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Zusammenfassung

Die Messung von objektiven (klinischen) Outcomes ist schon lange Thema im Gesundheitswesen, je-
doch werden diese aus der Perspektive von Expertinnen/Experten festgelegt. Als Ergédnzung dazu bie- Zusammen-
ten sich aus Patientensicht berichtete MaBe an, da die Qualitét der Versorgung sich letztlich am Nutzen
fur die Patientinnen/Patienten messen lassen muss. Die sogenannten Patient Reported Outcome und
Experience Measures (PROMs & PREMs) sind MaBzahlen, die die subjektiven Perspektiven von Pa-
tientinnen/Patienten und deren Erfahrungen mit der medizinischen Versorgung erfassen sollen und da-
mit helfen kdnnen, sowohl die Versorgung zu verbessern als auch Effektivitdtsanalysen in Gesundheits-
systemen zu ermdglichen und die Vergleichbarkeit zwischen Anbietern zu erleichtern. Die routinemaBige
Erhebung der PROMs und PREMs ist in einigen L&ndern bereits ein fester Bestandteil des Gesund-
heitssystems und des Behandlungsprozesses, in vielen anderen haben sich erste Initiativen etabliert.

fassung

Einleitung

Téaglich werden tausende Behandlungen durchgefiihrt, ohne dass systematisch Gberprift wird, wie es sich . .
mit der Ergebnisqualitat verhalt. Erst in den letzten Jahren wurde damit begonnen, Outcomes zu messen, Elnleltung
wie z. B. im stationéren Sektor mit A-IQI. Bei diesen Outcome-MaBen handelt es sich jedoch vorwiegend
um Kennzahlen bzw. Raten zu Sterblichkeiten und Komplikationen. Diese zu messen ist zweifellos wich-
tig, Ergebnisqualitat ist jedoch mehr als die Frage, ob ein Eingriff Gberlebt wird und komplikationsfrei durch-
gefiihrt werden kann. Relevant ist dabei zusatzlich die Frage, in welchem AusmaB kinisch relevante Pa-
rameter verbessert werden konnten, und vor allem, wie die Patientinnen/Patienten von der Behandlung
profitieren. Man spricht in diesem Zusammenhang von Patient Reported Outcomes (PROs; dt.: selbstbe-
richtete Resultate), also Berichten von den Patientinnen/Patienten selbst Uber ihren wahrgenommenen
Gesundheitszustand, ihre Lebensqualitit sowie ihren funktionellen Status in Zusammenhang mit der er-
haltenen Gesundheitsversorgung oder Behandlung, wobei es zu keiner klinischen Bewertung des Ergeb-
nisses kommt (vgl. Weldring & Smith, 2013). Um diese selbstberichteten Resultate quantifizieren zu kdn-
nen, werden in der Praxis sogenannte Patient Reported Outcome Measures (PROMs) eingesetzt. Dar(-
ber hinaus erfassen die Patient Reported Experience Measures (PREMs) die wahrgenommene Erfahrung
der Patientinnen/Patienten mit der Gesundheitsversorgung. Einige Studien betonen, dass dieser veran-
derte Fokus vor allem jenen Patientinnen/Patienten zugutekommt, die an mehrfachen chronischen Er-
krankungen leiden und deshalb als besonders vulnerabel gelten, da dadurch nicht nur eine Verschlechte-
rung des Gesundheitszustands schneller erkannt und behandelt werden kann, sondern es auch zu einer
Steigerung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét, einer erhdhten Zufriedenheit und einer verbesser-
ten Kommunikation zwischen Patientinnen/Patienten und Arztinnen/Arzten kommt (vgl. Devlin & Appleby,
2010). Ferner kommt die Integration von PROMs in den klinischen Alltag auch Arztinnen/Arzten zugute,
da dadurch Symptome besser beurteilt werden kdnnen, eine zielgerichtete sowie bedarfsgerechte Be-
handlung ermdglicht und das Behandlungsergebnis verbessert wird (vgl. Future Care Finland, 2018). Letzt-
lich ist es aber auch fiir die Zahler/-innen von wesentlicher Bedeutung, dass mit den knappen Mitteln die
Lebensqualitat der Patientinnen/Patienten verbessert wird und nicht unter Umstanden nur ein klinischer
Parameter. PROMs kdnnen so im Extremfall dabei helfen, zu erkennen, in welchen Fallen Eingriffe zwar
durchgefuihrt werden, aber keinen Nutzen fiir die Patientinnen/Patienten bringen.

Im Folgenden soll ein Uberblick tiber Patient Reported Outcome und Experience Measures gegeben wer-
den, wobei nicht nur der theoretische Hintergrund beleuchtet wird, sondern auch konkrete MaBzahlen
naher beschrieben werden. AnschlieBend daran werden internationale Anwendungsbeispiele angefiihrt,
wobei vor allem auf das Vereinigte Kdnigreich, Schweden, Finnland und die USA eingegangen wird. Wir
gingen dabei von einigen Ubersichtsarbeiten (z. B.) der OECD aus und erweiterten die Literatur per
Schneeballsystem sowie durch eigene Literatursuche in PubMed und Google Scholar.

* Institut flir Hohere Studien, Josefstadter StraBe 39, A-1080 Wien, Telefon: +43/1/599 91-127, E-Mail: health@ihs.ac.at s v
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Patient Reported Outcome Measures (PROMs)

Grundlagen

Patient reported outcome measures (PROMs) sollen den subjektiv wahrgenommenen Gesundheits-
zustand von Patientinnen/Patienten abbilden. Eine Bewertung mittels PRO(M) wird direkt von der Pa-
tientin/dem Patienten ohne Interpretation eines Arztes/einer Arztin oder einer anderen Person vorge-
nommen und bezieht sich auf die Gesundheit, die Lebensqualitat oder den funktionellen Status des
Patienten/der Patientin im Zusammenhang mit der medizinischen Versorgung. Die Verwendung von
PROMs zielt auf eine verbesserte Effektivitat der Versorgung ab und soll so nicht nur den Patientin-
nen/Patienten selbst, sondern auch den Arztinnen/Arzten, Gesundheitsversorgungsanbietern und
Entscheidungstrégerinnen/-tragern helfen. Zum Beispiel kann ein neues Medikament gute klinische
Ergebnisse hinsichtlich der Verbesserung der Uberlebensdauer fiir eine bestimmte Patientengruppe
aufweisen, wahrend PROs identifizieren kdnnen, dass Patientinnen/Patienten mit den Medikamen-
ten aufgrund der Nebenwirkungen oder anderer Beeintréchtigungen der Lebensqualitat nicht zufrie-
den waren (vgl. Weldring & Smith, 2013). Genauer gesagt sind PROMs Instrumente, die zur Messung
und Erfassung von Daten zu PROs verwendet werden. Dazu werden hauptsachlich Frageb&gen her-
angezogen, um Evaluierungen durchzufiihren, die etwas Uber die Verdnderung des Gesundheitssta-
tus der Patientinnen/Patienten aussagen kénnen. Die Fragebdgen kdnnen allgemein formuliert, oder
auf bestimmte Krankheiten oder Behandlungsprozesse ausgerichtet sein. Fragen wie ,Wie verhalt es
sich mit der Mobilitat einer Patientin/eines Patienten vor einer Hiftoperation?“, ,War es nach dem
Eingriff besser?“ oder ,Schrénkt der Zustand einer Patientin/eines Patienten ihre/seine Fahigkeit ein,
anstrengende Tétigkeiten wie Joggen, Skifahren oder Radfahren auszuliben?* sollen den Gesund-
heitszustand abbilden helfen (vgl. OECD, 2017). Ursprunglich wurden PROMs fiir den Einsatz in der
pharmakologischen und der Versorgungsforschung entwickelt, um die Wirksamkeit einer Behandlung
zu messen (vgl. Wiering, 2015). Erst nach und nach wurden PROMs von Arztinnen/Arzten (ibernom-
men, um die individuelle Behandlung von Patientinnen/Patienten besser handhaben zu kénnen. Heut-
zutage werden sie priméar in der klinischen Praxis verwendet, um die Versorgung von Patientin-
nen/Patienten zu Uberprifen und individuell zu steuern. AuBerdem wird PROMs in der Gesundheits-
politik und im Gesundheitsmanagement einiger L&nder wie England eine maBgebliche Rolle zuge-
sprochen, da die Effektivitat von politischer Intervention im Gesundheitssystem gemessen und Ver-
besserungspotenzial aufgezeigt werden kann, z. B. durch eine Kosten-Nutzen-Analyse. In den letz-
ten Jahren wurden sie zudem vermehrt dazu herangezogen, die verschiedenen Anbieter der Ge-
sundheitsversorgung zu vergleichen und zu bewerten (vgl. Black, 2013).

Anwendungsbereiche

PROMSs werden haufig in klinischen Studien verwendet, aber sie finden auch zunehmend Eingang in
die klinische Routine. Ausgereifte, benutzerfreundliche elektronische Systeme auf einem Computer
oder Smartphone ermdglichen es den Patientinnen/Patienten, teilweise sogar in Echtzeit Gber ihren
Gesundheitszustand, ihre Symptome, ihre kdrperliche Funktionsfahigkeit und psychische Gesundheit
zu berichten. Eine Vorher-Nachher-Datensammlung, wie es das NHS-PROM-Programm in England
handhabt, ist eine Mdglichkeit, die Leistung eines Krankenhauses zu untersuchen und mit der ande-
rer zu vergleichen. Daten werden auBerdem auf generischer und krankheitsspezifischer Ebene auch in
einigen anderen Landern systematisch erfasst (z. B. die US-amerikanische PROM-Initiative oder die
schwedischen Qualitatsregister). AuBerdem bemuhen sich internationale Initiativen wie das Interna-
tional Consortium for Health Outcomes Measurement (ICHOM) um standardmaBige PROM-Messun-
gen zum Zwecke des internationalen Benchmarkings (vgl. Williams et al., 2016).

PROM-Daten, die aus krankheitsspezifisch validierten Fragebdgen erhalten werden, kénnen automa-
tisch in die elektronischen Krankenakten des Patienten/der Patientin Ubertragen werden. So kénnen
Alarme (z. B. in Form von E-Mail-Benachrichtigungen) erzeugt werden, um das klinische Personal iber
akute Patientenbeddrfnisse zu informieren, und Patientinnen/Patienten kdnnen daraufhin elektronische
Anweisungen erhalten, was zu tun ist. Wenn die Daten in der elektronischen Patientenakte gespeichert
sind, kdnnen Kliniker/-innen die Symptomdaten ihrer Patientinnen und Patienten im Laufe der Zeit
leicht Uberprifen (vgl. Bennett et al., 2012). PROMs werden beispielsweise auch im Rahmen von
Krebsbehandlungen angewendet, bei denen Patientinnen/Patienten aggressiven und potenziell
schmerzhaften Prozeduren und sowie tiber mehrere Jahre hinweg Nachsorgeuntersuchungen auBer-
halb des Krankenhauses unterzogen werden. Die routinemaBige Verwendung von PROMs in der On-
kologie hat dabei gezeigt, dass sie sowohl fur Patientinnen/Patienten als auch fiir das medizinische
Fachpersonal viele Vorteile bietet (vgl. Future Care Finland, 2018). So haben verschiedene Studien ge-
zeigt, dass die routinemaBige Erfassung von PROMs die Kommunikation zwischen Patientinnen/Pa-
tienten und Arztinnen/Arzten erheblich verbessert hat und die Zufriedenheit der Patientinnen und Pa-
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tienten mit ihrer Behandlung erhoht (vgl. KCE, 2018); diese sprechen zudem von besseren Gesund-
Wenn etwa in der Wartezeit vor einem Arzttermin ein elektronischer Fragebogen ausgefiillt wird, kdn-
nen Arztinnen/Arzte die angegebenen Symptome bei der Besprechung bereits effizient beurteilen. Das
ersetzt nicht das Gesprach zwischen Arztinnen/Arzten und Patientinnen/Patienten, sondern hilft, den
Fokus der Besprechung auf jene Symptome zu legen, die die meiste Aufmerksamkeit erfordern. In ei-
ner Studie Uber Krebspatientinnen/-patienten (vgl. Detmar et al., 2002), wo PROMs erfasst wurden,
sprachen Patientinnen/Patienten mit ihren Onkologinnen/Onkologen vermehrt Uber Symptome wie
Schmerzen, Mudigkeit und Erbrechen, wodurch die Behandlung besser abgestimmt werden konnte
(vgl. Bennett et al., 2012).

Einer erfolgreichen Implementierung von PROMs stehen allerdings noch einige technische, soziale, kul-
turelle, rechtliche und logistische Hirden entgegen. Eine Schwierigkeit bei der Verwendung von PROM-
Daten in klinischen Einrichtungen bestand darin, papiergestitzte Fragebdgen in eine Quelle flr sofort
zugangliche Informationen umzuwandeln. Kliniker/-innen scheuen oftmals die Nutzung von PROMs, da
sie beflirchten, dass ihnen dadurch zusétzlicher Arbeitsaufwand erwéchst, obwohl sie mit PROMs
ihre Arbeit auch effizienter und effektiver gestalten kdnnen. Zudem behaupten einige Kliniker/-innen,
sie seien bereits mit den Problemen ihrer Patientinnen/Patienten vertraut und bendétigten daher keine
strukturiert erhobenen Informationen (vgl. Nelson et al., 2015). Ganzheitlich betrachtet kénnen PROMs
einige Vorteile bringen — sowohl fiir Patientinnen/Patienten als auch fiir das Personal und Arztinnen/Arz-
te (vgl. Tabelle 1).

Was fir einen Einfluss PROMs auf die Gesundheitsergebnisse der Patientinnen und Patienten haben,
wird nach wie vor erforscht und ist daher nicht abschlieBend zu sagen. Studien zeigen aber (vgl.
Kotronoulas et al., 2014 und Rotenstein et al., 2017), dass durch PROMs jedenfalls Verbesserungen
im Behandlungsprozess, wie z. B. in der Diagnostik oder beim Monitoring des Behandlungsverlaufs,
erzielt werden kénnen. Vor allem in der Diagnostik von Depression kdnnen PROMs sehr hilfreich sein,
Symptome wahrzunehmen und friihzeitig zu erkennen, da durch sie Symptome erfasst werden kon-
nen, die in einem Behandlungsgesprach entweder nicht erkannt oder gar nicht erwdhnt werden
(vgl. Black, 2013). Shortell et al. (2017) beobachten eine patientenorientiertere Behandlung durch
PROMs und kénnen auBerdem weniger Depressionssymptome und eine bessere kdrperliche Funk-
tionsfahigkeit feststellen. Zudem berichtet EI Miedany (2014) von einer Verdnderung der Nutzung von
PROMs als statisch-deskriptive MaBe hin zu einer dynamischeren Rolle. Eine Studie (vgl. El Miedany
et al., 2012), die frihere PROM-Aufzeichnungen mit den Patientinnen/Patienten teilte, zeigt, dass das
Visualisieren der friiheren Resultate ihnen dabei half, (1) den Effekt der Behandlung auf ihre Krankheit
zu verstehen, (2) Medikamente einzunehmen, (3) das Vertrauen zum Arzt/zur Arztin zu stérken, (4) Zu-
kunftsdngste abzubauen und (5) im Alltag mit der Krankheit umzugehen. Arthritische Patientinnen/Pa-
tienten kdnnen z. B. eine bessere Kontrolle Uber ihre Krankheit erreichen, indem sie einen Vergleich zwi-
schen friheren PROMs, als ihre Krankheitsaktivitdt am héchsten war, und ihren aktuellen PROMs
ziehen. Das kann dazu flhren, dass Patientinnen/Patienten verantwortungsvoller mit ihren Medika-
menten umgehen, dadurch weniger Arztbesuche nétig haben und vermehrt wieder arbeitsfahig sind.
Eine andere Studie hat gezeigt, wie PROMs die Gesundheitskompetenz der Patientinnen/Patienten for-
dern kdnnen, indem diese durch die zielgerichtete Behandlung in ihrem eigenen Krankheitsmanage-
ment eine gréBere Rolle spielen kdnnen (El Miedany et al., 2010).

Tabelle 1: Vorteile von PROMs fiir Patientinnen/Patienten und Arztinnen/Arzte

Vorteile von PROMs fiir Vorteile von PROMs fiir klinisches Personal,
Patientinnen und Patienten Arztinnen und Arzte

Friihzeitiges Erkennen von Symptomen' Bietet systematisch gesammelte Daten Uiber Symptome?
Verbesserte Kontrolle® Verbessert die Genauigkeit der Symptombeurteilung?
Verbesserte Kommunikation zwischen Unterstltzt klinische Entscheidungsprozesse’

Arztinnen/Arzten und Patientinnen/Patienten’
Verbesserte gesundheitsbezogene Lebensqualitat*®  Verbessert die Steuerung der Behandlungsreaktion®

Erhéhte Patientenzufriedenheit* Verbesserte Kommunikation zwischen Arztinnen/Arzten
und Patientinnen/Patienten™**

Weniger stationare Aufenthalte und Notaufnahmen®  Spart Zeit wahrend klinischer Termine und hilft bei der
Entscheidungsfindung basierend auf den berichteten

Daten?
Langere Fortsetzung der Chemotherapie®’ Potenziell positiver Einfluss auf Gesundheitsresultate®
Erhéhte Uberlebensrate bei Krebs- Ermdglicht patientenorientiertere klinische Versorgung®
patientinnen/-patienten’-®
Quelle: Future Care Finland 2018
1 Vgl. Howell et al., 2015 2 Vgl. Bennett et al., 2012 3 Vgl. Kotronoulas et al., 2014
4 Vgl. Velikova et al., 2004 5 Vgl. Chen et al., 2013 6 Vgl. Basch et al., 2016

7 Vgl. Basch et al., 2017 8 Vgl. Denis et al., 2017
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Zusétzlich kann die Analyse von PROM-Daten auch wichtige Unterschiede in den Ergebnissen zwi-
schen verschiedenen Patientengruppen aufzeigen, was zu einer nachfolgenden gezielteren Untersu-
chung fuhren kann. PROMs, die routinemaBig gesammelt werden, sind jedoch nicht in der Lage, die
Griinde, die solchen Unterschieden zugrunde liegen, zuverlassig zu erkennen.

Eine kirzlich ver6ffentlichte Studie des Belgian Health Care Knowledge Center (KCE) konnte bele-
gen, dass PROMs (und PREMs) in Belgien die Qualitét der Patientenversorgung steigern konnten.
Die Studie betont vor allem erhebliche Verbesserungen bei der Kommunikation zwischen Patientin-
nen/Patienten und Arztnnen/Arzten im stationiren Bereich, also auf Mikroebene (vgl. KCE, 2018).

Kategorien und MaBzahlen

Ein PROM ist die Messung des PROs — PROMs sind also Instrumente, die den Gesundheitszustand
der Patientinnen/Patienten messen. Diese Tools sind oftmals von Patientinnen/Patienten selbst aus-
geflllte Fragebdgen und messen den funktionellen Status, die gesundheitsbezogene Lebensqualitét,
Symptome, personliche Erfahrungen mit der Versorgung und gesundheitsbezogene Verhaltenswei-
sen wie Angst oder Depression (vgl. Weldring & Smith, 2013). Grundsatzlich wird zwischen zwei Ar-
ten von PROMs unterschieden: generischen und krankheitsspezifischen. Ebenso kann man PROMs
auch nach den Indikatoren, die sie messen sollen (Lebensqualitét, gesundheitsbezogene Lebens-
qualitédt oder Gesundheitsstatus), klassifizieren (vgl. Bowling, 2001). Generische PROMs erfassen
allgemeine Gesundheitsaspekte wie Mobilitat, die Fahigkeit zur Selbstflirsorge und den allgemeinen
Gesundheitszustand am Tag der Messung. Sie untersuchen Aspekte, die zu einer Vielzahl von unter-
schiedlichen Krankheitsbildern passen, und erlauben einen Vergleich zwischen diesen verschiede-
nen medizinischen Zustédnden, um bei der Bewertung und Implementierung neuer Methoden zur Be-
reitstellung von Sorgfalt und Genauigkeit bei der Erbringung von Gesundheitsdienstleistungen zu hel-
fen (vgl. Weldring & Smith, 2013). Das am haufigsten verwendete Instrument ist der EQ-5D, in des-
sen Rahmen Patientinnen/Patienten Fragen zu fliinf verschiedenen Dimensionen ihres Gesundheits-
zustands beantworten. Diese Dimensionen umfassen Mobilitét, Selbstversorgung, alltagliche Akti-
vitdten, Schmerz und Angst/Depression. Zusatzlich werden sie gebeten ihren allgemeinen Gesund-
heitszustand auf einer visuell-analogen Skala von 0 (schlechtester Zustand) bis 100 (bester Zustand)
zu bewerten. Die Gesundheit der Patientinnen/Patienten, wie sie sie in den fiinf Dimensionen be-
schreiben, kann auch einen Wert erhalten, der die Ansichten der Gesellschaft liber diesen Zustand
reprasentiert, also eine Art Schweregrad. Diese Werte sind in EQ-5D-Wertemengen verfligbar, die auf
den Ansichten und Préferenzen der Offentlichkeit basieren und generiert werden, indem Befragte sich
in hypothetische EQ-5D-Gesundheitszustande hineinversetzen und diese bewerten. Allgemein ge-
haltene PROMs wie der EuroQol-EQ-5D kénnen auch fiir eine eventuelle Kosten-Effektivitats-Analy-
sen verwendet werden (vgl. Devlin & Appleby, 2010).

Ein weiterer generischer PROM ist die Short-Form-36(SF-36)-Umfrage. Sie umfasst acht Dimensio-
nen der Gesundheit, ndmlich kérperliche Funktionsféhigkeit, kdrperliche Schmerzen, Rollenbe-
schrankungen aufgrund koérperlicher Gesundheitsprobleme oder aufgrund emotionaler Probleme,
emotionales Wohlbefinden, soziale Funktion, Energie/Mudigkeit und allgemeine Gesundheitswahr-
nehmungen. Sie enthélt auch ein einzelnes Element, das wahrgenommene Verdnderungen des Ge-
sundheitszustands erfassen soll. Die acht skalierten Punkte sind die gewichteten Summen der Fra-
gen im jeweiligen Abschnitt. Jede Skala wird direkt in einen Wert von 0 bis 100 umgewandelt. Ein
Wert von 0 entspricht der maximalen Beeintréchtigung, ein Wert von 100 entspricht keiner Beein-
trachtigung. SF-36 ist das in klinischen Studien am h&ufigsten verwendete generische PROM und
kommt z. B. bei Patientinnen/Patienten mit Osteoarthritis haufig zur Anwendung (vgl. OECD, 2017).
Diese MaBzahl wurde entwickelt, um den Teil der bekannten Definition von Gesundheit durch die

Tabelle 2: Zwei Arten von PROMs

Generisch Krankheitsspezifisch
z. B. EQ-5D, SF-36, MDHAQ z. B. MDPROMs* firr Arthritis, Oxford Knee Score,
(Multidimensional Health Assessment Questionnaire) Oxford Hip Score, Varicose Vein Questionnaire
Ziel: messen Gesundheitsaspekte, die fiir die unter- Ziel: messen den Gesundheitsstatus und die Lebens-
schiedlichsten Patientengruppen und die allgemeine qualitat einer Patientengruppe in Bezug auf eine
Bevdlkerung relevant sind bestimmte Erkrankung
Aspekte: allgemeine Aspekte der selbsteingestuften Aspekte: auf eine bestimmte Behandlung/Krankheit/
Gesundheit und gesundheitsbezogenen Lebens- Patientengruppe zugeschnitten
qualitat * Hohere klinische Relevanz, reagieren besser auf
o Effekte von Komorbidit&t klinisch relevante Verénderungen, die sich aus
e Konnen fiir Vergleiche zwischen verschiedenen einer Behandlung ergeben
Gesundheitszustanden und Patientengruppen ver- * Kénnen nicht flr Vergleiche mit anderen
wendet werden Krankheiten herangezogen werden

* Multidimensional PROMs
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WHO (,Gesundheit ist ein Zustand vollkommenen kérperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefin-
dens und nicht die bloBe Abwesenheit von Krankheit oder Gebrechen®) widerzuspiegeln, der sich auf
Selbstberichte Uber das korperliche, geistige und soziale Wohlbefinden und die Funktionsfahigkeit
bezieht. Es ist auBerdem mdglich, einen Indexwert analog zum EQ-5D aus dem SF-36 zu berechnen
(vgl. Nilsson et al., 2015).

Krankheitsspezifische PROMs richten sich hingegen gezielt auf die Symptome einer speziellen
Erkrankung (z. B. rheumatoide Arthritis), eine Patientenpopulation (z. B. altere Menschen), ein spezi-
fisches Problem oder Symptom (z. B. Schmerz oder Mudigkeit) oder eine Funktion wie eine alltégli-
che Aktivitat (vgl. EI Miedany, 2014). Krankheitsspezifische Fragebdgen sind z. B. der PDQ-39 (Par-
kinson’s Disease Questionnaire), der VF-14 (Visual Function Questionnaire), der mit 14 Fragen die ver-
schiedenen Aspekte der Sehfunktion, die von grauem Star betroffen sind, misst, oder der Oxford Hip
Score, der mit zwolf Fragen Schmerzen nach Hiftoperationen misst.

Héaufig verwenden klinische Studien eine Kombination aus generischen und krankheitsspezifischen
PROMs, da krankheitsspezifische PROMs mehr Aussagekraft haben, generische PROMs hingegen
Vergleichbarkeit zwischen verschiedenen Gesundheitszustédnden bieten. Zum Beispiel kann eine Stu-
die mit Asthmapatientinnen/-patienten ein PROM der ,,Asthmakontrolle“ (krankheitsspezifisch) zu-
sammen mit einem generischen PROM wie dem EQ-5D als MaB fir die Lebensqualitat enthalten. Im
Allgemeinen wird eine Kombination einander ergdnzender generischer und krankheitsspezifischer Ma-
Be empfohlen. Darliber hinaus kann eine generische MaBzahl erforderlich sein, um die relative Bela-
stung der spezifischen Krankheit zu beschreiben. Manche Autoren argumentieren, dass krankheits-
spezifische MaBzahlen nur im Zusammenhang mit generischen MaBzahlen und umgekehrt interpre-
tiert werden sollten (vgl. Nilsson et al., 2015).

Eigenschaften und Herausforderungen der Implementierung

Der Grundgedanke hinter der Erfassung von PROMs ist jener einer patientenorientierten Qualitats- und

Produktivitatssteigerung. Wenn man PROMs analysiert, werden die individuellen Bewertungen kombi-

niert, um eine Gesamtbewertung zu erzeugen und ein zugrundeliegendes Phdnomen oder Konstrukt, wie

etwa das ,,wahrgenommene Schmerzniveau®, darzustellen. Die Analyse der PROMs konzentriert sich auf
die Verdnderung, die im Zustand der Patientinnen/Patienten oder in ihrer gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitét aufgetreten sind. Bei der Auswahl der PROMs sollte darauf geachtet werden, dass sie be-
stimmte Eigenschaften aufweisen. Vor allen Dingen sollte der Inhalt des Fragebogens relevant fur die be-
absichtigte Form der Verwendung und die Patientengruppe sein. Da PROMs héufig in Langzeitstudien
verwendet werden, bei denen mindestens eine Nachuntersuchung geplant ist, soliten PROM-Daten von
relevanten Patientinnen/Patienten zum selben Zeitpunkt und relativ zu einem Interventionszeitpunkt er-

hoben werden, um einen Bias in der Datenerhebung zu vermeiden (vgl. Dawson et al., 2010).

Der erfolgreichen Implementierung von PROMs in die Kklinische Praxis stehen einige Hindernisse gegenuber.

1. Zeit und Kosten der Datenerhebung, Analyse und Prasentation sollten minimal gehalten werden.

2. Hohe Beteiligungsraten erzielen: Die Herausforderung besteht darin, auch die unterrepréasentierten
Gruppen (Alte, Schwache, Kranke, Patientinnen/Patienten aus Bevdlkerungsminderheiten) zu er-
fassen, bzw. ist es schwieriger, jene Patientinnen/Patienten zu erfassen, die keine behandlungsin-
tensiven Krankheiten haben oder ambulante Patientinnen/Patienten sind.

3. PROMs sind sehr stark auf die Effektivitdt von Versorgung ausgelegt, wahrend die wahrgenomme-
ne Behandlungssicherheit und die Patientenerfahrungen (mit der Behandlung, klinischem Personal
etc.) ebenfalls nicht vernachlassigt werden sollten.

4. Plausible Vergleiche von Anbietern erfordern ausreichende Adjustierung fur Unterschiede im ,,Case
Mix“ bzw. der Risikostruktur.

5. Die Zeitpunkte der Messung ab Intervention missen ausreichend in Hinblick auf deren Wirkungsent-
faltung sein, aber nicht so weit weg liegen, dass weitere Faktoren die Messung beeinflussen kénnen.

6. Die Analyse von PROMs muss flr die relevante Versorgungsebene erfolgen. Flir manche Outcomes
ist dies die Behandlerebene, fiir andere aber vielleicht die Organisationsebene, oder die Erfassung
muss Uberhaupt sektorenilibergreifend erfolgen.

7. In manchen Féllen ist die Erfassung von PROMs vor Intervention nicht moglich, beispielweise bei
Notféllen oder ungeplanten Eingriffen.

8. Die meisten Fragebdgen enthalten mehr als ein PROM, wodurch die Bewertung multidimensional
wird (z. B. ein generisches und ein krankheitsspezifisches PROM) und verschiedene Interpretatio-
nen der Ergebnisse erlauben wirde).

9. Zusétzlich kénnen aus PROMs verschiedene abgeleitete MaBzahlen gebildet werden (z. B. der
Durchschnitt, der Median oder der Anteil von Patientinnen/Patienten Uber einem gewissen Wert),
was die Vergleichbarkeit erschwert.

10. Wie bei allen Qualitatsindikatoren stellt sich auch die Frage, wie Referenzbereiche fur gute Qualitat
definiert werden sollten, um schwache Leistungen zu erkennen, ohne aber zu viele ,,falsch positive”

Ergebnisse zu erhalten.
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11. ,PROM-Missbrauch®: Wie bei Qualitatsindikatoren allgemein verleitet die scheinbar objektive
~Messbarkeit" dazu, die Ergebnisse vorschnell fir Entscheidungen wie beispielsweise Leistungs-
einschrankung, also Rationieren der Gesundheitsversorgung, oder Allokationsentscheidungen zwi-
schen Gesundheitsdiensteanbietern heranzuziehen.

12. AuBerdem steht einer erfolgreichen Implementierung mangelnde Evidenz hinsichtlich der Aus-
wirkungen von PROMSs auf das Gesundheitssystem auf Meso- und Makroebene entgegen — es
bedarf also noch weiterer Forschung und Evaluierung der Messinstrumente.

(Angepasst nach Black, 2013 und KCE, 2018.)
Eine weitere Herausforderung ist die — derzeit wohl oft nicht ausreichende - Einbeziehung von Pa-
tientinnen/Patienten in die Entwicklung der PROMs. Letztlich geht es ja darum, welche Gesund-
heitsresultate relevant flr die Patientinnen/Patienten sind und ob die Fragebdgen diese Aspekte aus-
reichend einfangen kdénnen. In der Literatur finden sich nur wenige Studien, die konkret davon be-
richten, dass Patientinnen/Patienten in die Entwicklung involviert wurden, und wenn, dann nur flr ei-
ne kleine Anzahl an PROMs oder flr eine spezifische Krankheit. Selten werden Patientinnen/Patien-
ten in den kompletten Entwicklungsprozess eingebunden. AuBerdem wurde festgestellt, dass die Ein-
beziehung von Patientinnen/Patienten im Laufe der Zeit nicht wie erwartet zugenommen hat. Diese

Feststellung ist deshalb besonders verwunderlich, weil die Patientenbeteiligung bereits von vielen

Forscherinnen und Forschern empfohlen wird und seit ein paar Jahren auBerdem haufig eine Bedin-

gung geworden ist. So scheint es, dass die Einbeziehung von Patientinnen/Patienten immer noch

nicht wichtig genug ist, obwohl dadurch viele Vorteile entstehen kénnten. Zusétzlich sind Patienten-
involvierungen mit budgetaren und zeitlichen Problemen verbunden, was die niedrige Rate erklaren
wiirde. Durch die Miteinbeziehung von Patientinnen/Patienten mittels Fokusgruppen oder Interviews
wahrend der Entwicklungsphase wird ein besseres Verstandnis fir die Krankheit erreicht. Der Inhalt
der Fragebdgen konnte fiir die Patientinnen/Patienten weniger relevant wirken, wenn sie selbst nicht
in die Entwicklung involviert waren, was zu einer negativen Einstellung gegenlber den Fragebdgen
fihren kann und somit eine verzerrte Beantwortung der Fragen hervorruft. Um also eine Verbesse-
rung der Gesundheit feststellen zu kdnnen, sollte der Fokus der PROMs auf den individuellen Be-
dirfnissen der Patientinnen/Patienten liegen. Es wére wiinschenswert, zu einer Einigung zu kommen,
wie Patientinnen/Patienten sinnvoll und zielfihrend in den Entwicklungsprozess involviert werden
kénnen. Eine Vorgehensweise ware es, mit der Definition der wesentlichen Resultate, die von einer

Behandlung erwartet werden, zu beginnen. Zweitens ist die Patientensicht sehr hilfreich bei der

Erstellung bzw. Formulierung der konkreten Fragen. Ist das Instrument erstellt, kbnnen mithilfe der

Patientinnen/Patienten wiederum die Versténdlichkeit und Validitat der Fragebdgen Uberprift und

verbessert werden.

Ein Best-Practice-Beispiel wie ,,Breast-Q“ kdnnte dabei helfen, den Prozess dementsprechend zu ge-

stalten und méglichst viele Stakeholder einzubeziehen. Im Beispiel von Breast-Q wurden unter Ver-

wendung von psychometrischen Methoden und mit der Hilfe von tber 2.000 Patientinnen in Kanada
und den USA zuverlassige, valide und responsive PROMs entwickelt. Patientinnen wurden mittels

Interviews und Fokusgruppen in den Entwicklungsprozess miteinbezogen und die Fragebdgen

wurden mit den Patientinnen getestet. Durch das Ausfiillen einer praoperativen und einer post-

operativen Version der Fragebdgen kann der Einfluss und die Wirksamkeit der Brustchirurgie aus
der Perspektive der Patientinnen quantifiziert werden (vgl. Pusic et al., 2009). Patientinnen/Patienten
kdnnten auch bei der Prasentation und Interpretation der PROM-Ergebnisse mitwirken. Damit PROMs
als gute MaBzahlen dienen kdnnen und die Patientenperspektive wahrheitsgetreu wiedergeben kon-
nen, sollte demnach starker auf Patientenbeteiligung geachtet werden (vgl. Wiering, 2015).

Patient Reported Experience Measures (PREMs)

Grundlagen

Patient Reported Experience Measures (PREMs) messen die wahrgenommene Erfahrung der Pa-
tientin/des Patienten mit dem Behandlungsprozess. Hierbei sind Fragen wie ,Hat die Patientin/der
Patient lange auf ihre/seine Behandlung gewartet?” oder ,Hat sich die Person in den Entschei-
dungsprozess involviert gefuhlt?* relevant (vgl. OECD, 2017). W&hrend der Fokus bei der PROM-
Erhebung also auf dem Gesundheitsstatus/Outcome liegt, wird bei der PREM-Erhebung versucht,
die Zufriedenheit und Erfahrung mit dem Ablauf des Behandlungsprozesses zu erfassen. Das kann
den Zugang zur eigentlichen Gesundheitsleistung oder die bequeme/zugéngliche Lage der Gesund-
heitseinrichtung selbst betreffen oder im Zusammenhang mit dem Behandlungsprozess stehen, al-
so wie die einzelnen Termine verlaufen sind oder ob genuigend Informationsaustausch zwischen
Arztinnen/Arzten und Patientinnen/Patienten stattgefunden hat. Der wesentliche Unterschied ist
also jener, dass PROMs das Behandlungsergebnis aus Sicht der Patientinnen/Patienten messen,
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wahrend PREMs die Zufriedenheit mit dem Behandlungsprozess und den Strukturen wiederspiegeln
sollen (vgl. Nilsson et al., 2015). An diesem Punkt sollte man auBerdem zwischen Erfahrung und Zu-
friedenheit unterscheiden. Erfahrungswerte sollen wiedergeben, was in Verbindung mit dem
Gesundheitssystem oder der Behandlung erlebt wurde, dazu zéhlen Aspekte wie Respekt, Verant-
wortung oder ausreichende Kommunikation (Was-Frage). Zufriedenheit soll widerspiegeln, wie Pa-
tientinnen/Patienten die erhaltene Versorgung empfinden, ob also ihre Erwartungen beziiglich
Rezeptverschreibungen, Ein-/Uberweisungen und Gesundheitszustand erfiillt wurden bzw. inwieweit
das Erlebte den urspriinglichen Erwartungen entsprochen hat (Wie-Frage). Es wird eine positive Be-
ziehung zwischen Patientenzufriedenheit und -gesundheit angenommen, aber die genaue Art und
Richtung der Beziehung bleibt noch zu klaren (gestindere Patientinnen/Patienten werden zufriedener,
aber es scheint, dass auch zufriedene Patientinnen/Patienten gesiinder werden kdénnen). Die stark-
ste Beziehung scheint zwischen emotionalen/sozialen Aspekten der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt und der Zufriedenheit mit klinischen Begegnungen und der Kommunikation mit
Gesundheitsfachkraften zu bestehen (vgl. Nilsson et al., 2015).

Kategorien und MaBzahlen

In den letzten Jahrzehnten haben viele Lander mit PREM-Messungen begonnen, basierend auf
der Arbeit des Picker Instituts und des CAHPS-Programms (Consumer Assessment of Healthcare
Providers and Systems). Das Picker Institut ist eine nicht gewinnorientierte Organisation, die sich
darauf konzentriert, Patientenerfahrungen zu erfassen, um eine patientenorientiertere Versorgung zu
erzielen. Vor allem wird dadurch versucht, Verbesserungspotenziale schneller zu identifizieren und
jene Bereiche hervorzuheben, in denen Patientinnen/Patienten mit der Versorgung zufrieden sind. Die
typischen MaBzahlen, die verwendet werden, um PREMs zu erheben, sind Indikatoren wie:

@ Wartezeiten

® Zugang und Mdglichkeit, die Behandlung zu steuern

@ Miteinbeziehung der Patientinnen/Patienten in den Entscheidungsprozess

@ Wissen Uber den Behandlungsablauf und verschiedene Optionen

@ Qualitat der Kommunikation

@ Unterstltzung, um eine chronische Erkrankung zu kontrollieren

® Wirden Patientinnen/Patienten den Service Familie und Freunden weiterempfehlen?

Die PREM-Messungen haben einen eindeutigen Fokus auf den Service-Charakter, was im Folgenden
durch die Anwendungsbereiche verdeutlicht wird. Sie sind also keinesfalls mit Outcome-Messungen
gleichzusetzen, was die Methodik der PREM-Messungen simpler macht. Auch in der Literatur gibt es
deutlich weniger generische PREM-Messverfahren und die Art der Fragen fallt oft sehr unterschied-
lich und spezifisch aus, weswegen die verschiedenen PREM-Frageb&gen schwerer vergleichbar sind
als die PROM-Befragungen, auch weil es weniger generalisierte Systeme gibt, um PREM-Daten aus-
zuwerten.

Anwendungsbereiche

PREMs werden, ebenso wie PROMs, Uber validierte Fragebdgen oder Umfragen erhoben und bieten
den Patientinnen/Patienten die Mdglichkeit, ihre Erfahrungen mit der Qualitat der Gesundheitsver-
sorgung zu bewerten. Ein Beispiel fiir eine solche PREM-Erhebung ist das eben genannte CAHPS-
Programm in den USA, das flr die Erfassung wahrgenommener Spitalserfahrungen entworfen wur-
de. Es umfasst sieben Bereiche, die bewertet werden:

@ Betreuung durch Krankenpflegefachkréafte

@ Behandlung durch Arztinnen/Arzte

® Krankenhausumgebung

@ Erfahrung im Krankenhaus

@ Entlassung

@ Allgemeines Krankenhausrating

@ Allgemeine gesundheitsbezogene Fragen

Die Mehrzahl der Antwortkategorien sind 4-Punkte-Likert-Skalen mit den Antwortmdglichkeiten ,nie”,
~manchmal“, ,,gewohnlich, ,immer“, manchmal sind es auch simple Ja/Nein-Fragen oder Punkte-
bewertungen von 0 bis 10 (am schlechtesten/am besten). Die Anzahl der Fragen variiert je nach Fra-
gebogen zwischen 30 und 60 Fragen. Die Umfrage wurde 1995 entwickelt, um die Patientinnen/Pa-
tienten bei der Bewertung der Gesundheitsleistungen zu unterstiitzen und die Versorgung/Behand-
lung auszuwahlen, die ihren Bedirfnissen am besten entspricht. Die Ergebnisse kénnen auch dazu
genutzt werden, die Stérken und Schwéchen des Umfrageformats zu erkennen und es zu verbes-
sern. CAHPS zielt also darauf ab, Patientenerfahrungen zu erfassen und dadurch die Qualitat der Ver-
sorgung zu verbessern (vgl. Smith et al., 2015).
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Ein weiteres Beispiel fur einen PREM-Fragebogen ist der ,,Picker Patient Experience Questionnaire”
(PPE-15). Bereits 1987 wurden am Picker Institut acht verschiedene ,,Picker Principles of Patient-
Centered Care” entwickelt, die im Laufe der Zeit als internationaler Rahmen fiir die Bereitstellung
qualitativ hochwertiger patientenzentrierter Versorgung an Bedeutung gewonnen haben. Folgende
acht Dimensionen wurden entwickelt:

@ Information und Bildung (ausreichend Information, genaue Erklarung von Testergebnissen)

@ Koordination der Versorgung (plnktliche Termine, Aufnahmeprozess)

@ Physischer Komfort (Wartezeit auf Medikamente, Hilfe von klinischem Personal)

@® Emotionale Unterstiitzung (Vertrauen zu Arztinnen/Arzten, Besprechen von Angsten)

@ Respekt flr Praferenzen seitens der Patientinnen/Patienten (Involvierung)

@ Involvierung von Familie und Freunden

@ Kontinuitéat (Aufkléarung Gber Medikation)

® Gesamteindruck

Die PPE-15-Umfrage wurde aus einem gréBeren 40-ltems-Fragebogen abgeleitet und ist flr Patien-
tinnen/Patienten konzipiert, die sich in stationdren Behandlungsprozessen befinden. Expertinnen/Ex-
perten, systematische Literaturrecherche und Interviews und Patientinnen/Patienten-Fokusgruppen
waren Teil des Entwicklungsprozesses. Erst nach weiteren Uberarbeitungen, Interviews und Tests mit
verschiedenen Landern und Patientengruppen wurde der Fragebogen herausgegeben. Das Grund-
element besteht aus 40 standardisierten ltems, die in die Fragebdgen inkludiert sind und etwa 100
Fragen enthalten, wobei die genaue Anzahl der Fragen je nach Land oder Krankenanstalt variieren
kann. Aufgrund verbesserter Kohérenz sollte man beim PPE-15 einleitende, allgemeine Fragen und
Patienteninformationen und demografische Details einholen (vgl. Jenkinson et al., 2002).

In solchen und &hnlichen Formaten gibt es zahlreiche PREMs-Fragebdgen, die flr nationale Verglei-
che, fur Performance-Indikatoren oder zur Verbesserung der Qualitdt herangezogen werden.

Eigenschaften und Herausforderungen der Implementierung

Obwohl PREMs wichtige MaBzahlen sind, weisen sie doch einige Einschrénkungen auf. So wird
z. B. die Zufriedenheit der Patientinnen/Patienten von deren Erwartungen beeinflusst, was wiederum
von Préferenzen, Persénlichkeit und vorangegangenen Erfahrungen mit Gesundheitsversorgung ab-
hangt. Um diesen Einfluss zu verringern, sollten Patientinnen/Patienten auch Uber spezifische Erfah-
rungen befragt werden und nicht nur Uber allgemeine Zufriedenheit. Zum Beispiel sollten Patientin-
nen/Patienten genauer gefragt werden, ob die Information, die sie zu bestimmten Aspekten ihrer
Medikation erhalten haben, ausreichend war, und nicht, ob sie mit den Informationen Uber ihre Me-
dikamente im Allgemeinen zufrieden waren. Ein weiteres Problem ist die internationale Vergleichbar-
keit der PREMs. Auf nationaler Ebene werden in fast allen OECD-L&ndern PREMs durch Umfragen
generiert, die die Erfahrungen der Patientinnen/Patienten in station&rer oder ambulanter Versorgung
messen sollen. Obwohl PREMs auf nationaler Ebene bereits haufiger evaluiert werden, ist eine inter-
nationale Vergleichbarkeit und Auswertung nach wie vor mit Schwierigkeiten behaftet, da flr den
stationdren Sektor nicht viele einheitliche und vergleichbare Fragebégen wie der EQ-5D existieren;
zwar werden auf nationaler Ebene viele Daten erhoben, sie sind aber international nicht vergleichbar.
Das inkludiert Daten wie z. B. die Zeit, die seitens der Arztinnen/Arzte fiir ihre Patientinnen/Patienten
investiert wurde, ob klar versténdliche Erklarungen kommuniziert wurden, ob die Méglichkeit gege-
ben wurde, Fragen zu stellen und Unklarheiten zu beseitigen, oder ob Patientinnen/Patienten in den
Entscheidungsprozess involviert waren. An diesen Informationen mangelt es laut OECD auch im
stationdren Sektor, wodurch es fir Entscheidungstrager/-innen schwerer wird, die Herausforderun-
gen zu verstehen, die zu unbefriedigenden Erfahrungen in der Behandlung fihren. Zudem werden
PREMs in einigen Landern flr viele Krankheiten nicht routinemaBig erfasst, wie beispielsweise die
Erfahrung von Patientinnen/Patienten mit rheumatoider Arthritis. PREMs, die eine Bewertung von
Patientinnen/Patienten mit mehreren chronischen Krankheiten ermdglichen, sind ebenfalls eher rar
(vgl. OECD, 2017).

Internationale Anwendungsbeispiele

Wie bereits angeschnitten, wurden PROMs urspriinglich fir den Einsatz in der pharmakologischen
und Versorgungsforschung entwickelt und erst langsam in die klinische Praxis eingefihrt. Weit ver-
breitet ist der Einsatz von PROMs in Gesundheitssystemen allerdings noch nicht. Lediglich in Eng-
land, Skandinavien und einigen US-Staaten sind die Patient Reported Outcome Measures bereits er-
folgreich ins Gesundheitssystem implementiert. Die OECD machte es sich im Janner 2017 zum Ziel,
die internationale qualitative Vergleichbarkeit von Gesundheitssystemen durch die verstarkte Imple-
mentierung von patientenberichteten Indikatoren wie PROMs und PREMs zu férdern. Zudem soll die
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Pionierarbeit von ICHOM (International Consortium for Health Outcomes Measurement) und anderen
Organisationen dazu verwendet werden, die von Patientinnen/Patienten gemeldeten Ergebnisse
systematisch zu erfassen, um aussagekraftige Vergleiche zwischen den La&ndern zu erhalten und
Gesundheitssysteme nachhaltig zu verbessern. Zu diesem Zweck wurde wurde der ,,PaRIS* (Patient
Reported Indicators Survey) ins Leben gerufen. Die PaRIS-Initiative soll die internationale Verwen-
dung von PROMs und PREMs standardisieren und motivieren und neue Indikatoren fiir kritische Be-
reiche der Gesundheit entwickeln, in denen noch keine vorhanden sind. Der Fokus wird auf Patien-
tinnen/Patienten gelegt, die unter Schlaganfallen, Herzinfarkten, Krebs, Hiift- oder Knieoperationen
oder psychischen Erkrankungen leiden. Eine enge Zusammenarbeit mit internationalen Partnern wie
dem Commonwealth Fund und ICHOM sollen modernste Indikatoren und Datenerhebungen garan-
tieren (vgl. OECD, 2017). ICHOM versucht vor allem die internationale PROM-Vergleichbarkeit zu er-
héhen, indem Interessensgruppen (Patientinnen/Patienten, klinisches Personal, Forscher/-innen und
politische Entscheidungstrager/-innen) gemeinsam tber Outcome-Messbereiche oder -MaBzahlen
entscheiden (vgl. KCE, 2018).

Im Folgenden werden fiinf Landerbeispiele als Best Practice vorgestellt, in denen PROMs und PREMs
in der klinischen Praxis bereits routineméBig verwendet werden und im Gesundheitssystem integriert
sind.

Vereinigtes Konigreich

2009 fuhrte das UK Department of Health die routinemé&Bige Sammlung von PROM-Daten im Ge-
sundheitssystem ein. Das National Health Service (NHS) war somit das erste Gesundheitssystem der
Welt, das die routinemaBige Sammlung von PROM-Daten auf Systemebene durchfiihrte. Seitdem
werden generische (EQ-5D) und krankheitsspezifische PROMs von Patientinnen/Patienten vor und
nach chirurgischen Eingriffen gesammelt, die vom NHS finanziert werden. Urspriinglich gehérten hier-
zu vier verschiedene Behandlungen: Leistenbruchbehandlungen, Hift- und Kniegelenkoperationen
und Behandlung von Krampfadern, die Anwendungsgebiete sollen aber ausgeweitet werden (vgl.
OECD, 2017). Die krankheitsspezifischen und generischen PROMSs, die fiir die Evaluierung der vier
Operationsverfahren herangezogen werden, sind in folgender Tabelle zusammengefasst.

Tabelle 3: PROMs-Programm NHS England

Behandlung Krankheitsspezifischer PROM

Knieoperation Oxford Knee Score EQ-5D (inklusive EQ-VAS)
Huftoperation Oxford Hip Score EQ-5D (inklusive EQ-VAS)
Krampfadern-Operation Aberdeen Varicose Vein Questionnaire  EQ-5D (inklusive EQ-VAS)
Leistenbruch-Operation Kein Instrument EQ-5D (inklusive EQ-VAS)

Quelle: Devlin & Appleby, 2010
Anmerkung: EQ-VAS (Visuelle Analogskala) ist ein Bestandteil des EQ-5D und besteht aus einer 100-Punkte-Analogskala zur
Bewertung des Gesundheitszustands.

Die urspriingliche Nutzung der PROMs war fir elektive Operationen, wie z. B. Mastektomien und Bru-
strekonstruktionen, gedacht. Seit 2009 muss jede Krankenanstalt, die fir das NHS Gesundheits-
leistungen erbringt, PROMs bei den oben genannten elektiven Interventionen erheben, um Informa-
tionen Uber die Wirksamkeit der Patientenversorgung innerhalb des NHS aus der Patientenperspek-
tive zu sammeln (vgl. Weldring & Smith, 2013). Die Informationen werden auf der Website My NHS
frei zuganglich publiziert, um Vergleiche auf Krankenhausebene bzw. zwischen Gesundheitsdienste-
anbietern zu ermdglichen. Die erhobenen Outcomes werden an Patientinnen/Patienten weitergege-
ben, die in operative Behandlung liberwiesen werden, um ihnen dabei zu helfen, ein Spital auszu-
wahlen, in dem sie behandelt werden mdchten (vgl. Devlin et al., 2010). Die Resultate sollen also da-
zu dienen, eine patientenorientiertere Versorgung bereitzustellen.

Auch schon vor der Operation kdnnen PROMs hilfreich sein. Drei monatliche Messungen bei Arthro-
se des Hiftgelenks kénnen die Entscheidung fur oder wider eine Operation unterstitzen, wenn die-
se als Behandlungsoption erwogen wird.

Neben den gesundheitlichen Aspekten kann man mit PROMs auBerdem die Produktivitédt des
NHS messen, die Ressourcenallokation im Gesundheitswesen analysieren und politische MaB-
nahmen evaluieren (vgl. Devlin & Appleby, 2010). Auch fur Wirtschaftlichkeitsanalysen sind PROMS
von groBem Interesse. Normalerweise verwendet man dafiir den Output an Gesundheitsleistungen.
Die PROMs hingegen kénnten dabei helfen, den Outcome als fir die Systemgestalter wesentlichere
GréBe in solche Analysen einflieBen zu lassen. Zudem ist die Initiative der erste Versuch, den
EQ-5D international als routinem&Big erhobenen Leistungsindikator einzusetzen. Das ist eine be-

SV

Ausgabe 11l 2018




SV

Ausgabe Ill 2018

1“9 Health System Watch 111/2018

deutende Entwicklung fur das NHS. Zum ersten Mal wird versucht, zu messen, was im Hinblick
auf Gesundheit ,,produziert” oder geleistet wird, also Verdnderungen des Gesundheitszustands, und
nicht in Bezug auf die Produktion von Gesundheitsversorgung (vgl. Devlin et al., 2010).

Fur PROMs von Patientinnen/Patienten gibt es also eine Reihe wichtiger Anwendungen in der Ent-
scheidungsfindung im Gesundheitssektor, von makrodkonomischen Uberlegungen zur NHS-Pro-
duktivitdt des Gesundheitswesens und zur Allokationseffizienz von Gesundheitsbudgets bis hin zu
Uberlegungen auf Mikroebene zur technische Effizienz von Anbietern und zur Entscheidungsfindung
durch einzelne Patientinnen/Patienten und Kliniker/-innen. Die Einflhrung von PROMs im NHS wur-
de hauptséchlich politisch und in Bezug auf das ergebnisorientierte Bezahlungssystem (payment by
results) motiviert, wo die Outcomes an finanzielle Anreizsysteme geknlipft werden sollen. Die Leistung
der Anbieter bei der Verbesserung der Patientengesundheit ist ein wichtiger Aspekt und PROM-Da-
ten kdnnen hier eine Entscheidungshilfe fir Patientinnen/Patienten hinsichtlich der Wahl des Anbie-
ters sein. Die potenziellen Vorteile, die durch die Nutzung von PROMs entstehen, hangen allerdings
stark von der Darstellung, Présentation und Verwendung der Daten ab (vgl. Devlin et al., 2010 bzw.
siehe auch oben). Im Folgenden werden Beispiele gegeben, wie PROM-Daten des NHS ausgewer-
tet und dargestellt werden kdnnen.

In dem abgebildeten Funnel-Plot (Abbildung 1) kann man z. B. die Spitalsperformance messen und
Vergleiche zwischen Spitélern ziehen.

Abbildung 1: Funnel-Plot der mittleren Verdnderung im Oxford Hip Score
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Die Spitaler sind nach der durchgeflihrten Anzahl der Operationen geordnet und die statistischen Ver-
anderungen auBern sich in den verénderten Scores, in diesem Fall der Verédnderung im Oxford Hip
Score. Fir gewohnlich variieren die durchschnittlichen PROM-Werte mehr in Spitélern, die weniger
Operationen durchfiihren, und vice versa, was in der Grafik auch klar ersichtlich ist. Links sind die
Spitéler mit niedrigeren Operationszahlen abgebildet, die auch mehr um den Durchschnitt streu-
en, wahrend sich die Spitéler mit hdherem Eingriffsvolumen weiter rechts eher am Durchschnitts-
wert orientieren bzw. sogar tberdurchschnittlich gut verhalten. Durch diese Art der Auswertung
koénnen Spitéler, die unter dem Durchschnitt liegen, besser identifiziert werden und man kann eine
gezielte Verbesserung der Gesundheitsleistungen in den betroffenen Spitédlern ansteuern. Ebenso
kénnen die Uberdurchschnittlich guten Spitdler als Best-Practice-Beispiele dienen (vgl. Devlin &
Appleby, 2010).

NHS Digital veroffentlicht auBerdem jéhrlich eine PROM-Datenauswertung der EQ-5D-Befragung fur
England, in dem pra- und postoperative Outcomes grafisch aufbereitet werden, wie folgend darge-
stellt. Im nachstehenden Boxplot (Abbildung 2) sieht man die Verteilung der pré- und postoperativen
Outcomes des EQ-5D-Index von April 2017 bis September 2017 firr Leistenbruch. Aus der Darstel-
lung kann man eine eindeutige Verbesserung zwischen der pra- und der postoperativen Befragung
feststellen. Mehr als die Hélfte der Befragten hat postoperativ die maximale Punktezahl von 1,0 flr
den Index angegeben, was der Grund fur das ,fehlende” oder nicht deutlich sichtbare dritte Quartil fur
den unteren Boxplot, der die postoperativen Ergebnisse anzeigt (vgl. Secondary Care Analysis, 2018).
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Abbildung 2: Boxplot Leistenbruch
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Abbildung 3: Verteilung Verbesserung Oxford Hip Scores
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Schweden

Zurzeit gibt es in Schweden Uber 100 verschiedene nationale medizinische Qualitéatsregister. Ein
nationales Qualitatsregister enthélt individualisierte Daten zu Patientenproblemen, medizinischen
Interventionen und Behandlungsergebnissen in der gesamten Gesundheitsversorgung. Die Quali-
téatsregister ermdglichen es, den Gesundheitsresultaten aller schwedischen Patientinnen/Patienten
innerhalb eines gewissen Registers Uber die Zeit zu folgen und Vergleiche zwischen Bezirken, Spi-
talern oder Kliniken anzustellen. Mindestens 92 dieser Register enthalten eine Form von PROMs (ge-
nerisch oder krankheitsspezifisch) oder PREMs; die genaue Verteilung der MaBzahlen ist in Abbil-
dung 4 ersichtlich, die zeigt, dass die meisten Register krankheitsspezifische PROMs, gefolgt von
generischen, enthalten. Zusatzlich zielen mehr als 30 % der Register auf das Sammeln von Daten
Uber Zufriedenheit und Erfahrungen ab und nur ein kleiner Teil beschéftigt sich mit sonstigen MaB-
zahlen, wie der Arbeitssituation, dem Lifestyle oder damit, wie sehr sich Familienangehdrige um Pa-
tienten oder Patientinnen kimmern. Die am haufigsten verwendeten Fragebdgen in den schwedi-
schen Qualitatsregistern sind der EQ-5D und der SF-36. Zur Qualitdtssicherung werden jahrliche Be-
richte eines jeden Registers an die Swedish Association of Local Authorities and Regions (SALAR) und
das Socialstyrelsen (nationale Sozial- und Gesundheitsagentur) geschickt, die dann ein Feedback
Uber die Performance der Register geben. In diesen Berichten muss auch seit 2014 verpflichtend
beschrieben werden, wie PROM- und PREM-Daten zur Verbesserung der Gesundheitsleistungen
verwendet werden (vgl. Nilsson et al., 2015).
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Abbildung 4: Verteilung der MaBzahlen fiir Qualitatsregister

% of registers

Quelle: Nilsson et al., 2015

Beispiele

Das schwedische Qualitatsregister fir Rheumatologie beispielsweise wurde 1995 ins Leben geru-
fen und enthalt mittlerweile Daten von Uber 66.000 Patientinnen/Patienten, also ungefahr 85 % al-
ler Schwedinnen und Schweden mit rheumatoider Arthritis. Patientinnen/Patienten haben ein per-
sOnliches Kennzeichen, um sich in das Register einzuloggen, und das System ist benutzerfreund-
lich gestaltet. Zudem enthalt es alle Standarddaten wie Bluttestresultate oder die Anzahl der Ge-
lenksentziindungen, um es auch dem klinischen Personal einfach zu machen, das Register flr sich
zu nutzen. Durch das selbsténdige Eintragen von Symptomen zwischen Arztbesuchen kann das
Timing von Arztterminen individuell und an die Bedurfnisse der Patientinnen/Patienten angepasst
werden (vgl. Nelson et al., 2015). Die von den Patientinnen/Patienten generierten Daten werden in
ein benutzerfreundliches ,Dashboard“ eingespeist, wodurch die PROMs Uber die Zeit in Relation
zur laufenden Behandlung betrachtet werden kdnnen. Patientinnen/Patienten geben sowohl Uber
krankheitsspezifische als auch Uber allgemeine GesundheitsmaBzahlen Auskunft, um eine ange-
messene und patientenorientierte Behandlung zu erméglichen. Dies geht mit gemeinsamer Ent-
scheidungsfindung zwischen Patientinnen/Patienten und Arztinnen/Arzten und einem hohen MafB
an Selbstmanagement seitens der Patientinnen/Patienten einher. Im Bezirk Gavle wurden PROMs
bereits erfolgreich in den Praxisalltag implementiert und klinische Ergebnisse haben sich im Ver-
gleich zu anderen Bezirken mit weniger strukturierter Kommunikation zwischen Arztinnen/Arzten
und Patientinnen/Patienten verbessert. Nachdem Patientinnen/Patienten angefangen haben, tUber
Outcomes Bericht zu erstatten, und somit mehr Verantwortung und Kontrolle Glbernommen haben,
verringerte sich auch die subjektiv wahrgenommene Belastung durch die Erkrankung.

Das schwedische Register flir Hiftgelenkprothesen gibt es bereits seit 1979. Alle 6ffentlichen und
privaten orthopadischen Behandlungszentren oder Krankenhduser nehmen auf freiwilliger Basis
teil. Neben der Sozialversicherungsnummer werden auch individuelle Diagnostik-Daten, Informa-
tionen Uber Implantate und physische Daten wie GréBe oder Gewicht gesammelt. Seit 2002 gibt
es ein standardisiertes Protokoll mit PROMs, das alle Patientinnen/Patienten vor der Operation und
ein Jahr, sechs Jahre und zehn Jahre nach der Operation ausfillen (vgl. Rolfson et al., 2011). Der
Fragebogen inkludiert die generische EQ-5D-Messung sowie eine visuelle Analogskala fiir Schmer-
zen (VAS), wo Patientinnen/Patienten ihren aktuellen Gesundheitszustand auf einer 100-Grad-
Thermometer-Skala beurteilen, die 2016 aus Komplexitatsgriinden allerdings abgeschafft wurde.
Die VAS-Werte sind aber weiterhin im Fragebogen enthalten, sie wurden lediglich in eine neue Ska-
la transformiert, die flr Patientinnen/Patienten besser verstandlich ist. Seit 2012 wird auch gefragt,
ob die Patientinnen/Patienten praoperativ an einem Schulungsprogramm teilgenommen und sich
einer Physiotherapie unterzogen haben, und 2013 wurde der Fragebogen um eine Frage zum
Rauchverhalten erweitert. Seit zwei Jahren gibt es zudem ein PROM-Programm fiir Folgeopera-
tionen. Die postoperativen Follow-up-Fragebdgen werden Patientinnen/Patienten, die dazu ihre
Einwilligung gegeben haben, per E-Mail zugesendet. Sobald sie den Fragebogen ausgefiillt haben,
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Abbildung 5: PROM-Mittelwerte postoperativ nach einem Jahr
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werden die Antworten automatisch ohne weiteren Verwaltungsaufwand in die Datenbank des Re-
gisters eingespeist — allen anderen Patientinnen/Patienten wird der Fragebogen mit der Post zu-
geschickt.

Im jéhrlichen Bericht des Registers werden unter anderem auch die Entwicklungen der PROM-Er-
gebnisse ein Jahr nach der Operation dargestellt, um Kliniken vergleichen zu kénnen.

In der Abbildung 5 wird als Beispiel das Ortho Center Stockholm dargestellt, wobei prinzipiell nur
die Werte flr jene Einheiten gezeigt werden, die mindestens 40 Registrierungen fiir mindestens zwei
Perioden vorweisen kénnen. Alle Werte beziehen sich auf vier Zweijahreszeitrdume von 2008/2009
bis 2014/2015 und zeigen die Ergebnisse des EQ-VAS (selbstberichteter Gesundheitszustand),
Schmerz-VAS (Huftschmerzen auf einer Skala von 0 bis 5) und wie zufrieden Patientinnen/Patien-
ten mit dem Ergebnis der Operation auf einer Skala von 1 bis 5 sind. Die niedrigen Werte fir
Schmerz-VAS sind intuitiverweise als geringere Schmerzen zu interpretieren. Die blauen Linien zei-
gen die jeweils erwarteten Werte, wenn sie nach Alter, Geschlecht, Diagnose und préoperativen
Werten angepasst werden. Die roten Linien zeigen dann die wirklich beobachteten Werte, die
schwarzen den nationalen Durchschnitt. Wenn die schwarzen und blauen Linien nahe beiein-
anderliegen, wird angenommen, dass die Demografie dieser Einheit reprasentativ fir das Land ist
— wenn sie sich stark unterscheiden, deutet das auf Unterschiede in Alter, Geschlecht, Diagnose
und praoperativen PROM-Werten hin. Bei allen drei MaBzahlen — Gesundheitszustand, Schmerzen
und Zufriedenheit — sind deutliche postoperative Verbesserungen zu erkennen, was auch dem
nationalen Trend der letzten Jahre entspricht (vgl. Rolfson et al., 2017).

Finnland

In Finnland gibt es derzeit zwei Firmen, die Losungen fir PROM-Datensammlung anbieten. Kaiku
Health ist eine digitale Plattform, die die Uberwachung von Patientenberichten in verschiedenen
medizinischen Fachbereichen wie Krebs, Fertilitdt und Vorsorge unterstitzt. Noona bietet einen
Cloud-basierten mobilen Dienst zur Erfassung von Patientenergebnissen in der Onkologie.

Kaiku Health wurde 2012 von Studentinnen und Studenten entwickelt und war die erste elektroni-
sche Erfassung von PROMs als Teil der routinemaBigen Krebsbehandlung. Derzeit nutzen mehr als
30 europaische Krankenhduser und Kliniken die Plattform, um ihre Patientinnen/Patienten besser
zu Uberwachen, die manuelle Dateneingabe zu reduzieren und Prioritaten fir klinische MaBnahmen
zu setzen. Die Kaiku-Health-Algorithmen screenen Symptome, alarmieren das Pflegeteam und bie-
ten dadurch individuelle, bedarfsorientierte Unterstiitzung fir Patientinnen/Patienten. Kaiku Health
registriert also den Gesundheitszustand der Patientinnen/Patienten in Echtzeit und sammelt
strukturierte Informationen Uber die Wirksamkeit von Therapien. So kann das System z. B. auto-
matische E-Mails oder SMS-Benachrichtigungen und Warnungen versenden oder Risikopatientin-
nen/-patienten und Akutfalle filtern. Durch bestimmte Algorithmen werden die Ergebnisse ausge-
wertet, analysiert und nach entsprechenden Bewertungsmodellen visualisiert und interpretiert. Kai-
ku Health unterstiitzt sowohl international standardisierte als auch kundenspezifische Fragebdgen
zur strukturierten Datenerfassung. Kaiku Health wurde beispielsweise fiir das Forschungsprojekt
ePRO-PCaRP/RT (Electrical Patient Reported Outcome of Prostate Cancer ProstaTectomy/Radio
Therapy) des Universitatsspitals Helsinki verwendet, das Patientenerfahrung, Lebensqualitat, Effi-
zienz und Kosteneffekte des digitalen Monitorings von Prostatakrebspatienten messen soll (vgl.
Kaiku Health, 2018).

Noona ist ein Cloud-basierter mobiler Dienst, der dazu dient, von Patientinnen/Patienten berichte-
te Outcomes in der Onkologie zu erfassen. Er verbindet Krebskliniken mit ihren Patientinnen/Pa-
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tienten online, mit dem Ziel, die Behandlungsqualitét zu verbessern und klinische Ressourcen zu
sparen. Die Nutzererfahrung stand fuir die Entwickler/-innen an erster Stelle, daher ist das System
auch intuitiv designt und einfach zu bedienen, wodurch Uber 92 % der Krebspatientinnen/-pa-
tienten ihre Symptome, die Lebensqualitdt und das Wohlbefinden wéhrend der aktiven Behand-
lungsperiode meldeten. Das System besteht aus 15 Modulen, die auf verschiedene Krebsarten
zugeschnitten sind, um die wichtigsten Parameter im Zustand der Patientinnen/Patienten wah-
rend und nach der Behandlung zu messen. Wie bei Kaiku Health wird bei Noona eine ganzheitli-
che Ubersicht iiber das Wohlbefinden der Patientinnen/Patienten im Zeitverlauf dargestellt und in
der Zusammenfassung sind detaillierte Informationen Uber Symptome, Lebensqualitat, Aktivi-
tatsniveau, allgemeines Wohlbefinden, Zufriedenheit und psychische Gesundheit ersichtlich. Akut-
falle kdnnen einfacher identifiziert werden, das System kann auch wie viele andere bereits einen
Alarm abgeben und Patientinnen/Patienten dazu auffordern, ein Krankenhaus oder eine Notauf-
nahme aufzusuchen. Wenn weniger schwere Symptome vorliegen, kann das medizinische Team
den Patientinnen/Patienten (iber Noona Anweisungen zur Selbstbehandlung und Uberwachung
geben, um unndtige Krankenhausbesuche zu vermeiden. Noona bietet auch die Méglichkeit, sich
mit anderen Krebskliniken abzustimmen und Patientendaten flr Forschungszwecke miteinander
zu teilen. Es soll also eine groBe digitale Datenbank mit PROs-Onkologie-Daten entstehen, die mit
jeder Branche und dem Forschungsnetzwerk geteilt werden kann. Es wird dadurch erhofft, tiefer-
gehende Einblicke in den Patientenalltag zu gewinnen, um ein besseres Verstandnis dafir zu ent-
wickeln und die Behandlung individuell zu gestalten (vgl. Noona, 2018).

USA

Auch in den USA existieren bereits verschiedene PROM/PREM-Programme im Gesundheitssys-
tem, die bereits in verschiedenen Verordnungen oder Bestimmungen verankert sind. Der ,,Patient
Protection and Affordable Care Act“ aus dem Jahr 2010 enthalt mehrere Bestimmungen, die der
Verbesserung der allgemeinen Gesundheitsversorgung, der Gesundheit der Patientinnen/Patien-
ten und der Gesundheit der Bevdlkerung dienen sollen. Der jéhrlich veréffentlichte und aktuali-
sierte Bericht enthélt drei Hauptziele (bessere Versorgung, gesunde Menschen und Gemein-
schaften, bezahlbare Pflege) und sechs Bereiche fiir kollektive MaBnahmen zur Férderung eines
hochwertigen Gesundheitssystems:

® Gesundheit und Wohlbefinden

@ Pravention und Behandlung der haufigsten Erkrankungen

@ Personen- und familienzentrierte Versorgung

@ Patientensicherheit

® Wirksame Kommunikation und Pflege

@ Koordination und bezahlbare Pflege

Gezielte PROM-Messungen werden zu den haufigsten Bereichen angestellt, wie gesundheitsbe-
zogener Lebensqualitat, Symptomen, Erfahrungen mit der Versorgung und sonstigen gesund-
heitsbezogenen Informationen (Rauchen etc.) (vgl. National Quality Forum, 2013).

Eine weitverbreitete Methode, PROMs zu messen, ist ,,HowsYourHealth“. Es wurde 1994 ent-
wickelt und bietet seither einen Pool an Patienteninformationen, der iberall von Arztinnen/Arzten
und Patientinnen/Patienten abrufbar und standardisiert ist. Patientinnen/Patienten beantworten
Fragen durch das Anhaken von Kastchen lber Symptome, Gesundheitsgewohnheiten, etwaige
Vorbelastungen, chronische Erkrankungen und ihre bisherigen Erfahrungen mit der Gesundheits-
versorgung. Das System bietet eine Zusammenfassung aller Patientendaten mit nationalen Ver-
gleichswerten und ein Sicherheitsregister, um Patientengruppen mit ahnlichen Bedurfnissen zu-
sammenzufassen und gleichzeitig ansprechen zu kénnen (Diabetes, emotionale Probleme). Pa-
tientinnen/Patienten haben fiir gewdhnlich von zu Hause aus oder direkt in den Arztpraxen Zugriff
auf HowsYourHealth und kdénnen so ihre Daten mit dem klinischen Personal teilen. Das System
sammelt generische PROMs und COOP/WONCA-MaBzahlen (zur Beurteilung des allgemeinen
Gesundheitszustands) Gber Schmerzen, Mobilitdt, mentale Gesundheit, alter- und geschlechts-
spezifische praventive Gesundheitsbedurfnisse und gibt Auskunft Gber die Féhigkeit, Risiken und
gesundheitliche Probleme selbstandig zu kommunizieren. Die Eingabe der Daten erfordert keine
persoénliche Identifizierung, z. B. Uber eine Sozialversicherungsnummer. Fiir gewéhnlich wird How-
sYourHealth in den jéahrlichen arztlichen Check-up eingebaut (vgl. Nelson et al., 2015).

PREMs wiederum werden h&ufig mit dem CAHPS-Fragebogen erhoben. Mit dem Fragebogen
werden Patientenerfahrungswerte in verschiedenen ambulanten und institutionellen Umgebungen
beziiglich der Qualitat der Versorgung erhoben. Das Programm wurde auch bereits 1995 gestar-
tet und im Laufe der Zeit wurde es erweitert, um auf die verschiedenen Bedlirfnisse von Patien-
tinnen/Patienten, Arztinnen/Arzten, Anbietern und politischen Entscheidungstragerinnen/-trager
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im Gesundheitswesen einzugehen. Die CAHPS-Umfrage hat zwei wesentliche Ziele. Erstens die
Entwicklung von standardisierten Umfragen, mit denen Organisationen vergleichbare Informatio-
nen zur Patientenerfahrung sammeln kdnnen, und zweitens, Werkzeuge und Ressourcen zu ge-
nerieren, die die Verbreitung und Nutzung vergleichender Umfrageergebnisse unterstitzen, um
die Offentlichkeit zu informieren und die Qualitat der Gesundheitsversorgung zu verbessern. Im
Wesentlichen werden Themen wie Kommunikation mit Arztinnen/Arzten, Zugang zur Versorgung
und Information, Kundenservice und die Koordination/der Ablauf abgefragt. Die drei am meisten
verwendeten CAHPS-Umfragen sind der ,,CAHPS Health Plan Survey*, der Teilnehmer/-innen zu
Medicaid, Kinderkrankenversicherungsprogrammen (CHIP) und Medicare und Uber ihre Erfahrun-
gen mit Anbietern fiir Gesundheitsdienstleistungen und ambulanter Versorgung befragt, der
»CAHPS Clinician & Group Survey (CG-CAHPS)“, in dem Patientinnen/Patienten aufgefordert wer-
den, Uber ihre Erfahrungen mit der priméren oder speziellen Versorgung von Anbietern und ihren
Mitarbeiterinnen/Mitarbeitern in ambulanten Einrichtungen zu berichten, und der ,CAHPS Hospi-
tal Survey (HCAHPS)“, der Patientinnen/Patienten Uber die Versorgung wéhrend eines stationa-
ren Aufenthalts in einem Krankenhaus befragt. Viele der Erhebungen haben auBerdem zwei Ver-
sionen, eine flr Erwachsene und eine fiir Kinder, und sind zudem in Englisch und Spanisch ver-
fugbar, um einen GroBteil der Bevolkerung abbilden zu kénnen (vgl. CAHPS, 2016).

Fazit

PROMs und PREMs kdnnen auf mehreren Ebenen eingesetzt werden und dort helfen, die Qualitat
der Versorgung zu erfassen und zu verbessern, und zwar vor allem in jenen Dimensionen, die un-
mittelbar fir die Patientinnen/Patienten Bedeutung haben. Durch den subjektiven Charakter der
PROMs und PREMs - also Erfahrungen und Meinungen der Patientinnen/Patienten — kdnnen Ent-
scheidungsprozesse auf dem Mikro-, Meso- und Makrolevel besser und wahrscheinlich auch effi-
zienter gestaltet werden. Die Kommunikation zwischen Arztinnen/Arzten und Patientinnen/Patien-
ten verbessert sich nachweislich, da Patientinnen/Patienten und die fir sie wichtigen Outcomes
besser in Entscheidungen einbezogen werden kénnen. Die Daten kénnen zudem dazu verwendet
werden, Effizienzanalysen zwischen Gesundheitsdiensteanbietern durchzufiihren, und erméglichen
so eine Steigerung der Qualitat und Produktivitédt durch Lernen von den Besten, wenn sie mit ent-
sprechender Umsicht eingesetzt werden. Standardisierte Fragebdgen wie der EQ-5D oder der
SF-36 ermdglichen internationale Vergleichbarkeit, wobei hier — aufgrund der mangelnden Imple-
mentierung in vielen Landern — noch Probleme auftreten. Das PROM-Programm des NHS im Ver-
einigten Konigreich und die schwedischen Qualitétsregister lassen sich als Best-Practice-Beispie-
le identifizieren; dort funktioniert die routineméBige Erfassung der PROM/PREM-Daten bereits seit
geraumer Zeit. Auch die OECD hat dieses Potenzial erkannt, und es empfiehlt sich fur Osterreich,
an deren Initiative zu partizipieren und von international erfolgreichen Beispielen zu lernen.
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