anreize zur Erhebung von PROMs 18 30
Verglitung
Finanzielle Anreize zur Nutzung von PROMs
im Klinikalltag 18 30
n=34 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, S — .
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung ﬂs LSTE | BertelsmannStiftung
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Die groite Diskrepanz zwischen dem wahrgenommenen Potenzial von Einflussfaktoren
und deren Umsetzungsgrad veranschaulichen die in Tabelle 4 aufgefiihrten Kriterien.

Hier zeigt sich, dass Handlungsbedarf besteht, eine interoperable IT-Infrastruktur zur
Verfiigung zu stellen, um die Nutzungsmoglichkeiten von PROMs auszuschdpfen. Auch
hier besteht groRe Einigkeit beziiglich der finanziellen Anreize fiir die Erthebung und Nut-
zung von PROMs. Die in Tabelle 4 aufgefiihrten Aspekte verdeutlichen, in welchem Bereich
starker Handlungsbedarf im deutschsprachigen Raum besteht.

Eine groRe Umsetzungsliicke besteht beim Patient Empowerment durch ein direktes
Feedback an Patientinnen und Patienten

Beziiglich der Erweiterung der PROM-Landschaft schreiben Teilnehmende der gemein-
samen Entscheidungsfindung (Shared Decision-Making) eine wichtige Rolle zu. 21 von

34 Personen stuften dies als sehr forderlich ein. In der Befragung erwdhnten jedoch ledig-
lich zwei von 20 Teilnehmenden explizit die Patientenkommunikation als Bestandteil ihres
Arbeitskontextes (Anwendung auf individueller Ebene). Dieses Ergebnis liefert einen wei-
teren Hinweis auf ein noch frithes Stadium der Implementierung, da in diesem z.B. noch
nicht ausreichend Erfahrungswerte zum Einsatz von PROMs gesammelt wurden und

noch Unsicherheit beziiglich der Kommunikation mit Patientinnen und Patienten iiber die
PROM-Ergebnisse besteht. Es konnte aber auch auf eine mangelnde Expertise oder Ausbil-
dung der medizinischen Fachkrdfte in diesem Bereich zuriickzufiihren sein. Diese Annah-
men stehen im Einklang mit der Beobachtung dieser Studie, dass PROM-Ergebnisse nach
wie vor nur begrenzt fiir Patientinnen und Patienten zugdnglich sind. Wie in vorangegan-
genen Forschungsprojekten zeigt das Ergebnis dieser Befragung zum Aspekt Patient
Empowerment ein zwar erkanntes, jedoch bisher nicht ausgeschopftes Potenzial von
PROM:s fiir eine mehr an Patientinnen und Patienten ausgerichtete Versorgung.

Personlicher Austausch unter PROM-Nutzenden und das Engagement von
Fachgesellschaften kéonnten einen kulturellen Wandel beférdern

Die personliche und organisationsiibergreifende Netzwerkbildung innerhalb der gleichen
Indikation oder beziiglich dhnlicher methodischer Fragestellungen sowie der personliche
Austausch im Rahmen von Veranstaltungen wurden als forderlich betrachtet. Die Um-
setzung wird ebenfalls als hoch eingestuft. Die Wahrnehmung einer eher wenig vernetz-
ten, fragmentierten nationalen PROM-Landschaft widerspricht dieser Einschdtzung. Ein
breiter, internationaler Austausch z.B. durch ICHOM oder Forschungsprojekte wie dem
H20-Projekt sowie ein starkerer Vernetzungsgrad der Forschung sind mégliche Erkldrun-
gen bei einer Teilnehmergruppe mit relativ hohem Anteil an Personen aus der Forschung.
Letzteres wird teils bestdtigt durch die Ergebnisse der Befragung zur festen Integration

in medizinische Kongresse, die als partiell umgesetzt eingeschdtzt wurden (14 von 34).
Fachgesellschaften werden als potenziell wichtiger Faktor fiir eine Starkung der Nutzung
von PROMs anerkannt, z.B. liber die Aufnahme von PROMs in Leitlinien und Fortbildungs-
angeboten. Die Umsetzung bleibt aber auch hier hinter den Erwartungen zuriick. Andere
Nachbarldnder wie die Niederlande zeigen, wie ein starkes Engagement von Fachgesell-
schaften kombiniert mit starker Eigeninitiative von Behandelnden fiir ein Benchmarking
zur nationalen Implementierung von PROMs beitragen kann. Beispiel dafiir ist das Dutch
Insitute for Clinical Auditing (DICA), welches aus einer Initiative von Einzelpersonen
zusammen mit Fachgesellschaften hervorgegangen ist und eine landesweite PROM-Erfas-
sung in allen Krankenhdusern koordiniert und iiber ein Dashboard tagesaktuelle Resultate
den Krankenhdusern zur Verfiigung stellt.
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Interoperable IT-Infrastruktur und eine Integration in die ePA: ein fernes Ziel, welches
aber ein breites Nutzungsspektrum ermdoglichen wiirde

Eine interoperable IT-Infrastruktur, die verpflichtende Bereitstellung von Schnittstellen
zur Integrierung von digitalen PROM-Erhebungstools in bestehende Krankenhausinforma-
tionssysteme, eine Integration in die elektronische Patientenakte (ePA) sowie eine Plug-
in-Datenbank (Federated-Data-Analysis-Modell) zur nationalen Datenauswertung wurden
von der groRen Mehrheit als begiinstigende Faktoren eingeschitzt. Wihrend Osterreich und
die Schweiz in den Punkten ePA bzw. Digitalisierung von Patientendaten schon weiter sind,
wird in Deutschland gehofft, dass das Krankenhauszukunftsgesetz (KHZG) Digitalisierung
und Interoperabilitdt im Krankenhaus antreiben wird. Apps und Webportale fiir die PROM-
Erhebung wurden ebenfalls als forderlich eingeschdtzt, allerdings sehen Teilnehmende hier
eine weniger grofle Umsetzungsliicke durch bereits bestehende Moglichkeiten.

Studienlimitationen und zukiinftiger Studienbedarf

Zu beriicksichtigen bleibt in Hinblick auf die Ergebnisse der vorliegenden Studie, dass
insbesondere Personen, die schon langer im Bereich PROMs aktiv und gut vernetzt sind,
eher auf eine Befragung in diesem Themenbereich aufmerksam werden. Besonders die
Einschdtzung von Hiirden und forderlichen Faktoren fiir eine Erweiterung der PROM-
Landschaft kann durch PROM-Erfahrene gut eingeschdtzt werden. Andererseits stellen die
Ergebnisse der Befragung keine reprdsentativen Aussagen {iber die Gesamtheit der PROM-
Nutzenden im deutschsprachigen Raum dar und fiihren damit tendenziell zu einer Unter-
reprdsentation solcher, die PROMs erst seit Kurzem nutzen, diese nicht so betiteln (z.B.

in der Psychologie) oder PROMs kritisch gegeniiberstehen. Somit unterliegt dieser Studie
ein gewisser Selektionsbias. Dies hdngt auch damit zusammen, dass nicht alle Personen
einer Stakeholder-Gruppe angeschrieben werden konnten. Stattdessen wurde der Fokus auf
einen Uberblick und die Sammlung verschiedener Perspektiven gerichtet. Um eine repri-
sentative Einschdtzung der Perspektive von einzelnen Stakeholder-Gruppen zu erlangen,
konnten zukiinftige Befragungen z. B. auf Fachgesellschaften oder den ambulanten Sektor
fokussieren. Fiir weitere Erkenntnisse {iber die Perspektive der Krankenhduser und Reha-
einrichtungen verweisen wir auf IQM (2019a; 2019b) und 4QD (Preufl 2019).

Antwortkategorien im Bereich der férderlichen Faktoren, die im Survey genutzt wurden,
basieren auf Vorkenntnissen aus anderer PROM-Forschung (Steinbeck, Ernst und Pross 2021;
Ernst et al 2022). Dies ermdglicht es, férderliche Faktoren auf die wichtigsten zu reduzieren
und somit eine Priorisierung in Form von Empfehlungen auszusprechen. Eine vorherige Fest-
legung der Kategorien kann allerdings einen Suggestivbias kreieren. Durch die Moglichkeit
fiir Freitextantworten wurde versucht, weiteren Perspektiven Rechnung zu tragen.

Bei der Teilnahme ergaben sich bei einigen Teilnehmenden technische Schwierigkeiten,
welche zum Abbruch der Befragung fiihrten. Zusdtzlich kann es andere Griinde fiir einen
Abbruch gegeben haben. Allerdings war kein systematischer Abbruch an einer Stelle der
Befragung erkennbar. Dennoch konnte aus diesem Grund nur ca. die Halfte der begonne-
nen Antworten in der Auswertung beriicksichtigt werden.



Schlussfolgerung

Die Ergebnisse der Befragung unterstreichen, dass PROM-Anwendende im deutschspra-
chigen Raum einen hohen Mehrwert in der PROM-Nutzung sehen, auch wenn das Nut-
zungsspektrum und die Verbreitung momentan noch eingeschrdnkt sind. Verschiedenste
Initiativen in unterschiedlichen Fachbereichen sind zu erkennen, welche hdufig in Zusam-
menarbeit zwischen Leistungserbringern und Forschungseinrichtungen stattfinden und in
den letzten Jahren durch leistungserbringeriibergreifende Initiativen in verschiedensten
Fachbereichen ergdanzt wurden.

Weitere PROM-Potenziale hinsichtlich Patient Empowerment, Therapiesteuerung und
Selbstmanagement ergeben sich besonders durch die starkere Nutzung der PROM-Ergeb-
nisse in der Versorgung durch Patientinnen und Patienten selbst. Dies setzt eine Kommu-
nikation der Ergebnisse in Echtzeit voraus, um Selbstmanagement und eine patientenzen-
trierte Versorgung zu unterstiitzten. Eine interoperable, digitale Erfassung ist dafiir eine
notige Grundlage, auch kdnnen PRO-Daten zukiinftig in die ePA integriert werden oder

in DiGA bzw. medizinischen Applikationen Patientinnen und Patienten zuriickgespielt
werden.

Eine finanzielle Forderung bzw. Inzentivierung kann praktische Hiirden in der Imple-
mentierung mindern und so eine nachhaltige Umsetzung auch auferhalb von Forschungs-
projekten unterstiitzen. Um eine Innovationskluft zwischen Leistungserbringern zu ver-
meiden, sind férderliche finanzielle und politische Vorgaben ebenso wichtig wie unter-
stiitzende Systeme der Datenerfassung und Analyse. Entscheidendes Potenzial besteht bei
der Biindelung der Daten durch Plug-in-Datenlésungen, welche die Datenhoheit bei Leis-
tungserbringern sowie Patientinnen und Patientinnen belassen und ebenfalls eine aggre-
gierte Analyse erlauben, um Versorgungsdefizite und Verbesserungsoptionen ermitteln

zu konnen. Wichtige Rollen in der Datenbiindelung kommen dabei Registern sowie dem
Gesundheitsforschungsdatenzentrum zu, um die vorteilhafte und datenschutzkonforme
Nutzung fiir mdglichst viele Stakeholder zu ermdglichen.

Standards in Bezug auf die zu nutzenden Fragebdgen und Metriken sind besonders
relevant, um eine Vergleichbarkeit der Ergebnisse zwischen Patientinnen und Patienten
leistungserbringeriibergreifend oder international zu ermoglichen. So kdnnen zusdtzliche
Nutzungspotenziale auf Systemebene etwa fiir die Qualitdtssicherung und -transparenz
sowie die qualititsbasierte Vergiitung geschaffen werden. Ubergeordnete Vorgaben von
Registern, Fachgesellschaften oder der Politik kénnen eine wichtige Unterstiitzung dar-
stellen, um eine Fragmentierung der PROM-Nutzung zu verhindern, und gleichzeitig eine
breite Nutzungsvielfalt erméglichen.
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Das Engagement von Einzelinitiatoren sollte durch ein erweitertes Engagement von
Fachgesellschaften komplementiert werden, um z. B. iiber die Aufnahme von PROMs in
Leitlinien und Fortbildungsangeboten die positiven Effekte der PROM-Nutzung fiir eine
breitere Patientenbevolkerung sowie medizinisches Fachpersonal zu férdern. Ebenso sind
Engagement und Einbindung von Patientenorganisationen und Patienten-Reprdsentantin-
nen und -Reprdsentanten, besonders in Betracht der momentan geringen Kooperations-
zahlen mit Patientenorganisationen, wiinschenswert. Fiir eine auch zukiinftig nachhaltige
und breite Nutzung konnen die Aufnahme der Anwendungspotenziale von PROMs in die
Weiter- und Fortbildung von medizinischem Fachpersonal sowie die Integration in die ePA
wegweisend sein.
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Appendix 1: Fragebogen

PROM-Befragung?!

Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) werden in den nachsten Jahren die Beurteilung der Versorgungsqualitat
verbessern, denn sie ermoglichen einen ganzheitlichen Blick auf den Patienten, seinen Gesundheitsstatus und die
Behandlungsergebnisse. Mithilfe von PROMs kénnen Patienten berichten, wie es ihnen wéhrend oder nach einer
Behandlung geht und ob die erhofften Verbesserungen in Bezug auf Symptome, funktionellen Status und gesundheits-
bezogene Lebensqualitat tatsdchlich eingetreten sind. Damit ergdnzen PROMs klinisch erhobene Daten und runden das
Bild der Versorgungsqualitét ab.

Die Bertelsmann Stiftung mochte gemeinsam mit der Weissen Liste eine Bestandsaufnahme der PROM-Nutzung in
Deutschland erheben. In deren Auftrag untersucht das Fachgebiet Management im Gesundheitswesen (MiG) an der
TU Berlin mit dieser Online-Umfrage die Nutzung von PROMs in Deutschland, der Schweiz und Osterreich und die
aus Akteurs-Sicht notwendigen Faktoren fiir eine Ausweitung von PROM-Aktivitdten. Die im Mai 2021 veréffentlichte
Studie ,PROMs - ein internationaler Vergleich“ hat den Grundstein fur diese Untersuchung gelegt.

Die zusammenfassenden Ergebnisse dieser Umfrage werden mit lhrer Einwilligung in einem Bericht veroffentlicht und
kénnen bei Interesse in einem Workshop unter Teilnehmenden diskutiert werden, um den Austausch unter PROM-
Nutzenden zu férdern. Zudem wiirden wir gerne lhre Aktivitaten im Bereich PROMs auf dieser Website in einem
Kurzprofil vorstellen, sofern Sie dafir Ihr Einverstandnis geben.

Der Zeitumfang der Umfrage betragt etwa 20 Minuten. Pflichtfragen sind mit einem blauen Kreis markiert.

Wenn Sie sich mit uns - Gber diese Umfrage hinaus - tiber die Anwendung von PROMs austauschen mochten

oder offen fiir eine Kontaktaufnahme von unserer Seite sind, gibt es am Ende der Umfrage die Moglichkeit, dies zu
vermerken. Zusétzlich kénnen Sie auch weitere PROM-Projekte und Ansprechpartner nennen, die an einer Teilnahme
an der Umfrage interessiert sein konnten. Sie konnen dafiir die E-Mail mit dem Survey an relevante Ansprechpartner

weiterleiten.
Sollten Sie Fragen, Anmerkungen oder technische Schwierigkeiten haben, wenden Sie sich bitte an info@weisse-liste.de.

Wir danken lhnen fiir Ihre Teilnahme und Ihren Beitrag!

«

1 Diese Befragung wurde zwischen dem 30.7.2021 und dem 3.12.2021 als Online-Befragung tiber das Befragungstool ,LimeSurvey"
durchgefhrt. Pflichtfragen sind im Folgenden mit einem blauen Kreis gekennzeichnet. Fragen, die nur gestellt wurden, wenn eine

bestimmte Antwort voranging (Bedingungsfragen), sind mit einem orangefarbenen Kreis markiert.


https://www.bertelsmann-stiftung.de/de/publikationen/publikation/did/patient-reported-outcome-measures-proms-ein-internationaler-vergleich
mailto:info@weisse-liste.de?subject=PROMs%20in%20Deutschland%20-%20Befragung
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(1/7) Details zu Teilnehmenden

Bitte beantworten Sie die nachfolgenden Fragen aus der Perspektive Ihres momentanen Arbeitgebers
bzw. aus der Perspektive der Organisation, in der Sie PROMs nutzen.

Was ist ihr Arbeitsumfeld?

Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:
Anbieter fir digitale Gesundheitsanwendungen (DiGA)
Medizinische Fachgesellschaft
Medizintechnisches Unternehmen
Pharmazeutisches Unternehmen
Wissenschaft

Krankenversicherung

Rehaklinik

Ambulant (Qualitiats)Management

Ambulant klinisch

Krankenhaus (Qualitits)Management
Krankenhaus klinisch

Patientenorganisation

[ I [ o I o o o Y m R |

Sonstiges:

Wie lange arbeiten Sie schon mit PROMs?

Bitte wéhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
Unter 1 Jahr

1 bis 3 Jahre

3 bis 6 Jahre

6 bis 10 Jahre

Mehr als 10 Jahre

Noch gar nicht/in Planung

oooooao

Was ist Ihre Rolle im Rahmen der PROM-Aktivititen in lhrem Arbeitsumfeld?

Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

Versorgungsmanagement

Projektmanagement / Koordination

Nutzung von PROMs in der klinischen Versorgung (z. B. als Bestandteil des Symptomscreening / -monitoring)
Datenauswertung/ -analyse

Kommunikation mit Patientinnen und Patienten

Forschung / Weiterentwicklung von PRO-Instrumenten

ooooOooOooan

Sonstiges:

(2/7) Details zum PROM-Projekt und Anwendungskontext

Werden PROMs im Rahmen bestimmter Projekte und/ oder routinemaRig erhoben?

Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

[0 PROMs werden in einem spezifischen Projekt (bzw. einer Studie) erhoben

[0 PROMs werden routinemaRig fir die klinische Arbeit und Patientenbetreuung erhoben, kein spezifisches Projekt
[0 PROMs werden routinemaRig zur Qualitatssicherung erhoben, kein spezifisches Projekt

[0 Sonstiges:

Kénnen Sie das PROM-Projekt kurz (z. B. in wenigen Stichpunkten) beschreiben?

Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:

Hier konnen Sie eine Projektbeschreibung oder eine Projektskizze hochladen. Sie konnen die Datei in
unterschiedlichen Formaten anhingen (u.a. png, gif, doc, odt, jpg, jpeg, pdf, png).
Bitte laden Sie maximal eine Datei hoch.
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® Falls Sie PROMs aktuell oder konkret geplant im Rahmen eines Projektes erheben, wann wurde bzw. wird das Projekt
gestartet und welcher Zeitraum ist fiir die Durchfiihrung geplant?
Bitte geben Sie lhre Antwort hier ein:

Bitte geben Sie eine Jahreszahl ein (zum Beispiel 2018 bis 2023)

® Falls Sie PROMs routinemaRig erheben, seit wann wird die Erhebung durchgefiihrt?
Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:

Bitte geben Sie eine Jahreszahl ein

® Auf welchen Versorgungskontext konzentriert sich die PROM-Erhebung?
Bitte wahlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
[ Stationar
0 Ambulant
[0 Rehabilitation
[0 Sektorentbergreifend

Falls Sie PROMs erheben bzw. erhoben haben, wie viele Patientinnen und Patienten werden bzw. wurden in
PROM-Aktivititen Ihrer Organisation / lhrem Projekt eingeschlossen?

Bitte wahlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

[0 Weniger als 25 Patientinnen und Patienten pro Monat bzw. weniger als 300 pro Jahr

25 -50 Patientinnen und Patienten pro Monat bzw. 300 - 600 pro Jahr

50-100 Patientinnen und Patienten pro Monat bzw. 600 - 1200 pro Jahr

100 - 200 Patientinnen und Patienten pro Monat bzw. 1200 - 2400 pro Jahr

Mehr als 200 pro Monat bzw. mehr als 2400 Patientinnen und Patienten pro Jahr

oooao

® Falls Sie PROMs erheben, in welchen Intervallen werden diese erfasst?
Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:
[0 Kontinuierlich in Intervallen (z. B. wéchentlich / monatlich / jahrlich)
[0 Zu festgelegten Zeitpunkten im Behandlungsverlauf
[0 Unterschiedlich (z. B. abhingig von der jeweiligen Indikation)
[0 Sonstiges:

® PROMs werden kontinuierlich erhoben in folgenden Intervallen (Angabe in Tagen, Wochen oder Monaten).
Bitte geben Sie lhre Antwort hier ein:

Bitte beschreiben Sie kurz die Intervalle

® Zuwelchen festgelegten Zeitpunkten im Behandlungsverlauf werden PROMs erhoben?
Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

12 Monate nach Entlassung

6 Monate nach Entlassung

3 Monate nach Entlassung

2 Monate nach Entlassung

1 Monat nach Entlassung

Bei Entlassung

Vor Eingriff / Therapiebeginn

OooooooOooan

Sonstiges:
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(3/7) Details zur PROM-Nutzung

® ® Wo werden PROMs in Ihrer Organisation aktuell genutzt? (stationir)

Bitte wahlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

a

ooao

m]

m]
m]

Innerhalb eines Fachgebietes

Innerhalb mehrerer Fachgebiete

Innerhalb eines Fachgebietes (z. B. der Gynakologie oder Orthopadie) organisationsweit (z. B. Krankenhausweit)
Innerhalb eines Fachgebietes (z. B. Gynikologie oder Orthopédie) eines Organisationsverbands

(z. B. Krankenhausnetzwerk)

Uber mehrere Fachgebiete (z. B. Gynakologie oder Orthopadie) organisationsweit

Uber mehrere Fachgebiete hinweg innerhalb eines Organisationsverbands

Sonstiges:

Wo werden PROMs in lhrer Organisation aktuell genutzt? (ambulant)

Bitte wéhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

[m]

[m]
[m]
m]

Innerhalb der eigenen Praxis / Praxisgemeinschaft indikations- / fachspezifisch

Innerhalb der eigenen Praxis / Praxisgemeinschaft indikations- / fachiibergreifend

Innerhalb des eigenen Fachgebietes sektoreniibergreifend (stationir und ambulant)

Innerhalb eines Organisationsverbands (z. B. Praxisnetzwerk / Versorgungsnetzwerk) fachiibergreifend

Wo werden PROMs derzeit in Zusammenhang mit Ihren pharmazeutischen / medizintechnischen Produkten genutzt?

Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:

Wie werden PROMs in lhrer DiGA aktuell genutzt?
Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

a

m]
[m]

PROMs werden erhoben als Teil einer Studie / mehrerer Studien zum Nachweis eines Versorgungseffektes
(z.B. Nachweis verbesserter Lebensqualitit durch DiGA)

PROM s sind fester Bestandteil der Anwendung (z. B. PROMs als Trigger von einer Intervention)

Sonstiges:

Nutzen Sie fiir die Erhebung von PROMs einen spezialisierten IT-Dienstleister?

Bitte wéhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

[0 ja (Details zur Angabe von IT-Dienstleistern im Freitextfeld)

[m]
m]

nein, es wird aber eine selbst programmierte digitale L6sung verwendet

nein, es wird keine IT-Losung verwendet, die Erhebung erfolgt papierbasiert

Bitte schreiben Sie einen Kommentar zu lhrer Auswahl

Arbeiten Sie im Rahmen lhres PROMs Anwendungsfalls mit anderen Organisationen
(wie Leistungserbringern, Universititen oder Verbanden) zusammen?

Bitte wéhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
O ja

a

nein
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® Mit welcher/n Organisation/en arbeiten Sie bei der Nutzung von PROMs zusammen?
Falls méglich geben Sie den Namen der Organisation an.
Bitte wéhlen Sie die zutreffenden Punkte aus und schreiben Sie einen Kommentar dazu:
[0 Mit Anbietern digitaler Gesundheitsanwendungen (DiGA) (optional Name / Bezeichnung d. Organisation)

[0 Patientenorganisation (optional Name / Bezeichnung d. Organisation)

[0 Medizinischen Fachgesellschaften oder Verbianden (optional Name / Bezeichnung d. Organisation)

[0 Medizintechnischen Unternehmen (optional Name / Bezeichnung d. Organisation)

O Forschungseinrichtungen (optional Name / Bezeichnung d. Organisation)

[0 Pharmazeutischen Unternehmen (optional Name / Bezeichnung d. Organisation)

[0 Anderen Leistungserbringern (optional Name / Bezeichnung d. Organisation)

[0 Sonstiges:

Wie arbeiten Sie mit anderen Organisationen bei der Nutzung von PROMs zusammen?
Bitte wahlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

[0 Benchmarking fir Behandlungsverbesserungen

Forschungsprojekt

Austausch zur Implementierung im klinischen Alltag

Austausch im Rahmen der Qualitatssicherung

Ooooao

Sonstiges:

In welchen Bereichen bzw. fiir welche genauen Indikationen erhebt Ihre Organisation PROMs?
Bitte wéhlen Sie die zutreffenden Punkte aus und schreiben Sie einen Kommentar dazu:

Neurologie
Andere

Palliativmedizin
Rehabilitation

Psychosomatik
Psychiatrie
Padiatrie (Kinderheilkunde)
Dermatologie
Oto-Rhino-Laryngologie (HNO-Heilkunde)
Ophthalmologie (Augenheilkunde)

Urologie
Gynékologie
Neurochirurgie
Innere Medizin

Allgemein- und Viszeralchirurgie

Orthopédie / Unfallchirurgie
Onkologie
Hausérztliche Versorgung
Kommentieren Sie bitte, wenn zutreffend, die genaue(n) Indikation(en) in das Freitextfeld neben dem ausgewéhlten

O0O0O0DO0OOO0OO0OO0OO0OO0OOOOO0OOoOOoan

Bereich.

Zu welchem Zweck nutzt Ihre Organisation PROMs und PRO-Daten?

Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

[0 PRO-Daten Nutzung auf System-/ Department-Ebene

[0 PRO-Daten Nutzung auf individueller Ebene

Zu besseren Orientierung hilft Ihnen das Schaubild zur Anwendung von PRO-Daten. Die Grafik ist der Studie ,Patient-
Reported Outcome Measures (PROMs): ein internationaler Vergleich® entnommen und soll lhnen die Antwort
erleichtern.
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PRO-Datennutzung auf individueller und Systemebene

PRO-Daten Nutzung auf PRO-Daten Nutzung auf
individueller Ebene Systemebene
Kommunikation Ergebnisorientierte
und Shared Decision Vergtitung (P4P) und
Making Zertifizierung
’

. Pt Qualitats- . .
Patu.sntgn— .l.| Eran::)e:wer— sicherung : Offfenthche
monitoring -M— - und -ver- < Bericht-

und Tele- Selbst- besserung, erstattung
medizin management Zulassung
wr 39
)

\

Behandlungspfad- Benchmarking Forschung, z.B.

anpassung und klinische und Austausch in Medizin und
Entscheidungsfindung von Best Gesundheits-
Practices 6konomie (HTA)
WEISSE= .
Quelle: Steinbeck, Ernst und Pross 2021: 16 “E (Li=m= | BertelsmannStiftung

Zu welchem Zweck nutzt lhre Organisation PROMs und PRO-Daten auf individueller Ebene?
Bitte geben Sie lhre Antwort hier ein:

Zu besseren Orientierung hilft Ihnen das Schaubild zur Anwendung von PRO-Daten. Die Grafik ist der Studie ,Patient-
Reported Outcome Measures (PROMs): ein internationaler Vergleich® entnommen und soll lhnen die Antwort
erleichtern.

Bitte beschreiben Sie nachfolgend den Einsatz von PROM-Daten auf individueller Ebene.

Zu welchem Zweck nutzt lhre Organisation PROMs und PRO-Daten auf System- / Department-Ebene?
Bitte geben Sie lhre Antwort hier ein:

Zu besseren Orientierung hilft Ihnen das Schaubild zur Anwendung von PRO-Daten. Die Grafik ist der Studie
,Patient-Reported Outcome Measures (PROMs): ein internationaler Vergleich“ entnommen und soll Ihnen die Antwort
erleichtern.

Bitte beschreiben Sie nachfolgend den Einsatz von PROM-Daten auf System-/ Department-Ebene.
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(4/7) PROM-Instrumente und Methodik

Nutzen Sie PROM-Standardsets?

Bitte wéhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:
O ja

O nein

Von welcher Organisation?

Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:
O 1QTIG

Fachgesellschaften

PROMIS
ICHOM
Sonstiges:

oooao

Werden die genutzten Fragebdgen / Metriken von einer Organisation verpflichtend vorgegeben?
Bitte wéhlen Sie nur eine der folgenden Antworten aus:

O Nein

[0 Sonstiges:

Welche PROM-Fragebogen nutzen Sie? Bitte geben Sie die wichtigsten PROM-Fragebégen an.
Bitte wahlen Sie die zutreffenden Punkte aus und schreiben Sie einen Kommentar dazu:
QLQ C30

SF36

SF12

EQ5D-5L

Andere:

oooooan

EQ5D-3L

Welche Erhebungsart nutzen Sie?

Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

Papierbasierte Erhebung

Digitale Erhebung Uber bereitgestellte Devices (z. B. Tablets) mit App vor Ort (im klinischen Setting)
Digitale Erhebung tiber App auf Patienten-Device (remote)

Digitale Erhebung Giber Webbrowser (remote)

Patienten-E-Mail (remote)

Abfrage und Unterstiitzung durch Personal bei digitaler Eingabe

ooooooan

Sonstiges:

Wie erfolgt die Datenauswertung?

Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:
[0 Die Datenauswertung erfolgt intern

[0 Die Datenauswertung erfolgt extern

Durch wen erfolgt die interne Datenauswertung?

Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

[0 Das Qualitadtsmanagement praxistibergreifend

Eine eigene Forschungsabteilung

Das Qualitdtsmanagement in der Abteilung

Das Qualitadtsmanagement krankenhausubergreifend

Ooooao

Sonstiges:
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Durch wen erfolgt die externe Datenauswertung?
Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:
Eine Beratung

Eine 6ffentliche Institution (z.B. IQTIG/IQWIG)
Ein Register

Ein Forschungsinstitut/ eine Universitat

Einen Anbieter fir PROM-Software

Sonstiges:

oooooao

Wie erfolgt die Datenauswertung?

Bitte wéhlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

[0 Daten werden kombiniert (klinische Outcomedaten / Struktur- und Prozessdaten werden mit PROMs kombiniert)

[0 Daten werden risikoadjustiert

[0 Daten werden liber mehrere Zeitpunkte pro Patientin oder Patient verkniipft - vor und nach der Behandlung

[0 Daten werden Uiber mehrere Zeitpunkte pro Patientin oder Patient verknlipft - vor, wahrend, und nach der
Behandlung

m]

Daten werden tGber mehrere Zeitpunkte pro Patientin oder Patient verknipft - nur wahrend und nach der
Behandlung
[0 Daten werden zu einem einzelnen Zeitpunkt fiir alle Patientinnen und Patienten analysiert

(5/7) Effekte der PROM-Implementierung

In welchem Ausmaf haben Sie folgende positive Effekte seit der PROM-Implementierung beobachtet?
Bitte wéhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

kein positiver gering positiver stark positiver nicht

Effekt feststellbar  Effekt feststellbar  Effekt feststellbar zutreffend
Verbesserte Patienten-Arzt-Kommunikation O O O O
Verbessertes Symptomscreening
(z.B. fiir Depression und/ oder Fatigue) O O O O
Neue Erkenntnisse fiir einen besseren
Behandlungspfad O O O O
Neue Erkenntnisse, z.B. fiir ein besseres
Produktdesign bzw. Einsatz O O O O
Neue Erkenntnisse zu Effekten von
Qualitatsmessung und -transparenz O O O O
Neue Erkenntnisse zu besserem Symptom-
management O O O O
Verbesserung des ,Self-Management”
(Selbstmanagements) bei den Patienten oder
des ,Patient Engagement” (Férdern einer
aktiveren Rolle fur die eigene Therapie / das
Krankheitsmanagement) O O a a

Welche zusitzlichen positiven Effekte haben Sie in welchem Ausmaf seit der PROM-Implementierung beobachtet?
Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:
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Welche negativen Effekte bzw. Hiirden haben Sie in welchem AusmaR seit der PROM-Implementierung festgestellt?
Bitte wéhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

kein(e) geringe(r) starke(r) nicht
Effekt/Hirde Effekt/Hirde Effekt/Hiirde zutreffend

Erhéhter zeitlicher Bedarf (z. B. fur Erhebung,
Auswertung, Einbezug in Patienten-

Kommunikation) O O O O

Erhéhter personeller Aufwand (erhéhter
Bedarf fiir geschultes Personal bzw.
Fortbildungen)

Kosten (z.B. fiir IT-Infrastruktur und
zusatzliches Personal)

Mangelnde Erstattungsfahigkeit

Konsens bzgl. zu nutzender Instrumente
schwierig

Aktuell keine passenden PROM-Instrumente
fir Indikation verfligbar

o o oo O
o o |ojo O
o o |ojo O
O O oo O

Welche zusitzlichen negativen Effekte bzw. Hiirden haben Sie in welchem AusmaR seit der PROM-Implementierung
festgestellt?
Bitte geben Sie Ihre Antwort hier ein:

(6/7) Ausbau von PROM-Aktivitaten

Im Folgenden mdchten wir entlang verschiedener Kategorien gern Ihre Meinung zu Faktoren einholen, die eine weitere,
umfangreichere Nutzung von PROMs in Ihrem Projekt, Ihrem Arbeitsumfeld sowie organisationsiibergreifend, auf
regionaler oder nationaler Ebene, aus lhrer personlichen Sicht begiinstigen wiirden oder bereits begiinstigt haben.

Einbeziehung von Interessengruppen / Vernetzung - Welche Aktivititen im Sinne einer stirkeren Einbeziehung von
Interessengruppen und Vernetzung von PROM-Anwendern wiren fiir eine weitere Verbreitung der PROM-Nutzung
forderlich?

Bitte wéhlen Sie die zutreffende Antwort flr jeden Punkt aus:
1. Wie forderlich ware die Aktivitat? 2. Aktivitat bereits umgesetzt?

gar nicht wenig sehr eher teilweise vollstandig nicht
forderlich  forderlich  forderlich  forderlich | umgesetzt umgesetzt umgesetzt

Personlicher Austausch mit anderen
Organisationen im Rahmen regelmagi-
ger Veranstaltungen (z.B. Konferenzen) O O O O O O O

Bundesweite Vernetzung tber eine
Online-Plattform mit Optionen fir

persénlichen Austausch O O O O O O O
Feste Integration von PROMs in die
medizinischen Fachkongresse O O O O O O O

Eine starkere Bekanntmachung von
Projekten durch Artikel in den relevan-

ten Fachmagazinen O O O O O O O

Personlicher Austausch mit anderen
Organisationen, die PROM-Projekte
in der gleichen Indikation durchfiihren
oder die sich mit dhnlichen methodi-

schen Fragen beschiftigen O O O O O O O

Bitte beantworten Sie beide Teilfragen. Hinweis zur 2. Teilfrage: Sollte der genannte Punkt in Ihrem Arbeitsumfeld
schon umgesetzt sein, antworten Sie bitte mit ,teilweise umgesetzt" oder ,vollstandig umgesetzt®, ansonsten mit ,nicht
umgesetzt".
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Welche politischen Strukturvorgaben beurteilen Sie fiir eine Verbreitung der PROM-Nutzung als férderlich?

Bitte wéhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

gar nicht wenig sehr eher
forderlich  forderlich  forderlich  férderlich

Festlegen von (Teil)Standards fiir PROM-Fragebogen O O O O

Einflihren einer Erstattungsfahigkeit von PROM-Erhebung und -Nutzung
in der Gesundheitsversorgung

Einfiihren verpflichtender PROM-Erhebung in bestimmten Indikationen

oono
oono
ooo
ojoo

Integration von PROMs in die elektronischen Patientenakte (ePA)

Verpflichtung zur Bereitstellung von Schnittstellen zur Integrierung
von digitalen Anwendungen zur PROM-Erhebung in bestehende

Krankenhausinformationssysteme O O O O
Festlegen von Mindeststandards fiir IT-Lésungen zur Erhebung von PROMs O O O O
Festlegen von (Teil)Standards fiir PROM-Metriken" O O O O

* Konstruktspezifische Skalen, die mit verschiedenen psychometrischen Instrumenten gemessen werden kénnen,
z.B. die Metrik von Wahl et al. (2014), die 11 verschiedene Instrumente zur Erfassung von Depressivitat in einem
statistischen Modell vereint

Digitale Anwendungen/IT-Tools - Welche Formen digitaler Anwendungen waren fiir eine weitere Verbreitung der
PROM-Nutzung férderlich?
Bitte wéhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

1. Wie forderlich ware die Aktivitat? 2. Aktivitat bereits umgesetzt?
gar nicht wenig sehr eher teilweise vollstéandig nicht
forderlich  forderlich  forderlich  forderlich | umgesetzt umgesetzt umgesetzt

Apps / Webportale fiir PROMs Erhebung O O O O O O O
Apps/Webportale zur automatisierten

Datenanalyse O O (| O O O O
Interoperable IT-Infrastruktur fiir

Auswertung / Benchmarking O O ] O (| O O
Plug-in-Datenbank zur nationalen Daten-

auswertung - die Datenhoheit liegt z. B. bei

den Kliniken, aber wird zusatzlich national

zusammengefiihrt um weitergehende

Analysen zu erméglichen (Federated Data

Analysis) O O O O O O O
Nationale Datenbank O O O O O O O

Bitte beantworten Sie beide Teilfragen. Hinweis zur 2. Teilfrage: Sollte der genannte Punkt in Ihrem Arbeitsumfeld
schon umgesetzt sein, antworten Sie bitte mit ,teilweise umgesetzt" oder ,vollstindig umgesetzt®, ansonsten mit ,nicht
umgesetzt”,
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® Reporting - (Offentliche) Berichterstattung - Welche Aktivititen im Bereich der (6ffentlichen) Berichterstattung wire

fiir eine weitere Verbreitung von PROM-Nutzung férderlich?
Bitte wéhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

1. Wie forderlich ware die Aktivitat?

gar nicht wenig

forderlich  forderlich

sehr

eher

forderlich  forderlich

2. Aktivitat bereits umgesetzt?

teilweise vollstandig nicht
umgesetzt umgesetzt umgesetzt

Interne Berichterstattung der Ergebnisse
fiir jede/n Arztin / Arzt O O

O

O

O O O

Interne Berichterstattung der Ergebnisse
fiir jede Abteilung / Praxis O O

a

O

O O a

Interne Berichterstattung der PROM-

Ergebnisse in der Organisation

(z.B. Krankenhaus), Berichterstattung

der PROMs im Organisationsverbund

(z.B. Krankenhausverbund) O O

Offentliche risikoadjustierte
Berichterstattung von PROMs O O

O

O

O O O

Offentliche nicht risikoadjustierte
Berichterstattung von PROMs O O

O

O

O O O

Bitte beantworten Sie beide Teilfragen. Hinweis zur 2. Teilfrage: Sollte der genannte Punkt in Ihrem Arbeitsumfeld

schon umgesetzt sein, antworten Sie bitte mit ,teilweise umgesetzt" oder ,vollstandig umgesetzt®, ansonsten mit ,nicht

umgesetzt",

® Patientenbefdhigung und -involvierung / klinische Entscheidungshilfen - Welche Aspekte waren fiir eine weitere
Verbreitung der PROM-Nutzung fiir eine stirkere Patientenbefdhigung und -involvierung férderlich?

Bitte wéhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

1. Wie forderlich ware die Aktivitat?

gar nicht wenig

sehr

eher

forderlich forderlich férderlich forderlich

2. Aktivitat bereits umgesetzt?

nicht teilweise vollstandig
umgesetzt umgesetzt umgesetzt

Kommunikation von PRO-Ergebnissen an

Patientinnen und Patienten im Prozess der

gemeinsamen Entscheidungsfindung (Shared

Decision-Making) O O

O

a

Kommunikation der PRO-Ergebnisse,
um das Symptom-Selbstmanagement der
Patientinnen und Patienten zu unterstiitzen a O

Personalisierte Empfehlungen zum
Gesundheitsverhalten der Patientinnen und
Patienten auf Basis von PRO-Ergebnissen O O

PRO-Ergebnismonitoring auf Distanz durch
Arztinnen und Arzte bzw. digitale Tools O O

Ausgeweitete 6ffentliche Informationen
fir Patientinnen und Patienten zum Thema

PROMs O O

O O O

Offentliche Einsicht der (risikoadjustierten)
PRO-Ergebnisse durch Patientinnen und
Patienten a O

O

O

O a O

Bitte beantworten Sie beide Teilfragen. Hinweis zur 2. Teilfrage: Sollte der genannte Punkt in Ihrem Arbeitsumfeld

schon umgesetzt sein, antworten Sie bitte mit ,teilweise umgesetzt" oder ,vollstindig umgesetzt®, ansonsten mit ,nicht

umgesetzt",



Appendix 1: Fragebogen

® Kultur - Welche Aspekte wiren fiir eine Kultur (in Organisationen und der Medizin allgemein), die eine weitere
Verbreitung der PROM-Nutzung unterstiitzt, férderlich?
Bitte wéhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

1. Wie forderlich ware die Aktivitat? 2. Aktivitat bereits umgesetzt?

gar nicht wenig sehr eher teilweise vollstandig nicht
forderlich forderlich forderlich forderlich | umgesetzt umgesetzt umgesetzt

Aufnahme in die berufliche Ausbildung von

medizinischem Fachpersonal (| (| O (| (| O O
Mehr Engagement von

Patientenorganisationen (| (| O O O O O
Mehr Engagement von Fachgesellschaften

durch Integration von PROs in Leitlinien (| (| O O O O O

Mehr Engagement von Fachgesellschaften
(z.B. durch Empfehlungen fiir Instrumente

oder Fortbildungsangebote) O O O O O O O
Durchfiihren von organisationsinternem
Change Management O O O (| O O O

Mehr Rollenbeispiele aus dem medizinischen
Bereich im Arbeitsumfeld (Arztinnen und
Arzte, medizinisches Fachpersonal mit

Expertise im Bereich PROMs) O O O O O O O

Bitte beantworten Sie beide Teilfragen. Hinweis zur 2. Teilfrage: Sollte der genannte Punkt in Ihrem Arbeitsumfeld
schon umgesetzt sein, antworten Sie bitte mit ,teilweise umgesetzt" oder ,vollstindig umgesetzt®, ansonsten mit ,nicht
umgesetzt".

® Standardisierung von Prozessen und Metriken - Welche Aktivitdten im Bereich der Standardisierung von generischen
und indikationsspezifischen Fragebogen bzw. Metriken und Prozessen wire fiir eine weitere Verbreitung der PROM-
Nutzung forderlich?
Bitte wéhlen Sie die zutreffende Antwort flr jeden Punkt aus:

1. Wie forderlich wére die Aktivitat? 2. Aktivitat bereits umgesetzt?

gar nicht wenig sehr eher teilweise vollstiandig nicht
forderlich  forderlich  forderlich  forderlich | umgesetzt umgesetzt umgesetzt
Standardisierung von Metriken O O O O O O O

O O O O O O O
Standardisierung der Erhebungsabstinde O O O O (| O O
O O O O

Standardisierung der digitalen Tools"

Standardisierung der Instrumente

(Fragebogen / Standardsets) O O O

Bitte beantworten Sie beide Teilfragen. Hinweis zur 2. Teilfrage: Sollte der genannte Punkt in Ihrem Arbeitsumfeld schon
umgesetzt sein, antworten Sie bitte mit ,teilweise umgesetzt“ oder ,vollstindig umgesetzt", ansonsten mit

Jhicht umgesetzt".

* Bezieht sich auf vorgegebene Datenformate, Sicherheitsstandards, Datenhoheit und Interoperabilitat mit

Praxisinformationssystemen etc.

Welche zusiatzlichen Aktivitaten im Bereich der Standardisierung waren fiir eine weitere Verbreitung der PROM-
Nutzung forderlich?

Bitte wéhlen Sie die zutreffenden Punkte aus und schreiben Sie einen Kommentar dazu

Zusatzliche Aktivitaten:

Wenn keine Standardisierung gewiinscht ist, warum:
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® Incentivierung und Vergiitung - Welche Formen von Vergiitung oder Incentivierung waren fiir eine weitere Verbreitung
von PROM-Nutzung férderlich?
Bitte wéhlen Sie die zutreffende Antwort fiir jeden Punkt aus:

1. Wie forderlich ware die Aktivitat? 2. Aktivitat bereits umgesetzt?

gar nicht wenig sehr eher teilweise vollstandig nicht
forderlich  forderlich  forderlich  forderlich | umgesetzt umgesetzt umgesetzt

Zertifizierung zur Nutzung von PROMs

im Klinikalltag a a O a O O O
Zertifizierung fur die Erhebung von
PROMs O O O O O O O

Finanzielle Anreize fiir das Teilen der
PROM-Ergebnisse, z. B. mit einem
Register

O

Finanzielle Anreize zur Nutzung von

PROMs im Klinikalltag O
O

Finanzielle Anreize zur Erhebung von
PROMs

O o O
O o O

O
O
O

O o O
o o O

Zertifizierung fur das Teilen der PROM-
Ergebnisse O O O | O a

O o (o |O

Bitte beantworten Sie beide Teilfragen. Hinweis zur 2. Teilfrage: Sollte der genannte Punkt in Ihrem Arbeitsumfeld
schon umgesetzt sein, antworten Sie bitte mit ,teilweise umgesetzt" oder ,vollstindig umgesetzt*, ansonsten mit ,nicht
umgesetzt",

(7/7) Abschluss der Befragung

Gern wiirden wir die Ergebnisse der Umfrage veroffentlichen. Zusatzlich diskutieren wir gerne mit lhnen und anderen
Stakeholdern Naheres zur Nutzung und den Potenzialen von PROMs.

Daher werden wir im Folgenden Ihr Einverstandnis fiir die Verwendung der Inhalte des Surveys fiir vier verschiedene
Kategorien gesondert abfragen:

Publikation:

1. Die Veroffentlichung der zusammenfassenden Ergebnisse dieser Umfrage in einem online publizierten Bericht.

2. Die Maglichkeit, dass lhre Aktivitdten im Bereich PROMs auf unserer PROM-Website www.proms-in-deutschland.de
in einem Kurzprofil vorgestellt werden.

Austausch

3. Die Einladung zu einem Workshop unter Teilnehmenden, in dem die Survey-Ergebnisse diskutiert werden und der
Austausch unter PROM-Nutzenden geférdert werden soll.

4. Der Kontaktaufnahme flr einen weitergehenden Austausch zur Nutzung von PROMs in lhrem Projekt, den
gewonnenen Erkenntnissen, lhren Bedurfnissen und Wiinschen fiir eine zukilinftige, umfassendere Nutzung von
PROMs.

Bitte wahlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:

[0 Ich willige ein, dass die in dieser Umfrage gemachten Angaben anonym fiir die Publikationszwecke genutzt werden
und meine Kontaktinformationen rein fiir Austauschzwecke verwendet werden.

[ Ich willige lediglich ein, dass die Ergebnisse dieser Umfrage in anonymisierter Form in einem Forschungsbericht
verdffentlicht werden und mochte nicht kontaktiert werden. Die Angabe der Kontaktinformationen auf der
folgenden Seite dient lediglich der Validierung.

[0 Ich willige der Datennutzung nur fiir bestimmte Nutzungszwecke ein (eine spezifische Auswahl kann auf der
nachfolgenden Seite vorgenommen werden).

[ Ich willige ein, dass die hier gemachten Angaben inklusive der Kontaktinformation fir alle vier der oben genannten
Zwecke genutzt und verdffentlicht werden dirfen.

Wir wiirden uns freuen, wenn Sie der Nutzung lhrer Daten fir Forschungszwecke einwilligen und Ihre Kontaktdaten

mit uns teilen, damit wir Sie bezliglich eines moglichen Austausches zum Thema PROMs und der Information zu der
Veroffentlichung der Resultate kontaktieren diirfen.
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Bei namentlicher Nennung (Projektname und Eigenname) wiirden wir Sie selbstverstindliche im Vorfeld der
Verdéffentlichung dariiber informieren. Weitere Hinweise entnehmen Sie bitte unserer Datenschutzerklarung
(https:/www.weisse-liste.de/datenschutz).

Zustimmung zur Datennutzung fiir spezifische Zwecke:

Bitte wahlen Sie alle zutreffenden Antworten aus:
Ich willige ein, dass eine Kontaktaufnahme seitens des Forschungsteams zum Zwecke der Teilnahme an einem
PROM-Workshop erfolgt.
Ich willige ein, dass die Ergebnisse dieser Umfrage in einem Forschungsbericht inklusive Name & Projektname
verdffentlicht werden und ich diesbeziglich per E-Mail kontaktiert werden darf.
Ich willige ein, dass die Ergebnisse dieser Umfrage in einem Forschungsbericht anonym veréffentlicht werden
und mochte Uber die Veroffentlichung informiert werden.
Ich willige ein, dass die Ergebnisse dieser Umfrage in einem Forschungsbericht anonym veréffentlicht werden
und méchte Uber die Verdffentlichung nicht informiert werden. Die Angabe der Kontaktinformationen auf der
folgenden Seite dient lediglich der Validierung.
Ich willige ein, dass ich zum Zwecke eines weiterfiihrenden Interviews vom Forschungsteam kontaktiert werde.
Ich willige ein, dass die in dieser Umfrage von mir beschriebenen PROM-Aktivitidten auf der PROM-Website
www.proms-in-deutschland.de in einem Kurzprofil inklusive Name & Projektname vorgestellt werden und
diesbeztiglich per E-Mail kontaktiert werde.

Bitte wéhlen Sie die entsprechenden Nutzungszwecke aus:
Damit wir die Ergebnisse der Umfrage mit Ihnen diskutieren und Naheres zur Nutzung von PROMs in lhrem Projekt,

den gewonnen Erkenntnissen, lhren Bedirfnissen und Wiinschen fir eine zukinftige, umfassendere Nutzung von
PROMs erfahren kénnen, benétigen wir von Ihnen einige Kontaktinformationen.

Bitte geben Sie eine giiltige E-Mail-Adresse ein

lhre E-Mail-Adresse wird ausschlieBlich fiir die Kontaktaufnahme verwendet. Weitere Hinweise entnehmen Sie
bitte unserer Datenschutzerklarung.

Wir bedanken uns fiir lhre Teilnahme an dieser Umfrage!
Bisherige Ergebnisse haben wir in unserer Studie ,PROMs - ein internationaler Vergleich“ und auf der Webseite

,PROM s fiir Deutschland“ abgebildet.

Gerne konnen Sie die E-Mail mit dem Survey Link direkt an weitere mégliche Teilnehmende weiterleiten und diese
auf die Umfrage aufmerksam machen: Umfrage weiterleiten oder den Link zur Befragung hier kopieren

Vielen Dank flr die Beantwortung des Fragebogens.
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Appendix 2:
Zusatzliche Auswertungen

TABELLE A1: Teilnehmeranzahl der Befragung

Vollstéandige Beantwortung Abschnitte 1 - 2
Vollstandige Beantwortung der gesamten Befragung

Anzahl Aufrufe der Befragung

Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum’, 1
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung I E

48
34

98

i | BertelsmannStiftung



Appendix 2: Zusatzliche Auswertungen

ABBILDUNG A1: Arbeitsumfeld der Personen mit vollstindigen Antworten

Ambulant (Qualitdts)Management

Hebammenverband

Krankenhaus Wissenschaftsmanagement

Patientenorganisation

Pharmazeutisches Unternehmen

Anbieter fir DiGA

Medizinische Fachgesellschaft

Krankenversicherung

Medizintechnisches Unternehmen

Ambulant klinisch

Rehaklinik

Krankenhaus (Qualitdts)Management

Krankenhaus klinisch

Wissenschaft

n=48, Mehrfachnennungen méglich | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®,
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung
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ABBILDUNG A2: Arbeitsumfeld der Personen mit vollstindigen Antworten (gesamte Befragung)

Hebammenverband
Methodenentwicklung

Krankenhaus Wissenschaftsmanagement
Patientenorganisation

Anbieter fiir DiIGA

Pharmazeutisches Unternehmen
Krankenversicherung

Medizinische Fachgesellschaft
Medizintechnisches Unternehmen
Ambulant klinisch

Rehaklinik

Krankenhaus (Qualitidts)Management
Krankenhaus klinisch

Wissenschaft

N
w
e
N

n =34, Mehrfachnennungen méglich | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, 1
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung I E

YHEES | BertelsmannStiftung
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ABBILDUNG A3: PRO-Erhebung in Projekten
Abfrage und Unterstiitzung durch
Personal bei digitaler Eingabe g
e e L B
Webbrowser (remote) Y 7
Digitale Erhebung tiber App auf Patienten
|
Device (remote)
EACE T e Mol L e
(z.B. Tablets) mit App vor Ort (im klinischen Setting)
Papierbasierte Erhebung 7 12

W Rein papierbasiert M Kombiniert: Papier und digital ™ Rein digital

WEISSE=

n =34, Mehrfachnennungen méglich | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, ﬂﬁ | Bertel stift
LISTE ertelsmannstirtung

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung
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TABELLE A2: PRO-Datennutzung auf individueller und Systemebene im Wortlaut

Individuelle Ebene

Arzt-Patienten-Gesprach

Feedbackschleifen zur subjektiven Verbesserung des Allgemeinzustands

und der Lebensqualitat beim therapieerganzenden Einsatz von
essenziellen Olen

Kommunikation und Shared Decision Making,
Behandlungsanpassung

Erfassung des Gesundheitsstatus
Optimierung der Versorgung von Schlaganfall-Patienten.

individuelles Therapiemonitoring / Anpassung Behandlungspfad:
Ruckenschmerz, alle orthopéadisch / traumatologischen PROM,
Brustkrebs und chron. entziindliche Darmerkrankungen,
padiatrische PROM, beginnend Lungenkrebs

Im ersten Schritt vor allem fiir Patientenkommunikation
und auch Uberpriifung der klinischen Entscheidungsfindung.
Spater auch fiir Benchmarking und Austausch von Best Practices

die Personalisierung der Patientenpfade und das Monitoring
der Outcomes

Behandler bekommen PRO-Scores vor Anamnesegesprach
als zusatzliche Informationsquelle

Benchmarking

eigene Qualitatsberichte, eigene Qualitatssicherung
Qualitatsentwicklung auf Ebene der einzelnen Leistungserbringerin
Qualitatskontrolle, Verbesserung Behandlungspfad

kénnen zu zwei Zeitpunkten zur Behandlungsplanung genutzt
werden

Kommunikation und Shared Decision Making; Patientenmonitoring
und Telemedizin

n=15 (links), n=21 (rechts) | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®,

Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung

Systemebene

Verbesserung Behandlungsangebot, Forschung
Forschung und Benchmarking

Zertifizierung und Zulassung, Forschung.

Benchmarking, Austausch Best Practice, Verlaufe Giber die Zeit der PROM-
Charakteristika der Patientenklientel der Arztpraxis

Aggregierte Daten, Forschungsprojekte zur Instrumenten und
Skalenentwicklung

Forschung, Zertifizierungen, Zulassung Medikamente

Projektbezogen ergebnisorientierte Vergiitung: Hiift- und Kniegelenksersatz,
Prostata-Ca, Lungen-Ca; 6ffentliche Berichterstattung punktuell, zukiinftig
im Jahresbericht; Forschung: multiple der genannten Krankheitsbilder;
Benchmarking: Prostata-Ca unter Unispitélern; Q-sicherung und
Zertifizierung: Prostata-Ca

Ziele: Weiterentwicklung zielgruppenspezifischer Disease-Manage-
ment-Ansatze auf Basis von Lebensqualitatsinformationen am Beispiel
von COPD. Auslotung der Potenziale fiir ein lebensqualitatsorientiertes
Patientenmanagement in der Routineversorgung

kontinuierliche Verbesserung, Qualitatssicherung, Kommunikation
hauptsachlich Forschung. Validierung

Effektmessung in Versorgungsforschungsprojekten sowie Erhebung zur
Untersuchung der psychometrischen Eigenschaften von PROM.

Daten aus dem Vor-/ Spital- und nachgelagerten Prozess werden erhoben

Das Ganze ist noch in der Aufbauphase und die Vorstellungen des Spitals sind
noch unklar. Teilweise geschieht die Erhebung eher auf politischen Druck hin
denn auf Grundlage eines Konzeptes.

Transparente Darstellung und Benchmarking der Ergebnisse. Austausch
von Best Practices innerhalb der Fachgruppen mit Ziel Qualitatssicherung
und -verbesserung, Nachweis der Wirksamkeit der Rehabilitations-
angebote, Publikation der Ergebnisse durch Vortrage und Ergebnisberichte;
routinemaBige Nutzung auf individueller Ebene (klinische Entscheidungs-
findung, Shared Decision Making, Empowerment) als perspektivisches
Ziel;

Qualitatsentwicklung auf Ebene Leistungserbringerverband und
Gesundheitssystem

HTA und Benchmarking, 6ffentliche Kommunikation

Benchmarking, Qualititsverbesserung

Vergleich zur Qualitatsentwicklung in je 100 Darm- und Prostatakrebszentren
Forschung, Benchmarking

Verbesserung der Versorgungsqualitat; Unterstlitzung von
Behandlungsentscheidungen

Offentliche Berichterstattung, Qualititssicherung und Verbesserung,
Forschung

ﬂﬁ VHsE=S |Berte|smann5tiftung



Appendix 2: Zusatzliche Auswertungen

TABELLE A3: Subanalyse zu beobachteten positiven Effekten unter Teilnehmenden mit PROM-Nutzung

von mehr als drei Jahren sowie unter Vertreterinnen und Vertretern der Teilnehmenden, welche nicht aus der

Wissenschaft stammen

Beobachtung von positiven Effekten seit der PROM-Implementierung
(PROM-Nutzung > drei Jahre)

Neue Erkenntnisse zu besserem Symptommanagement

Neue Erkenntnisse fiir einen besseren Behandlungspfad

Verbessertes Symptomscreening (z. B. fuir Depression und / oder Fatigue)
Neue Erkenntnisse zu Effekten von Qualitdtsmessung und -transparenz
Verbesserte Patienten-Arzt-Kommunikation

Verbesserung des ,Self-Management” (Selbstmanagements) bei den Patienten oder des ,Patient
Engagement” (Férdern einer aktiveren Rolle fiir die eigene Therapie / das Krankheitsmanagement)

Neue Erkenntnisse, z. B. flir ein besseres Produktdesign bzw. Einsatz

Beobachtung von positiven Effekten seit der PROM-Implementierung
(Teilnehmende nicht aus der Wissenschaft)

Neue Erkenntnisse zu besserem Symptommanagement

Neue Erkenntnisse fiir einen besseren Behandlungspfad

Verbessertes Symptomscreening (z. B. fiir Depression und / oder Fatigue)
Neue Erkenntnisse zu Effekten von Qualitdtsmessung und -transparenz
Verbesserte Patienten-Arzt-Kommunikation

Verbesserung des ,Self-Management” (Selbstmanagements) bei den Patienten oder des ,Patient
Engagement” (Férdern einer aktiveren Rolle fiir die eigene Therapie / das Krankheitsmanagement)

Neue Erkenntnisse, z. B. fiir ein besseres Produktdesign bzw. Einsatz

n=18 (oben), n=22 (unten) | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®,
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung

Festgestellter Effekt

stark

8

7

10

gering

]

4

4

WEISSE=
LISTE

kein
2

2

| BertelsmannStiftung

Nicht
zutreffend

4

5

10

10

11

12
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TABELLE A4: Subanalyse zu beobachteten positiven Effekten unter Antwortenden, die ,nicht zutreffend“
ausgewahlt haben, 1. unterschieden zwischen Wissenschaft und anderen Teilnehmenden, 2. unterschieden nach

Arbeitsumfeld im Detail

Analyse = nicht zutreffend

Neue Erkenntnisse zu Effekten von
Qualitdtsmessung und -transparenz

Neue Erkenntnisse fiir einen besseren
Behandlungspfad

Neue Erkenntnisse zu besserem
Symptommanagement

Verbesserte Patienten-Arzt-
Kommunikation

Verbessertes Symptomscreening
(z.B. fur Depression und / oder Fatigue)

Verbesserung des ,Self-Management”
(Selbstmanagements) bei den Patienten
oder des ,Patient Engagement” (Férdern
einer aktiveren Rolle fiir die eigene
Therapie / das Krankheitsmanagement)

Neue Erkenntnisse, z.B. fiir ein besseres
Produktdesign bzw. Einsatz

Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung

Wissenschaft vs. andere
Organisationen

aus
Versorgung
Wissen- und
schaft Management ~ Summe
6 5 11
& 10 13
4 11 15
5 8 13
6 10 16
5 8 13
7 12 19

Arbeitsumfeld (Mehrfachantworten méglich)

Kranken-
Leistungs- Wissen-  Ver- versiche-
erbringer  schaft bande Industrie  rung Summe
4 6 4 3 0 17
8 3 8 8 0 17
9 4 3 8 (0] 19
6 5 3 3 1 18
8 6 3 4 1 22
8 5 4 3 (0} 20
13 7 4 3 (0] 27
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Appendix 2: Zusatzliche Auswertungen

TABELLE A5: Aufgelistete Freitextantworten positiver und negativer Effekte der PROM-Implementierung im Wortlaut

Positive Effekte
Qualitat der Studiendaten

Reflection tber die ,Menschlichkeit’ der Prozesse und der
Kommunikation im Praxisalltag. Haltungsanderung.

Standardisierung der arztlichen Sprechstunde
Ist Teil des Selbstverstandnisses der Psychosomatik ...

Anstieg der Dateneingaben ,bzgl. Symptome ,(JMIR Cancer 2021;
Trojan et al. 2021)“; hohe Kongruenz der Symptome zwischen Arzt und
Patient (JMIR 2021; A Trojan, et al. )

Die Evaluation ist nicht abgeschlossen. Evaluationsbericht liegt
Ende 2022 vor.

Einbezug aller am Behandlungspfad beteiligten Professionen
(Arzte, Pflege, Administration)

noch keine Implementierung erfolgt, noch keine Aussage machbar

Die Studie untersucht Verbesserungspotential,
nicht studieninduzierte Veranderungen in der Versorgung

eine Kulturverinderung der Arzte kombiniert durch ein stirkeres Team Spirit
dank Organisation in Integrated Practice Units

bessernde Identifikation zu Verbesserungen basierend
auf Messergebnissen und deren Visualisierung

Auseinandersetzung mit medizinischer Ergebnismessung

Da PROMSs nur Sinn machen, wenn sie mit Hintergrunddaten von Patienten
(Alter, Komorbiditat, soziales Umfeld) und Behandlungsdetails verkntpft
werden, steigt die Bereitschaft, liber eine strukturierte Datenerfassung auch
dieser Daten starker nachzudenken.

sind noch nicht implementiert

verbesserte Qualitdtssicherung
Kommunikationsverbesserung Patient / Arzt

Ist aus meiner Sicht aktuell noch nicht belastbar zu beurteilen.

Identifikation von bislang unbekannten Risikogruppen, deren Versorgung
verbessert werden kann; genauere Vorhersage des méglichen
Behandlungseffekts auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat

n=18 bzw. n=12 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum,
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung

Negative Effekte

Die Datenintegration wie Uberall ist das Hauptproblem ...
Interoperabilitat

JArzt glaubt die acht tiber Patienten zu verlieren; Klassische
Kommunikation ,gefdhrdet™

siehe oben: Die Evaluation ist nicht abgeschlossen. Evaluationsbericht
liegt Ende 2022 vor.

Noch keine Implementierung erfolgt, noch keine Aussage machbar
regulatorische Vorgaben, PROMs Lizenzen

Zu umfangreiche Fragebogen-Sets halten Patienten von
Projektteilnahme ab.

keine
Angst vor schlechten Ergebnissen

PROMs kénnen zu sehr unterschiedlichen Zwecken genutzt werden:
Verbesserung der Behandler-Patient-Kommunikation; interne
Qualitatsdiskussion; internes, systematisches Qualitidtsmanagement;
freiwilliges Benchmarking innerhalb von Netzwerken; obligatorisches
landesweites Benchmarking; Zertifizierung; Zulassung als Leistungs-
erbringer; Kostenerstattung; Marketing zu der eigenen Institution. Fast
jeder kennt eine Nutzung, die negativ behaftet ist. Dies stellt haufig eine
Hurde da, um Uber positive Effekte zu diskutieren.

sind noch nicht implementiert

Riicklaufquoten sind erheblich von den zu nutzenden Erhebungstools
abhangig

Erhebung ist mit zusatzlichem Zeitaufwand und Kosten verbunden.
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TABELLE A6: Top-2-Aktivitaten fiir die Ausweitung der PROM-Aktivitiaten und Grad der Umsetzung

Einschatzung zur Forderlichkeit
fiir weitere Verbreitung Grad der Umsetzung
gar voll-
sehr eher wenig nicht standig  teilweise  nicht

Politische Einflhren einer Erstattungsfahigkeit von
Struktur- PROM-Erhebung und -Nutzung in der Gesund-
vorgaben heitsversorgung 24 5 5 0

Integration von PROMs in die elektronischen

Patientenakte (ePA) 19 11 4 0
Einbeziehung Personlich und organisationstibergreifend
von Interes- fiir PROM-Projekte in gleichen Indikationen
sengruppen/ oder fiir dhnlich methodische Fragen 18 12 4 0 8 18 8
Vernetzung

Feste Integration in medizinische Kongresse 16 15 3 0 3 14 17
Digitale Apps/Webportale fiir PROM-Erhebung 17 14 3 0 6 17 11
Anwendun-
gen/IT-Tools Interoperable IT-Infrastruktur fir

Auswertung / Benchmarking 17 14 3 0 0 8 26
Reporting - Interne Berichterstattung der Ergebnisse
(6ffentliche) fir jede Abteilung / Praxis 14 18 2 0 4 12 18
Berichterstat-
tung Interne Berichterstattung der PROM-Ergebnisse

in der Organisation (z. B. Krankenhaus); Bericht-

erstattung der PROMs im Organisationsverbund

(z.B. Krankenhausverbund)

14 17 3 0 4 12 18

Patienten- Kommunikation von PRO-Ergebnissen an
befahigung Patientinnen und Patienten im Prozess der
und -invol- gemeinsamen Entscheidungsfindung (Shared
vierung/ Decision-Making) 21 10 2 1 2 13 19
Klinische
Entschei- Kommunikation der PRO-Ergebnisse, um das
dungshilfen Symptom-Selbstmanagement der Patientinnen

und Patienten zu unterstiitzen 14 17 3 0 2 1 21
Kultur Aufnahme in die berufliche Ausbildung von

medizinischem Fachpersonal 19 12 8 0 1 [ 27

Mehr Engagement von Fachgesellschaften

(z.B. durch Empfehlungen fiir Instrumente oder

Fortbildungsangebote) 17 15 2 0 0 14 20
Standardi- Standardisierung der Instrumente
sierung von (Fragebogen / Standardsets) 20 9 4 1 7 15 12
Prozessen und
Metriken Standardisierung von Metriken 17 13 8 1 5 14 15
Incentivierung Finanzielle Anreize zur Erhebung von PROMs 18 9 5 2 1 8 30
und Vergiitung

Finanzielle Anreize zur Nutzung von PROMs

im Klinikalltag 18 8 5 3 1 3 30

n=34 | Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum’, EEE= .
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung ﬂﬁ 1 | BertelsmannStiftung
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Appendix 2: Zusatzliche Auswertungen

TABELLE A7: Aufgelistete Freitextantworten zusatzlicher forderlicher Aktivititen fiir weitere PROM-Nutzung

im Wortlaut

Pay 4 performance Anregungen, Datenbausparer Aerzte

Standardisierung auf Ebene med. Fachgesellschaften (verpflichtend)

Best Practices Austausch fiir Kommunikationstools fiir die Praxen um Engagement durch die Patienten aufrecht zu erhalten und fir PROMs und

Shared Decision Making zu motivieren

Datenzuganglichkeit fir Patienten tiber Smartphone-App mit risikoadjustierten Benchmarks
regulatorische Vorgaben

gute Kommunikation

Verpflichtung durch Gesetz. Vergiitung. Pay for Performance

Beforschung effizienter Umsetzung in der Versorgungsroutine

Gesetzliche Rahmenbedingungen andern

Quelle: Online-Befragung ,PROMs im deutschsprachigen Raum®, Befragungszeitraum Jul - Dez 2021,
eigene Darstellung
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TABELLE A8: 2022 startende Innovationsfondsprojekte zum Thema PROMs

Name

Lebensqualitat
und Arbeits-
unfahigkeit nach
schwerem Trauma
(LeAf Trauma)

Einfluss
elektronischer
Patient-Reported
Outcomes
(ePROM ) bei
operativer
Therapie des
Prostatakarzinoms
auf den post-
operativen Verlauf
(PRO-P)

Entwicklung der
intersektoralen,
medizinischen
Versorgung von
Patientinnen und
Patienten mit
»Chronic Critical
lliness* (E=MC?)

Von der
praoperativen
Vorbereitung zur
postoperativen
Rehabilitation
(Der nahtlose
Patient)

Potenzial von
PROMs und
PREMs zur
Verbesserung

der Versorgung
chronisch erkrank-
ter Patientinnen
und Patienten
(PROMchronic)

Konsortialftihrung

und Partner
AUC-Akademie der
Unfallchirurgie GmbH
mit AOK-Bundesverband
GbR, Otto-von-Guericke-
Universitat Magdeburg,
Private Universitat

Witten /Herdecke gGmbH,

Universitatsklinikum
Disseldorf, Universitats-
klinikum Essen

Universitatsklinikum
Dusseldorf mit Deutsche
Krebsgesellschaft e. V.,
Klinikum Dortmund
gGmbH, St. Elisabeth
Gruppe GmbH, Techniker
Krankenkasse, Universitat
zu Kaln, Universitatsklini-
kum Bonn, Universitats-
klinikum Essen, Westfali-
sche Wilhelms-Universitat
Miinster

Universitdtsmedizin
Charité Berlin mit
Barmer, Fraunhofer-
Gesellschaft zur Forde-
rung der angewandten
Forschung e. V., Techni-
sche Universitat Berlin

Medizinische
Hochschule Hannover

TU Berlin mit
aQua-Institut,
Barmer,
ONCARE GmbH

Quelle: eigene Darstellung in Anlehnung an G-BA 2020

Indikation

Schwerverletzte
(nach Trauma)

Prostatakarzinom
mit Behandlung
durch Prostektomie

dauerhaft
beatmete Patientin-
nen und Patienten
in Beatmungs-
Wohngemein-
schaften mit
PICS-Symptomen

kardiochirurgische
Patientinnen

und Patienten
(zur Klappen-

und koronaren
Myokardre-
vaskularisatin)

chronisch erkrankte
Menschen mit
Asthma bronchiale,
COPD, Diabetes
Typ 1 und Typ 2
und koronare
Herzkrankheit
(DMP- und nicht-
DMP-teilnehmende
Patientinnen und
Patienten)

Ziel

Identifizieren und quantifizieren
von Risikofaktoren, die Lebens-
qualitat (LQ) und den Zeitpunkt
des Wiedereintrittes in das
Arbeitsleben beeinflussen.

Ableitung von sektorentiber-
greifenden Empfehlungen und
Mafnahmen zur verbesserten
Patientenversorgung

Verbesserung von Inkontinenz
(priméarer Endpunkt) sowie
korperlicher und psychischer
Symptomlast, LQ, Kompetenz
der Patientinnen und Patienten
und der Nachsorge allgemein
durch ein postoperatives inten-
siviertes Symptommonitoring
mittels elektronischer ePROM.

Zudem sollen férdernde und
hemmende Faktoren bei

einer Implementierung heraus-
gearbeitet werden.

Steigerung der LQ und des
Gesundheitszustandes von dau-
erhaft beatmeten Patientinnen
und Patienten in WGs durch die
Behandlungsauslegung anhand
ihrer Praferenzen /Bedurfnisse
durch PROM-Unterstiitzung des
Telemedizinnetzwerks

Verbesserung der LQ,
Mortalitat und Morbiditat

von Patientinnen und Patienten
mit Pra-Rehabilitation und
Nachsorge im Vergleich zur
Standardbehandlung

Verbesserung der Versorgung
chronisch kranker Patientin-
nen und Patienten durch die
Identifikation von Versorgungs-
defiziten und niedriger
Responsiveness auf System-
ebene durch digitale PROMs
und PREMs

WEISSE=
[] LISTE

Methodik

interdisziplinare Experten-
interviews, strukturierte Patienten-
interviews

Erhebung der Patientenpfade

und -verlaufe in einer explorativen,
prospektiven Studie (n=1.500) und
Uber Exploration des Routine- und
Versorgungsdatensatzes der AOK
(retrospektiv; n=33.000)

Mixed Methods Design,
qualitative Interviews und
multizentrischer zweiarmiger
RCT in sechs Prostatazentren

Kontakt der Patientinnen

und Patienten bei auffalligem
Symptommonitoring und bei Bedarf
sektorentibergreifende Weiterlei-
tung: Schwellenwertiiberschreitung

multizentrische, prospektive,
longitudinale Interventionsstudie
mit qualitativer und quantitativer
Prozessanalyse im Vorher-Nachher-
Vergleich (speziell auf Projekt
zugeschnittenes Design)

dreiarmige RCT-Standard-
behandlung

Intervention mittels klassischer
Kommunikation (Telefon)

moderne Kommunikation (App)

perioperative Verlaufstiberwachung
mittels PROMs und PREMs (inkl.
Postoperativem Schwellenwert-
Giberschreitungs-Warnsystem)

Linkage-Studie von PROM-/
PREM- und Routinedaten

digitale PROM-/ PREM-Erhebung
innerhalb eines Jahres (1 xpro
Quartal) und visuelles Feedback an
Patientinnen und Patienten (Nudge)

Befragung der Patientinnen und
Patienten zu zuriickgesendeten
Daten

Analyse von Versorgungsdefiziten
in Vergleichsgruppen (DMP/ nicht
DMP)

| BertelsmannStiftung
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