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Patientenperspektive

priorisieren
Expertengruppe fordert Einsatz patientenberichteter Daten
fur eine bessere Gesundheitsversorgung

In Deutschland werden taglich Millionen medizinischer
Leistungen im ambulanten, stationdren und rehabilitativen
Bereich erbracht. Die Orientierung am Patientenwohl ist
dabei das normative Leitprinzip (Deutscher Ethikrat 2016).
Eine am Patientenwohl orientierte und und die Patientin-
nen und Patienten beteiligende Gesundheitsversorgung
sollte Qualitatsanforderungen hinsichtlich Wirksamkeit,
Angemessenheit, Patientensicherheit, Rechtzeitigkeit und
Verfligbarkeit, Koordination und Kontinuitat sowie
Responsivitat erfullen (IOM 2000, IQTIG 2022).

Doch trotz des an Patientinnen und Patienten ausgerich-
teten Leitbildes ist weithin unbekannt, wie diese die
Versorgungsqualitat einschatzen: Wie haben sie beispiels-
weise den Behandlungsverlauf erlebt oder welche Veran-
derungen ihres Gesundheitszustands nehmen sie aufgrund
der Behandlung wahr? Sowohl ihre Erfahrungen im Ver-
sorgungsprozess als auch die selbst wahrgenommenen
Gesundheitsergebnisse dringen oft nicht durch, weil sie
nicht systematisch erfasst werden.

Eine strukturierte Einbeziehung der Patientenperspektive
durch Befragungen ist dringend notwendig. Insbesondere
dann, wenn die Patientinnen und Patienten die maRgebli-
chen oder einzigen Personen sind, die beurteilen kénnen,

inwiefern die Qualitatsanforderungen erfiillt sind. Die
Messung und Beurteilung einer am Patientenwohl orien-
tierten Versorgungsqualitdt kann nicht langer nur auf der
Dokumentation der Leistungserbringer oder auf Sozial-
daten als Datenquellen basieren. Es gilt, Dokumentations-,
Sozial- und Befragungsdaten intelligent zu verkniipfen,
um ein ganzheitliches Bild der Versorgungsqualitat in all
ihren Dimensionen und Ergebnissen zu erhalten.

Das Erfassen dessen, was Patientinnen und Patienten

in der Versorgung erlebt haben und wie es ihnen vor,
wahrend und nach bestimmten Eingriffen und Therapien
geht, ist durch validierte Fragebogen moglich - und langst
Uberfillig. Patient-Reported Experiences (PREs) legen
offen, wie Betroffene im Versorgungsprozess relevante
Aspekte der Qualitatsdimensionen Responsivitat, Patien-
tensicherheit, Rechtzeitigkeit und Verfligbarkeit sowie
Koordination und Kontinuitdt wahrgenommen haben.
Patient-Reported Outcomes (PROs) verdeutlichen, wie
Patientinnen und Patienten ihren Gesundheitszustand,
ihre Mobilitat, Funktionsfahigkeit und Lebensqualitat
einschéatzen, beispielsweise im Verlauf chronischer Erkran-
kungen oder vor und nach einem konkreten Eingriff. Allein
oder in Kombination mit anderweitig erhobenen Daten
machen die PRO-Daten transparent, wie es erkrankten
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Menschen wirklich geht und ob eine Behandlung ihnen
gen(itzt hat oder nicht. PRO-Daten sind vor allem fiir die
Bewertung der Qualitdtsdimensionen Wirksamkeit und
Angemessenheit notwendig. Durch den fokussierten Blick
auf ein Blindel an relevanten PRO-, PRE- und klinischen
Daten sowie Sozialdaten als Core Outcomes kann die
Gesundheitsversorgung konsequenter am Patientenwohl
ausgerichtet werden.

Patientenberichtete Daten sind jedoch nicht nur zur
Messung und Bewertung der Versorgungsqualitat not-
wendig. Insbesondere Patient-Reported Outcomes (PROs)
bringen in vielen Anwendungskontexten Vorteile. So wer-
den sie als Endpunkte im Rahmen der Evidenzgenerierung
bereits seit Jahren in klinischen Studien erhoben und
spielen eine wichtige Rolle in epidemiologischen und
gesundheitsdkonomischen Analysen.

Im Rahmen der medizinischen Intervention kommen die
Ubermittelten PROs den auskunftsgebenden Patientinnen
und Patienten unmittelbar zugute und verbessern nicht nur
ihre Versorgung, sondern generieren sogar einen medizini-
schen Nutzen: Beispielsweise werden Informationen, Schu-
lungen und Ubungen in medizinischen Apps auf Basis digi-
tal erfasster PROs patientenindividuell zusammengeschnit-

ten und kdnnen so zum Patient Empowerment beitragen.
Bei chronischen Krankheiten oder Krebserkrankungen
koénnen die Behandlungsteams den Gesundheitszustand
der Patientinnen und Patienten, die Art und Schwere von
Symptomen und Nebenwirkungen anhand digital tiber-
mittelter PROs nachvollziehen und infolgedessen die lau-
fende Therapie schneller und gezielter anpassen. Dieses
Symptommonitoring fiihrte in mehreren Studien zu besse-
ren gesundheitlichen Outcomes bis hin zu besseren Uber-
lebensraten bei Krebserkrankten. Zudem sind die gemein-
same Entscheidungsfindung und die Wahl der individuell
passenden Therapieoption auf Grundlage von PROs besser
moglich. Im individuellen Versorgungskontext nehmen
PROs also die Funktion von Befundwerten ein.

SchlieBlich dienen aggregierte PRO-Daten als Qualitats-
indikatoren zur qualitdtsorientierten Steuerung. Kliniken
oder einzelne Fachabteilungen nutzen sie singuldr oder
mit klinischen Daten verkniipft fur das einrichtungsinterne
Qualitdtsmanagement, fiir das Benchmarking oder fiir
den Erwerb von Zertifikaten, beispielsweise als Krebs-
zentrum. PRO-Daten dienen zudem als Indikatoren fiir
ergebnisorientierte Vergilitungsvertrage, fir das Public
Reporting, z.B. von Rehakliniken, oder fiir die externe
Qualitatssicherung. Auch bei Marktzulassungsverfahren
spielen PROs eine wichtige Rolle. Im Rahmen der quali-
tatsorientierten Steuerung kommen zudem auch PREs
zum Einsatz.
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In Deutschland gibt es bereits hervorragende Anwendungs-
beispiele fiir die starkere Beriicksichtigung der Patienten-
perspektive. Sie sind allerdings haufig noch singulédr und fin-
den meist in zeitlich und budgetar begrenzten (Forschungs-)
Projekten statt. In der Routineversorgung werden Patientin-
nen und Patienten bisher ebenfalls noch nicht strukturiert
nach ihren Erfahrungen und Outcomes gefragt. Auch findet
eine dynamische, aber bislang weitestgehend unkoordinierte
Entwicklung statt. Die PRO-Landschaft in Deutschland
gleicht momentan eher einem Flickenteppich. Es steht zu
befilirchten, dass es zu einer Silobildung von PRO-Daten und
-Anwendungen kommt, von der zwar einzelne Leistungs-
erbringer und ihre jeweiligen Patientinnen und Patienten
profitieren, bei der jedoch der Solidargemeinschaft eine
Zusammenfiihrung und Auswertung von PRO-Daten fiir die
Versorgungsforschung, die Verbesserung von Leitlinien oder
die Qualitatssicherung verwehrt bleiben. Das Potenzial der
PROs kann bei isolierter Nutzung und Datenhaltung nicht
ausgeschopft werden. Es gibt zahlreiche validierte Erhe-
bungsinstrumente, sie miissen nun systematisch und stan-
dardisiert eingesetzt werden. Lander wie beispielsweise die
Niederlande und Wales zeigen, wie eine Ausrichtung am
Patientenwohl anhand von Core Outcomes inklusive patien-
tenberichteten Daten besser gelingen kann.
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Die Patientenperspektive auf den eigenen Gesundheits-
zustand, auf Versorgungsprozesse und -ergebnisse muss
in Deutschland strukturiert erhoben und sowohl in der
individuellen Patientenversorgung als auch bei der Quali-
tatssteuerung fest verankert sein. Durch faktenbasierte
PRE- und PRO-Daten ist dies moglich.

Die Gelegenheit fiir eine systematische Nutzung von
patientenberichteten Daten ist glinstig: Aufseiten der
Patientinnen und Patienten und der Arzteschaft gibt es
mittlerweile ein wachsendes Interesse an dem Thema.
Zudem verdeutlichen zahlreiche, vor allem internationale
Anwendungsbeispiele die Vorteile, die die Nutzung von
PROs als Befundwerte im interventionellen Kontext und
als Qualitatsindikatoren im Kontext der Qualitdtssteuerung
mit sich bringt. Nun dringt die Zeit, durch ordnungspoli-
tische Ma3nahmen Insellésungen zu vermeiden und das
Potenzial patientenberichteter Daten fiir das Gesundheits-
system nach und nach zu heben. Dazu sollten folgende,
sich gegenseitig bekraftigende Schritte unternommen
werden.
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Nationale Strategie erarbeiten: Im deutschen

Gesundheitswesen findet ein Paradigmenwechsel
statt - die Ergdnzung der arztlichen um die patientensei-
tige Perspektive auf Krankheit und Gesundheit sowie die
konsequente Ausrichtung der Versorgungsstrukturen und
-prozesse auf Outcomes. Neben patientenrelevanten klini-
schen Outcomes wie Komplikationen und Sterblichkeit
erfordert dies eine systematische Erhebung, Auswertung
und Nutzung von patientenberichteten Daten zu Erfahrun-
gen (PREs) und Outcomes (PROs). Die flichendeckende
Implementierung stellt einen Kraftakt dar, der nur mit dem
Engagement aller Stakeholder gelingt. Sie sollten sich des-
halb auf einen nationalen Plan flr Patientenzentrierung
verpflichten.

Core Outcomes festlegen: Fir spezifische Versor-
gungskontexte, Erkrankungen und Interventionen
sollten sich einschlagige Gremien auf ein Set an konkreten

Versorgungszielen mit entsprechenden Indikatoren einigen.

Diese Core Outcomes enthalten tblicherweise klinische
Outcomes und PROs, teilweise auch PREs, und sollten
sowohl im individuellen Behandlungskontext als auch in
der Qualitatssteuerung einsetzbar sein. Um den Konsen-
tierungsprozess zu erleichtern, sollte auf international
bestehende Vorarbeiten zurtickgegriffen werden. Darliber
hinaus sollten fiir die Primarversorgung generische PROs
fiir Kerndoméanen von Gesundheit festgelegt werden.

PROs im individuellen Behandlungskontext nutzen:

Patientinnen und Patienten geben in PRO-Fragebo-
gen Auskunft Uber sensible Aspekte ihrer Krankheitslast
und -wahrnehmung. Von ihrer eigenen Auskunft sollten sie
im Verlauf der medizinischen Behandlung deshalb selbst
unmittelbar profitieren. Zugleich resultiert auch das arztli-
che Interesse fiir PROs darin, sie im individuellen Versor-
gungskontext flir das Gesprach Uber die aktuelle Situation
und die weiteren Behandlungsschritte zu nutzen. PRO-
Daten sollten deshalb fiir Patientinnen und Patienten ein-
sehbar und fir ihre Behandlungsteams direkt nutzbar sein.

Verantwortlichkeiten und Vergiitung regeln:

Systeme zur Sammlung und Auswertung von indivi-
duellen und aggregierten PRO-Daten entstehen nicht von
allein. Im Rahmen der politisch intendierten Digitalisie-
rungsstrategie fur das Gesundheitswesen sind Investitio-
nen fur den Aufbau zu tatigen. Fiir die unterschiedlichen
spezifischen Behandlungs- und Versorgungssettings muss
geklart werden, wer wann fir das Sammeln, Sichten, Aus-
werten und Reagieren auf die PROs verantwortlich ist. Die
Umsetzung dieser Verantwortlichkeiten - sowie das Errei-
chen guter Outcomes - sollten mit Verglitungsmodellen
verknipft werden.

Interoperabilitit gewahrleisten: Das Potenzial pati-

entenberichteter Daten kann nur gehoben werden,
wenn die IT-Systeme von Kliniken und Praxen, von DiGA
und anderen Medical Devices, von Registern und weiteren
Datensammelstellen und nicht zuletzt der elektronischen
Patientenakte interoperabel sind. Dies umfasst zuallererst
die semantische, syntaktische und psychometrische Inter-
operabilitit, aber auch die technische, rechtliche und
organisatorische. Der mit den Digitalgesetzen beschrittene
Weg hin zu umfassender Interoperabilitat sollte konsequent
weitergegangen werden.

Der Weg hin zu mehr Patientenzentrierung braucht einen
langen Atem und nicht weniger als einen Kulturwandel in
unserem Gesundheitssystem. Auch deshalb ist es wichtig,
pragmatisch dort zu beginnen, wo bereits heute das Inter-
esse und die Motivation vorhanden sind, wo die Potenziale
einer starkeren Berlicksichtigung der Patientenperspektive
am groften sind und wo die Implementierung an beste-
hende Strukturen ankntpfen und vergleichsweise leicht
gelingen kann.
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