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C>Fur Patient:innen zahlen Gesundheit, Funktionalitat = -.E MiG
und die Moglichkeit ein produktives Leben zu fuhren

“Outcomes are the results people care about most
when seeking treatment, including functional
improvement and the ability to live normal,

productive lives.”- ICHOM
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PROMSs: eine kurze Begriffserklarung e
PROMs = Patient Reported Oucome Measures PREMs = Patient Reported Experience Measures
Krankheitsspezifisch und generische Instrumente Fragebogen die Informationen uber die

zur Erfassung des subjektiven Gesundheitsstatus, Patientenerfahrung zu einer zurlick liegenden

der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét und der Behandlung in Bezug auf die Auswirkungen des

Versorgungsprozesses auf die Erfahrung der
Patient:innen; z. B. die Kommunikation oder auch die
- Valide Unterstlitzung im Versorgungsprozess.

- Reliabel

- Responsive

Funktionalitat

Beispielfrage (aus dem PEQ der Weissen Liste)

Beispielfrage (aus dem EQ-5D-3L)

Weitere Fragen zu Ilhrem Krankenhausaufenthalt

9. Mussten Sie wahrend lhres Krankenhausaufenthaltes haufig warten?

D Schmerzen / Korperliche Beschwerden:

Ich habe keine Schmerzen oder Beschwerden ............cccoioiiieeiiiieeieee e [l Nein, niemals | | 1 2 3 4 5 6 Ja,immer

Ich habe maRige Schmerzen oder Beschwerden ..............cooooiiieiiiiieciiieeceeeceee s O

Ich habe extreme Schmerzen oder Beschwerden ...............coooooeeeeiieeiiecceeeeeeeeeennnn ]

Ziel von PROMs ist die Perspektive von Patient:innen tGber die Krankheit/ den Behandlungserfolg

zu liefern, die durch klinisches Mal3e eventuell nicht erfasst werden



Internationale Initiativen unterstitzen -. MiG
die Standardisierung von PROM

te?’"”"}
@) OECD pnsl
BETTER POLICIES FOR BETTER LIVES PROMIS
The International Consortium for Health OECD PaRIS (Patient Reported Patient Reported Outcomes
Outcome Measurement (ICHOM) Indicator Survey) Initative Measurement Information System
Initilert in 2017 um die Erstellung und “Forschungs-Initiative zur Verbesserung
Unlock th tential of value-based Sammlung von international und Standardisierung der Messung von
flOCK The porentia’ of varue-ddase vergleichbaren Patienten berichteten selbstberichteten Merkmalen
health care by defining global Standard . ) . : . :
Indikatoren (PRI) voran zutreiben korperlicher, psychischer und sozialer

Sets of outcome measures that really

matter to patients for the most relevant Gesundheit durch Patienten.”

medical conditions and by driving - PaRIS unterstitzt das standartisierte
adoption and reporting of these Monitoring von PRI
measures worldwide - PaRIS entwickelt einen neuen

international anwendbaren Fragebogen
fur Patient:innen mit chronischen

Patient health outcomes achieved Krankheiten im ambulanten Sektor
Value = ==
Cost of delivering those outcomes




PROMSs bieten ein diverses Spektrum an

Anwendungsfeldern

PRO-Daten Nutzung auf
individueller Ebene

Kommunikation
und Shared Decision
Making

Patienten- | =
monitoring l" ritﬁfy:g-
und Tele- w Selbst-
medizin management

~

Behandlungspfad-
anpassung und klinische
Entscheidungsfindung

PRO-Daten Nutzung auf
Systemebene

Ergebnisorientierte
Verglitung (P4P) und
Zertifizierung

o

Qualitats- )
sicherung <  Offentliche
und -ver- “: Bericht-
besserung, erstattung
Zulassung

@

Forschung, z. B.

a 4
-
A

Benchmarking

und Austausch in Medizin und
von Best Gesundheits-
Practices okonomie (HTA)

Technische
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Berlin
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OPROI\/IS rucken international in den Fokus i -.E
Was kann Deutschland von anderen Landern lernen?
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Herausforderungen und Erfolgsstrateglen
flr die Umsetzung von PROMs in Deutschland
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Vergleich von 10 Landern auf Basis von Gesetzliches Mandat vs
28 Experten Interviews und Literatur Pilotprojekte

1. PROMs Implementierungs Stand _ L
Onkologie, Orthopéadie,

a) Top-down vs Bottom-up Ansatz chronische Krankheiten

b) Krankheitsbilder und Therapiegebiete

c) Formen der PRO-Datennutzung Shared Decision Making,
ualitatstransparenz
(individuelle & Systemebene) Q P

2. Herausforderungen & Erfolgsfaktoren

3. Empfehlungen flr Deutschland



PROMs zur Messung der Ergebnisqualitat

Qualitidtsebenen im Gesundheitssystem

Strukturqualitat

Ressourcen

s Personal

* Ausstattung, etwa Gerite,
Betten etc.

Qualifikationen
¢ Akkreditierung,
Fortbildungen etc.
¢ Erfahrung, etwa durch Fallzahl

Quelle: Eigene Darstellung
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Prozessqualitiat ’ Ergebnisqualitat
Wahl und zeitliche Abfolge Wihrend
von Diagnostik und Therapie dem Aufenthalt

gemessene Ergebnisse
s Leitliniengerechte Aktivititen

* Disease Management » Revisionsrate, Mortalitit
Programme * Komplikationen
» Koordination, Informationen » Lebensqualitat,
und Aufklarung etc. Funktionalitit, PROs
PREs mentale Gesundheit

} Ergebnisqualitat

nach dem Aufenthalt
gemessene Ergebnisse

¢ Lebensqualitat,
Funktionalitit, PROs

mentale Gesundheit

[ c—] Y
O Wahrend des Aufenthalts /
gl beim Leistungserbringer

ooo

v
M

Nach den Aufenthalt /
in der eigenen
Lebensrealitat




©

Beispiel Niederlande:

Seit 2013 werden PROMs vom
Dutch Insitute for Clinical
Auditing erhoben

PROMs werden zusammen mit
anderen Indikatoren im
Codman Dashboard so
dargestellt, dass
Krankenhauser tagesaktuell
Ihre Werte einsehen kdnnen

Die PROM Auswahl und
Integrierung in den
Behandlungspfad basiert auf
Fokusgruppenfeedback von
Patient:innen und Arzt:innen

Landesweites Register DICA
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DIC/

Since the rollout, DICA registries have measured and recorded:

My

52% lower mortality and 29% fewer severe complications after

colorectal cancer surgery

The median survival of melanoma patients that have received

systemic therapy increased from 12 to 22 months within six years

Radiotherapy before gastrointestinal cancer surgery appeared
unnecessary for 800 patients. Protocols have changed

accordingly

9

AP

b

32-minute reduction in time between diagnosis and treatment

(door-to-groin-time reduced from 87 to 55 minutes)

Increase from 63% to 74,5% in breast-contour-preserving

treatments in breast cancer

9% reduction of costs of colorectal cancer surgeries



Beispiel England: Externe und interne -I'E MiG
Qualitatstransparenz basierend auf PROMSs

Berlin

Externe Transparenz Interne Transparenz
Finalised Patieﬁt Réﬁorted Outcome Measures . . :
(PROM:s) in England for Hip and Knee Replacement Ve g leich der verschiedenen
Procedures (April 2021 to March 2022) Leistu ngserbringer
e  Vergleich der Arzteund ™~
- o Arzti nnen bei “Another key part of my role is that | provide feedbacl.( for
7 . . staff, as they don’t always know what happens to patients
— Leistungserbringern once their part in their treatment is over. | firmly believe that

people need to know that patients really do appreciate them

and what they do.”

97% of respondents reported an improvement for hip \ /
replacements

These patients reported an improvement for the Oxford Hip
Score

“It's about turning the responses to ‘How are
you today?’into a number so that we can
measure change, from before an operation

The average health gain on the Oxford Hip Score was 22.5

through to after.”
0 Clinical outcome manager,
95% of respondents reported an improvement for knee N 0] rt h um b ri d ) 202 1
replacements

These patients reported an improvement for the Oxford Knee
Score.

The average health gain on the Oxford Knee Score was 17.3



Beispiel: PROMs zur Messung der Indikationsqualitat

oder dem Zugang zur Versorgung

1.00

Figure 6.29. Patient-reported quality of life before and after hip and knee replacement surgery, generic
measure, 2023 (or nearest year)
EQ-50 Scores (hip replacement surgery)

EQ-50 Scores (knee replacement surgery)
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1. Data limited to specific localities (as detailed in “Definition and comparability” box). 2. Post-operative scores are measured
& months after the surgery.

Source: OECD PaRIS Hip and Knee PROMs Pilot Data Collection.

Joint arthroplasty type
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Recommendation

. Surgery recommended based on 0 PROMs
. Surgery recommended based on 1 PROMs
. Surgery recommended based on 2 PROMs
. Surgery recommended based on 3 PROMs

Fig. 5 This bar chart shows the percentage of patients for whom one, two, or three
preoperative PROMs indicated that the thresholds derived in our paper would recommend
surgery and who reached the MCID for one, two, or three of the selected PROMs.

Referenz: Langenberger, Steinbeck, Busse, 2024



Beispiel Onkologie USA: PROMSs im klinischen Einsatz =1 b i

Gestiegene Uberlebensrate

Overall survival probability

100+
% 80
=
E
<
2 60+
=
§ Patient-reported symptom monitoring
>
5 404
wv
e
2 Usual care
S 204
Log-rank test: P=.03
0 1 2 3 4 5 6 7 8
Years From Enrollment
No. at risk
Patient-reported 441 331 244 207 190 181 148 65 33
symptom monitoring
Usual care 223 171 137 118 107 89 50 27

Basch et al., 2017

All Patients (%)

457

N

Verbesserte Lebensqualitat

Proportion of patients with health-related quality-of-life
changes at 6 months compared with baseline (EQ-5D-5L)

Any Change P <.001

[
100% 1

0% A

M Improved
I Unchanged
B Worsened

Change by 6 or More Points P =.0059

Usual Care STAR

Usual Care STAR

Basch et al., 2016

Patients Visiting ER (%)

60 +

40

20 +

Reduzierte Notfallaufnahmen

Cumulative incidence of emergency room (ER) visits

All Patients

Usual care

12 18 24 30 36
Months Since Enrollment

Basch et al., 2016



Q Lander stehen vor ahnlichen Herausforderungen -'E w‘n‘..c;
auf individueller und Systemebene

Individuelle Ebene (Micro) System Ebene (Meso & Macro)

Fehlende Patientenzentrierung der (Technische) Barrieren der Datenerfassung
« “Health literacy” & kulturelle Faktoren » Geringe Einbettung der Daten im

« Umfana von Fragebdaen Behandlungskontext
’ JER09 * Fehlende Daten Interoperabilitat

Q Mehrwert von PROMs bisher gering \tf Fehlende Orientierungshilfen und Best
bewertet Practices fir PROMs Implementierung
* PROMSs vs. PREMs * Fehlende Standards fir PROMs Metriken
 Priorisierung von klinischen Parametern und Software

* Adhéarenz - .
Fehlende politische Unterstltzung und

Kooperation
* Fehlende Ressourcen &
Rahmenbedingungen
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6 Erfolgsfaktoren befordern die PROMs Implementierung
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Patientenfokus

Zugang zu Daten
Einbeziehung von Patientenvertretern

Klinische Champions

Forderung von Forschung und
Anwendung durch arztliche Vorreiter
Schulungsprogramme

IT Infrastruktur

Versorgertbergreifende digitale Plattform
Offene Schnittstellen

O

o

)

MiG

Technische .
Universitat

Standardisierung

» Mindeststandards fur digitale
Instrumente & Interoperabilitat

« Standard fur PROM Metriken

Anreizstrukturen
* Finanzielle Anreize/ Zertifizierung fr
Messung und Nutzung

Politischer Wille

« Schaffung nationaler
Rahmenbedingungen

* FoOrderung von PROMSs Initativen



Im internationalen Vergleich hat Deutschland

Aufholbedarf...

——Denmark Germany —Switzerland

Patient Empowerment
100%

80%

IT Tools Rewarding

60%

Standardization Reporting

Culture

Scope

\'hv
Techmsche
Universitat M ' G

Berlin

——the Netherlands
Patient Empowerment
100%

—Wales England

80%

IT Tools Rewarding

60%
40%

20%

Standardization Reporting

Scope Culture



E aber es gibt auch erfolgsversprechende Initiativen -'.E MiG
und Projekte in Deutschland

PRO-Daten Nutzung auf PRO-Daten Nutzung auf
individueller Ebene Systemebene
heartbea CH ARITE DAS REHAPORTAL
Qualititskliniken.de
o® ®myoncare BARMER
1 . | Mmartini-klinik | I Q INITIATIVE
Prostatakrebszentrum .
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf Q UALITATSMEDIZIN
Vivantes

Hospital Group

.. und weitere Register sowie Forschungsprojekte .. Sowie Interesse an einer Erfassung
z.B. gefordert durch den Innovationsfonds seitens des IQTIG



PROM Nutzende beobachten eine Umsetzungslicke il E MiG
von forderlichen Faktoren fur die PROM Nutzung

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

+ Nutzung
Digitale Anwendungen / Interoperable IT-Infrastruktur fir Auswertung / h . d
IT-Tools Benchmarking 17 26 verscnieaener
7 ”9

Politische Einflihren einer Erstattungsfahigkeit von PROM- Standards
Strukturvorgaben Erhebung und -Nutzung in der Gesundheitsversorgung 24

Integration von PROMs 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=234 | Quelle: Online Befragung ,FROMSs im deutschsprachigen Raum®,
Befragungszeitraum Jul - Dez 2021, eigene Darstellung

WEISSE ==
[] 'E LISTE

BertelsmannStiftung



Ausblick: Potentiale von PROMS nutzen

Qualitatstransparenz die
auch Veranderungen vor
Ort ermoglicht

'..
Techmsche
Universitat M l G

Berlin

Jeder Schritt zahlt,
Einzeliniativen haben einen
mitreilRenden Effekt

Viktoria Steinbeck, Fachgebiet Management im Gesundheitswesen

Komplementare
Erfolgsfaktoren der PROM
Implementierung bedenken
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Patient-Reported

Patient-Reported Outcome
Measures (PROMs):
ein internationaler Vergleich

Herausforderungen und Erfolgsstrategien
fiir die Umsetzung von PROMs in Deutschland
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| BertelsmannStiftung

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

Ergebnisse einer Online-Befragung

e l" WHsEE | BertelsmannStiftung

Toward System-Wide Implementation of Patient-Reported Outcome ’j
AF for C ies, States, and Regions A,
Sophic-Christin Komelia Emst, MD," Vikionia Steinbeck, MSc,” Reinhard Busse, MD, MPH, Christoph Pross, PhD

ABSTRACT
im1 2
i nd (2) the of different < PROM
on level: forregonal sate-level, and naronal PROM intiatives.
by the groundea theary a PROM devel-

"2 experts from 12 counris and a terature review, a framework

w:smxﬂmﬁmdmum’-naﬂdmmlnmmmm

Resulrs:

“first experimentation’ adoption and a vibrant

long 7 dimensions.

ecosystem” The dimensions are grouped into patient-

to “system-wide

mpnntdulmmtm)mslmmmd PRO utilization, the former with the dimensions “scope and condition

“metric and process standardization,” and *tools and information technology-based solutions™ and the Latter

il atiea mpwerment and cincal iciion aupport.* ‘reporing and iy igrvement. and “owarting and

contracting” The “culture and Stakeholder involvement” dimension connects bath groups. ARthough 3 concerted
be observedt

Conclusions:

Overall,
analyze the current PROM implementation status and strategics to advance it.

Kepmords.comparative hesith policy analyss. health polcy Famework patint eported oucome measures, pater-1e-

ported outcome measures implementation, valu

VALUE HEALTIL 2022 25(9)1536-1547

Introduction

Over the last decade, healtheare providers. payers. and policy
makers have increasingly recognized the importance: of involving
paticats in the cvahsation of healthcare delivery and quality

Although, historically, process data
and clinician-reported oulcome measures (CROMs) have been
employed to assess quality of care, patientreported outcome

measures (PROMS) are being increasingly used o capture the
patient perspective o health-related quality of ke, symptom
burden, and functional status® PROMs are questiommaires
completed by patients’ and can be dassified as generic or
discase specific:* PROMs have been embraced for a multitude of
utilization purpeses, including the improvement of paticat-
physician communication,”” personalization of healthcare and
remote monitoring " public reporting, quality assurance and

mprovement” value-based beabeare sirategies” and.heakh
rescarch or health technology assessment ™

Nevertheless, healthcare systems are at different stages of
implementing PROMs, ranging from small pilot projects to.
implementation across regions or nations. A complex and
often fragmented national and intemational landscape of PROM
initiatives has developed. Various barricrs for advancing PROM
implcmentation have been identificd in - different provider,
regional, and country scttings, such s 2 lack of questionaire

infrastructure,” a mismatch between national and provider-level
efforts,” or missing inlcgration in the carc pathway for casy uti

lization by bealthcare professionals and paticnts'>” Despite the
exponcntial growth in PROM rescarch, only fow studics have
investigated the successiul implementation of measurcment and
utilization of patient-reportcd outcomes (PROs) beyosd the

s e

Rescarch,Inc. Pubie e . This & e

Outcomes

Wie die Patientenperspektive die Versorgung transformieren wird

* Was PROs und PROMs sind

* Was PROs bewirken kdnnen

 Wie Champions PROs einsetzen

® Was es braucht, damit PROs funktionieren
« Erfolgsrezepte von Praktikerinnen

und Praktikern

| BertelsmannStiftung
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s the CC BY-NC-ND license (it crestivecommons.org Beemses by o adj .01,

Link zum Artikel

Link zum Report

Link zum Report Link zum Magazin

Bei weiteren Fragen, kontaktieren Sie mich gerne
Viktoria Steinbeck: steinbeck@tu-berlin.de

Viktoria Steinbeck, Fachgebiet Management im Gesundheitswesen
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