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Mit PROs zu

Patient-Centered Care ?

Patient-Centered Outcomes Research within the Medical Informatics Initiative  PCOR-MII 5



Development

of legacy

PRO research

tools, 

i.e. SF-36, QLQ-C30

1990er

PROs from Research to Clinical Routines
Translation from Bench to Bedside

1980er

Construct definition

Operationalisation

2011

Patient-Centered

Outcomes Research

Institute PCORI

Affordable Care Act

$250 mio / year

2000er 

First mobile digital

ePRO Solutions:

Charité 1995

RedCap 2004

Patient-Reported

Outcome Measurement

Information System

PROMIS

>$200 mio NIH funds

2004

Definition Tools Standardisation Implementation

Intl. Consortium 

Health Outcomes 

Measurement

ICHOM

2012

2020er

RWE Regulations

for PROs

Health Canada, 

FDA, EMA, 

TGA Australia

Newsweek

Hospital

Ranking

PROs

2021

2023

German

Government

Commission 

PRO in 

Clinical Care

Patient-Centered Outcomes Research within the Medical Informatics Initiative  PCOR-MII



Lessons Learned

Die Anwendung eines Fragebogens fügt eine Datenquelle hinzu, 

führt aber NICHT zu patientenzentrierter Versorgung1

Die Nutzung von etablierten Forschungsinstrumenten, die oft mehr als 

30 Jahre alt sind, ist in der Routine ist WEDER machbar NOCH nützlich2

Instrumente für den klinischen und wissenschaftlichen Gebrauch 

messen ähnliche Konstrukte, haben aber UNTERSCHIEDLICHE

praktische und psychometrische Anforderungen
3

7

Translation from Bench to Bedside
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Was sind die nächsten

Herausforderung ?
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Guidelines and Examples for PRO Implementation
Translation from Bench to Bedside
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PCOR-MII: Integration der

Patientenperspektive in die MII
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Arbeitsziele von PCOR-MII

Festlegung der Gesundheitsdomänen, die für verschiedene Krankheiten 

relevant sind und mit verschiedenen Instrumenten auf einer 

gemeinsamen Metrik gemessen werden können.
1

Integration dieser Domänen in den erweiterten Kerndatensatz der MII, 

so dass verschiedene digitale ePRO-Lösungen genutzt werden können.
2

Weiterentwicklung psychometrischer und technologischer Lösungen zur 

Verbesserung der digitalen Adhärenz in RWE-Umgebungen, einschließlich 

Computer-Adaptiver Tests (CAT) für individualisierte Testungen

3
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Towards the integration of the patients-perspective into empirical based medicine
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Klinische Daten und patientenberichtete Daten werden auf den 
interoperablen Kerndatensatz der MII abgebildet und für föderierte 

Datenanalysen und lokale Nutzung bereitgestellt.

MII Architecture & Structures



PCOR-MII Work stream
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Zusammenfassung
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Zusammenfassung

Die Erfassung der Patientenperspektive ist eine der Voraussetzungen

für empirische fundierte, patienten-zentrierte Medizin.
1

Das Ziel von PCOR-MII ist, die Patientensicht auf die Gesundheit

in die Datenplattform der MII zu bringen.
2

21

Towards the integration of the patients perspective into empirical based medicine
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Mit der Kombination von patientenberichteten und klinischen

Daten eröffnen sich weltweit bislang einzigartige Möglichkeiten 

der gemeinen Datenanalyse im realen Datenraum.
3




