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Entwicklung von Patientenbefragungen fiir das Qualitatssiche-
rungsverfahren Nierenersatztherapie (QS NET)

Aufruf an Dialyseeinrichtungen und Transplantationszentren zur
Teilnahme an der Erprobung der Fragebégen

Sie behandeln in Ihrer Einrichtung erwachsene Patientinnen und Patienten mit Dialyse
(z. B. Peritonealdialyse, Himodialyse)? Oder in Ihrer Einrichtung werden Nierentrans-
plantationen bei erwachsenen Patientinnen und Patienten durchgefiihrt?

Sie interessieren sich dafiir, wie Ihre Patientinnen und Patienten die Behandlung in
lhrer Einrichtung erleben und méchten gerne erste Einblicke in die Patientenbefragung
erhalten, die fiir das Qualitétssicherungsverfahren Nierenersatztherapie entwickelt
wird?

Dann bewerben Sie sich, um sich als Einrichtung an der Erprobung der Fragebdgen zu
beteiligen und damit das IQTIG bei der Entwicklung der Patientenbefragung zu unter-
stiitzen!

Hintergrund

Das IQTIG wurde am 17. Mai 2018 vom Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) mit der Entwick-
lung von Patientenbefragungen fiir das Qualitatssicherungsverfahren Nierenersatztherapie
(QS NET) beauftragt.

Zukinftig soll die Qualitat der Versorgung mit Nierenersatztherapie auch aus der direkten Sicht
von Patientinnen und Patienten abgebildet werden. Hintergrund der Beauftragung ist, dass sich
seit der Entwicklung des sektoreniibergreifenden Qualitatssicherungsverfahrens zur Nierener-
satztherapie bei chronischem Nierenversagen, welches sich auf Qualitatsindikatoren auf Basis
von Sozialdaten bei den gesetzlichen Krankenkassen und der Dokumentation der Leistungser-
bringer bezieht, die rechtlichen Rahmenbedingungen verandert haben, sodass nun die Patien-
tenbefragung als neue Datenquelle fiir das Qualitatssicherungsverfahren zur Verfligung steht.

Kern der Beauftragung ist die Entwicklung einer verfahrensspezifischen, standardisierten Befra-
gung fiir Patientinnen und Patienten mit Nierenersatztherapie. Hierzu entwickelt das IQTIG vo-
raussichtlich vier Fragebogenversionen:

= eine Fragebogenversion fiir Patientinnen und Patienten, bei denen kiirzlich eine
Nierentransplantation durchgefiihrt wurde,

= eine Fragebogenversion fiir Patientinnen und Patienten, die kirzlich in einem
Transplantationszentrum hinsichtlich der Eignung zur Nierentransplantation evaluiert wurden

= eine Fragebogenversion fiir Patientinnen und Patienten, die im Erfassungsjahr erstmalig mit
standiger Dialyse behandelt wurden,
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= eine Fragebogenversion fir Patientinnen und Patienten, die bereits vor dem Erfassungsjahr
regelmalig mit Dialyse behandelt wurden und weiterhin behandelt werden.

Bevor die Fragebdgen dem G-BA abschlieRend vorgelegt und zur Anwendung im Verfahren
QS NET empfohlen werden, missen sie empirisch mit Hilfe eines sogenannten Standard-Pretests
Uberprift werden. Dazu werden die Fragebdgen bei einer kleineren Anzahl von Patientinnen
und Patienten aus verschiedenen Einrichtungen erprobt. Dies ist ein ganz wesentlicher Teil der
Entwicklung. Nur auf diese Weise kann die Eignung der Fragebogen geprift werden und sicher-
gestellt werden, dass sie auch praxistauglich sind.

Damit diese Erprobung stattfinden kann, sind wir auf Ihre Unterstlitzung angewiesen!

Gesucht werden

= Transplantationszentren, in denen Nierentransplantationen bzw. Pankreas-Nierentransplan-
tationen bei erwachsenen Patientinnen und Patienten durchgefiihrt werden, sowie

= Dialyseeinrichtungen, in denen gesetzlich versicherte, erwachsene Patientinnen und Patien-
ten mit chronischer Niereninsuffizienz behandelt werden,

die sich bereit erkldren, am Standard-Pretest teilzunehmen.

Wie sieht der Ablauf aus?

Die Einrichtungen, die am Standard-Pretest teilnehmen, stellen fiir einen befristeten Zeitraum
die Adressdaten ihrer Patientinnen und Patienten zusammen, nachdem diese ihr schriftliches
Einverstandnis gegeben haben. Zusammen mit einigen wenigen Zusatzinformationen werden
diese Daten dann an eine vom IQTIG benannte Stelle geschickt. Diese Stelle wird den Fragebo-
genversand an die Patientinnen und Patienten vornehmen. Die Patientinnen und Patienten schi-
cken die ausgefiillten Fragebodgen an die vom IQTIG benannte Stelle zurlick. Diese leitet die Da-
ten an das IQTIG zur Auswertung weiter. Die Patientendaten der Befragung, die das IQTIG errei-
chen, sind vollstdandig anonym, sodass keine Riickschliisse auf die Patientinnen oder Patienten
moglich sind.

Was sind lhre Aufgaben?

1. Um Patientinnen und Patienten fiir die Befragung zu gewinnen, sollen diese zunachst tber
die anstehende Befragung informiert und deren Einverstdandnis zur Teilnahme eingeholt
werden. Hierfiir stellt Ihnen das IQTIG entsprechendes Informationsmaterial zur Studie
(Patientenflyer, Poster) und die notwendigen Einverstandniserklarungen zur Verfiigung.

2. Fir die gezielte Zusendung der Fragebogen bendtigen wir von lhnen die Adressen der Pa-
tientinnen und Patienten, die eingewilligt haben, sowie ein paar wenige Zusatzinformatio-
nen (z. B. Alter, Geschlecht, Tag der Nierentransplantation bzw. Behandlungsbeginn mit
Dialyse, Behandlungsverfahren). Hierfir stellt Ihnen das IQTIG eine Tabelle zur Verfligung,
in die Sie die Daten bequem eintragen konnen (voraussichtlich in ein Excel- oder Word-
Dokument).
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3. Die gesammelten Informationen werden an eine vom IQTIG benannte Stelle weitergeleitet.

4. Die Befragung soll im Zeitraum vom 4. November 2019 bis 31. Marz 2020 stattfinden. Fir
diesen Zeitraum bitten wir Sie, die o.g. Informationen zu erfassen und diese ca. einmal pro
Monat an die vom IQTIG benannte Stelle weiterzuleiten. Fiir Einrichtungen mit grol3en Be-
handlungszahlen kann sich der Erhebungszeitraum in Absprache mit dem IQTIG verkirzen.

Sollten im laufenden Prozess Fragen auftreten, sind fiir Sie jederzeit persénliche Ansprechpart-
nerinnen und -partner aus dem IQTIG erreichbar.

Welche Voraussetzungen gibt es fiir die Teilnahme am Standard-Pretest?

Voraussetzung ist, dass in lhrer Einrichtung Patientinnen und Patienten mit chronischer Nie-
reninsuffizienz mit Dialyse (Hdmodialyse, Peritonealdialyse) behandelt werden, oder Nieren-
transplantationen durchgefiihrt werden. Zudem miissen die Patientinnen und Patienten, die fir
die Studie in Frage kommen, mindestens 18 Jahre alt sein. Patientinnen und Patienten mit Dia-
lyse sollen zudem gesetzlich krankenversichert sein. Patientinnen und Patienten, bei denen eine
Nierentransplantation durchgefiihrt wurde, kdnnen auch privat versichert sein.

Welchen Nutzen haben Sie von der Teilnahme?

Nach Abgabe des Abschlussberichts des Entwicklungsprojekts an den G-BA werden wir Ihnen in
einem individuellen Bericht die aufbereiteten Ergebnisse des Standard-Pretests |hrer Einrich-
tung zur Verfligung stellen. Diese kdnnen Sie fir Ihr internes Qualitdtsmanagement nutzen. Zu-
dem erhalten Sie durch lhre Teilnahme einen Einblick in die Themen der Patientenbefragung
und wie lhre Einrichtung dabei abschneidet, noch bevor die Patientenbefragung im Rahmen des
Verfahrens QS NET in den verpflichtenden Regelbetrieb aufgenommen wird.

Nach Abschluss des Standard-Pretests laden wir Sie zu einer Informationsveranstaltung ein, bei
der Sie die Mdglichkeit haben, Hintergriinde zur Entwicklung der Fragebdgen und den Befra-
gungsergebnissen zu erfahren.

Im Rahmen der Entwicklungsarbeiten werden die Ergebnisse des Standard-Pretests im Ab-
schlussbericht anonymisiert veroffentlicht, d. h. die teilnehmenden Dialyseeinrichtungen und
Transplantationszentren sind nicht identifizierbar und werden lediglich als ,,Einrichtung 1%, ,,Ein-
richtung 2“ etc. gekennzeichnet.

Wie wird der Datenschutz gewahrt?

Alle Daten und Informationen, die Sie uns zuschicken, werden vertraulich behandelt und nicht
an Dritte weitergegeben. Das Verfahren erflillt stringent die datenschutzrechtlichen Erforder-
nisse.

Die Adressen der teilnehmenden Patientinnen und Patienten und die o.g. Zusatzinformationen,
die Sie an die vom IQTIG ernannte Stelle senden, werden getrennt von den Auswertungsdaten
der Patientenbefragung gespeichert und nach Abschluss des Standard-Pretests vernichtet. Das
IQTIG erhalt keinerlei personalisierte Daten der Patientinnen und Patienten.
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Besteht die Moglichkeit von der Teilnahme zuriickzutreten?

Fir die teilnehmenden Patientinnen und Patienten lhrer Einrichtung besteht jederzeit die Mog-
lichkeit von der Befragungsteilnahme zuriickzutreten, auch nach unterzeichneter Einverstand-
niserklarung. Bereits (ibersandte Fragebdgen werden im Falle eines Ricktritts nicht erfasst. Bis
zur Anonymisierung der Daten besteht fiir die Patientinnen und Patienten auch die Moglichkeit,
einen bereits datentechnisch erfassten Fragebogen |I6schen zu lassen. Die Patientinnen und Pa-
tienten werden diesbezliglich in der Datenschutzerklarung umfassend aufgeklart.

Alle teilnehmenden Dialyseeinrichtungen und Transplantationszentren haben jederzeit die
Moglichkeit, ihre Beteiligung abzubrechen und vor Ende der Datenerfassung keine Patientinnen
und Patienten mehr anzusprechen.

Haben Sie Interesse, mit lhrer Einrichtung am Standard-Pretest der Patientenbefragung im
Rahmen des Verfahrens QS NET teilzunehmen?

Dann melden Sie sich bitte bis zum 16. August 2019 unter Angabe folgender Informationen:

Fiir Transplantationszentren
1. Name lhrer Einrichtung
2. Ansprechpartner/in fiir Rickfragen

3. Einschatzung, wie viele Patientinnen und Patienten in lhrer Einrichtung pro Quartal eine
isolierte Nierentransplantation erhalten (getrennt nach Nierenlebendspende und post-
mortaler Spende) (volljahrig; gesetzlich oder privat versichert)

4. Einschatzung, wie viele Patientinnen und Patienten in lhrer Einrichtung pro Quartal eine
kombinierte Pankreas-Nierentransplantation erhalten (volljahrig; gesetzlich oder privat
versichert)

Fiir Dialyseeinrichtungen
1. Name lhrer Einrichtung
2. Ansprechpartner/in fir Rickfragen

3. Sektor, in dem lhre Patientinnen und Patienten mit Dialyse behandelt werden (z. B. am-
bulant in einer Dialyseeinrichtung oder teilstationar in einem Krankenhaus)

4. Einschatzung, wie viele Patientinnen und Patienten mit sténdiger Dialyse erfahrungsge-
maR in lhrer Einrichtung pro Quartal behandelt werden (volljahrig und gesetzlich kran-
kenversichert; alle Dialyseverfahren)

5. Einschatzung, wie viele Patientinnen und Patienten in lhrer Einrichtung pro Quartal erst-
malig mit standiger Dialyse behandelt werden (volljdhrig und gesetzlich krankenversi-
chert)

6. Einschatzung, wie viele Patientinnen und Patienten in lhrer Einrichtung pro Quartal mit
Peritonealdialyse bzw. Heimhdmodialyse behandelt werden (volljahrig und gesetzlich
krankenversichert)
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Diese Informationen sind wichtig, um priifen zu kénnen, inwiefern wir Ihre Einrichtung in die
Erprobung der Fragebdgen einbeziehen konnen. Alle Angaben werden streng vertraulich behan-
delt.

Bitte senden Sie bei Interesse an einer Teilnahme die notwendigen Informationen per E-
Mail oder postalisch bis zum 16. August 2019 an folgende Adresse:

IQTIG

Institut fir Qualitatssicherung und Transparenz im Gesundheitswesen
Patientenbefragung QS NET

Katharina-Heinroth-Ufer 1

10787 Berlin

E-Mail: patientenbefragung@iqtig.org

Bei Rickfragen steht |hnen Herr Dr. Gregor Liegl (Projektleitung, Telefonnummer
03058 58 26 512).

Uns ist bewusst, dass eine Teilnahme am Standard-Pretest mit Aufwanden fir lhre Einrichtung
verbunden ist. Eine methodisch fundierte Patientenbefragung ist jedoch nur durch die Unter-
stltzung von Dialyseeinrichtungen und Transplantationszentren moglich. Wir waren lhnen da-
her sehr dankbar, wenn Sie mit Ihrer Teilnahme einen Beitrag zur Fragebogenentwicklung leis-
ten kénnten.

Fur lhr Interesse méchten wir uns bereits an dieser Stelle bedanken und freuen uns sehr, von
lhnen zu horen.

Dr. Regina Klakow-Franck
Stellvertretende Institutsleiterin
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