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• PROMIS-29
• PROMIS Dep. 

SF 4a
• …

• PHQ
• PHQ-8
• PHQ-9

• EORTC QLQ-
C30

• EQ-5D-5L
• HADS
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Die Interoperabilitätsanforderung kann 
nicht sein, Softwarefirmen die 
Implementierung vorzuschreiben. 

Die Interoperabilitätsanforderungen 
werden durch Austauschbarkeit und der 
Vergleichbarkeit der Daten erfüllt.









Observation ObservationDefinition

Unterscheidung ObservationDefinition - Observation
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Observation ObservationDefinition

Maturity N (Normative) 0 (in R4, 1 in R5, Normative in R6)

Patientenbezug Via subject Nein

Referenzwerte Ja, die zutreffenden Ja, mehrere je nach Indikation/



Observation Definition im Detail
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„Das gibt’s doch schon in LOINC“ macht 
noch keine Interoperabilität

These 2
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LOINC

• Panels gruppieren Items in Panels

• AnswerLists gruppieren und binden 
Antwortoptionen 

• Keine deutschen Übersetzungen

• Aus Lizenzgründen vsl. nicht vollständig

• Score-Werte in LOINC Distribution, aber 
nicht verfügbar via FHIR Terminology 
Service

SNOMED-CT

• Nur als Annotation geeignet, keine Inhalte

• Instrumente als Assessment scale

• Scores als Observable entity

• Die Erfassung als procedure

• Keine PRO-Item-Codes verfügbar

LOINC vs SNOMED 
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Kurzfristig

- Erstellung eigener Kataloge und Identifier 
für Fragebögen, Scores

Langfristig

- Einbringen der Arbeit in internationale 
Standards (LOINC, SNOMED-CT)

- Neue Instrumente 

- Neue Übersetzungen

LOINC wird langfristig keine technischen 
Vorgaben mehr zu Dependencies und Scores 
machen!

Eine national funktionierendes Ökosystem
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Die versorgungsrelevanten Größen sind 
weder Questionnaires noch Scores, 
sondern abgeleitete Metriken 

These 3
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Die Qualität der Daten erhöht sich, wenn 
Patienten und Patientinnen die Fragebögen in 
der Sprache mit der größten 
Gesundheitskompetenz ausfüllen 

These 4
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Übersetzungen von PROMs 
SOLLEN vor dem Einsatz an 
Patienten validiert werden

Nachweis, das der 
Fragebogen in Übersetzung 
gleich oder ähnlich 
funktioniert

Oft soziokulturelle 
sprachliche Anpassungen 
nötig

Übersetzungen
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Für Patienten und Patientinnen

Möglichst in der Sprache der größten 
Gesundheitskompetenz ausfüllen

Möglichst alleine

Ermöglicht ein bessere Versorgung und 
größeren Einschluss von allen  
Bevölkerungsgruppen in Studien

Für medizinisches Personal 

Unterschiedliche Sprachkenntnisse innerhalb 
von z.B. Krankenhäusern

Ausfüllsprache muss nicht 
Darstellungssprache sein!

 

Daher für PROMs statische einsprachige PDF-
Dokumente eher ungeeignet

In FHIR hängt die Hauptlast der Sprachlichkeit an der 
Questionnaire-Ressource
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Proprietäre kostenpflichtige PROMs 

 - Oxford Hip/Knee

 - SF-36v2

 - HADS u.a. (Depression, Hogrefe-Verlag)
 - AFEQT (Vorhofflimmern) 
 - KCCQ-12 (Herzinisuffizienz)

Migration möglich zu 

HOOS JR/ KOOS JR, PROMIS Physical Function

PROMIS-29

PHQ-9

?

?
?
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Funktionalitäten eines FHIR-PRO-Services

- Bereitstellung von normativen 
Questionnaires 

- Sind die verschiedenen Capabilities hier 
relevant?

- Scoring FHIRPath / CQL? 

- Bereitstellen von ObservationDefinitions 
zur lokalen Valdierung von Scores

Übersetzungen

- Verantwortlichkeiten und Governance

- Wissenschaftsgetrieben

- Bereitstellung von validierten 
Übersetzungen

- Keine Unterstützung bei der Validierung 
von Übersetzungen

Anregungen für Community-Diskussion
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