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Zusammenfassung

Hintergrund: Die neurodegenerative Parkinson-Krankheit ist durch den Verlust von
Nervenzellen im Gehirn gekennzeichnet und bislang nicht heilbar. Symptome werden mit
Medikamenten und aktivierenden Therapien (Physiotherapie, Ergotherapie und Logopéadie)
gelindert. Eine spezifische Therapie erhalt derzeit jedoch lediglich ein Drittel. Zwar werden
einzelne Therapien verordnet, die unterschiedlichen Leistungserbringenden sind jedoch
unzureichend miteinander vernetzt, was die Behandlungseffektivitit mindert. In
ParkinsonAKTIV kommunizieren die behandelnden Neurolog:innen mit den Therapeut:innen
Uber die digitale Plattform JamesAKTIV unter Nutzung digitaler Quickcards. Dadurch soll eine
besser abgestimmte und an Symptomen orientierte Versorgung gewahrleistet werden.

Methodik: Es wurden quantitative und qualitative Forschungsmethoden kombiniert (Mixed-
Methods). Es wurde eine quasi-experimentelle Studie mit einer Interventionsgruppe (IG, N =
176) und zwei Kontrollgruppen (KG, Vergleich Querschnitt N = 458, Langsschnitt N = 101)
durchgeflhrt. In der Ergebnisevaluation wurde als primdre Fragestellung Uberprift, ob die
Versorgung in ParkinsonAKTIV zu einer héheren gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt im
Vergleich zur Regelversorgung fiihrt. Als sekundare Fragestellungen wurden die Nutzung
spezifischer aktivierender Therapien, Krankheitsschwere und Parkinsonsymptomatik
untersucht. Zudem wurden die Krankheitskosten gesundheitsékonomisch evaluiert. Fir die
Struktur- und Prozessevaluation erfolgte eine soziale Netzwerkanalyse, sowie Interviews und
Fokusgruppen mit den Leistungserbringenden.

Ergebnisse: Die primdre Hypothese wurde nicht bestatigt. Es gab eine vergleichbare
Lebensqualitdt in IG und KG nach 6 Monaten. Nach 12 Monaten nahm die Lebensqualitat in
der IG leicht ab. Es gab Hinweise, dass die IG mehr Ergotherapie und Logopadie erhielt. Es
konnten keine Einsparungen der Krankheitskosten, keine Verbesserung der
Krankheitsschwere und keine Verbesserung der Parkinsonsymptomatik nachgewiesen
werden. Die Struktur- und Prozessevaluation zeigte, dass ParkinsonAKTIV einen wertvollen
Beitrag zur Férderung der interdisziplindren Zusammenarbeit und Patient:innenversorgung
leistet, identifizierte jedoch auch Optimierungspotentiale, z. B. bei der Plattform JamesAKTIV.

Diskussion: Die Ergebnisse zeigen eine vergleichbar gute Versorgung der Patient:innen in
ParkinsonAKTIV. Es wurde jedoch kein Zusatznutzen gegeniber der Regelversorgung
nachgewiesen. Zu bericksichtigen ist, dass Patient:innen in ParkinsonAKTIV durch die
bestehenden Netzwerke bereits zu Studienbeginn besser mit spezifischen aktivierenden
Therapien versorgt waren. Die interdisziplindre Zusammenarbeit auf der Plattform
JamesAKTIV wurde von den Leistungserbringenden positiv bewertet. Es gab ein breites
Interesse an Vernetzung lber Sektoren- und Landkreisgrenzen hinweg. Zeitmangel, fehlende
technische Ausstattung und mangelnde Benutzerfreundlichkeit der Plattform waren
wesentliche Barrieren. Mit gezielten Anpassungen und einer starkeren Einbindung kénnte
JamesAKTIV langfristig zu einem integralen Bestandteil der Regelversorgung werden.

Schlagworte: Parkinson, nicht-medikamentdse Intervention, aktivierende Therapien, digitale
Kommunikationsplattform, Quickcards
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I Abkiirzungsverzeichnis

dPV  deutschen Parkinson-Vereinigung e.V.

FIMA Fragebogen zur Erhebung von Gesundheitsleistungen im Alter
FAS Full-Analysis-Set

G-BA Gemeinsamer Bundesausschuss

Hoehn & Yahr Hoehn und Yahr Skala

1A Innovationsausschuss

IG Interventionsgruppe

IKER inkrementelle Kosten-Effektivitdts-Analyse

ITT Intention-to-Treat

KG Kontrollgruppe

LQ Lebensqualitat

LMM Lineares gemischtes Modell (engl.: linear mixed model)
OMM Ordinales gemischtes Modell

PDQ-39 Parkinson's Disease Questionnaire

PIA Psychiatrischen Institutsambulanz

PMM Predictive-Mean-Matching

PSM Propensity Score Matching

PP Per-Protocol

Schwab & England Schwab & England - Activities of Daily Living Scale
UPDRS Unified Parkinson’s Disease Rating Scale
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1 Projektziele

Bei der Parkinson-Krankheit handelt es sich um eine komplexe, neurodegenerative
Erkrankung, die sowohl mit motorischen als auch mit nicht-motorischen Symptomen,
einhergeht (Lees AJ et al., 2009). Die Parkinson-Krankheit ist nach der Alzheimer-Demenz die
zweithdufigste neurodegenerative Erkrankung (Poewe et al.,, 2017). Laut einer nationalen
Studie betrug die Pravalenz der Bevélkerung Giber 65 Jahren fir die Parkinson-Krankheit im
Jahr 2006 in Deutschland 1.680 Falle pro 100.000 Personen. Die Studienergebnisse zeigten
auBerdem eine zunehmende Pravalenz mit steigendem Alter (Riedel et al., 2016). In
Anbetracht dessen sowie der steigenden Lebenserwartung in Industrielindern wie
Deutschland ist in Zukunft von einer Zunahme der durch die Parkinson-Krankheit verursachten
Krankheitslast auszugehen (Gray, Sarnak, Tanke, 2016). Die Parkinson-Krankheit ist von hoher
Komplexitdt und nicht heilbar. Die Krankheit zeigt einen individuellen, progredienten Verlauf,
wobei neben den Kernsymptomen eine Vielzahl an weiteren Verhaltens- und psychologischen
Beeintrachtigungen auftreten kdnnen (Deutsche Gesellschaft fir Neurologie, 2016). Eine
medikamentdse Therapie ermoglicht jedoch eine positive Beeinflussung der Lebensqualitat
und eine Stabilisierung der Leistungsfahigkeit der betroffenen Patient:innen (Lees et al.,
2009). Neben der medikamentodsen Therapie bendtigen betroffene Patient:innen ebenso
sogenannte aktivierende Therapien in Form von Physiotherapie, Ergotherapie und/oder
Logopéadie (Keus et al., 2012). GemaR den Empfehlungen der S3-Leitlinie der Deutschen
Gesellschaft fiir Neurologie sollten Parkinson-Patient:innen Zugang zu aktivierenden
Therapien wie Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie erhalten (Deutsche Gesellschaft
fir Neurologie, 2016). Eine Analyse von GKV-Routinedaten aus dem Jahr 2015 zeigt allerdings,
dass lediglich ein Drittel der Parkinson-Patient:innen Physiotherapie verordnet bekommen
haben; auch andere Begleittherapien wie Ergotherapie und Logopadie wurden nur sehr selten
verschrieben (Heinzel et al, 2018). Eine Querschnittserhebung aus Patient:innenperspektive
zur Versorgungssituation bei Parkinson bestdtigt die Unterversorgung mit aktivierenden
Therapien. Des Weiteren beurteilten die befragten Patient:innen die erhaltene Therapie im
Durchschnitt als unzureichend (Binder et al., 2018). Daraus resultiert, dass das Potential der
aktivierenden Therapien in Deutschland im internationalen Vergleich bisher nicht
ausgeschopft wird (Ypinga et al., 2018). Um eine angemessene Versorgung der betroffenen
Patient:innen zu erreichen, ist ein interdisziplinarer Versorgungsansatz notwendig, der die
individuellen Bediirfnisse sowie die Vielschichtigkeit der Erkrankung berlicksichtigt. Zu einer
erfolgreichen Versorgung tragt ein optimierter Austausch zwischen den verschiedenen am
Behandlungsprozess beteiligten Leistungserbringenden bei (Wagner et al., 1996); ebenso ist
die kontinuierliche Einbindung der Angehdrigen in den Versorgungsprozess essenziell (Grad,
Sarnak, Tanke, 2016; Giladi et al., 2011). Ein zentrales Problem ist hierbei, dass die am
Versorgungsprozess beteiligten Behandler:innen bisher nicht standardisiert und haufig nur
eingeschrankt bilateral untereinander kommunizieren. Ferner nehmen sich die am
Versorgungsprozess beteiligten Behandler:innen nicht  als multidisziplinares
Behandlungsteam wahr und agieren nicht entsprechend. Eine mdogliche Ldsung stellen
Versorgungsnetzwerke dar. Die Behandlung im Rahmen solcher Netzwerke kann eine
Integration der Therapie in den Alltag des Patient:innen potenziell erleichtern (Binder et al.,
2018). Das niederlandische Versorgungsnetzwerk ,ParkinsonNet” zur Versorgung von
Parkinson-Patient:innen  beispielsweise  zeichnet sich durch  Multidisziplinaritat,
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Patient:innenorientierung sowie eine koordinierte Versorgung aus (Nijkrake et al., 2010).
Zentral sind bei dem Konzept des Versorgungsnetzes unter anderem die Behandlung nach
evidenzbasierten Leitlinien, die Fokussierung auf aktivierende Therapien, die kontinuierlichen
Weiterbildungen fir die beteiligten Netzwerkpartner:innen, die Unterstiitzung der
Neurolog:innen bei der Uberweisung an die weiterbehandelnden Therapeut:innen sowie die
optimierte Kommunikation der Netzwerkpartner:innen liber eine Internetplattform (Nijkrake
et al., 2010). Die Verbundenheit in einem solchen Netzwerk (ibt einen positiven Einfluss auf
die Koordination der Behandlung aus. Zugleich ist eine verbesserte Koordination des
Behandlungsprozesses mit einem geringeren Ressourcenverbrauch innerhalb des
Gesundheitssystems (z.B. weniger Hospitalisierungen) assoziiert und tragt zu einer hheren
Patient:innenzufriedenheit bei (van Walraven et al., 2010). So zeigte sich im Rahmen einer
Cluster-randomisierten  Studie das  Versorgungsnetzwerk ,ParkinsonNet”  durch
Kosteneinsparungen bei gleichzeitig unveranderten Patient:innen-Outcomes als effizienter im
Vergleich zur Regelversorgung (Munneke et al., 2010). Um die Versorgung von Parkinson-
Patient:innen in Deutschland zu optimieren, konnte die Etablierung solcher Netzwerke einen
groRen Beitrag leisten. Das Parkinsonnetz Miinsterland+ (PNM+) ist ein bereits bestehendes
multidisziplinares Netzwerk aller medizinischen und nicht-medizinischen Experten, die an der
Versorgung bei der Behandlung von Menschen mit Parkinson beteiligt sind. Dabei liegt der
Fokus auf der Region Munsterland. Die Partnerstruktur ist im Sinne einer interdisziplinaren
Vernetzung heterogen: stationdare und niedergelassene Neurolog:innen, Therapeut:innen
(Physiotherapie, Ergotherapie, Logopéadie), Psycholog:innen, Rehabilitationseinrichtungen,
Parkinson-Nurses, Parkinson-Assistenten, Sanitdtshduser, Apotheken, Patient:innen und
Angehorige. Ziel des PNM+ ist die bestmogliche, evidenzbasierte Versorgung von Parkinson-
Patient:innen. Hierfir soll der Aufbau parkinsonspezifischer Expertise in der Region wie auch
der Vernetzungsgrad der Partner:iinnen weiter vorangetrieben werden, um durch
Erfahrungsaustausch voneinander profitieren und auch spezifische Riicksprache miteinander
halten zu konnen, wenn es zu konkreten Fragen bei der Versorgung kommt. Dariber hinaus
soll durch das Versorgungsnetz auch Wissen generiert und potenziert werden, sodass
Behandler:innen darin unterstiitzt werden, bei konkreten Fragestellungen, selbst an einen
spezialisierten Experten in der Region herantreten und/oder Patient:innen an diesen
Uberweisen zu konnen. Ziel des Projektes Parkinson AKTIV ist es, eine zwischen den
interdisziplinaren Behandler:innen abgestimmte Versorgung von Parkinson-Patient:innen
durch leitliniengerechte Therapieempfehlungen in Form von sogenannten Quickcards digital
zu ermoglichen. Dadurch riicken insbesondere die aktivierenden Therapien in der Parkinson-
Behandlung in den Fokus, womit die Qualitat der Versorgung im Sinne einer ganzheitlichen
Behandlung erhéht und der Unterversorgung mit aktivierenden Therapien bei Parkinson
entgegengewirkt werden soll.

1.1 Fragestellungen und Hypothesen

Dieses Forschungsprojekt zielt darauf ab, zu untersuchen, ob eine verbesserte Vernetzung der
Akteur:innen und eine damit abgestimmte Versorgung, insbesondere im Bereich der
aktivierenden Therapien, im Vergleich zur aktuellen Regelversorgung eine Optimierung der
Versorgung von Parkinson-Patient:innen bewirkt.
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Die folgenden Forschungshypothesen sollen liberprift werden:

1. Parkinson-Patient:innen, die in ParkinsonAKTIV versorgt werden, haben eine hdhere
gesundheitsbezogene Lebensqualitat im Vergleich zu Parkinson-Patient:innen in der
Regelversorgung.

2. Durch die Versorgung in ParkinsonAKTIV nehmen Parkinson-Patient:innen insgesamt mehr
spezifische aktivierende Therapien in Anspruch im Vergleich zu Patient:iinnen der
Regelversorgung.

3. Die Versorgung in ParkinsonAKTIV fiihrt zu Einsparungen der Krankheitskosten bei
Parkinson.

4. Die Krankheitsschwere bei Parkinson-Patient:innen in ParkinsonAKTIV ist durch die
abgestimmte Versorgung mit aktivierenden Therapien verminderter als zuvor in der
Regelversorgung.

5. Die Auspragung der Parkinsonsymptomatik ist bei den Patient:innen in ParkinsonAKTIV, die
eine abgestimmte aktivierende Therapie erhalten, geringer als zuvor in der Regelversorgung.

Projektdurchfiihrung

2.1 Projektbeteiligte

Tabelle 1: Ubersicht Konsortium

Institution Projektleitung Rolle im Projekt Verantwortlichkeiten
Universitatsklinikum Prof. Dr. med. Tobias | Projektleitung, Versorgungskonzept,
Miinster Warnecke Konsortialflihrung Rekrutierung der Behandler,

T . Schulung  der Behandler,
Klinik fir Neurologie

Vernetzungsstelle

Privates  Institut  flir | Malte Haring Konsortialpartner Evaluationsdesign,
angewandte Evaluation Datenerhebung & auswertung,
Versorgungsforschung Publikationen

(INAV)

Econum Stefanie Springer Konsortialpartner Projektentwicklung & -
Unternehmensberatung Projektmanagement begleitung, Vernetzungsstelle,
GmbH operative Unterstlitzung
Nuromedia GmbH Dr. Philip Mildner Konostialpartner IT Kommunikationsplattform,

Digitalisierung der Quickcards

& Telekonsile
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AOK Nordwest

Dr. Anja Welschhoff

Konsortialparnter

Krankenkasse

Beratung

in

Sozialversicherungsfragen &
Vertragsgestaltung,

Bereitstellung von GKV-
Routinedaten
Tabelle 2: Ubersicht Kooperationspartner
Name der Einrichtung Art der Einrichtung Ansprechpartner Ort
Alexianer MVZ Miinsterland Neurologische Praxis Elkmann/Kros Steinfurt
Gemeinschaftspraxis Bockenholt & | Neurologische Praxis Ritter Minster
Ritter
Klinikum Ibbenbdiren Bethke Ibbenbiiren
Klinikum Osnabriick Nagel, Leistler Osnabriick
Medicos Osnabriick Neurologische Praxis Altensell Osnabriick
Neurologie am Clemenshospital Neurologische Praxis Eun-Mi-Nam Minster
Neurologie am Ludgerieplatz Neurologische Praxis Bischofs, Steinsiek | Minster
Neurologie an der Hase Neurologische Praxis Sylvester Osnabrick
Niels Stensen Kliniken Neurologische Praxis Sofianos Osnabrick
Praxis Siebecker Neurologische Praxis Siebecker Telgte
Uberértliche Gemeinschaftspraxis Neurologische Praxis Cornelius, Dietz, Emsdetten,
Fischer, Hense Ibbenbiihren,

Rheine

Universitatsklinikum Minster Klinik fir Neurologie Claus, Wenninger, | Minster
Zentsch

Akademie flir manuelle Medizin Praxis flir Physiotherapie H. Lange Minster
AKTIVIA Gesundheitszentrum Bad Praxis flir Physiotherapie M. Lorenz Bad Essen
Essen
Blining & Bremer - Stimme und Praxis fiir Logopadie S. Blining Munster
Sprache
Centrumed Natruper Holz Praxis fiir Physiotherapie C. Holzen Osnabrick
City-Physio Rheine Praxis flir Physiotherapie V. Dortmann Rheine
das Sprachhaus - Praxis fir Praxis fiir Logopadie P. Zander Steinfurt
Logopadie
Dialogo Praxis fiir Logopadie Praxis fiir Logopadie C. Hagemeyer Munster
Ergo OSNA GbR Praxis flir Ergotherapie J. TheilBen Osnabriick
Ergoteam Warendorf Praxis fiir Ergotherapie A. Fartmann Warendorf
Ergotherapie Andreas Lubahn Praxis fiir Ergotherapie A. Lubahn Munster
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Ergotherapie Bobke Praxis flir Ergotherapie M. Bobke Minster
Ergotherapie Fleischer Praxis fiir Ergotherapie M. Fleischer Munster
Ergotherapie Jan Brondke Praxis flir Ergotherapie J. Brondke Dilmen
Ergotherapie Johannes Praxis flir Ergotherapie S. Johannes Greven, Saerbeck
Ergotherapie Klier Praxis fiir Ergotherapie A. Waldeyer Oelde
Ergotherapie Nottuln Praxis flir Ergotherapie S. Kosan-Driicke Nottuln
Ergotherapie Pfaffner Praxis fiir Ergotherapie K. Pfaffner Emsdetten
Ergotherapie Rosentahl Praxis fiir Ergotherapie F. Rosenthal Hagen, Bad lburg,

Lienen
Ergotherapie Smits Praxis fiir Ergotherapie M. Dadhe Osnabrick
Ergotherapie Spelle Praxis flir Ergotherapie S. Laurenz-Gude, Spelle

D. Résgen

Ergotherapie Steinfurt Praxis flir Ergotherapie A. Frahling Steinfurt
Ergotherapie Velling Praxis fiir Ergotherapie A.-C. Velling Muinster
Ergotherapie Verena Marfort Praxis flir Ergotherapie V. Marfort Coesfeld
Ergotherapiepraxis Henseler Praxis fiir Ergotherapie S. Henseler Georgsmarienhitte
Ergowelt Rheine Praxis fiir Ergotherapie S. KrouR Rheine
Gemeinschaftspraxis flir Logopddie | Praxis flir Logopadie D. & F. Hardt Emsdetten
Hardt
Gesundheitsteam Haverkamp Praxis flir Ergotherapie B. Haverkamp Salzbergen
Gesundheitszentrum Juliane Praxis fiir Physiotherapie J. Reckmann Oelde
Reckmann
Invivo Praxis fur Physiotherapie T. Schollmeyer Dissen
Jutta Tiefenbach Logopadie & Praxis fir Logopadie J. Tiefenbach Nottuln
Psychotherapie
Kathrin Bauer - Praxis fur Praxis flir Ergotherapie K. Bauer Havixbeck
Ergotherapie
Krankengymnastik Spentzas Praxis flir Physiotherapie S. Klatt Lengerich
Logopéadie an der Ems Praxis fiir Logopadie S. Kotterba Greven
Logopadie Benning Praxis flir Logopadie I. Benning Gescher
Logopéadie Gantefort & Noack Praxis fiir Logopadie F. Ganthefort Borken
Logopéadie Gilsbach Minster Praxis fiir Logopadie N. Kisker Munster
Logopadische Praxis Thalmann- Praxis flir Logopadie K. Thalmann- Ibbenbiiren
Holthaus Holthaus
Logopadische Praxisgemeinschaft Praxis flir Logopadie G. Schuite Rheine
GbR
Logopraxis Dorthe Liibbe Praxis flir Logopadie D. Liubbe Minster
Med. Sport- und Praxis flir Physiotherapie C. Loose Recke

Gesundheitszentrum Wesselmann
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Medicos Osnabriick Praxis flir Physio-, Logo- A. Plogmann Osnabrick
und Ergotherapie

Novotergum Neuenkirchen Praxis flir Physiotherapie A. Diekherbers- Neuenkirchen
Runge

Physio Motog Praxis flir Physiotherapie C. Motog Wettringen

Physio Pur Praxis fiir Physiotherapie T. Krychowski Bad Rothenfelde

PhysioCarrée GmbH Osnabriick Praxis flir Physiotherapie K. BuBmann Osnabrick

Physiotherapie Brinkschneider Praxis flir Physiotherapie A. Brinkschneider Beckum

Physiotherapie Gelhever & Praxis fiir Physiotherapie G.J. Gelhever Emsdetten

Kockeritz

Physiotherapie Hruschka Praxis flir Physiotherapie J. Benson Emsdetten

Physiotherapie Jittemann Praxis flir Physiotherapie A. Jittemann Steinfurt

Physiotherapie Maria Altevolmer Praxis fiir Physiotherapie M. Altevolmer Salzbergen

Physiotherapie Ubrich-Grotholt Praxis flr Physiotherapie I. Urbich-Grotholt | Gronau

Physiotherapie Vehoff Winter Praxis fiir Physiotherapie A. Winter, S. Emsdetten
Winter

Praxis fiir Ergotherapie Beatrix Praxis fiir Ergotherapie B. Wulf-Masslich Munster

Wulf-Masslich

Praxis fiir Ergotherapie Hanne Praxis fiir Ergotherapie H. Karow Osnabrick

Karow

Praxis fiir Ergotherapie Hasken Praxis fiir Ergotherapie E. Hasken Emsdetten

Praxis fiir Ergotherapie Martina Praxis fiir Ergotherapie M. Deux Minster

Deux

Praxis flir Ergotherapie Uekotter Praxis flir Ergotherapie S. Uekotter Warendorf

Praxis fiir Logopéadie - Eva Praxis fiir Logopadie E. Brackmann Osnabrick

Brackmann

Praxis fiir Logopadie Susanne Praxis fiir Logopadie S. Wolsing Rhede

Wolsing

Praxis fiir Physiotherapie Irene Praxis flir Physiotherapie L. Gruschka Metelen

Gelking und Pim Sloot

Praxis flir Physiotherapie Peter Praxis flir Physiotherapie P. VoR Muinster

Vol

Praxis Logopadie Vaerst Praxis fiir Logopadie C. Vaerst Steinfurt

Praxis Reckenfeld Praxis fiir Ergotherapie U. van Evert Greven

Praxis Rehalogo Praxis fiir Logopadie K. Howedes Dilmen

Praxis Willmann - Podologie Praxis flr Physiotherapie A. Willmann Osnabrick

Physiotherapie

Provalea in Miinster Praxis flir Logopadie Fr. Kamp Minster

Sport- & Reha-Zentrum GmbH Praxis fiir Physiotherapie D. Kesselring Borken

Sprachwelt Logopadie Rheine Praxis fiir Logopadie K. Helmer Rheine
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Sprechsalon- Praxis flir Logopadie Praxis flir Logopadie J. Schwarze Minster

Theraneurum Praxis fiir Physio- und S. Kindervater Muinster
Ergotherapie

Therapiecentrum Voxtrup Praxis fiir Physiotherapie M. Haking, K. Liess | Osnabriick

Therapieraum Rheine Praxis flir Physio-, Logo- R. Willmsen Rheine

und Ergotherapie

Therapiezentrum Eversburg Praxis flir Physiotherapie D. Roggemann, K. Osnabriick
Huffnagel
Therapiezentrum Horstel Praxis flir Physio-, Logo- E. ten Bos Horstel

und Ergotherapie

Therapiezentrum Poerschke Praxis flir Physiotherapie T. Poerschke Ibbenbiiren
Visus Praxis fur Logopéadie Praxis fiir Logopadie G. Lagemann Muinster
Yvonne Bouchette | Praxis fur Praxis flr Physiotherapie Y. Bouchette Minster

Physiotherapie & Heilpraktikerin

ZAR Minster Praxis flir Physiotherapie S. Holtgreve Minster

Beschreibung/ Darstellung des Projekts

Die neue Versorgungsform soll fir Parkinson-Patient:innen im Miinsterland etabliert
werden. Ambulante Neurolog:innen und Therapeut:innen (Physiotherapie,
Ergotherapie oder Logopadie) werden beziiglich der wichtigsten Aspekte der
Parkinsonkrankheit geschult sowie in einer weiteren Schulung mit dem Projekt, der
Plattform und den organisatorischen Abldufen vertraut gemacht. Der/Die
behandelnde niedergelassene Neurolog:in identifiziert im Rahmen seiner/ihrer
fachéarztlichen Behandlung ein oder zwei Symptome der Parkinson-Krankheit, fir
welche er/sie initiale oder weiterfihrende, aktivierende Therapien (Physiotherapie,
Ergotherapie oder Logopadie) verordnet (Abbildung 1).

Dies erfolgt Uber eigens entwickelte Quickcards, die leitliniengerechte, evidenzbasierte
Empfehlungen in Bezug auf Diagnostik und Therapie beinhalten. Diese Quickcards konnen auf
einer webbasierten Kommunikationsplattform digital ausgefillt, fur den jeweiligen
Patient:innen hinterlegt und so fiir die anderen Behandler:innen zuganglich gemacht werden.
Die Quickcard Logopadie — Dysphagie (Schluckstorung) zeigt beispielsweise haufige
therapierelevante Symptome, unterteilt in die orale Phase, die pharyngeale Phase und die
Osophageale Phase des Schluckaktes. Darunter fallen unter anderem repetitive
Pumpbewegungen der Zunge, verlangertes Kauen und verzogerte Initiilerung des
Schluckaktes, Tablettenresiduen oder Hypomotilitdt. Beispielsweise werden als
pharmakologische Therapieempfehlung die Erhéhung der L-Dopa-Dosis und als logopadische
Therapieempfehlung das Triggern des Schluckreflexes aufgefihrt. Der multidisziplindre
Austausch erfolgt dabei bidirektional (Abbildung 1)
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Abbildung 1: Schematischer Ablauf der multidisziplindren Versorgung unterstiitzt durch Quickcards, icons:
Flaticon, 2019

Legende: Tx= Rezept, T= Physiotherapie, Ergotherapie oder Logopdde.

Leistungserbringende und Zielgruppe

Als Akteure in ParkinsonAKTIV kommen Facharzte fir Neurologie, Logopdd:innen,
Ergotherapeut:innen sowie Physiotherapeut:innen mit der Zusatzbezeichnung KG-ZNS in
Frage. Diese sind zum Teil Akteure im PNM+, die weiteren Therapeut:innen und
Neurolog:innen sollen gezielt liber Infopost, Informationsveranstaltungen und Hospitationen
rekrutiert werden. Nach Abschluss der Schulung (s.u.) wird bei Einverstiandnis mit der
Teilnahme eine entsprechende Kooperationsvereinbarung (siehe Anlage 12 und 13)
unterschrieben.

Eine Vernetzungsstelle (Abbildung 2) soll die Akteure im PNM koordinieren. Zusatzlich ist diese
Vernetzungsstelle  Ansprechpartner fir andere involvierte Akteure, wie z.B.
Allgemeinmediziner:innen, Pflegeheime oder Parkinson-Betroffene und deren Angehodrige.
Uber die Vernetzungsstelle kénnen Parkinson-Betroffene auch an niedergelassene
Neurolog:innen, spezialisierte Therapeut:innen und Assessment-Zentren vermittelt werden.
Somit kdnnen auch Parkinson-Betroffene, die bei einem/r Allgemeinmediziner:in behandelt
werden, oder solche Betroffene, die in einem Pflegeheim leben, in das Versorgungsnetz
eingesteuert werden und von einer abgestimmten aktivierenden Therapie profitieren.
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Allgemein-
mediziner NEUI‘O'OQE Verordnung TheraPEUten
aktivierender Therapie i
o5 Vermittiung 0‘ > Qu\ckcard ambulant[7]:
= S 8 Bh_erapet:!:(sgh_e
3/ — < 3/ iagnostik bei
2N Einschreibung A2 Rickmeldung zum Erstkontakt
Therapieerfolg
/ aktivierender Therapie
Symptomabkldrung - Quickcard
durch spezialisierte,
Pf|egeheim komplexe Diagnosti
Assessment-
Vermittiung Zentrum
voll-iteilstationar[8]:
erweiterte Diagnostik zur
f_j Abkldrung der optimalen
&N aktivierenden Therapie
Vermittlung Einschreibung

Abbildung 2: Schematische Darstellung der Kommunikations- und Uberweisungswege. icons: Flaticon, 2019

In den ersten sechs Monaten des Projekts wurden die Neurolog:innen und die
Therapeut:innen im Hinblick auf die wichtigsten Aspekte der Parkinsonkrankheit und auf die
Verwendung der Quickcards geschult. Gemeinsam mit ausgewahlten Neurolog:innen sowie
mit in der Behandlung mit Parkinson-Betroffenen erfahrenen Therapeut:innen aus
Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie wurde eine gemeinsame Schulung erarbeitet.
Diese wurde mit den teilnehmenden Neurolog:innen und Therapeut:innen an verschiedenen
Standorten im Minsterland durchgefiihrt. Da es sich bei den auf den Quickcards empfohlenen
Therapieempfehlungen nicht in allen Fdllen um Standard-Therapien der Physiotherapie,
Ergotherapie oder Logopadie im Kontext der Parkinson-Krankheit handelt, wurden spezielle
Schulungs-Video-Clips flr ausgewahlte Therapien erstellt. Zudem wird auch den
behandelnden Neurolog:innen ein umfassendes Bild Uber die geeigneten aktivierenden
Therapien bei der Parkinson-Krankheit vermittelt.

Die Zielgruppe unseres Projektes sind erwachsene Betroffene (>30 Jahre), die an der
Parkinsonkrankheit leiden und in der Region Miinsterland sowie den angrenzenden Regionen
Tecklenburger Land sowie Kreis und Stadt Osnabriick wohnen. Die teilnehmenden
Neurolog:innen und Therapeutiinnen haben in ihren Praxen potenzielle
Studienteilnehmer:innen tiber das Projekt informiert, alternativ konnten sich Betroffene aber
auch lber die Website des PNM+ oder iber Infomationsflyer informieren und Maoglichkeiten
zur Teilnahme erfragen. Die Betroffenen mussten bereits eine medikamentése Behandlung
fur die Parkinsonkrankheit erhalten und sollten bzgl. der Sprachkenntnisse in der Lage sein,
die deutschsprachigen Fragebdogen zu beantworten. Patient:innen mit atypischen
Parkinsonsyndromen waren von der Teilnahme ausgeschlossen.
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Leistungsbeschreibung

Die Anamnese, Diagnostik und Therapie obliegt dem/r behandelnden Facharzt:in
(=Regelversorgung). Der/Die Therapeut:in fUhrt bei Erstkontakt optional zusatzlich eine
therapeutische Diagnostik durch und gibt dem/r behandelnden Neurolog:innen:in eine
strukturierte Riickmeldung. Bei der Dysphagie beispielsweise beurteilt der Logopade, ob die
vom Neurolog:innen anhand der Quickcard vorgeschlagenen logopadischen
Therapieempfehlungen mit der logopadischen Ersteinschatzung nach Durchfiihrung der
Assessments Ubereinstimmen. Sollte dies nicht zutreffen, schlagt der/die Logopad:in seine
Therapieempfehlungen dem/r neurologischen Facharzt:in vor und es wird sich entsprechend
abgestimmt. Je nach Resultat der Abstimmung fihrt der/die Logopad:in die dann
logopadische Therapie aus (=Regelversorgung). Nach Abschluss des Quartals gibt der/die
Logopad:in dem/r behandelnden Neurolog:in eine strukturierte Rickmeldung zum
Therapieerfolg, ggf. auch anhand von symptomspezifischen Outcome-Scores, die
standardisiert im Rahmen eines Assessments vom Therapeut:innen erhoben und
dokumentiert werden. Der/die Neurolog:in fihrt am Anfang des nachsten Quartals ein
erneutes standardisiertes Assessment durch (UPDRS) und stimmt sich mit dem/r Therapeut:in
bzgl. des weiteren Vorgehens ab. Daraufhin erfolgt im nachsten Quartal eine
Weiterbehandlung der Symptome aus dem ersten Quartal, eine Therapiepause oder die
Behandlung neuer relevanter Symptome. Somit findet voll- oder teilstationdr eine erweiterte
Diagnostik zur Abkldarung der optimalen aktivierenden Therapien statt. Das Assessment-
Zentrum gibt dem/r behandelnden niedergelassenen Neurolog:in eine Rickmeldung zur
Diagnostik und unter Verwendung der Quickcards eine Information tber die fortzufiihrenden
aktivierenden Therapien. Der/die niedergelassene Neurolog:in kann ausgehend von den
Informationen aus dem Assessment-Zentrum die entsprechende aktivierende Therapie
ambulant verordnen (=Regelversorgung).

Webbasierte Kommunikationsplattform

Um den Austausch zwischen den interdisziplindren Behandler:innen zu ermdoglichen, wird eine
webbasierte Kommunikationsplattform implementiert. Diese Kommunikationsplattform soll
eine Versorgeratlas enthalten (,Wer ist wer?“). Des Weiteren sollen priméar die Quickcards
elektronisch ausgetauscht werden. Zudem kénnen dem an der Versorgung des/r jeweiligen
Betroffenen beteiligten Behandler:innen zusatzliche Informationen iber den/die Betroffene:n
mitgeteilt werden, wie z.B. Videos (iber die Art der Gangstorung des Betroffenen, der
Medikamentenplan oder andere, bislang méglicherweise nicht beriicksichtigte Symptome
wahrend der Physiotherapie. Der Kommunikationsaustausch zwischen Arzt:in und Arzt:in,
Arzt:in und Therapeut:in soll liber die Kommunikationsplattform erleichtert oder gar erst
ermoglicht werden. So kdnnen zudem Telekonsile Uber die Kommunikationsplattform
abgehalten werden. Die Kommunikationsplattform stellt den Grundbaustein fiir ein lernendes
System dar, indem das Wissen und die Erfahrungen Uber die Versorgung von Parkinson-
Betroffenen ausgetauscht werden und zunehmend wachsen. Zugleich werden sowohl
Neurolog:innen als auch Physiotherapeut:innen, Ergotherapeut:innen und Logopad:innen
durch bereitgestellte Informationen und Schulungs-Video-Clips zum Krankheitsbild Parkinson
sowie zu ausgewadhlten geeigneten Therapien spezialisiert.
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Interoperabilitét

Zur Sicherstellung der Interoperabilitit mit anderen Systemen wurde eine Reihe von
MalBnahmen umgesetzt. Die gesamte Entwicklung und der Betrieb der Plattform orientierten
sich dabei an der BSI-Richtlinie zu Anforderungen an Anwendungen im Gesundheitswesen
(TR-03161) zur Einhaltung standardisierter Verfahren und Verschlisselungsmethoden.

Zentrales Element zur Sicherstellung der Interoperabilitdt ist die im Rahmen der Plattform
implementierte REST-Schnittstelle. Diese Schnittstelle bietet alle relevanten Endpunkte, um
mit der Plattform zu interagieren und insbesondere auch Daten abzurufen, um sie etwa
anderen Systemen verfligbar zu machen. Die Schnittstelle ist nach dem OpenAPI-Standard
dokumentiert. Als primares Datenaustauschformat kommt JSON zum Einsatz, das ein
branchenibliches Format zum Informations- und Datenaustausch bei Web-Diensten darstellt.
Brancheniiblich wurde auch die Transportverschlisselung aller Kommunikation mit der
Plattform (iber eine TLS-gesicherte Verbindung implementiert.

Fir die Kommunikation mit der Plattform ist eine Authentifizierung notwendig. Hierfiir wurde
der OAuth-Standard in der Version 2.0 implementiert. Die Authentifizierung umfasst sowohl
die Kommunikation von Endbenutzern mit der Plattform, kann aber auch von Drittsystemen
genutzt werden. Hierflr miissen Drittsysteme lediglich gemaR dem Standard den ,,OAuth 2.0
Client Credentials Grant” implementieren, der die Maschine-zu-Maschine-Kommunikation im
Rahmen von OAuth ermoglicht.

Fir die weitere Integration zum Import oder Export von/an Drittsysteme im
Gesundheitsbereich wurde eine modulare Code-Basis implementiert, die je nach
Anwendungsfall um modulare Konverter erganzt werden kann. So kann beispielsweise der
Datenaustausch um das HL7-FHIR-Format erweitert werden, da die Datenstrukturen schon
entsprechend vorbereitet sind. So sind standardgemaf bereits Funktionen wie eine
Versionierung bzw. Historie der Behandlungsdaten und eine Audit-Log-Funktionalitat
implementiert, die Uber die bestehende REST-Schnittstelle oder (iber die Konverter mit
Drittsystemen synchronisiert werden kénnen.

Zeitaufwand und Vergiitungsstruktur der Leistungen

Fir die Leistungen auRerhalb der Regelversorgung sind fiir die unterschiedlichen Aufgaben im
Verlauf des Projekts Vergltungen geplant. Die Vergitung der zu erbringenden
Versorgungsleistungen ist je eingeschlossenem Betroffenen auf 12 Monate begrenzt, da dies
dem Interventionszeitraums der Evaluation entspricht.

Die zu Lasten der gesetzlichen Krankenversicherung abrechnungsfahigen therapeutischen
Leistungen und deren Verglitung werden wie (iblich Gber die Regelversorgung abgerechnet.

Tabelle 3: Vergiitung der kooperierenden Therapeut:innen

Kurzbezeichnung Leistungsbezeichnung Verglitung in EUR
Durchfiihrung und Dokumentation therapeutischer 41,91€ pro Quartal pro
TO1 Assessments in der 1. Therapiestunde (inkl. Upload auf Patient:in
JamesAKTIV)
102 Bearbeitung von Gbermittelten Quickcards (Symptom- 24,89€ pro Quartal pro
Validierung; Auswahl Therapien) Patient:in
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Durchfiihrung und Dokumentation therapeutischer

41,91€ pro Quartal pro

TO3 Assessments in der letzten Therapiestunde (inkl. Upload auf | Patient:in
JamesAKTIV)
T04 Durchfiihrung eines Telekonsils mit dem/r behandelnden 29,87€ pro Quartal pro

Neurolog:in im Bedarfsfall

Patient:in

Tabelle 4: Vergiitung der kooperierenden Neurolog:innen

Kurzbezeichnung | Leistungsbezeichnung Vergltung in EUR
Einschluss des Patient:innen und Durchfiihrung sowie 43,40€ pro Patient:in
Dokumentation neurologischer Assessments vor dem
NO1 ersten Behandlungsintervall
(die Behandlungsintervalle haben jeweils eine Dauer von 3
Monaten)
Durchfiihrung und Dokumentation neurologischer 32,55€ pro Quartal pro
NO2 Assessments vor jedem weiteren Behandlungsintervall Patient:in (max. 3x pro
Patient)
Durchfiihrung und Dokumentation neurologischer 32,55€ pro Patient :in
NO3 Assessments nach dem Interventionszeitraum des
entsprechenden Patient:innen (Interventionszeitraum = 12
Monate pro Patient:in)
Initiierung und Ubermittlung einer Quickcard (Erstellung, 24,89€ pro Quartal pro
NO4 Ausfillen, Ubermitteln) zu Beginn eines neuen Patient:in
Behandlungsintervall
NOS Durchfiihrung eines Telekonsils mit dem/r behandelnden 29,87€ pro Quartal pro
Therapeut:in im Bedarfsfall Patient:in

Beschreibung Ablauf des Projekts

2.3.1

Entwicklung der Plattform

Die webbasierte Kommunikationsplattform wurde im Verlauf der Entwicklung in Anlehnung
an den Erstbeschreiber James Parkinson ,JamesAKTIV“ genannt. Diese Bezeichnung wird in
den folgenden Abschnitten fiir die Kommunikationsplattform genutzt.

Quickcards

JamesAKTIV basiert auf den Quickcards, die fiir das regionale Parkinsonnetzwerk (PNM+)
entwickelt wurden. Der Entwicklungsprozess wurde ausfiihrlich in "Quickcard-Based
Approach to Guiding Specific Nonpharmacological Treatments in a German Parkinson’s
Network" (Kerkemeyer L et al.; J Clin Med. 2020) beschrieben. Die Quickcards wurden von
Therapeut:innen in den jeweiligen Arbeitsgruppen des PNM+ entwickelt. Ziel der Quickcards
war es, leitlinienbasierte nicht-pharmakologische Therapieempfehlungen zu etablieren. Fur
JamesAKTIV haben wir uns entschieden, die Quickcards fiir Physiotherapie, Ergotherapie
sowie Sprech- und Schlucktherapie zu verwenden und die Abschnitte zu nutzen, die sich auf
die Parkinsonkrankheit beziehen.
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Bevor wir mit der Programmierung der Plattform begannen, bildeten wir eine Gruppe
bestehend aus 2 Neurolog:innen und 2-3 Vertretern der jeweiligen Arbeitsgruppe. Ziel war es,
die Inhalte der Quickcards gemall den neuesten Leitlinien (europaische Leitlinien fir
Physiotherapie/Ergotherapie/Logopéadie) zu optimieren und zu aktualisieren. In einem
zweiten Schritt wurden die resultierenden Quickcards von 2 Therapeut:innen jeder Disziplin
sowie 2 Neurolog:innen, die nicht an der Entwicklung der Quickcards beteiligt waren, auf
Verstandlichkeit und Benutzerfreundlichkeit Gberpriift.

Konzeption von JamesAKTIV

Alle Konsortialpartner waren an der Entwicklung von JamesAKTIV beteiligt, darunter 2
Neurolog:innen, 1 Physiotherapeutin, 1 Parkinson Nurse und 2 IT-Spezialisten. In
wochentlichen Online-Meetings und monatlichen Workshops wurden die Struktur von
JamesAKTIV, dessen Funktionen, das Design sowie Datenschutzmalnahmen besprochen und
entschieden. Die folgenden Funktionen wurden entwickelt:

» Dokumentationstool fiir den UPDRS fur den/die Neurolog:in

* Quickcards konnen ausgefillt und zwischen Neurolog:in und Therapeut:in
ausgetauscht werden.

* Eine Chat-Funktion ermdoglicht den schnellen Austausch relevanter Informationen.

* Ein Download-Bereich bietet einfachen Zugang zu therapeutischen und &rztlichen
Assessments sowie zusatzlichen Informationen zum Projekt.

e Patient:innenprofile mit Zugang zu ausgetauschten Informationen sowie die
Moglichkeit, ihre Profile den jeweiligen Therapeut:in und Neurolog:in freizuschalten.

Um die verschiedenen Funktionen auszuprobieren, wurde eine Testumgebung entwickelt, in
der wir eine erste Runde von Simulationen innerhalb unserer Arbeitsgruppe durchfiihrten. Die
zweite Runde von Simulationen wurde von 3 Therapeut:innen und 1 Neurolog:innen
durchgeflhrt, die nicht an der Entwicklung der Plattform beteiligt waren. Kleine Anpassungen
zur Verbesserung der Benutzerfreundlichkeit der Plattform wurden vorgenommen, bevor sie
offiziell online ging. Ein unabhdngiger Informatiker Uberprifte die Qualitdt der
DatenschutzmaBnahmen.

Schulung von Neurolog:innen und Therapeut:innen

Alle Neurolog:innen und Therapeut:innen, die an unserem Projekt teilgenommen haben,
mussten eine 2-stlindige Schulung zur Nutzung der Quickcards und von JamesAKTIV
absolvieren. Wir haben auch Screencast-Videos mit Schritt-flir-Schritt-Beschreibungen jeder
wichtigen Aktion auf der Plattform erstellt (Erstellen eines Patient:innenprofils, Zuweisen
eines Therapeut:innen, Erstellen einer Quickcard usw.). Zusatzlich haben wir eine Q&A-
Sektion entwickelt. Patient:innen erhielten eine schriftliche Erkldarung, wie sie ihr Profil
freischalten und auf die Plattform zugreifen kénnen.

Weitere Anpassungen von JamesAKTIV

Wiahrend des gesamten Projekts standen die Mitarbeiter:innen der Vernetzungsstelle
regelmalig flr weitere Fragen und Erklarungen beziglich JamesAKTIV per Post, E-Mail und
Telefon zur Verfligung. Es wurde regelmaRig mit den teilnehmenden Therapeut:innen,
Neurolog:innen und Patient:innen Riicksprache gehalten, um die Leistung und Anwendung
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von JamesAKTIV im klinischen Umfeld zu verbessern. Basierend auf ihrem Feedback wurden
weitere Funktionen entwickelt:

* Ein Video-Bereich, in dem das Projekt ausfihrlich erklart und ausgewdhlte Symptome
der Parkinson-Krankheit sowie deren spezifische Behandlung vorgestellt wurden.

* Eine interaktive Karte, die den Standort der teilnehmenden Therapeut:innen und
Neurologinnen zeigt (Versorgeratlas).

* Ein Download-Bereich fir Patient:innen, einschlielllich einer Checkliste fir die tagliche
Flussigkeitsaufnahme und eines Symptomprotokolls.

e Terminvereinbarung und Durchfiihrung von Telekonsilen (liber einen externen
Anbieter wie Zoom©) mit einem angepassten UPDRS fir Video-Bewertungen.
Eine Funktion, die die im Quartal erhobenen Leistungen einer Praxis
zusammenfasste, um die Rechnungserstellung (und Uberpriifung) zu erleichtern

Basierend auf dem Feedback der Patient:innen haben wir es auch ermoglicht, dass
Patient:innen ihre UPDRS-Ergebnisse Uberprifen und auf den Video-Bereich zugreifen
kénnen.

Im Oktober 2023 kam es bei der Nuromedia GmbH zu einem Datenverlust, der die
Produktivdaten der JamesAKTIV-Plattform betraf. Dieser kam durch eine Verkettung von
Umstanden zustande, die nicht abschlieBend geklart werden konnten und wahrscheinlich auf
eine fehlerhafte Konfiguration zurickzufihren waren. Gleichzeitig konnte ausgeschlossen
werden, dass es einen Einbruch (im Sinne einer , Hacker-Attacke”) gegeben hat. Daten sind
nicht nach aulRen gelangt. Zum Zeitpunkt des Datenverlusts war die letzte wiederherstellbare
Datensicherung ca. 3 Monate alt. Dies hat im Auftrag Nuromedia GmbH, nach der Analyse
durch interne Techniker von Nuromedia, eine auswartige, spezialisierte Firma festgestellt.

Um weitere Datenverluste auszuschliefen, gab die Nuromedia GmbH ein externes
Datensicherungskonzept in  Auftrag, das von dem auf Cybersecurity und
Informationssicherheit fokussierten Unternehmen carmasec GmbH & Co. KG ausgefiihrt
wurde. Auf dieser Basis setzte die Nuromedia GmbH die technische Infrastruktur komplett
neu auf und etablierte Prozesse, die manuelle Interaktion mit der Infrastruktur so weit wie
moglich automatisiert und so manuelle Fehler vermeidet. Der Server fir die
Produktivumgebung von JamesAKTIV und alle Datentrdager wurden auf Grundlage der letzten
Sicherung auf vollig neuen, vorher getesteten und besonders zuverldssigen Gerdten
wiederhergestellt. Die Sicherung wurde ebenfalls vollstdndig neu aufgesetzt und dabei
sichergestellt, dass fir die Sicherung weder dieselben Datentrager noch dieselben Programme
verwendet wurden. Alle Mitarbeitenden, die mit der Datensicherheit und Betreuung des
Servers beauftragt waren, wurden anderen Projekten zugewiesen, und die Neuaufsetzung des
Servers und der Datensicherung besonders erfahrenen anderen Mitarbeitenden tbertragen.

Dank aktiver Mithilfe aller Konsortialpartner konnte ein betrachtlicher Anteil der verloren
gegangen Daten durch extern abgelegte Protokolldateien wiederhergestellt werden. Vom
Datenverlust auf der Plattform JamesAKTIV nicht betroffen waren die Evaluationsparameter
PDQ-39 (primarer Endpunkt) und FIMA, da diese analog erhoben wurden. Fiir die weiteren
Evaluationsparameter (UPDRS I-lll, Hoehn & Yahr, Schwab & England) wurden lineare
gemischte Modelle (LMM) verwendet, die vergleichsweise robust gegeniiber unregelmaBigen
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Seiten der niedergelassenen Neurolog:innen, die nicht Teil des PNM+ waren, wurde 2022 die
Ansprache der niedergelassenen Arzt:iinnen durch den AOK Gesundheitspartnerservice
initiiert, wofir Berater:innen geschult wurden.

Der Abschluss der Rekrutierung von Neurolog:innen und Therapeut:innen wurde vom 30.06.
auf den 31.12.2022 verschoben. Durch diese Verschiebung wurden vor allem positive Effekte
auf die Anzahl der teilnehmenden Therapeut:iinnen erzielt. Die hohere Dichte an
kooperierenden Therapeut:innen im Interventionsgebiet wirkte sich insofern gewinnbringend
aus, dass mehr der — fiir das Projekt essenziellen — Neurolog:innen-Therapeut:innenpaare
gebildet werden konnten. Wahrend des Interventionszeitraums fungierten haufig die
Patient:innen selbst als Verstarker, die Gber Flyer, (iber Angehorige und Freund:innen oder im
Web von dem Projekt erfahren hatten. Patient:innen sprachen die Therapeut:innen auf das
Projekt an und die Therapeut:innen des/r Patient:in wurden dann, wenn sie sich
einverstanden erkladrten, von der Vernetzungsstelle gezielt angeschrieben und Uber die
nachsten Schritte und Schulungstermine informiert.

Letztendlich gelang es liber diese MalRnahmen die angestrebte Anzahl der Versorger zu
rekrutieren. Insgesamt wurden 24 Neurolog:innen rekrutiert (Soll im Projektplan 20). Die
Rekrutierung in der Region war ungleichmaRig, es gab Stadte mit einem relativ dichten Netz
an Therapeut:innen und Neurolog:innen (z.B. Miinster, Rheine, Emsdetten), in anderen
Gebieten gelang die Rekrutierung trotz intensiver Anstrengungen nicht oder kaum (z.B.
Borken, Bocholt, Warendorf). Komplizierend war, wenn die entsprechenden Neurolog:innen
in den Orten nicht an dem Projekt teilnehmen wollten (einmalig z.B. trotz individuellem
Schulungstermin und abgeschlossener Schulung) und somit auch nur wenig Patient:innen und
Therapeut:innen in diesen Orten rekrutiert werden konnten.

2.3.3 Schulung der Versorgenden

Die Voraussetzung zur Teilnahme an ParkinsonAKTIV war u.a. die Absolvierung der Schulung;
diese war verpflichtend fiir die Neurolog:innen und die Therapeut:innen. 2022 wurde das
Schulungskonzept in Bezug auf die Zielgruppen erweitert, da auch medizinische
Fachangestellte (MFA) geschult wurden, da diese essenziell bei der Rekrutierung von
Patient:innen beteiligt waren. Versorgende aus dem PNM+ mussten nur den 3. Teil der
Schulung absolvieren, da diesen (iber das PNM+ die Informationen aus Teil 1 und Teil 2 in den
vorangegangenen Jahren im Rahmen von Schulungen verpflichtend vermittelt wurden.

Fir die Schulungen wurden insgesamt 4 Stunden veranschlagt. Im 1. Teil (2 Stunden) sollte ein
Uberblick (iber die Parkinsonkrankheit gegeben werden (Epidemiologie, Pathophysiologie,
Klinik, Diagnostik, Differentialdiagnosen, therapeutische Optionen). Dieser Teil orientierte
sich an der bereits im PNM+ etablierten Basisschulung. Die Materialien dieser Basisschulung
wurden flir ParkinsonAKTIV aktualisiert, teilweise auch im Verlauf des Projektes mit z.B. den
fir das Projekt erstellten Schulungsvideos. Um das Hintergrundwissen fiir diese Schulung
sicherzustellen, wurde die Basisschulung nur von Facharzten fiir Neurologie gehalten (Prof.
Dr. Tobias Warnecke und Tessa Huchtemann). Die entsprechende Prasentation wurde den
interessierten Versorger:innen auf Wunsch als pdf-Dokument zugesandt.

Der 2. Teil (1 Stunde) beschaftigte sich mit dem Konzept und der Nutzung der Quickcards,
diese Schulung wurde von den Projektdrzten in Zusammenarbeit mit der im Projekt tatigen
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Tabelle 5: MafSnahmen zur Férderung der Compliance der Versorger:innen

MaBnahme

Kurze Erlauterung

Patient:innenflyer

Verteilung in den neurologischen und therapeutischen Praxen, Apotheken,
Selbsthilfegruppen

Offentlichkeitsarbeit

Ansprache in den Selbsthilfegruppen und bei PingPongParkinson
Vorstellung auf dem Parkinsontag des UKM 09/2022

Bewerbung des Projekts in den Netzwerken

Artikel in der AOK-Mitgliederzeitschrift

Online Informationen (Website UKM)

Direkte Kontaktaufnahme

Postalische Einladung zur Projektteilnahme aller AOK NordWest Versicherten,
die Einschlusskriterien erfullen 11/2022

Postalische Einladung zur Projektteilnahme aller im PNM+ eingeschriebenen
Patient:innen

Einbezug der
Therapeut:innen in den

Rekrutierungsprozess

Erstellung eines Aufnahmebogens fiir die Therapeut:innen zur Weiterleitung
an die Vernetzungsstelle

Vereinfachung des

Einschlussprozesses

Erstellung und Versand von Informationsmaterialien (Guideline 02/2022,
vereinfachter Aufnahmebogen 08/2022)

Erstellung von Einschlussmappen mit allen notwendigen Dokumenten und
Verteilung an die neurologischen Praxen (04/2022)

1:1-Videokonferenzen mit den Neurolog:innen

Hospitationen in neurologischen Praxen durch die Vernetzungsstelle
Ubernahme des Anlegens der Patient:innen auf JamesAKTIV durch die
Vernetzungsstelle

Ubernahme der Dokumentation des UPDRS und des Erstellens der Quickcards
auf JamesAKTIV anhand von handschriftlichen Dokumenten durch die
Vernetzungsstelle

Erreichbarkeit der

Vernetzungsstelle

Niederschwellige Erreichbarkeit iber Telefon und Email fiir Versorger:innen
und Patient:innen:innen

Complianceférderung der
Versorger

Erstellung und Versand von Newslettern an die rekrutierten Versorger:innen
mit aktuellen Informationen zur Rekrutierung, Neuerungen auf der Plattform
(07/2022, 10/2022, 01/2023, 04/2023, 01/2024, 04/2024) (Beispielhaft siehe
Anlage 18)

Neujahrsaktion 2023 mit Praxisbesuchen

Einladung aller Versorger:innen in ParkinsonAKTIV zu den Sommerfesten des
PNM+ am 23.08.2022 und am 05.06.2024

Rekrutierungsplan und Fallzahlreduktion

Der urspriingliche Rekrutierungsplan beinhaltete die Rekrutierung von 414 Patient:innen bis
Q4 2021. Durch die langer als erwartet anhaltende Corona-Pandemie waren die betreffenden
Zielgruppen schwerer zu erreichen als angenommen. Der Patient:inneneinschluss erfolgte
deutlich langsamer als urspriinglich im Fallzahlenplan kalkuliert, so dass der
Rekrutierungszeitraum von dem 31.12.2021 auf den 30.06.2022 verlangert wurde. Der
Abschluss der Patient:innenrekrutierung wurde im Verlauf aufgrund weiterer Verzoégerungen
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bei der Rekrutierung auf den 31.12.2022, dann auf den 31.03.2023 und letztendlich auf den
15.05.2023 verschoben. Da trotz der mehrfachen Verlangerung des Rekrutierungszeitraums
nicht absehbar war, dass die Fallzahl fiir die Interventionsgruppe erreicht werden kann,
reduzierten wir die Fallzahl in der Interventionsgruppe auf n=185 Patientinnen und
Patient:innen. Dies war moglich, da die Fallzahlplanung fiir das Projekt ParkinsonAKTIV auf
dem priméaren Endpunkt, der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (gemessen mit dem PDQ-
39) basierte und anhand eines t-Test flir unabhangige Stichproben ermittelt wurde. Dabei
wurde basierend auf der Publikation von van der Marck et al. 2013 eine sehr konservative
Effektstarke von d=0,2 angenommen. Neuere Evidenz aus dem Bereich der
Parkinsonversorgung wie beispielsweise von Ritter et al. 2019 oder Rajan et al. 2020 sieht
grofRere Effektstarken im Bereich von etwa d=0,3 vor. Fiir die Giberarbeitete Fallzahlplanungin
ParkinsonAKTIV gingen wir von dieser Effektstirke aus. Bzgl. der sekunddaren Outcome-
Parameter gingen wir davon aus, dass die Fallzahl weiterhin ausreicht, um die entsprechenden
Erkenntnisse zu gewinnen (Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen, aktuelle
Krankheitsschwere).

2.3.5 Rekrutierung der Patient:innen in der Kontrollgruppe

Urspringlich erfolgte eine Datenerhebung fiir die Kontrollgruppe Uber die DPV-
Mitgliederzeitschrift im 4. Quartal 2021, diese endete planmaRig am 31.01.2022.
Parkinsonpatient:innen, die ihren Wohnsitz auBerhalb des Miinsterlandes, des Tecklenburger
Landes und des Kreises und der Stadt Osnabriick hatten (Abfrage anhand der Postleitzahl),
konnten an der Befragung teilnehmen in dem sie den der DPV-Mitgliederzeitschrift
beiliegenden Fragebogen ausfiillten, welche dann von der DPV-Mitgliederzeitschrift an uns
weitergeleitet wurden. Insgesamt konnten 458 Patient:innen fir diese Kontrollgruppe
rekrutiert werden. Das Monitoring und Eingabe der Fragebdgen wurden ebenfalls erfolgreich
abgeschlossen. Der Beginn der 2. Datenerhebung fir die Kontrollgruppe (Follow-up
Befragung) wurde, gemaR Bewilligung vom 05.12.2022, zugunsten der Vergleichbarkeit des
medizinischen Standards ans Ende der Datenerhebung der Interventionsgruppe verschoben.

Aufgrund verschiedener Faktoren konnte die 2. Datenerhebung nicht realisiert werden, so
dass 2023 die Entscheidung zur Rekrutierung einer 2. Kontrollgruppe erfolgte. Der Aufruf zur
Teilnahme an der 2. Kontrollgruppe erfolgte lber verschiedene Selbsthilfegruppen, die
Patient:innen in den Selbsthilfegruppen konnten sich per Email bei der Vernetzungsstelle mit
ihrer postalischen Adresse melden. Den Patient:innen wurden dann die 1. Befragung und im
Abstand von 6 Monaten die 2. Befragung zugeschickt. Der Riicklauf war zufriedenstellend,
letztendlich konnten in dieser Befragung 101 Patient:innen rekrutiert werden.

Die Evaluation des Projektes war mit beiden Kontrollgruppen geplant, mit der 1.
Kontrollgruppe im Sinne einer Querschnitterhebung und mit der 2. Kontrollgruppe im Sinne
einer Langsschnitterhebung.

Erfahrungen mit der Implementierung/ MaBnahmen

Bei ParkinsonAKTIV bestand ein flieRender Ubergang zwischen den Phasen der Rekrutierung,
Schulung und Implementierung der neuen Versorgungsform. Fiir einen relativ langen
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Zeitraum fanden alle 3 Prozesse parallel statt (bis zum 15.05.2023). Fir die teilnehmenden
Neurolog:innen waren Rekrutierung der Patient:innen und Implementierung der ersten
Schritte der Versorgungsform (Anlage des Patient:innen auf JamesAKTIV, Erhebung und
Dokumentation des UPDRS, Erstellung der Quickcard und somit ggf. Kontaktaufnahme mit
dem zustandigen teilnehmenden Therapeut:innen) untrennbar miteinander verbunden. Die
Schritte, die wir ergriffen, um den/r Neurolog:in diesen Prozess zu erleichtern, sind bereits
unter Rekrutierung der Interventionsgruppe beschrieben. Die weitere Implementierung der
Versorgungsform umfasste folgende Prozesse bei den jeweiligen Akteuren.

Patient:innen

Das Ziel von ParkinsonAKTIV war, dass sich fir den/die Patient:in moglichst wenig dndern
sollte. Der/die Patient:in wurde im Rahmen der Teilnahmeerklarung dariiber aufgeklart, dass
die Teilnahme nur bei teilnehmenden Neurolog:innen und Therapeut:innen moglich ist.
Haufig konnte vor einem Einschluss geklart werden, ob der/die Patient:in bereit war, die
Therapie bei einem teilnehmenden Therapeut:in durchzufihren. In mehreren Fallen konnten
die Therapeut:innen der Patient:innen fir eine Projektteilnahme gewonnen werden. Es wurde
ausdriicklich kommuniziert, dass ein Therapeut:innenwechsel nicht das Ziel des Projektes war.
Bei zufriedenstellender therapeutischer Versorgung ohne Moglichkeit einer Rekrutierung
des/der Therapeut:in wurde eher ein Verzicht auf eine Projektteilnahme empfohlen. Des
Weiteren wurde von den Patient:innen eine regelmaRige Teilnahme an den Therapien fiir den
Interventionszeitraum erwartet sowie die Wahrnehmung von regelmafiigen Kontrollterminen
beim ambulanten Neurolog:in (in der Regel alle 3 Monate, wie auch in der Regelversorgung
vorgesehen).

Fakultativ konnte der/die Patient:in sich seinen Account auf der Plattform freischalten lassen.
Jede/r Patient:in erhielt nach Einschreibung in das Projekt ein Willkommenspaket mit
Freischaltcode und Anleitung zur Nutzung des Patient:iinnenaccounts von der
Vernetzungsstelle zugeschickt. Uber diesen Patient:innenaccount konnte der/die Patient:in
sein/ihr Profil dem/der gewlinschten Therapeut:in freischalten und auf den Downloadbereich
zugreifen. In den meisten Fallen erfolgte jedoch die Zuordnung zu den jeweiligen
Therapeut:innen entweder durch die Vernetzungsstelle oder den/die Neurolog:in selbst.

Erfahrung mit der Implementierung bei den Patient:innen

Insgesamt gab es wenig Probleme bei der Implementierung von ParkinsonAKTIV bei den
Patient:innen. Von den 191 Patient:innen baten 6 Patient:innen um einen Abbruch des
Projektes bzw. der laufenden aktivierenden Therapie. 4 weitere Patient:innen sahen keine
Indikation fiir aktivierende Therapien. Der hdufigste Grund fiir fehlende aktive Teilnahme der
Patient:innen (aktiven Quickcards entsprechend) war aber die Nicht-Teilnahme der
zustindigen Therapeut:innen; ein Therapeut:innenwechsel war dann entweder nicht
gewiinscht oder aufgrund von mangelnden Alternativen nicht maoglich. Dies betraf 20
Patient:innen. Ansonsten erschienen die meisten Patient:innen gewissenhaft zu ihren
Terminen und beteiligten sich aktiv an den Therapien. Die Fragebdgen fiir die Evaluation
wurden mehrheitlich vollstandig und regelhaft ausgefillt, 128 von 191 Patient:innen fihrten
jede der 3 Erhebungen durch.

Die Plattform bot fiir einen Teil der Patient:innen nicht genug Aktionsspielraum, die
Patient:innen hatten sich mehr Informationsangebote und Interaktionsmdglichkeiten
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gewlinscht. Viele Patient:iinnen hatten trotz ausfiihrlicher Anleitung Probleme beim
Freischalten ihrer Accounts, dies bedeutete fiir die Vernetzungsstelle einen relativ hohen
Aufwand im Bereich IT-Support. Ein weiteres Feedback von Seiten der Patient:innen war, dass
sie wenig oder nichts von der Projektteilnahme bemerkten und sich diesbeziiglich mehr
Kommunikation gewlinscht hatten.

Therapeut:innen

Die Therapeut:innen bekamen nach abgeschlossenen Schulungen und unterschriebenem
Kooperationsvertrag eine Email mit dem Freischaltcode fiir ihre Nutzeraccounts. Die Accounts
fir die Therapeut:innen wurden von der Vernetzungsstelle angelegt. Nach Freischaltung des
Accounts waren keine weiteren Schritte notwendig, die Therapeut:innen konnten direkt ihnen
zugeordnete Quickcards auf der Ubersichtsseite einsehen. Folgende Aufgaben waren fiir die
Therapeut:innen nach Zuordnung eines/er Patient:in und somit einer Quickcard vorgesehen

e Planung und Durchfiihrung des 1. Termins mit Assessment

* Beantwortungder 1. Quickcard mit Auswahl von Kernsymptomen und therapeutischen
Malnahmen

* Ggf. Losung der Konfliktfalle

* Assessment am Ende des Quartals

* Abschluss der Quickcard

e Beantwortung der weiteren Quickcards nach o.g. Muster

Die Assessments waren flr die Therapeut:innen nicht festgelegt, die Therapeut:innen konnten
ihre eigene Aufnahmeuntersuchung durchfiihren und/oder standardisierte Assessments
wahlen. Etablierte standardisierte Assessments wurden im Downloadbereich zur Verfligung
gestellt, die PDF-Dateien der Assessments konnten auch am Computer ausgefiillt und wieder
auf der Plattform hochgeladen werden. Die Therapeut:innen sollten nach Abschluss des 1.
Termins die Quickcard beantworten. Genau wie die Neurolog:innen mussten sie von den
Kernsymptomen 1-2 auswadhlen. Stimmten die Kernsymptome mit denen der Neurolog:innen
Uberein, gelangten die Therapeut:innen zu den verschiedenen therapeutischen Malinahmen,
die sie nach ihrer Mallgabe und ihren Kapazitaten auswahlen konnten. Gab es Differenzen bei
der Auswahl der Kernsymptome, ging die Quickcard in den ,Konfliktmodus®, dies musste
der/die Therapeut:in bestatigen, wenn die Diskrepanz gewollt war. Bei einem Konfliktfall
wurde der Neurolog:innen tber den Konfliktfall benachrichtigt. Der/die jeweilige Therapeut:in
und der/die Neurolog:in hatten die Moglichkeit, den Konfliktfall Gber den Chat oder
telefonisch zu l6sen. Im Alltag wurden die Konfliktfalle allerdings meist gel6st, indem der/die
Neurolog:in der Symptomauswahl des/der Therapeut:in zustimmte, selten kam es zu einer
Abstimmung Uber den Chat. Der/die Therapeut:in konnte — bei identischen Kernsymptomen
oder nach Losung des Konfliktfalls — die Therapie starten. Die Therapie sollte dann 3 Monate
umfassen. Wahrend dieses Zeitabschnitts war (iber den Chat jederzeit eine Kontaktaufnahme
mit dem/der Neurolog:in méglich, die nutzten aber nicht alle Therapeut:innen. Uber den Chat
konnten Therapeut:innen auch wahrend der Therapie neue Assessments hochladen. Wenn
der/die Neurolog:in Dokumente hochgeladen hat (meist den Medikamentenplan) konnte
der/die Therapeut:in auf diesen zugreifen und ggf. die Termine des/der Patient:in an den
Medikamentenplan anpassen. Nach Abschluss eines Quartals hatte der/die Therapeut:in die
Aufgabe beim letzten Termin den/die Patient:in abschlieBend zu untersuchen, ggf. auch mit
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standardisierten Assessments, und das Ergebnis der Untersuchung als Freitext in der
Quickcard festzuhalten. Dokumente (wie Assessments) konnten zusatzlich hochgeladen
werden. Nach Ausfillen des Freitextes sollte der/die Therapeut:in die Quickcard abschlieRen.

Fur die Initiilerung weiterer Quartale musste der/die Therapeut:in auf die Quickcards des/der
Neurolog:in warten. Alle weiteren Quickcards sollten analog zu dem oben beschriebenen
Vorgang beantwortet werden. Wahrend eines Therapieabschnitts lag die Verantwortung fir
die Organisation der regelmaBigen Termine beim Therapeut:in (Regelversorgung). Das
Vorgehen nach Zuordnung einer Quickcard unterschied sich in Praxen mit > 1 aktiven
Therapeut:in bei ParkinsonAKTIV. In diesen Fallen wurde fiir jede Praxis mit > 1 aktiven
Therapeut:in in der Plattform ein Manager fiir jede Organisation (Therapiepraxis) bestimmt.
Die Neurolog:innen konnten die Quickcards nur an den jeweiligen Manager der Organisation
weiterleiten. Dieser Manager konnte dann die Quickcard, je nach Kapazitaten, an den
entsprechenden Therapeut:in in der Praxis zuordnen. Die Managerfunktion war von den
Therapiepraxen gewiinscht, da ansonsten ggf. Therapeut:innen Quickcards zugeordnet
bekommen hatten, die keine Kapazitaten hatten. Nach Abschluss eines Quartals konnte sich
die Therapiepraxis eine Ubersicht (iber die erbrachten Leistungen auf der Plattform anzeigen
lassen, die die Grundlage fiir die Rechnungserstellung sein sollte.

Erfahrungen mit der Implementierung bei den Therapeut:innen

Grundséatzlich machten wir bei der Implementierung von ParkinsonAKTIV bei den
Therapeut:innen gute Erfahrungen. Viele Therapeut:innen nahmen motiviert an den
Schulungen teil, schalteten Grofteils selbststdndig ihre Nutzeraccounts frei und fragten aus
eigenen Sticken bei der Vernetzungsstelle nach, wenn z.B. keine Quickcards zugeordnet
wurden, obwohl sie eine/n gemeinsamen Patient:in mit einem/r Neurolog:in aus
ParkinsonAKTIV hatten. Beziiglich der Rekrutierung waren die Therapeut:innen proaktiv, sie
forderten im Projektverlauf selbst ein, an der Rekrutierung vermehrt beteiligt zu sein;
daraufhin wurde der ,Aufnahmebogen fur Therapeuten” erstellt und in den Umlauf gebracht.

Der Ablauf des Quickcardprozesses liberforderte einige Therapeut:innen. Hierzu gehorte das
Starten und das Beenden der Quickcard, ohne diese Aktionen konnte die Plattform keinen
offiziellen Beginn oder Abschluss des Therapieabschnitts registrieren. Auch der , Konfliktfall“
flhrte zur Verunsicherung einiger Therapeut:innen, die sich diesbeziiglich, aber proaktiv an
die Vernetzungsstelle wandten. Einige Therapeut:innen fillten die vorgegebene
Symptomauswahl nicht aus, sie nutzten nur die Chatfunktion um die Ergebnisse der
Erstuntersuchung und der Abschlussuntersuchung zu kommunizieren. Von Seiten des
Konsortiums wurden verschiedene MaRnahmen ergriffen, um die Nutzung der Plattform zu
fordern und zu optimieren. Die Vernetzungsstelle kontrollierte regelmaRig den Status der
Quickcards und erinnerte per Mail oder im Chat von JamesAKTIV an die ndchsten Aktionen.
Hierzu gehorten Erinnerungen an noch nicht ausgefillte Quickcards, nicht gestartete
Quickcards und nicht abgeschlossene Quickcards. Wenn deutlich wurde, dass das Verstandnis
flir den Ablauf auf JamesAKTIV fehlte, wurde telefonisch Kontakt aufgenommen und der
Prozess, ggf. auch Uber eine Videokonferenz, demonstriert und erldutert. Vereinzelt wurden
Therapiepraxen fiir diesen Zweck persdnlich aufgesucht. Uber JamesAKTIV wurden
automatische Reminder per Email verschickt, wenn Aktualisierungen der Quickcards
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stattfanden oder neue Quickcards zugeordnet wurden, damit der Therapeut die Plattform
nicht taglich Gberprifen musste

Tabelle 6: Mafinahmen zur Verbesserung der Compliance bei den Therapeut:innen

Automatische Automatische Reminder lber die Plattform bei Aktualisierungen der Quickcards bzw.
Reminder neuen Quickcards

Individuelle Im Chat von JamesAKTIV oder per Email, Erinnerungen an noch nicht ausgefiillte
Reminder Quickcards, nicht gestartete Quickcards und nicht abgeschlossene Quickcards

Beratungsgesprache | Telefonisch oder persénlich, erneute Demonstration des Quickcardprozesses

Newsletter Erinnerungen an den Abschluss der Quickcards, Erinnerungen an die

Rechnungsstellung

Von Seiten der Therapeut:innen kam das Feedback, dass der Quickcardprozess nicht optimal
in den Arbeitsalltag integriert werden konnte. Viele Therapeut:innen nutzten das Ende des
Arbeitstages, um die Quickcards auf der Plattform zu bearbeiten, direkt im Anschluss war dies
haufig nicht moglich, da die Termine sehr eng getaktet waren und teilweise kein
Computerarbeitsplatz zur sofortigen Dokumentation auf der Plattform zur Verfiigung stand.
Da viele Therapeut:innen nur 1-2 Patient:innen in ParkinsonAKTIV hatten, stellte sich fiir
einige keine Routine bezliglich des Quickcardprozesses ein. Dies flihrte zu Verzégerungen und
Fehler beim Quickcardprozess. Einige Therapeut:innen mit relativ vielen Patient:innen wurden
im Verlauf sehr routiniert und nutzen die Plattform regelmaRig. Das teilweise fehlende
Feedback von den Neurolog:innen (sowohl im Quickcardprozess als auch bei der
Rekrutierung) fihrte vereinzelt zu Frustrationen bei den Therapeut:innen. Gerne hatten die
Therapeut:iinnen die Moglichkeit gehabt, sich untereinander abzustimmen, die
Implementierung dieses Features war nicht mehr moglich.

Positiv hoben Therapeut:innen hervor, dass ihnen die Plattform die Moglichkeit gab,
unkompliziert mit den Neurolog:innen der Patient:innen zu kommunizieren. Ohne die
Plattform gab es kaum Moglichkeiten zum regelmaRigen Informationsaustausch. Das
Herunterladen und Hochladen von Assessments wurde von den Therapeut:innen gerne
genutzt. Inhaltlich wurde die Quickcard Physiotherapie sehr gut angenommen, bei der
Quickcard Ergotherapie gab es von Ergotherapeut:innen, die nicht urspriinglich im PNM+
waren, Kritik an dem Aufbau der Quickcard. Aufgrund des bereits laufenden Projekts konnte
die Quickcard nicht mehr abgeandert werden.

Nach Abschluss eines Quartals konnte sich der Neurolog:innen eine Ubersicht tber die
erbrachten Leistungen auf der Plattform anzeigen lassen, die die Grundlage fir die
Rechnungserstellung sein sollte.

Erfahrungen mit der Implementierung bei den Neurolog:innen

Die weitere Implementierung gestaltete sich individuell sehr unterschiedlich. Geplant war
nach Erstellung des Patient:innenprofils und Abschluss des ersten Assessments (UPDRS), dass
der/die Neurolog:in eine Quickcard erstellte und diese entweder direkt einem/r Therapeut:in
zuordnete oder dem/r Patient:in eine entsprechende Auswahl an Therapeut:innen mitgab. Da
der Versorgeratlas auf der Plattform mit Verzégerung fertiggestellt wurde und ein Teil der
Therapeut:innen noch nicht geschult waren, konnte die Zuordnung der Quickcard teilweise
nur mit Verzégerung erfolgen. Dies fiihrte zu Verzogerungen des gesamten Prozesses, da ein
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Teil der Neurolog:innen deswegen gar keine Quickcard erstellten oder diese nicht zuordneten,
auch wenn inzwischen der Therapeut geschult und in JamesAKTIV eingepflegt war. Bis zur
Fertigstellung des Versorgeratlasses konnten die Neurolog:innen sich bei der
Vernetzungsstelle melden, um mogliche Therapeut:innen zu erfragen. Dies erfolgte teilweise,
bedeutete aber einen deutlichen Mehraufwand fiir die Neurolog:innen. Manchmal gelang es
auch nicht, die Therapeut:innen der/s Patient:in zu rekrutieren. Letztendlich fiihrten diese
Probleme zu einigen Patient:inneneinschlissen, bei denen keine weiteren Aktionen nach dem
initialen Einschluss erfolgten, dies betraf insgesamt 44 Patient:innen.

Die Neurolog:innen, die selbststandig die Quickcards anlegten und zuordneten, hatten wenig
Probleme mit dem Quickcardprozess auf JamesAKTIV. Im Vergleich zu den Aufgaben der
Therapeut:innen auf der Plattform gab es deutlich weniger Arbeitsschritte fiir die
Neurolog:innen. Mit automatisierten Remindern von der Plattform JamesAKTIV wurden die
Neurolog:innen an den jeweils ndchsten UPDRS erinnert. Nach Feedback der Neurolog:innen
wurde, um den Arbeitsaufwand beim Erstellen des UPDRS zu reduzieren, im Verlauf auf der
Plattform eingerichtet, dass der letzte UPDRS (ibernommen und an den aktuellen klinischen
Zustand angepasst werden konnte. Auch hatten die Neurolog:innen weiterhin die Option den
Papierausdruck des UPDRS an die Vernetzungsstelle zu schicken, damit diese ihn auf der
Plattform eingab. Trotz dieser MaRBnahmen gab es relativ viele Falle, bei denen der UPDRS
nicht quartalsweise erstellt wurde. Das Erstellen der Quickcards litt darunter, da dies an einen
aktuellen UPDRS geknipft war. Letztendlich gelang bei 74 von 191 Fallen die regelhafte
Erhebung des UPDRS mit einem regelmaRigen Quickcardaustausch.

Bei 3 Neurolog:innen gelang der Einschluss relativ vieler Patient:innen mit regelmaRiger
Dokumentation und regem Austausch Uber die Quickcards mit den Therapeut:innen.
Verschiedene Strukturen und Voraussetzungen kristallisierten sich bei den Neurolog:innen als
vorteilhaft heraus. Bei einer Neurologin waren 2 medizinische Fachangestellte
ausschlaggebend fir den Erfolg des Projekts in der Praxis. Die MFAs koordinierten in der Praxis
die Termine, kimmerten sich um die Dokumentation des UPDRS auf der Plattform (die Arztin
dokumentierte den UPDRS im Papierformat), knipften Kontakte zu den Therapeut:innen und
kommunizierten bei Fragen mit der Vernetzungsstelle. Aufgrund der Erfahrungen mit dieser
speziellen Praxis wurden auch MFAs aus 3 anderen Praxen geschult und es erfolgten
Hospitationen in den Praxen, der Erfolg konnte trotz dieser MaRnahmen nicht reproduziert
werden. Die beiden anderen Neurolog:innen waren an einem MVZ bzw. in einer Ambulanz
eines Krankenhauses eingestellt. Aufgrund der vorherigen Tatigkeit waren beide routiniert bei
der Erhebung des UPDRS und flhrten diese Erhebung in den meisten Fallen direkt auf der
Plattform im Rahmen der Termine durch, so dass kein weiterer Zeitaufwand fiir die
Dokumentation notwendig war.

Tabelle 7: Mafinahmen zur Verbesserung der Compliance bei den Neurolog:innen

Assistenz bei der Initial Gber die Vernetzungsstelle, im Verlauf auch liber den Versorgeratlas

Therapeut:innensuche

Automatische Reminder Automatische Reminder lber die Plattform bei Aktualisierungen der
Quickcards bzw. wenn ein neuer UPDRS und eine neue Quickcard féllig

waren
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Individuelle Reminder Telefonisch oder per Email wurden die Neurolog:innen an ausstehende
UPDRS oder Quickcards erinnert

Beratungsgesprache Telefonisch oder personlich, erneute Demonstration des Plattform

Schulung der MFAs Teilnahme an den Schulungen, Hospitationen durch Studienéarztin und

Parkinsonnurse in den Praxen

Assistenz bei der Papierausdruck des UPDRS konnte an die Vernetzungsstelle geschickt
Dokumentation werden zur Ubernahme der Dokumentation

Vereinfachung der Ubernahme des letzten UPDRS auf der Plattform und Anpassung an den
Dokumentation aktuellen klinischen Zustand

Von Seiten der Neurolog:innen wurde der Zeitaufwand des Projekts kritisiert, der eine
Integration in den Praxisalltag erschwerte. Wenn nicht sofort eine Therapiepraxis auf
JamesAKTIV fur den/die jeweilige/n Patient:in feststand, kam haufig der gesamte Prozess zum
Erliegen, da auch die einfache Kontaktaufnahme mit der Vernetzungsstelle, um eine L6sung
herbeizufiihren im Praxisalltag nicht immer umzusetzen war. Ein Teil der Neurolog:innen war
nach eigenen Angaben nicht routiniert in der Erhebung des UPDRS, dies fiihrte zu
Berlihrungsdangsten und Zurickhaltung beim Patient:inneneinschluss. Der zusatzliche
Dokumentationsaufwand wurde kritisch gesehen, die angedachte Reduktion des
Arbeitsaufwands durch direkte Erhebung der Daten auf JamesAKTIV wurde nur teilweise
angenommen.

Positiv hoben die Neurolog:innen hervor, dass sie eine regelmaRige Riickmeldung von den
Therapeut:innen Uber die Plattform erhielten, dieser Austausch sei vorher deutlich seltener
und schwer umzusetzen gewesen. Insbesondere waren auch kurzfristige Riickmeldungen, z.B.
nach Medikamentenumstellungen oder bei akuten Verschlechterungen, moglich. Die
Moglichkeit das Gesamtergebnis des UPDRS (mit einzeln aufgefiihrter Summe fiir den UPDRS
[1) im Verlauf des Interventionsraums zu sehen und vergleichen zu kénnen, wurde positiv
gesehen.

Rechtsgrundlage

Ein Selektivvertrag nach § 140a SGB V bildete die Rechtsgrundlage der neuen
Versorgungsform. In diesem wurden die Vorgaben und Aufgaben fiir die Klinik fir
Neurologie am Universitatsklinikum Minster, die niedergelassenen Facharzte fiir
Neurologie und Therapeut:innen definiert. Vertragspartner waren die Universitat
Minster, in dessen Auftrag handelnd der kaufméannische Direktor des
Universitatsklinikums Minster (UKM) mit der Klinik fir Neurologie als ausfiihrende
Stelle, das UKM, vertreten durch den Vorstand und dieser vertreten durch den
kaufmannischen Direktor und die AOK NordWest. Die freiwillige Teilnahme von
Arzt:innen und Therapeut:innen sowie das klinische Assessment Center erfolgte tiber
einen Kooperationsvertrag (Siehe Anlage 12 & 13) mit dem UKM. Durch eine
Erweiterung der Rechtsgrundlage nach § 630a BGB wurde allen gesetzlich
Versicherten unabhdngig von der Krankenkasse eine Teilnahme an der
ParkinsonAKTIV-Studie ermoglicht. Das primare klinische Outcome war unabhéangig
von den GKV-Routinedaten und konnte durch die Erweiterung der Rechtsgrundlage
nach § 630a BGB bei allen an der Studie teilnehmenden Versicherten erhoben werden.
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Die fiir diese Patient:innen fehlenden Routinedaten hatten demnach keinen Einfluss
auf den Erkenntnisgewinn des Projekts hinsichtlich des primaren Outcomes und der
Analyse der Wirksamkeit der Intervention. Die Erweiterung der Rechtsgrundlage
bedeutete insgesamt keinen Nachteil fir die gesundheitsokonomische Analyse. Fir
die Patient:innen wurde eine separate Patienteninformation incl.
Datenschutzmerkblatt zur Teilnahme am Projekt und der begleitenden Studie, eine
Teilnahmeerkldarung und Einwilligung zur Datenerhebung und -verarbeitung erstellt
(TE/EWE), die durch die KonsortialfiUhrung (KF) administriert wurden. Die
niedergelassenen Neurolog:innen und Assessment Center, die Patient:innen
eingeschlossen haben, leiteten die unterschriebenen Teilnahmeerklarungen an die
Vernetzungsstelle am UKM weiter. Die Teilnahme- und Einverstandniserklarungen der
Patient:innen wurden in der Vernetzungsstelle auf Richtigkeit und Vollstandigkeit
geprift, in eine Teilnehmerverzeichnis Gberfihrt und rechtssicher archiviert.

Methodik

Das Forschungsprojekt verfolgte einen Mixed-Methods-Ansatz, der quantitative und
qualitative Erhebungs- und Auswertungsmethoden kombiniert. Dabei wurden eine
Ergebnisevaluation, eine Struktur- und Prozessevaluation sowie eine
gesundheitsokonomische Analyse auf Basis von Primar- und Sekundardaten durchgefiihrt.
Das Forschungsdesign entspricht einer quasi-experimentellen Studie mit Interventions- und
Kontrollgruppe. Aufgrund logistischer Herausforderungen musste auf eine Randomisierung
der Gruppen verzichtet werden.

3.1 Zielparameter der Evaluation

Fiir die Ergebnisevaluation wurde die krankheitsspezifische Lebensqualitat als primarer
Endpunkt herangezogen, die mit dem Parkinson's Disease Questionnaire (PDQ-39) erfasst
wurde. Sekunddre Endpunkte umfassten die Inanspruchnahme spezifischer aktivierender
Therapien, erfasst mithilfe des Fragebogens zur Erhebung von Gesundheitsleistungen im Alter
(FIMA) sowie die aktuelle Krankheitsschwere (Schwab & England - Activities of Daily Living
Scale) und die Ausprdagung der Parkinsonsymptomatik (Unified Parkinson’s Disease Rating
Scale der Movement Disorder Society (UPDRS) und die modifizierte Hoehn und Yahr Skala).
Die Krankheitsschwere und die Auspragung der Parkinsonsymptomatik wurden direkt von den
behandelnden Arzt:innen Uber die webbasierte Kommunikationsplattform JamesAKTIV
erhoben, die ausschlieRlich der Interventionsgruppe (IG) zur Verfiigung stand. Eine Ubersicht
Uber die Verfiigbarkeit der Zielparameter in der Interventions- und Kontrollgruppe (KG) findet
sich in Tabelle 8.

Tabelle 8: Zielparameter der Ergebnisevaluation und Verfligbarkeit in den Gruppen.

Primare Zielparameter Erhebungsinstrumente IG KG

Lebensqualitat PDQ-39 X X

Sekunddre Zielparameter Erhebungsinstrumente IG KG
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Inanspruchnahme spezifische FIMA X X

aktivierende Therapien

Aktuelle Krankheitsschwere Schwab & England X
Auspragung der Parkinson- UPDRS X
symptomatik Hoehn & Yahr X

Anmerkung. IG = Interventionsgruppe, KG = Kontrollgruppe, x = Daten vorhanden, PDQ-39 = Parkinson's Disease
Questionnaire, FIMA = Fragebogen zur Erhebung von Gesundheitsleistungen im Alter, Schwab & England =
Schwab & England - Activities of Daily Living Scale, UPDRS = Unified Parkinson’s Disease Rating Scale, Hoehn &
Yahr = Hoehn und Yahr Skala.

Zusatzlich wurde eine Struktur- und Prozessevaluation durchgefiihrt (Tabelle 9), die
semistrukturierte Interviews und Fokusgruppen umfasste. Erganzend kamen Fragebdgen zur
Erfassung der Teameffektivitat sowie eine soziale Netzwerkanalyse zum Einsatz.

Tabelle 9: Zielparameter der Struktur- und Prozessevaluation.

Dimension Intradimensionale Bestandteile Erhebungsinstrumente

Soziale Netzwerkanalyse  Beschreibung der handelnden Personen/ Netzwerk-Fragebogen
Institutionen des Netzwerks: Rolle,
Aufgabenbereich
Charakterisierung der Beziehungen: zwischen
den handelnden Personen/ Institutionen: Prozess
des Informationsflusses
Analyse der Struktur des Netzwerks:
Verbindungen zwischen den Akteur:innen
Weitere Parameter: Anzahl an behandelten
Parkinson-Patient:innen pro Monat/Jahr,
Einzugsgebiet der Akteur:in

Teameffektivitat Teamworkeffektivitat: Objektive Outcomes: Teameffektivitats-
bezogen auf den Patient:innen, subjektive Fragebogen, aufbauend auf
Outcomes: wahrgenommene Team Effektivitat Team Effectiveness
Team Prozesse: Kommunikation, Koordination, Framework

Entscheidungen, Teilhabe, Konflikte
Psychosoziale Teameigenschaften:

Zusammenhalt, Normen

Handhabbarkeit/ Akzeptanz, Bereitschaft, Barrieren und férdernde  Semistrukturierte
Umsetzbarkeit Aspekte Interviews
Interaktion Interdisziplindre Kommunikation, Qualitat der Fokusgruppen

Interaktion im Netzwerk

Des Weiteren wurde eine gesundheitsékonomische Evaluation vorgenommen (Tabelle 10).
Die Gesamtkosten fir die Inanspruchnahme gesundheitlicher Leistungen wurden dabei mit
dem FIMA und zusatzlich mittels GKV-Routinedaten der AOK NordWest ermittelt.
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Tabelle 10: Zielparameter der gesundheitsékonomischen Evaluation und Verfiigbarkeit in den Gruppen

Sekundare Zielparameter Erhebungsinstrumente IG KG
Kosten der Inanspruchnahme FIMA X X
gesundheitlicher Leistungen GKV-Routinedaten X X

Anmerkung. IG = Interventionsgruppe, KG = Kontrollgruppe, x = Daten vorhanden, FIMA = Fragebogen zur

Erhebung von Gesundheitsleistungen im Alter.

3.2 Studienpopulation

Die Auswahl der Patient:innen erfolgte gemal® den folgenden Ein- und Ausschlusskriterien
(Tabelle 11).

Tabelle 11: Ein- und Ausschlusskriterien.

Einschlusskriterien Ausschlusskriterien

e Primére Parkinson-Krankheit (ICD-10 G20.x) * Atypische und Sekundare Parkinson-Krankheit
¢ Bestehende medikamentose Behandlung * Keine ausreichende Kenntnis der deutschen

¢ Mindestens 30 Jahre alt Sprache, welche zur Beantwortung der Fragen
e Die Parkinson-Versorgung muss vollumfanglich notwendig ist

im Minsterland (einschlieRlich Raum Osnabriick
und Raum Tecklenburger Land) erfolgen

e Schriftliches Einverstandnis nach
entsprechender Aufklarung

3.3 Rekrutierung und Fallzahlplanung

An dem Projekt nahmen niedergelassene Neurolog:innen, Therapeut:innen und Kliniken aus
dem Minsterland (einschliefRlich Raum Osnabriick und Raum Tecklenburger Land) teil, wobei
eine neueingesetzte Vernetzungsstelle fir die Rekrutierung der Akteur:innen verantwortlich
war. Alle neu eingeschriebenen Patient:innen, die die Einschlusskriterien erfiillten und ihr
schriftliches Einverstandnis erkldrten, wurden in die IG aufgenommen, bis die erforderliche
Fallzahl erreicht war.

Die Fallzahlberechnung fiir den primaren Endpunkt der Ergebnisevaluation basierte auf einem
t-Test fiir unabhéngige Stichproben und einer Effektstarke von d = 0,3 (Rajan et al., 2020;
Ritter & Bonsaksen, 2019). Ausgehend von einer Irrtumswahrscheinlichkeit von a = 0,05 und
einer Power von 80 % wurde eine Fallzahl von 176 Patient:innen pro Gruppe kalkuliert. Unter
Annahme einer Dropout-Rate von 5 % in der IG (van der Marck et al.,, 2013) wurden eine
Rekrutierung von 185 Patient:innen geplant.

Fir die KG war urspriinglich eine proportionale Bruttostichprobe mittels Propensity Score
Matching aus dem Mitgliederverzeichnis der Deutschen Parkinson-Vereinigung e.V. (dPV)
vorgesehen. Die Befragung war prinzipiell als Vollerhebung aller Mitglieder der dPV angelegt.
Lediglich Patient:innen, deren Versorgung vollumfanglich im Minsterland (siehe Ein- und
Ausschlusskriterien) stattfindet, wurden von der KG-Befragung ausgeschlossen. Der
Ausschluss erfolgte anhand der angegebenen Postleitzahlen, um sicherzustellen, dass nur
Personen aullerhalb der Interventionsregion in die Kontrollgruppenbefragung einbezogen
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wurden. In einer deutschen Studie, die ebenfalls Parkinson-Patient:innen Uber die dPV
angeschrieben hatte, wurde von einer Riicklaufquote von ca. 11 % berichtet (Mdiller &
Woitalla, 2010). Daher wurde erwartet, dass die Fallzahl von 176 in der KG erreicht werden
kann. Ein logistischer und finanzieller Widerspruch der dPV-Geschaftsfiihrung fiihrte jedoch
zu einer Anpassung des Evaluationskonzepts. Statt einer einzelnen KG wurden zwei
unabhdngige Gruppen aus der Grundgesamtheit der dPV-Mitglieder:innen erhoben. Die
Personen wurden Uber die dPV-Mitgliederzeitschrift dazu aufgefordert an einer anonymen
Befragung teilzunehmen.

Im Juli 2023 erfolgte ein Wechsel in der dPV- Geschaftsfihrung, was es ermoglichte den
urspringlichen Plan doch umzusetzen. Die erste KG (KG 2022) stellt daher den Stand der
Regelversorgung zu Beginn des Projekts dar und dient als Baseline fiir Vergleiche. Die zweite
KG (KG 2023) ermoglicht die Analyse gesundheitlicher Trends liber einen Zeitraum von sechs
Monaten. Etwa die Halfte der Patient:innen wurde durch eine Kooperation mit regionalen
parkinsonspezifischen Selbsthilfegruppen angesprochen.

3.4 Evaluationszeitraum

ParkinsonAKTIV wurde vom 01.10.2020 bis 30.09.2024 geftérdert. Der Beobachtungszeitraum
erstreckt sich vom 01.11.2021 (First-Patient-In) bis zum 31.05.2024 (Last-Patient-Out). Die
Patient:innen der |G wurden Uber einen Zeitraum von 12 Monaten beobachtet, mit
Datenerhebungen zu finf Zeitpunkten: beim Einschluss der Studie (Baseline) nach ca. drei
Monaten (t1), nach ca. sechs Monaten (t2), nach ca. neun Monaten (t3) und nach ca. 12
Monaten (t4). Fir die Analyse waren gemaR Evaluationskonzept die Zeitpunkte nach sechs
Monaten (t2) und nach 12 Monaten (t4) relevant.

Die Patient:innen der KGs wurden einmalig (KG 2022) bzw. (iber einen Zeitraum von sechs
Monaten (KG 2023) beobachtet (Baseline; nach sechs Monaten (t2)). Die Erhebungszeitpunkte
fir die einzelnen Zielparameter sind in Tabelle 12 zusammengefasst.

Tabelle 12: Erhebungszeitpunkte fiir die Zielparameter.

Zielparameter Erhebungsinstrumente Erhebungszeitraum

IG KG

B tl t2 t3 t4 B tl t2 t3 t4
Lebensqualitat PDQ-39 X X X X x*
Spezifische aktivierende  FIMA X X X X x*
Therapien
Kosten der FIMA X X X X x*
Inanspruchnahme GKV-Routinedaten X X X X X X X

gesundheitlicher

Leistungen
Aktuelle Schwab & England X X X X X
Krankheitsschwere
Auspragung der UPDRS X X X X X
Parkinsonsymptomatik Hoehn & Yahr X X X X X
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Anmerkung. IG = Interventionsgruppe, KG = Kontrollgruppe, x = Daten vorhanden, * = Daten nur in KG 2023
vorhanden, B = Baseline, PDQ-39 = Parkinson's Disease Questionnaire, FIMA = Fragebogen zur Erhebung von
Gesundbheitsleistungen im Alter, Schwab & England = Schwab & England - Activities of Daily Living Scale, UPDRS
= Unified Parkinson’s Disease Rating Scale, Hoehn & Yahr = Hoehn und Yahr Skala.

3.5 Methoden der Ergebnisevaluation

Im Folgenden werden die Erhebungsinstrumente fiir die Ergebnisevaluation, der Umgang mit
fehlenden Werten und AusreiRern sowie das Verfahren zur Datenauswertung erldutert.

3.5.1 Erhebungsinstrumente

3.5.1.1 PDQ-39

Die Primarhypothese zur krankheitsspezifischen Lebensqualitdit wurde mit dem PDQ-39
erfasst (Berger et al., 1999; Peto et al., 1995). Der PDQ-39 umfasst 39 Items, die in acht
Subskalen unterteilt sind: Mobilitdt, Alltagsaktivitaten, emotionales Wohlbefinden, Stigma,
soziale Unterstiitzung, Kognition, Kommunikation und korperliches Unbehagen. Jedes Item
bietet fiinf Antwortmaéglichkeiten, die wie folgt kodiert werden: 0 = niemals, 1 = selten, 2 =
manchmal, 3 = hdufig, 4 = immer oder kann ich Gberhaupt nicht.

Zunachst wurde fiir jede Subskala ein Rohwert durch die Addition der zugehorigen Einzelitems
berechnet. Um die Subskalen miteinander vergleichbar zu machen, erfolgte anschlieBend eine
Transformation der Rohwerte auf eine Skala von 0 (hohe Lebensqualitat) bis 100 (niedrige
Lebensqualitat), basierend auf den in der Originalpublikation beschriebenen Methoden:

Transformationswert = (Subskalenrohwert x 100)

maximal moéglicher Subskalenrohwert

Aus den acht Subskalen wurde der PDQ-39 Summenscore berechnet. Dieser stellt einen nach
Anzahl der Items gewichteten Mittelwert aus den acht (transformierten) Subskalen dar.

PDQ — 39 = (Mobilitat + Alltagsaktivititen + emotionales Wohlbefinden
+ Stigma + soziale Unterstiitzung + Kognition + Kommunikation
+ korperliches Unbehagen) / 8

3.5.1.2 FIMA

Die sekundaren Auswertungen zu den spezifischen aktivierenden Therapien erfolgten mithilfe
des FIMA (Seidl et al., 2015), entsprechend den in der Originalpublikation beschriebenen
Methoden. Erfasst wurden die Inanspruchnahme (ja/nein) sowie die Haufigkeit der Nutzung
(in numerischer Anzahl der Sitzungen) von Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie
innerhalb eines 3-monatigen Zeitraums. Fir die Ergebnis- und gesundheitsékonomische
Evaluation wurde aus diesen beiden Variablen eine ordinale Variable auf Wochenbasis
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gebildet, die die folgenden Kategorien umfasst: "Keine Therapie", "unter 1x/Woche", "mind.
1x und unter 2x/Woche", "mind. 2x und unter 3x/Woche" und "mind. 3x/Woche".

3.5.1.3 Schwab & England Skala

Die sekundare Auswertung der aktuellen Krankheitsschwere erfolgte mittels der Schwab &
England Skala, einem Bewertungssystem zur Einschdtzung der Funktionalitdit und
Unabhangigkeit von Patient:innen mit Parkinson im Alltag (Schwab & England, 1969). Die Skala
reicht von 0 % (vollige Abhadngigkeit) bis 100 % (vollstandige Unabhangigkeit) und die Werte
werden in 10 %-Schritten angegeben:

e 100 % = Vollig unabhangig. Kann samtliche Verrichtungen ohne Verlangsamung.
Schwierigkeiten oder Behinderung ausfiihren. Véllig gesund. Keine Schwierigkeiten
wahrgenommen.

* 90 % = Vollig unabhdngig. Kann samtliche Verrichtungen mit geringer Verlangsamung,
Schwierigkeiten und Behinderung ausfiihren. Kann doppelt so lange dazu brauchen.
Schwierigkeiten werden bewusst.

* 80 % = Bei den meisten Verrichtungen vollig unabhangig. Braucht dafiir doppelt so viel
Zeit. Ist sich der Schwierigkeiten und Verlangsamung bewusst.

e 70 % = Nicht vollig unabhangig. Bei manchen Verrichtungen grofRere Schwierigkeiten.
Braucht fir einige drei- bis viermal so lange. Muss einen groRen Teil des Tages auf die
Verrichtungen verwenden.

* 60 % = Leichte Abhangigkeit. Kann die meisten Verrichtungen ausfiihren, jedoch
dullerst langsam und unter viel Anstrengung; manchmal unmaglich.

* 50 % = Starker abhadngig. Hilfe bei der Halfte der Verrichtungen, langsamer usw.
Schwierigkeiten bei allem.

* 40 % = Sehr abhangig. Kann bei samtlichen Verrichtungen mithelfen, nur einige alleine
sehr langsam.

* 30 % = Kann bei Anstrengungen hier und da einige Verrichtungen alleine ausfiihren
oder beginnen. Bendtigt viel Hilfe.

* 20 % =Kann nichts alleine tun. Kann bei manchen Verrichtungen etwas mithelfen. Stark
behindert.

* 10 % = Vollig abhangig, hilflos. Vollig behindert.

e 0 % = Vegetative Funktionen wie Schlucken, Blasen- und Stuhlentleerung sind
ausgefallen. Bettlagerig.

Die Einschatzung der Krankheitsschwere erfolgte durch die behandelnden Neurolog:innen
und wurde auf JamesAKTIV dokumentiert.

3.5.1.4 UPDRS

Die sekunddre Auswertung der Auspragung der Parkinson-Symptomatik erfolgte mittels
UPDRS, einer umfassenden Skala zur Bewertung des Schweregrads der Parkinson-Krankheit
(Fahn & Elton, 1987). Die UPDRS besteht aus vier Teilen:

* Teil | — Geistige und geistige Fahigkeiten, Verhalten und Stimmung
* Teil Il — Aktivitaten des taglichen Lebens

e Teil lll - Motorische Untersuchung

* Teil IV—=Komplikationen der Therapie
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Die Antworten in jedem Abschnitt wurden auf einer Skala von 0 (keine Beeintrachtigung) bis
4 (schwere Beeintrachtigung) bewertet. Fir die Ergebnisevaluation wurde die Gesamtsumme
der UPDRS-Punkte als Endpunkt herangezogen, mit einem Bereich von 0 (minimale
Beeintrachtigung) bis 260 (maximale Beeintrachtigung).

Die Einschatzung der Ausprdagung der Parkinson-Symptomatik erfolgte durch die
behandelnden Neurolog:innen und wurde auf JamesAKTIV dokumentiert.

3.5.1.5 Hoehn & Yahr Skala

Die sekundare Auswertung der Krankheitsschwere erfolgte zudem mit der modifizierten
Hoehn & Yahr Skala (Hoehn & Yahr, 1967), welche auf der korperlichen Symptomatik basiert
und den Verlauf der Erkrankung in die folgenden Stadien einteilt:

* 0= Keine Krankheitsanzeichen

* 1 =Einseitige Symptomatik

e 1,5 = Einseitige Symptomatik und axiale Beteiligung

* 2 =Beidseitige Symptomatik; keine Haltungsinstabilitat

e 2,5 = Leichte beidseitige Symptomatik; Patient kann beim Zugtest das Gleichgewicht
wiederherstellen (Ausgleich beim Pull-Test)

e 3 = Leichte bis malRige beidseitige Symptomatik; leichte Haltungsinstabilitat;
Selbstandigkeit erhalten

* 4 = Starke Behinderung, Patient kann aber noch ohne Hilfe gehen und stehen

* 5 =Patient ist ohne Hilfe von Dritten an den Rollstuhl gebunden oder bettlagerig

Die Einschatzung der Krankheitsschwere erfolgte durch die behandelnden Neurolog:innen
und wurde auf JamesAKTIV dokumentiert.

3.5.2 Datenbereinigung

Im Folgenden wird der Umgang mit fehlenden Werten, unplausiblen Werten und Ausreifern
beschrieben.

3.5.2.1 Umgang mit fehlenden Werten

Fur fehlende Werte des primdren Endpunkts PDQ-39 wurde eine Imputation durchgefiihrt.
Zunachst wurden fehlende Einzelwerte in den Items des PDQ-39 mithilfe der Predictive-Mean-
Matching-Methode (PMM) imputiert. Das Inputationsmodell beriicksichtigte dabei die
Variablen Gruppenzugehorigkeit, Alter, Geschlecht sowie die restlichen Items des PDQ-39. Auf
Basis der imputierten Einzelwerte der Items wurde der Summenscore berechnet. Ein
Histogramm zur Verteilung des PDQ-39 vor und nach der Imputation ist in Abbildung 3
dargestellt. Fir Personen, die bei einem oder mehreren Erhebungszeitpunkten vollstandig
fehlende PDQ-39-Daten aufwiesen (da die entsprechenden Fragebdgen nicht vorlagen),
wurden keine Imputationen vorgenommen.
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Abbildung 3: Histogramm der Verteilung des PDQ-39 vor und nach der Imputation.

Fehlende Werte =zur Inanspruchnahme der spezifischen aktivierenden Therapien
(Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie) im FIMA wurden soweit moglich regelbasiert
imputiert. Dabei wurden die fehlenden Angaben nach folgenden Regeln ersetzt:

* Angabe Besuch (ja/nein) fehlt und Haufigkeit > 0: Besuch wird mit "ja" imputiert.

* Angabe Besuch (ja/nein) fehlt und Haufigkeit = 0: Besuch wird mit "nein" imputiert.

* Angabe Haufigkeit fehlt und Besuch = nein: Haufigkeit wird mit "0" imputiert.

* Angabe Haufigkeit fehlt und Besuch = ja: Es erfolgt keine Imputation.

* Angabe Besuch (ja/nein) und Angabe Haufigkeit fehlen: Besuch wird mit "nein" und
Haufigkeit mit "0" imputiert.

Fir die Analyse aller anderen Endpunkte wurden fehlende Werte als solche behandelt.

3.5.2.2 Umgang mit Ausreillern

Far alle metrisch skalierten Endpunkte wurde das Vorliegen von unplausiblen Werten gepriift.
Als unplausibel galten Werte, die sich auRerhalb der fiir den Endpunkt theoretisch moglichen
Bereiche befanden. Anschlielend wurde das Vorliegen von Ausreillern gepriift. Dabei wurden
Summenscores und die Differenzen (6 Monate - Baseline; 12 Monate - Baseline) betrachtet.
Die Methode zur Identifizierung von AusreiBern basiert auf dem Interquartilsabstand (IQR).
Zunachst wurde das 25. Perzentil (Q1) und das 75. Perzentil (Q3) berechnet, um den IQR zu
bestimmen. Werte, die unterhalb des unteren Grenzwerts (Q1 — 3 * IQR) oder oberhalb
des oberen Grenzwerts (Q3 + 3 * IQR) liegen, wurden als Ausreiller klassifiziert. Fir
Endpunkte, bei denen eine Uberproportionale Anzahl von Nullwerten vorlag (Nullinflation)
wurde ein angepasster Ansatz zur Identifizierung von AusreiRern verwendet, bei dem
zundchst alle Nullwerte aus den Datensdtzen herausgefiltert wurden, bevor die Grenzwerte
berechnet wurden. Es wurden insgesamt zwei AusreifRer im PDQ-39 identifiziert, welche aus
der Analyse ausgeschlossen wurden (Tabelle 13). Weitere Ausreiller lagen nicht vor.
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Tabelle 13: Unplausible Werte und AusreifSer fiir metrisch skalierte Endpunkte.

Endpunkt Anzahl Anzahl Umgang
unplausible AusreiBer
Werte
PDQ-39 Summenscore 0
Differenz im PDQ-39 6 Monate - Baseline 0 2 Ausschluss des 6-Monats-

Werts, Beibehaltung des
Baseline-Werts

Differenz im PDQ-39 12 Monate - Baseline 0 0
UPDRS Summenscore 0 0
Schwab & England 0 0
Hoehn & Yahr 0 0

Anmerkung. N = absolute Anzahl, % = Prozent, PDQ-39 = Parkinson's Disease Questionnaire, UPDRS = Unified
Parkinson’s Disease Rating Scale, Schwab & England = Schwab & England - Activities of Daily Living Scale,
Hoehn & Yahr = Hoehn und Yahr Skala, Definition unplausible Werte: Werte aufSserhalb der fiir den Endpunkt
theoretisch méglichen Bereiche, Definition AusreifSer: unterer Grenzwert: Q1 - 3 * IQR, oberer Grenzwert: Q3 + 3
*I1QR.

3.5.3 Datenauswertung

Fir die Ergebnisevaluation wurde das Full-Analysis-Set (FAS) verwendet, dass alle
Patient:innen einschlieBt, bei denen mindestens ein Wert des primaren Endpunkts vorlag. Die
Analyse erfolgte gemall dem Intention-to-Treat (ITT) Prinzip, sodass alle Teilnehmenden
entsprechend ihrer urspringlichen Zuweisung in die Auswertung einbezogen wurden,
unabhangig von Protokollabweichungen oder vorzeitigem Studienabbruch. Zusatzlich wurden
Analysen nach dem Per-Protocol (PP) Ansatz durchgefiihrt, bei dem nur diejenigen
Teilnehmenden beriicksichtigt wurden, die das Studienprotokoll vollstandig eingehalten
hatten. Dies ermoglichte eine Uberpriifung der Robustheit der Ergebnisse und die
Identifizierung von Unterschieden zwischen den beiden Ansdtzen. Die Ergebnisse der PP-
Analyse finden sich in der Anlage 22 bis 31.

Es wurde eine deskriptive Analyse aller Daten entsprechend dem Skalierungstyp der Variablen
durchgefihrt (z. B. Mittelwerte, Standardabweichungen, Median, Quartile, Maximum und
Minimum). Flr gruppenvergleichende Analysen, wie zum Beispiel zur Gleichverteilung von
Baseline-Charakteristika, wurden hypothesenpriifende Teststatistiken wie t-Tests bei
metrisch skalierten Variablen sowie Chi-Quadrat-Unabhangigkeitstests und Fisher-Tests bei
nominalen und ordinalen Variablen angewendet. Es wurde ein zweiseitiges Signifikanzniveau
von o = 0,05 sowie ein 95%-Konfidenzintervall verwendet.

Zur Uberpriifung der Primarhypothese wurde der PDQ-39 Summenscore verglichen zwischen
Parkinson-Patient:innen in der IG und Parkinson-Patient:innen in der KG. Es wurden folgende
Analysen durchgefiihrt:

* Baseline-Vergleich zwischen den Studiengruppen mittels einer multiplen linearen
Regressionsanalysen mit dem Faktor Gruppe (IG, KG 2022 und KG 2023).
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* Nach 6 Monaten Vergleich der Studiengruppen unter Bericksichtigung des Pra-
Postvergleichs mittels linearer gemischter Modelle mit den Faktoren Gruppe (IG vs. KG
2023), Zeit (Baseline vs. 6 Monate) und der Interaktion von Gruppe und Zeit.

* Nach 12 Monaten intraindividueller Pra-Post-Vergleich in der IG mittels linearer
gemischter Modelle mit dem Faktor Zeit (Baseline vs. 12 Monate).

Linear gemischte Modelle (englisch: linear mixed models, LMM) stellen eine Erweiterung der
multiplen linearen Regressionsanalyse dar und berticksichtigen neben festen auch zufallige
Effekte. Feste Effekte modellieren systematische Einfllsse, die fiir alle Beobachtungen gleich
sind und reprasentieren den zu untersuchenden Effekt (z. B. Einfluss der
Gruppenzugehdrigkeit auf den Endpunkt), wahrend zufallige Effekte individuelle Unterschiede
zwischen Gruppen oder Messzeitpunkten erfassen. LMM sind nitzlich fir hierarchische
Datenstrukturen (z. B. wiederholte Messungen zu Baseline, nach 6 Monaten, nach 12
Monaten), da sie die Abhangigkeiten zwischen den Beobachtungen beriicksichtigen und so
prazisere Schatzungen ermaoglichen.

Als Sensitivitatsanalyse wurden zusatzlich erweiterte lineare Regressionsanalysen bzw.
erweiterte LMM unter Bericksichtigung folgender Kovariablen modelliert: Alter, Geschlecht,
Erwerbssituation, OrtsgroRe der Heimatadresse, Parkinson Diagnosedauer, subjektives
Parkinsonstadium, Inanspruchnahme Rehabilitation zur Baseline und Inanspruchnahme
stationarer Behandlung zur Baseline.

Die sekunddren Auswertungen der spezifischen aktivierenden Therapien erfolgten
entsprechend des zur Primarhypothese beschriebenen Vorgehens. Dabei wurde die
Inanspruchnahme von Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie ("Keine Therapie", "unter
1 Mal/Woche", "mind. 1 Mal und unter 2 Mal/Woche", "mind. 2 Mal und unter 3 Mal/Woche"
oder "mind. 3 Mal/Woche") mittels ordinaler Regressionsanalysen und ordinaler gemischter
Modelle (OMM) analysiert. Als Sensitivitatsanalyse wurden zusatzlich erweiterte ordinale
Regressionsanalysen bzw. erweiterte OMM unter Berlicksichtigung der oben genannten

Kovariablen modelliert.

Weitere sekundare Analysen der Krankheitsschwere (Schwab & England) und der Auspragung
der Parkinson-Symptomatik (UPDRS, Hoehn & Yahr) wurden jeweils als intraindividueller Pra-
Post-Vergleich in der IG durchgefiihrt. Diese Endpunkte wurden durch die behandelnden
Arzt:innen direkt auf webbasierten Kommunikationsplattform erhoben. Idealerweise sollten
pro Person fiinf Werte zu den folgenden Zeitpunkten vorliegen: Baseline, t1, t2, t3 und t4. Es
lag jedoch eine hohe Variabilitdt in der Anzahl der vorliegenden Beobachtungen und den
Zeitpunkten, zu denen diese erhoben wurden, vor. Daher wurden die Daten mit LMM
analysiert, welche Flexibilitat in der Anzahl der vorliegenden Beobachtungen und Zeitpunkten
erlauben. In den Modellen wurde jeweils ein Koeffizient fiir die numerische Veranderung tber
die Zeit in Monaten geschatzt und anschlieBend modellbasierte Mittelwerte zur Baseline,
nach 6 Monaten und nach 12 Monaten ausgegeben. Als Sensitivitatsanalysen wurden
erweiterte LMM unter Bericksichtigung der oben genannten Kovariablen modelliert.
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3.6 Methoden der gesundheits6konomischen Evaluation

Im Folgenden werden die Methoden der gesundheitsokonomischen Evaluation mittels
Primdrdaten (FIMA) und Sekundardaten (GKV-Routinedaten der AOK NordWest) beschrieben.

3.6.1 Primardaten (FIMA)

Die gesundheits6konomische Evaluation anhand von Primdrdaten basiert auf dem FIMA-
Fragebogen, welcher von den teilnehmenden Patient:innen der IG dreimal (Baseline, 6
Monate, 12 Monate), der KG 2022 einmal (Baseline) und der KG 2023 zweimal (Baseline, 6
Monate) ausgefiillt wurde. Die gesundheitsékonomische Evaluation erfolgt aus Perspektive
der Kostentrager:innen.

3.6.1.1 Methodischer Ansatz

Die Mengenerfassung des Ressourceneinsatzes erfolgte anhand des FIMA-Fragebogens fiir
verschiedene Leistungsbereiche (Tabelle 14). Die Inanspruchnahme von Leistungen bezog sich
im FIMA fir unterschiedliche Leistungsbereiche auf unterschiedliche Zeitraume (7 Tage, 3
Monate, 12 Monate). Dabei wurde die Inanspruchnahme von Arzneimitteln innerhalb der
letzten 7 Tage erfragt, die Inanspruchnahme ambulanter vertragsarztlicher und
psychotherapeutischer Behandlungen, Pflege und Heilmittel innerhalb der letzten 3 Monate
und die Inanspruchnahme von ambulanten und stationdren Krankenhausbehandlungen sowie
Hilfsmitteln innerhalb der letzten 12 Monate. Daten zu ambulanten und stationdren
Krankenhausbehandlungen und der Hilfsmittelversorgung lagen somit nur zur Baseline und
nach 12 Monaten vor, die restlichen Leistungsbereiche lagen zu allen drei Zeitpunkten vor. Die
Inanspruchnahme wurde in einem ersten Schritt auf einen einheitlichen Bemessungszeitraum
von 3 vor dem Zeitpunkt der jeweiligen Befragung (Baseline, 6 Monate, 12 Monate) Monaten
umgerechnet.

Tabelle 14: Leistungsbereiche im FIMA-Fragebogen und Datenverfiigbarkeit.

Leistungsbereiche Inhalt Datenverfiigbarkeit
Baseline 6 Monate 12 Monate
Ambulante Allgemeinmedizin, Innere Medizin, ja ja ja
vertragsarztliche Gynakologie, Chirurgie, Orthopédie,
und psycho- Dermatologie, Neurologie, Augenheilkunde,
therapeutische Urologie, Zahnmedizin, Psychotherapie
Behandlung
Ambulante Ambulante Krankenhausbehandlung, ja nein ja
Krankenhaus- Tagesklinik, ambulante Operationen
behandlung
Stationare Normalstation, Intensivstation, Psychiatrie ja nein ja
Krankenhaus-
behandlung
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Pflege Pflegedienst, Haushaltshilfe, Tagespflege, ja ja ja

Kurzzeitpflege
Heilmittel Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie ja ja ja

Hilfsmittel Rollator, Rollstuhl, Badewannenlift, ja nein ja
Sehhilfe, Horhilfe, Zahnersatz,
Schlafapnoemaske, Kompressionsstrimpfe,
Inkontinenzeinlage, Tremorl6ffel, Anti

Freezing Stock, Kamptokormie-Rucksack

Arzneimittel Parkinsonspezifische und ja ja ja
Parkinsonrelevante Medikation

Den eingesetzten Ressourcen (Mengengeriist) wurden in einem zweiten Schritt Preise
zugeordnet (Preisgerist, siehe Tabelle 15). Die Preise wurden fur das Jahr 2020/2021
berechnet auf Basis publizierter FIMA-spezifischer Bewertungssdtze (Bock et al., 2015;
Muntendorf et al., 2024). Die Kosten pro Leistungsbereich ergeben sich somit aus der
Multiplikation von Mengengeriist und Preisgerust.

Tabelle 15: Leistungsbereiche mit Mengengertist und Preisgertist.

Leistungsbereiche Mengengeriist Preisgeriist

Ambulante vertragsarztliche und Haufigkeit der Inanspruchnahme Kontaktwert
psychotherapeutische
Behandlung

Ambulante Haufigkeit der Inanspruchnahme Kontaktwert

Krankenhausbehandlung

Stationare Tage Tagessatz

Krankenhausbehandlung

Pflege Minuten oder Tage Minuten- oder Tagessatz
Heilmittel Haufigkeit der Inanspruchnahme Kontaktwert
Hilfsmittel Einmalige Verordnung in den Jahrespauschale

letzten 12 Monaten

Arzneimittel Dosierungsangabe pro Tag Apothekenabgabepreis
(niedrigster verfligbare Preis pro
Wirkstoff in PackungsgréRe N3)

3.6.1.2 Datenbereinigung

Fehlende Werte zur Inanspruchnahme gesundheitlicher Leistungen im FIMA wurden soweit
moglich regelbasiert imputiert. Fir Variablen mit Angaben zur Inanspruchnahme (z. B.
Hausarzt: "ja") und Haufigkeit der Inanspruchnahme (z. B. Hausarzt: "3") wurden fehlende
Angaben nach folgenden Regeln ersetzt:

* Angabe Besuch (ja/nein) fehlt und Haufigkeit > 0: Besuch wird mit "ja" imputiert.
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* Angabe Besuch (ja/nein) fehlt und Haufigkeit = 0: Besuch wird mit "nein" imputiert.

* Angabe Haufigkeit fehlt und Besuch = nein: Haufigkeit wird mit "0" imputiert.

* Angabe Haufigkeit fehlt und Besuch = ja: Es erfolgt keine Imputation.

* Angabe Besuch (ja/nein) und Angabe Haufigkeit fehlen: Besuch wird mit "nein" und
Haufigkeit mit "0" imputiert.

Im Falle einer unwahrscheinlich hohen Haufigkeit der Inanspruchnahme wurde die Angabe
mit dem hochsten klinisch plausiblen Wert ersetzt. Der Schwellenwert wurde auf maximal 2
ambulante arztliche Kontakte pro Woche gesetzt (entspricht maximal 24 Kontakte in 3
Monaten) und maximal drei psychotherapeutische Kontakte pro Woche (entspricht maximal
36 Kontakte in 3 Monaten). Es lag lediglich ein Fall Gber den definierten Schwellenwerten
(ambulante Chirurgie). Dieser Fall wurde durch den Schwellenwert ersetzt.

Analog zur Ergebnisevaluation wurden fir die spezifischen aktivierenden Therapien die
kategorisierten Haufigkeiten verwendet ("Keine Therapie", "unter 1 Mal/Woche", "mind. 1
Mal und unter 2 Mal/Woche", "mind. 2 Mal und unter 3 Mal/Woche" und "mind. 3
Mal/Woche") und dabei der mittlere Wert der jeweiligen Kategorie als Basis flir das
Mengengerist verwendet ("Keine Therapie": entspricht 0 Kontakte in 3 Monaten, "unter 1
Mal/Woche": entspricht 6 Kontakten in 3 Monaten, "mind. 1 Mal und unter 2 Mal/Woche":
entspricht 18 Kontakten in 3 Monaten, "mind. 2 Mal und unter 3 Mal/Woche": entspricht 30

Kontakten in 3 Monaten, "mind. 3 Mal/Woche": entspricht 36 Kontakten in 3 Monaten).

3.6.1.3 Datenauswertung

Die Analyse erfolgte gemaRk dem ITT-Prinzip, sodass alle Teilnehmenden entsprechend ihrer
urspriinglichen Zuweisung in die Auswertung einbezogen wurden. Zusatzlich wurden Analysen
nach dem PP-Ansatz durchgefiihrt, bei dem nur diejenigen Teilnehmenden berticksichtigt
wurden, die das Studienprotokoll vollstédndig eingehalten hatten.

Fiir die einzelnen Leistungsbereiche erfolgte eine dem Skalierungstyp der Variablen
entsprechende deskriptive Analyse aller Daten (Mittelwerte, Standardabweichung, Median,
Quartile, Maximum und Minimum). Da die Verteilung der Kosten in den meisten
Leistungsbereichen stark von einer Normalverteilung abwich, wurde fir
gruppenvergleichende Analysen der non-parametrische Wilcoxon-Rangsummentest
verwendet. Es wurde ein zweiseitiges Signifikanzniveau von a = 0,05 sowie ein 95%-
Konfidenzintervall verwendet.

Zur Prifung der Hypothese, dass die Versorgung in ParkinsonAKTIV zu Einsparungen der
Krankheitskosten bei Parkinson fiihrt, wurden folgende Analysen durchgefiihrt:

* Baseline-Vergleich zwischen den Studiengruppen mit dem Faktor Gruppe (IG, KG 2022
und KG 2023).

* Nach 6 Monaten Pra-Post-Vergleich (Differenz 6 Monate — Baseline) zwischen den
Studiengruppen (IG vs. KG 2023).

* Nach 12 Monaten Pra-Post-Vergleich in der IG (Baseline vs. 12 Monate).

Fir die Kostenanalyse galt die Annahme, dass fehlende Kosten in einem Bereich mit Kosten
von 0 Euro gleichzusetzen sind. Dieses Vorgehen wurde gewéhlt, damit die berichteten Werte
aller Teilnehmenden in die Analyse mit einflieBen konnten und keine Teilnehmenden
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aufgrund fehlender Werte in einzelnen Kostenbereichen ausgeschlossen werden mussten.
Mit diesem Ansatz erfolgt eine Schatzung der Untergrenze der Kosten.

Neben der Kostenanalyse erfolgte eine inkrementelle Kosten-Effektivitats-Analyse (IKER). Bei
dieser Analyse werden die Kosten pro gewonnener Einheit an krankheitsspezifischer
Lebensqualitdt berechnet. Als Effektparameter wurde die Lebensqualitdit im PDQ-39
verwendet.

Kosten!¢ — KostenX¢

IKER =
krankheitsspezifische LQ!¢ — krankheitsspezifische LQX¢

Fiir die Berechnung der Kosten wurde dabei in der Interventionsgruppe neben den Kosten fiir
gesundheitliche Leistungen (FIMA) auch die Interventionskosten von ParkinsonAKTIV
beriicksichtigt. Die Interventionskosten umfassten alle Investitions- und laufenden
Versorgungskosten von ParkinsonAKTIV und wurden dem Finanzierungsplan entnommen. Zur
Quantifizierung der Unsicherheit des IKER-Wertes erfolgt ein Bootstrapping zur Schatzung der
Streuung. Die Ergebnisse wurden grafisch in einem Kosten-Effektivitatsdiagramm visualisiert.

3.6.2 GKV-Routinedaten der AOK NordWest

Die gesundheitsékonomische Evaluation auf Basis von Sekunddrdaten stiitzte sich auf GKV-
Routinedaten. Diese Daten wurden fiir die Patient:innen der IG bereitgestellt, die zum
Zeitpunkt der Intervention bei der AOK NordWest versichert waren (N = 17). Zur Bildung einer
Kontrollgruppe wurde ein 1:10 Propensity Score Matching (PSM) durchgefiihrt. Dieses
erfolgte innerhalb des Versichertenbestands der AOK NordWest, wobei ausschlief3lich
Versicherte mit einer gesicherten Parkinson-Diagnose gemdaR ICD-10 GM G20 beriicksichtigt
wurden.

3.6.2.1 Propensity Score Matching

Das PSM wurde durch Mitarbeitende der AOK NordWest durchgefiihrt. Ziel war die
Identifikation einer gematchten Kontrollgruppe fiir die 17 Teilnehmenden der IG. Die
potenzielle Kontrollgruppe umfasste dabei Versicherte der AOK NordWest, die im Zeitraum
vom 01.01.2022 bis 31.12.2023 eine gesicherte Diagnose der Parkinson-Krankheit gemaR ICD-
10-GM-Code G20 aufwiesen. Das Matching erfolgte anhand der folgenden Kriterien:

* Alter zum Indexdatum (in Jahren)

* Geschlecht (mannlich/weiblich)

* Hospitalisierung innerhalb von 12 Monaten vor dem Indexdatum (mindestens eine
stationdre Aufnahme, ja/nein)

* Physiotherapiebehandlung innerhalb von 3 Monaten vor dem Indexdatum auf Basis
des Verordnungsdatums (mindestens eine Verordnung, ja/nein)

* Ergotherapie-Behandlung innerhalb von 3 Monaten vor dem Indexdatum auf Basis des
Verordnungsdatums (mindestens eine Verordnung, ja/nein)

* Logopadie-Behandlung innerhalb von 3 Monaten vor dem Indexdatum auf Basis des
Verordnungsdatums (mindestens eine Verordnung, ja/nein)
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* Verordnung eines Parkinson-spezifischen Arzneimittels innerhalb von 3 Monaten vor
dem Indexdatum auf Basis des Verordnungsdatums (mindestens eine Verordnung,
ja/nein).

Berucksichtigt wurden dabei die folgenden Wirkstoffe bzw. Wirkstoffgruppen: Rotigotin,
Levodopa, Amantadin, COMT-Hemmer, Dopaminagonisten sowie MAO-B-Hemmer.

Flr die Interventionsgruppe wurde das Datum des Teilnahmebeginns an der Intervention als
Indexdatum festgelegt. Da fir die Kontrollgruppe kein dquivalentes Interventionsdatum
existierte, wurde stattdessen das Datum der ersten beobachtbaren Verordnung eines fiir
Parkinson relevanten Arzneimittels im Zeitraum 01.01.2022 bis 31.03.2023 als Indexdatum
definiert.

Das Matching wurde mittels eines 1:10-Matchings auf Basis von Propensity Scores
durchgeflhrt. Es ergaben sich folgende Stichprobengréfien:

* Interventionsgruppe (IG): N = 17
* Gematchte Kontrollgruppe (KG): N =170

3.6.2.2 Zeitraum der Datenlieferung

Fir die IG sowie die gematchte KG wurden Routinedaten der AOK Nordwest im Zeitraum von
1 Jahr vor dem Indexdatum (Baseline-Periode) bis einschlieflich 1 Jahr nach dem Indexdatum
(Follow-up-Periode) zur Verfligung gestellt.

3.6.2.3 Methodischer Ansatz

Die Kostenanalyse erfolgte getrennt nach sozialrechtlichen Leistungsbereichen. Dabei wurden
Leistungen nach SGB V (vertragsarztliche Versorgung, stationdre Hospitalisierungen,
ambulante Krankenhausbehandlungen, Arzneimittelversorgung, Heilmittel, Hilfsmittel,
RehabilitationsmaBnahmen, Transportkosten und hausliche Krankenpflege) sowie Leistungen
nach SGB XI (Pflegeleistungen) bertlicksichtigt.

Das methodische Vorgehen zur Kostenanalyse erfolgte in drei Schritten. Zunachst wurde ein
unspezifischer Gesamtkostenansatz gewahlt, welcher alle Kosten, die in den jeweiligen
Leistungsbereichen entstanden sind, einbezieht. In Schritt 1 wurden die Gesamtkosten als
Summe der Kosten in den einzelnen Leistungsbereichen betrachtet. Im zweiten Schritt
erfolgte eine detaillierte Analyse der Kosten je Leistungsbereich. Anschlielend wurde eine
Parkinson-spezifische Kostenanalyse durchgefiihrt (Schritt 3), bei der nur Kosten je
Leistungsbereich bericksichtigt wurden, die unmittelbar auf die Versorgung von Parkinson-
Patient:innen entfallen.

Die Parkinson-spezifischen Kosten wurden fiir die verschiedenen Leistungsbereiche wie folgt
definiert. In der ambulanten vertragsarztlichen Versorgung wurden die Kosten der
Leistungsfalle mit einer gesicherten Parkinson-Diagnose gemal} ICD-10-GM G20 einbezogen.
Analog dazu wurden in der stationdren Versorgung Kosten der Leistungsfille mit der
Hauptentlassdiagnose Parkinson gemal ICD-10-GM G20 als Parkinson-spezifisch definiert.

Fir die ambulante Versorgung im Krankenhaus wurden sowohl die Kosten der Leistungsfalle
mit gesicherter Parkinson-Diagnose gemall ICD-10-GM G20 als auch die Kosten fir
Behandlungen in einer Psychiatrischen Institutsambulanz (PIA) betrachtet.
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Bei der Analyse der Arzneimittelversorgung wurde zwischen Parkinson-spezifischen
Arzneimitteln sowie Parkinson-relevanten Arzneimitteln (darunter Antidepressiva,
Neuroleptika, Antidementiva, Arzneimittel gegen Nebenwirkungen der Parkinson-
spezifischen Medikamente sowie Arzneimittel bei Schlafstérungen oder bei autonomen
Symptomen) unterschieden. Eine Liste der eingeschlossenen ATC-Codes kann Anlage 32
entnommen werden.

Im Bereich der Heilmittelversorgung wurden Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie als
Parkinson-spezifisch eingestuft. Eine Identifikation der Physiotherapie-, Ergotherapie sowie
Logopadie-Behandlungen in den GKV-Routinedaten erfolgte via Heilmittelpositionsnummer.
Analog dazu wurden relevante Hilfsmittel via Hilfsmittelpositionsnummer identifiziert. Als
Parkinson-relevante Hilfsmittel galten Rollatoren, Rollstihle, Treppenlifte, Badewannenlifte,
Sehhilfen, Horhilfen, Kompressionsstrimpfe, Inkontinenzeinlagen, Sauerstoffgerate,
Schlafapnoe-Behandlungsgerate, Tremor-Loffel, Anti-Freezing-Stocke und Kamptokormie-
Ruckséacke.

RehabilitationsmaBnahmen wurden wie folgt differenziert: ambulante Rehabilitation,
stationdre Rehabilitation und Anschlussrehabilitation. Fir Pflegeleistungen erfolgte eine
Unterscheidung zwischen vollstationarer Pflege, Kurzzeitpflege sowie Tages- und Nachtpflege.

Kosten fiir Krankengeldzahlungen wurden aus datenschutzrechtlichen Grinden aus der
gesundheitsokonomischen Analyse ausgespart, da diese nur fir erwerbsfahige und
krankengeldberechtigte versicherte Personen beurteilt werden kénnen (N =4 in der IG und N
=34 in der KG).

Der Analysezeitraum entsprach dem Zeitraum fiir die Erfassung der Inanspruchnahme der
Gesundheitsleistungen und wurde gemdll dem FIMA-Fragebogen definiert, um eine
standardisierte Erhebung und Vergleichbarkeit sicherzustellen. Fiir die Leistungsbereiche
Hospitalisierung, Hilfsmittel und RehabilitationsmalRnahmen wurde der Analysezeitraum auf
die 12 Monate vor der jeweiligen Erhebung festgelegt, sodass eine Analyse entsprechender
Kosten zu zwei Erhebungszeitpunkten moglich war: Baseline und Follow-up nach 12 Monaten.
Fir alle anderen Leistungsbereiche wurde der Analysezeitraum auf die drei Monate vor der
jeweiligen Erhebung begrenzt. Einen Datenanalyse erfolgte dennoch zur Baseline und als
Follow-up nach 12 Monaten, damit auch Kosten, die fiir Hospitalisierungen, Hilfsmittel oder
Rehabilitationsmallnahmen anfielen, in die Gesamtkostenbewertung einflielen konnten.

Die Zuordnung der Leistungsfille zum jeweiligen Analysezeitraum erfolgte unter
Berucksichtigung der folgenden Aspekte: Ein Leistungsfall, der im Analysezeitraum beginnt,
muss nicht zwangslaufig innerhalb dieses Zeitraums enden. Ebenso kann ein Leistungsfall, der
im Analysezeitraum endet, aullerhalb des Zeitraums begonnen haben. Um die Kosten
innerhalb des Analysezeitraums korrekt abzubilden, wurden je Fall die Anzahl der
Leistungstage im Analysezeitraum ermittelt. Die Kosten pro Leistungstag wurden berechnet,
indem die Gesamtkosten eines Falls durch die gesamte Falldauer (Leistungstage eines Falls)
dividiert wurden. Fir die finale Kostenermittlung im Analysezeitraum ergab sich somit
folgende Vorschrift:

Kosten im Analysezeitraum = Kosten pro Tag * Anzahl der Leistungstage im Analysezeitraum.
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3.6.2.4 Datenauswertung

Die Analyse erfolgte gemaR dem ITT-Prinzip, sodass die Kosten aller bei der AOK NordWest
versicherten Teilnehmenden der IG (N = 17) mit den Kosten der entsprechend gematchten
Kontrollversicherten (N = 170) verglichen wurden. Auf eine Analyse gemall dem PP-Ansatz
wurde verzichtet, da dies die StichprobengréRe in der IG weiter eingeschrankt hatte (N = 12).

Fir die Beschreibung der Studienpopulation im Rahmen der Routinedatenanalyse erfolgte
eine dem Skalierungstyp der Variablen entsprechende deskriptive Auswertung, d.h. mittels
LagemaRen (Mittelwerte, Standardabweichung, Median, Quartile, Maximum und Minimum)
flr metrisch skalierte Variablen und unter Angabe der Anzahl und des Anteils betroffener
Patient:innen fiir binar oder ordinal skalierte Merkmale. Flr gruppenvergleichende Analysen
der Baseline-Charakteristika wurden hypothesenpriifende Teststatistiken wie t-Tests bei
metrischen Variablen sowie Chi-Quadrat-Unabhangigkeitstests und Fisher-Tests bei
nominalen und ordinalen Variablen angewendet. Ein zweiseitiges Signifikanzniveau von a =
0,05 sowie ein 95%-Konfidenzintervall wurden verwendet, um statistisch signifikante
Unterschiede zu identifizieren.

Zur Uberpriifung der Hypothese der Einsparung von Krankheitskosten aufgrund der
Versorgung in ParkinsonAKTIV wurden die Gesamtkosten sowie die Kosten je Leistungsbereich
analysiert. Die statistische Auswertung erfolgte unter Beriicksichtigung des metrischen
Skalenniveaus der Kosten mittels geeigneter Testverfahren:

* Baseline-Vergleich zwischen den Studiengruppen (IG vs. gematchte KG) mittels
Wilcoxon-Rangsummentest (Mann-Whitney-U-Test).

* Nach 12 Monaten intraindividueller Pra-Post-Vergleich in der IG sowie in der
gematchten KG mittels linearer gemischter Modelle mit dem Faktor Zeit (Baseline vs.
12 Monate).

* Nach 12 Monaten Vergleich der Studiengruppen unter Bericksichtigung des Pra-
Postvergleichs mittels linearer gemischter Modelle mit den Faktoren Gruppe (IG vs.
gematchte KG), Zeit (Baseline vs. 12 Monate) und der Interaktion von Gruppe und Zeit.

Der Wilcoxon-Rangsummentest, auch bekannt als Mann-Whitney-U-Test, ist ein nicht-
parametrischer Test, der zum Vergleich der zentralen Tendenz von zwei unabhdngigen
Stichproben angewendet wird, wenn die zugrundeliegenden Daten nicht normalverteilt sind.
Der Test basiert auf den Rangen der Datenpunkte, was ihn robust gegentiber AusreiBern und
geeignet fiir kleine StichprobengrofRen macht.

Als Sensitivitdtsanalyse wurden zusatzlich erweiterte lineare (Baseline-Vergleich) bzw. lineare
gemischte Modelle (Vergleiche nach 12 Monaten) unter Bericksichtigung folgender
Kovariablen modelliert: Alter zum Indexdatum, Geschlecht, Versichertenstatus zum
Indexdatum, Pflegegrad zum Indexdatum und Indexjahr (zur Korrektur fiir Abrechnungen, die
auf Hygienemalinahmen im Rahmen der COVID-19 Erkrankung entfallen sind, da das
Indexdatum in der gematchten KG signifikant 6fter im Kalenderjahr 2022 lag).

3.7 Methoden der Struktur- und Prozessevaluation

Die Struktur- und Prozessevaluation zielte darauf ab, stattfindende
Implementierungsprozesse der Intervention in den Versorgungsalltag der teilnehmenden
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Standorte zu identifizieren und Optimierungspotenziale festzuhalten. Weiter wurden Aspekte
wie die Akzeptanz, Bereitschaft sowie die Motivation der Teilnehmenden beim Projekt
mitzuwirken mittels der Struktur- und Prozessevaluation erhoben.

Daher beinhaltete die Struktur- und Prozessevaluation vier Komponente: (1) die soziale
Netzwerkanalyse, (2) die Analyse der Teameffektivitat, (3) die Analyse der Handhabbarkeit
bzw. Umsetzbarkeit (Interviews) sowie (4) die Analyse der Interaktion (Fokusgruppen).

Die Datenerhebung basierte auf den sechs Prinzipien qualitativer Forschung (Lamnek, 2005).

* Offenheit: Die Messinstrumente (z. B. Interview- und Fokusgruppenleitfaden) sind
offen formuliert, um uneingeschrankte MeinungsauRerungen und die Generierung
neuer Fragestellungen zu ermoglichen.

* Forschung als Kommunikation: Forschung  wird als interaktive
Kommunikationsplattform zwischen Forschenden und Teilnehmenden verstanden.

* Prozesscharakter der Forschung und Gegenstand: Rickmeldungen der
Teilnehmenden werden als Ausschnitte der Realitdt betrachtet, um
Handlungsmuster und Zusammenhange zu deuten.

* Reflexivitit von Gegenstand und Analyse: Erhebungsinstrumente kdnnen flexibel
angepasst und die Forschung nicht-linear gestaltet werden.

* Explikation: Einzelschritte und Interpretationen werden transparent offengelegt.

* Flexibilitat: Datenerhebung und -analyse bleiben flexibel.

Die Gutekriterien qualitativer Forschung (Transparenz, Intersubjektivitat, Reichweite) sichern
die Qualitat der Ergebnisse.

3.7.1 Soziale Netzwerkanalyse

Ziel der sozialen Netzwerkanalyse war es, die Vernetzung der Akteur:innen von
ParkinsonAKTIV mittels des professionellen Austausches zu ermitteln. Dabei wurde der
professionelle Austausch wie folgt definiert: ,Ich habe mich mit dem Standort Uber
mindestens eine Parkinson-Patientin bzw. einen Parkinson-Patient:innen, den bzw. die ich
behandle, professionell ausgetauscht. Dies kann z. B. E-Mails, Telefonate oder Besprechungen
beinhalten".

Zielgruppe der sozialen Netzwerkanalyse waren alle teilnehmenden Standorte von
ParkinsonAKTIV (Vollerhebung).

Die Ansprache sowie die Datenerhebung erfolgte durch Mitarbeitende des inav. Vor der
Befragung erhielten die Teilnehmenden detaillierte Informationen Uber das Projekt, die
Datenschutzrichtlinien und den Ablauf der sozialen Netzwerkanalyse.

Die Durchfiihrung der sozialen Netzwerkanalyse erfolgte in drei Schritten:
Schritt 1: Erfassung der Teilnehmenden und ihrer beruflichen Rollen

In einem ersten Schritt wurden die Teilnehmenden von ParkinsonAKTIV im Hinblick auf die
berufliche Rolle innerhalb des Projekts gelistet. Ziel war es, die Zustandigkeiten der
Berufsgruppen in der Patient:innenversorgung zu analysieren. Angestrebt wurde eine
Vollerhebung aller identifizierten Standorte von ParkinsonAKTIV (87 Praxen, 4 Kliniken), die
per E-Mail kontaktiert wurden. Die Teilnahme an der sozialen Netzwerkanalyse war freiwillig

Ergebnisbericht 50

Gefordert durch:

Gemeinsamer
Bundesausschuss

Innovationsausschuss



ParkinsonAKTIV (01NVF19002)

und es erfolgte keine Incentivierung. Die Standorte wurden vorweg mittels eines
Informations- und Datenschutzschreiben Uber den Ablauf und MaRnahmen zur
Datensicherheit aufgeklart.

Schritt 2: Analyse der Beziehungen zwischen Institutionen

In einem zweiten Schritt wurde die Beziehung zwischen den teilnehmenden Institutionen
analysiert. Beziehungen wurden als professioneller Austausch zwischen Akteur:innen
definiert, beeinflusst durch Faktoren wie Vertrauen, Konflikte oder geteiltes Wissen (Folke et
al., 2002; Manring, 2007; Wasserman & Faust, 1994). Der Informationsfluss diente als
Indikator fir eine bestehende Verbindung. Das bedeutet, dass der Austausch von
Informationen im Versorgungsprozess zwischen den jeweiligen Akteur:innen als Indikatoren
fiir das Bestehen einer Verbindung (professioneller Austausch) fungierte.

Operationalisiert wurde die soziale Netzwerkanalyse via des Online-Umfragetools
LimeSurvey. A priori wurde ein Fragebogen entwickelt, getestet und adaptiert. Inkludiert
wurden quantitative und qualitative Elemente (z. B. Likert-Skalen, offene Textfelder). Der
Fragebogen bestand aus neun Themenbldcken (Anlage 19):

o 1. Allgemeine Angaben

* 2. Soziale Netzwerkanalyse — Borken

* 3. Soziale Netzwerkanalyse — Coesfeld

* 4. Soziale Netzwerkanalyse — Miinster

* 5. Soziale Netzwerkanalyse — Osnabriick/Emsland
* 6. Soziale Netzwerkanalyse — Steinfurt

e 7. Soziale Netzwerkanalyse — Warendorf

* 8. Teameffektivitat in ParkinsonAKTIV

* 9. Kommentar

Der entwickelte Fragebogen richtete sich an die Standorte von ParkinsonAKTIV, nicht an
einzelne teilnehmende Personen. Die Bewertung des professionellen Austauschs innerhalb
der sozialen Netzwerkanalyse basierte daher auf den Namen der Standorte. Bei den
identifizierten therapeutischen Praxen wurde darauf geachtet, die Namen der Inhaber:innen
zu erfassen. Dieses Vorgehen wurde gewadhlt, um die Durchfiihrung der Analyse zu
vereinfachen und eine hohere Riicklaufquote zu erzielen. Zudem konnte der Umfang des
Fragebogens auf das Wesentliche reduziert werden. Zudem wurde eine Filterung nach
bekannten/unbekannten Standorten je Landkreis implementiert, sodass z. B. bestimmte
Landkreise in Ganze lbersprungen werden konnten.

Fiir die soziale Netzwerkanalyse wurden die identifizierten Standorte gebeten, fiir jeden
Standort von ParkinsonAKTIV anzugeben, ob mit diesem Standort ein professioneller
Austausch stattfindet oder stattfand, ob dieser unbekannt oder der eigene Standort ist. Eine
anschlielende Filterfrage bei der Auswahl der Antwortmoglichkeit ,professioneller
Austausch” ermoglichte detailliertere Einblicke in den Kontext des Austausches zu gewinnen
(Regelversorgung, ParkinsonAKTIV, Beides). Ist der professionelle Austausch durch eine
Teilnahme an ParkinsonAKTIV neu entstanden, wurde mittels einer Likert-Skala von ,,0 = Sehr
schlecht” bis ,4 = Sehr gut” eine Einschatzung des professionellen Austausches mit dem
genannten Standort erhoben. Sollte der professionelle Austausch durch ,Beides” zustande
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gekommen sein, wurde mittels einer Likert-Skala von , 0 = Sehr reduziert” bis ,4 = Sehr
intensiviert” nach der Entwicklung des Kontakts seit der Teilnahme in ParkinsonAKTIV gefragt.
Der Fragebogen stand den Standorten fiir drei Monate zur Verfligung. Innerhalb dieses
Zeitraums wurden Erinnerungsemails zur Teilnahme verschickt.

Schritt 3: Softwaregestiitzte Auswertung der Netzwerkanalyse

In einem dritten Schritt wurden die Verbindungen zwischen den Standorten wurden
softwaregestitzt mit UCINET 6 und NetDraw sowohl regional als auch Giberregional analysiert.

Die Ergebnisse der sozialen Netzwerkanalyse wurden aus LimeSurvey exportiert und in eine
symmetrische/quadratische Datenmatrix Uberfihrt. Die Standorte (Knoten) wurden dabei
sowohl in den Zeilen als auch in den Spalten in identischer Reihenfolge aufgefiihrt. Das
Vorhandensein oder Fehlen einer Verbindung (professioneller Austausch) wurde in den Zellen
mittels dichotomer Werte dokumentiert (1 = Ja, 0 = Nein). Die Hauptdiagonale der Matrix, die
die Beziehung eines Standorts zu sich selbst darstellt, wurde mit O codiert. Es wurde davon
ausgegangen, dass es sich um ein gerichtetes Netzwerk handelt, weshalb nur Verbindungen
bericksichtigt wurden, die explizit angegeben wurden. Dies fuhrte dazu, dass die obere und
untere Halfte der Matrix Unterschiede aufweisen konnten.

Es wurden weder fehlende Werte imputiert noch Verbindungen gewichtet. Dieses Vorgehen
gewadhrleistete eine klare und konsistente Darstellung der Netzwerkeigenschaften.

Mit Hilfe der sozialen Netzwerkanalyse wurden die Parameter der Zentralitat, Dichte, Distanz
und Erreichbarkeit der Verbindungen untersucht (Tabelle 16).

Tabelle 16: Parameter der sozialen Netzwerkanalyse.

Parameter Definition

Zentralitat Die Zentralitat gibt an, wie viele Relationen ein Standort im Netz hat. Bei gerichteten
Netzen werden eingehende und ausgehende Verbindungen berechnet.

Dichte Die Dichte gibt an, Verbindungen aus allen méglichen Verbindungen tatsachlich im
Netz abgebildet werden.

Distanz Der Abstand zwischen zwei Standorten ist hier die Ldnge einer Verbindung. Dabei ist
der durchschnittliche Abstand die Lange einer optimalen Verbindung.

Erreichbarkeit Die Erreichbarkeit ist der Wert der einer optimalen Verbindung fiir zwei Standorte.

Legende: Eingehende Verbindungen: Die Anzahl der Kanten (Verbindungen), die auf einen bestimmten Knoten
(Standort) zeigen. Ausgehende Verbindungen: Die Anzahl der Kanten, die von einem bestimmten Knoten zu

anderen Knoten ausgehen.

Alle Analysen wurden fiir das gesamte Netzwerk (ParkinsonAKTIV) vorgenommen.

In einem abschlieBenden Schritt erfolgte die grafische Darstellung sowohl fiir das gesamte
Netzwerk als auch fir die einzelnen Landkreise.

Die qualitativen Aspekte der sozialen Netzwerkanalyse wurden anhand induktiver
Kategorienbildung und summativen/paraphrasierenden Aussagen analysiert und
interpretiert.
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3.7.2 Teameffektivitat

Zur Ermittlung der wahrgenommenen Teameffektivitdt wurde eine Analyse auf Basis des
multidisziplindren Frameworks ,Integrated Team Effectiveness Model“ vorgenommen
(Lemieux-Charles & McGuire, 2006). Das Modell veranschaulicht die komplexen Interaktionen
zwischen Aufgabengestaltung, Teamprozessen, psychosozialen Teameigenschaften und
Team-Outcomes.

Zielgruppe der Analyse der Teameffektivitdit waren alle teilnehmenden Standorte von
ParkinsonAKTIV (Vollerhebung).

Die Ansprache sowie die Datenerhebung erfolgte durch Mitarbeitende des inav. Vor der
Befragung erhielten die Teilnehmenden detaillierte Informationen Uber das Projekt, die
Datenschutzrichtlinien und den Ablauf der Analyse der Teameffektivitat.

Die Durchfiihrung erfolgte im Rahmen der Online-Umfrage zur sozialen Netzwerkanalyse.
Durch die gemeinsame Datenerheben wurde der Aufwand fiir Teilnehmende minimiert.

Der Fokus der Analyse lag auf der wahrgenommenen institutionsibergreifenden
Zusammenarbeit seit der Implementierung von ParkinsonAKTIV bis zum Erhebungszeitpunkt
(April 2023). Eine Bewertung der Teams innerhalb einzelner Institutionen fand nicht statt.
Operationalisiert wurde die Analyse der Teameffektivitdat mittels des ,Team Performance
Questionnaire” (van Dijk et al., 2010) (Anlage 19). Der Fragebogen umfasst 24 Items und ist in
die drei Subskalen (1) Effektivitdt der Teamarbeit, (2) Teamprozess und (3) psychosoziale
Teameigenschaften gegliedert. Die Items des Fragebogens erlauben Antworten auf einer
Likert-Skala von ,1 = Stimme Gberhaupt nicht zu“ bis ,4 = Stimme vollstandig zu“. Zusatzlich
stand die Option ,,0 = Frage unzutreffend” zur Verfiigung. Alle Items waren single-choice.

Fir die Analyse wurden die negativ formulierten Items des Fragebogens gespiegelt. Die
Bewertung der Items erfolgte auf einer Skala zwischen 0 und 4 Punkten. Ein hoher erzielter
Wert innerhalb der Gesamtanalyse und der drei Subskalen (Psychosoziale Teameigenschaften,
Teamprozesse, Team-Outcomes) korrespondiert mit einer hoéher wahrgenommenen
Teameffektivitat. Fiir die Gesamtanalyse konnte ein Summenwert zwischen 0 und 9 Punkten
erreicht werden. Die Summenwerte der Subskalen sind von der Anzahl der jeweiligen
Skalenitems abhdngig. Die Berechnung der Ergebnisse erfolgte mittels des arithmetischen
Mittels.

Fir die Analyse der Teameffektivitat wurden keine fehlenden Werte imputiert.

3.7.3 Semistrukturierte Telefoninterviews

Zur Bewertung der Handhabbarkeit, Umsetzbarkeit und Interaktion des Projekts wurden
leitfadengestiitzte, semistrukturierte Interviews durchgefihrt. In den Interviews wurde die
Akzeptanz des Projektes ebenso beleuchtet wie die Bereitschaft der Akteure darin
mitzuwirken. Ebenso wurden wahrgenommene Barrieren und férdernde Aspekte in der
Umsetzung der neuen Versorgungsform thematisiert.

Das Experteninterview ist eine strukturierte Form des Leitfadeninterviews, bei der der
Schwerpunkt auf der Gewinnung spezifischer Informationen liegt (Helfferich, 2014). Es
zeichnet sich dadurch aus, dass es gezielt an eine fachkundige Zielgruppe gerichtet ist.
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Zielgruppe der leitfadengestitzten semistrukturierten Interviews waren Expert:innen, die im
Rahmen des Projektes beruflich in die Therapie der Parkinsonerkrankung involviert sind.
Konkret umfasste das Neurolog:innen, Egotherapeut:innen, Logopad:innen und
Physiotherapeut:innen.

Die Ansprache sowie die Datenerhebung erfolgte durch Mitarbeitende des inav. Die Auswahl
der Interviewpartner:innen erfolgte auf Basis einer Kombination aus purposive und maximum
variation sampling. Ziel war es einerseits, Personen mit fundierter Erfahrung und direkter
Beteiligung am Projekt einzubeziehen und andererseits eine moglichst breite Vielfalt an
Perspektiven abzubilden. Daher wurden bewusst Teilnehmende aus verschiedenen
Berufsgruppen, Versorgungsebenen (ambulant/stationar) und Regionen (Stadt/Land)
rekrutiert. Vor der Befragung erhielten die Teilnehmenden detaillierte Informationen Gber das
Projekt, die Datenschutzrichtlinien und den Ablauf der Interviews. Hierzu erstellte das inav
Informationsmaterial sowie Teilnahme- und Einverstandniserklarungen, die von den
Befragten vorab ausgefullt wurden.

Die Durchfithrung der Interviews erfolgte telefonisch. Ein Vorgehen, das ressourcenschonend
und maximale Flexibilitat bei der Terminvereinbarung bietet sowie den Befragten ermdglicht
in einem vertrauten und geschitzten Umfeld zu sprechen. Ein Leitfaden unterstiitzt die
inhaltliche Strukturierung der Datenerhebung (Gill, Stewart, Treasure & Chadwick, 2008). Die
Pre-Testung der Interviewleitfaden fand durch das inav und die Auftraggeber statt und
anschliefend basierend auf den Ergebnissen angepasst (Anlage 20). Die Gesprache wurden
aufgezeichnet und anschlieBend transkribiert. Die erhobenen Daten wurden gemafl den
Vorgaben der DSGVO pseudonymisiert.

Die Auswertung der Interviews erfolgte, computergestiitzt mittels MAXQDA 2018, nach dem
Vier-Augen-Prinzip parallel zur Datenerhebung, sodass neue inhaltliche Aspekte wahrend des
Erhebungsprozesses berlicksichtigt werden konnten. Die Auswertung erfolgte anhand der
gualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (Mayring & Glaser-Zikuda, 2008), welche durch ihr
regelgeleitetes und systematisches Vorgehen eine hohe Transparenz und Nachvollziehbarkeit
der Ergebnisse gewdhrleistet. Die Analyse der Transkripte folgte einem neunstufigen
Ablaufmodell:

* Festlegung des Materials: Grundlage bildeten die transkribierten Interviews mit den
Projektbeteiligten.

* Analyse der Entstehungssituation: Die Rahmenbedingungen der Datenerhebung,
einschlielllich der Gesprachssituation, wurden beschrieben.

e Formale Charakterisierung des Materials: Die Transkripte wurden in einem
vereinfachten Transkriptionssystem wortlich und kommentiert verschriftlicht.

* Richtung der Analyse: Ziel war es, die unterschiedlichen Perspektiven und Erfahrungen
der Teilnehmenden zu den definierten Themen zu untersuchen.

* Theoriegeleitete Differenzierung der Fragestellung: Die Fragestellungen und
Unterfragestellungen leiteten die Analyse.

e Bestimmung der Analysetechnik: Zur Auswertung wurde die Technik der
Zusammenfassung genutzt, um das Material inhaltlich zu reduzieren.
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* Definition der Analyseeinheit: Sowohl Worte als auch zusammenhidngende
Textabschnitte wurden analysiert. Ein Kategoriensystem wurde deduktiv-induktiv
entwickelt.

* Analyse des Materials: Bedeutungsvolle Textstellen wurden paraphrasiert, abstrahiert
und reduziert. Die Ergebnisse wurden zu einem Kategoriensystem zusammengefihrt
und am Ausgangsmaterial riickliberpruft.

* Interpretation: AbschlieBend wurden die Ergebnisse im Hinblick auf die
Hauptfragestellungen interpretiert.

3.7.4 Fokusgruppen

Fokusgruppen wurden eingesetzt, um (iber individuelle Perspektiven hinaus die Interaktion
innerhalb des Projekts zu untersuchen. In diesen angeleiteten und strukturierten
Gruppendiskussionen lag der Schwerpunkt auf der interdisziplindren Kommunikation und
Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Berufsgruppen, die gemeinsam an der
Versorgung beteiligt waren. Ziel war es, die Umsetzbarkeit der neuen Versorgungsform zu
bewerten.

Zielgruppe der Fokusgruppen waren sowohl teilnehmende Neurolog:innen und
Therapeut:innen (Ergo-, Physio- und Logopddie) als auch Vertreter:iinnen der
Vernetzungsstelle.

Die Ansprache sowie die Datenerhebung erfolgte durch Mitarbeitende des inav. Die, zuvor fiir
die Interviews verwendeten Samplingstrategien kamen auch bei der Zusammenstellung der
Fokusgruppen zum Einsatz. Durch die gezielte Auswahl relevanter Akteur:innen (purposive
sampling) und die bewusste Beriicksichtigung unterschiedlicher professioneller Hintergriinde
und regionaler Kontexte (maximum variation sampling) konnte eine heterogene
Zusammensetzung der Gruppen erreicht werden. Die Rekrutierung der Teilnehmenden
erfolgte kurz vor der Durchfiihrung der Fokusgruppen per E-Mail, um eine moglichst breite
und zeitnahe Beteiligung sicherzustellen. Vor der Durchfiihrung erhielten die Teilnehmenden
detaillierte Informationen Gber das Projekt, die Datenschutzrichtlinien und den Ablauf der
Fokusgruppen. Hierzu erstellte das inav Informationsmaterial sowie Teilnahme- und
Einverstandniserkldrungen, die von den Teilnehmenden vorab ausgefiillt wurden. Incentives
in Hohe von 80,- Euro wurden den Teilnehmenden angeboten.

Durchgefiihrt wurden zwei parallel stattfindende Fokusgruppen in den Raumlichkeiten des
Universitatsklinikum Osnabriick & acht bis neun Personen, sodass insgesamt 15 und 16
Personen in die Analyse einbezogen wurden. Die Fokusgruppen fanden im Dezember 2023
statt, ca. zwei Jahre nach Implementierung der Intervention. Somit verfligten die
Teilnehmenden zum Zeitpunkt der Befragung bereits (iber umfassende Erfahrungen mit der
Projektumsetzung, sodass die angesprochenen Dimensionen dementsprechend reflektiert
werden konnten.

Im Mittelpunkt stand die Frage, ob die neue Versorgungsform umsetzbar ist, einschlieflich
einer Bestandsaufnahme des aktuellen Status quo (Anlage 21). Dabei wurden auch die
Qualitat und Art der Interaktionen innerhalb von ParkinsonAKTIV analysiert sowie mogliche
Optimierungs- und Verstetigungspotenziale diskutiert. Ein zentrales Ziel der Fokusgruppen
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war es zudem, die Ubertragbarkeit der Versorgungsform auf andere Regionen oder
Indikationen zu prifen und gezielt zu férdern.

Die Auswertung der Fokusgruppen orientierte sich methodisch an der Analyse der semi-
strukturierten Interviews und erfolgten computergestiitzt mittels MAXQDA 2018 und der
gualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (Mayring & Glaser-Zikuda, 2008). Dieses
strukturierte Vorgehen stellte sicher, dass die Ergebnisse sowohl die individuellen als auch die
gruppendynamischen Aspekte der Diskussionen widerspiegeln. Die erhobenen Daten wurden
gemald den Vorgaben der DSGVO pseudonymisiert.

Projektergebnisse

Eine detaillierte Darstellung der Ergebnisse ist dem Evaluationsbericht zu entnehmen.
4.1 Beschreibung der Studienpopulation

Fir die IG von ParkinsonAKTIV wurden insgesamt 196 Patient:innen rekrutiert. Von diesen
lagen bei 176 Patient:innen (90,7 %) mindestens ein ausgefillter Fragebogen und somit
mindestens ein Wert im primaren Endpunkt PDQ-39 vor. Den restlichen 18 Patient:innen (9,3
%) konnte zu keinem der drei Erhebungszeitpunkte ein ausgefillter Fragebogen zugeordnet
werden. Diese Patient:innen konnten in der Ergebnisevaluation daher nicht berlicksichtigt
werden. Die Grinde fiir das Nicht-Vorliegen der Fragebogen sind nicht bekannt.

In der ITT-Analyse wurden alle 176 Patient:innen in der IG bericksichtigt. Fir die I1G lagen
Fragebogen zu drei Erhebungszeitpunkten vor. Dabei waren zur Baseline 94,3 % der
Fragebdgen verfliigbar, nach 6 Monaten 89,8 % und nach 12 Monaten 89,2 %. In der KG 2022
lagen die Fragebogen nur zur Baseline vor. Es wurden Fragebdgen von insgesamt 458
Patient:innen erhoben. In der KG 2023 wurden die Fragebdogen von 101 weiteren
Patient:innen zu zwei Erhebungszeitpunkten erhoben. Es lagen 100 % der Fragebdgen zur
Baseline und 95,0 % der Fragebdgen nach 6 Monaten vor. Fiir Querschnittsvergleiche wurden
die Daten aller drei Studiengruppen verwendet. Fiir Langsschnittvergleiche wurden die Daten
in IG und KG 2023 verwendet.

Zunachst wurden die drei Studiengruppen beziglich ihrer Baseline-Charakteristika
miteinander verglichen. Zur Baseline lagen signifikante Unterschiede zwischen IG und KG 2022
in den folgenden Variablen vor: Alter (jiingere Personen in der 1G), Geschlecht (mehr
mannliche Personen in der IG), Erwerbssituation (mehr voll/teils Erwerbstatige in der 1G),
OrtsgroRe der Heimatadresse (mehr Personen aus mittelgroBen Orten in der 1G), Parkinson
Diagnosedauer (kirzere Zeit seit Diagnose in der 1G), subjektives Parkinsonstadium (geringere
Beeintrachtigung in der IG), Ergotherapie (haufiger in der 1G), ambulanter Pflegedienst
(seltener in der IG), Haushaltshilfe (seltener in der IG), teilstationdre Tagespflege (seltener in
der 1G), Medikation (in den letzten 7 Tagen seltenere Nutzung in der IG von
Dopaminagonisten, Amantadin, und Pflaster), sowie Hilfsmittel (seltenere Nutzung in der IG
von Rollatoren, Rollstiihlen, Treppenliften, Badewannenliften, und Inkontinenzeinlagen. Zur
Baseline lagen signifikante Unterschiede zwischen IG und KG 2023 in den folgenden Variablen
vor: Geschlecht (mehr mannliche Personen in der 1G), OrtsgroRe der Heimatadresse (mehr
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Personen aus mittelgroRen Orten in der I1G), Psychotherapie (seltener in der 1G), Ergotherapie
(haufiger in der IG), ambulante oder stationare Rehabilitation (seltener in der IG), stationare
Behandlung (seltener in der I1G), Medikation (in den letzten 7 Tagen seltener Nutzung in der
IG von Dopaminagonisten, und MAO-B-Hemmern), sowie Hilfsmittel (hdufigere Nutzungin der

IG Rollatoren und Rollstiihlen).

4.2 Zusammenfassung der Ergebnisse der Ergebnisevaluation

In Tabelle 17 findet sich eine Ubersicht lber die Zielparameter, Erhebungsinstrumente und

eine Zusammenfassung der Ergebnisse der Ergebnisevaluation.

Tabelle 17: Ubersicht zu den Ergebnissen der Ergebnisevaluation.

Zielparameter Erhebungsinstrumente

Ergebnis

Lebensqualitat PDQ-39

H1 wurde nicht bestatigt.

Patient:innen in ParkinsonAKTIV hatten eine
vergleichbare gesundheitsbezogene
Lebensqualitat im Vergleich zur
Regelversorgung (IG vs. KG). Die Lebensqualitat
nahm innerhalb von 12 Monaten leicht ab (Pra-

Post-Vergleich).

Sekundare Erhebungsinstrumente

Zielparameter

Ergebnis

Spezifische FIMA
aktivierende

Therapien

H2 wurde teilweise bestatigt.

Zur Baseline Patient:innen in
ParkinsonAKTIV

versorgt im Vergleich zur Regelversorgung. Es

waren
besser mit Ergotherapie
gab Hinweise, dass sie auch besser mit

Physiotherapie und Logopéadie versorgt waren.

Patient:innen in ParkinsonAKTIV nahmen nach 6
und 12 Monaten gleich viel Physiotherapie in
Anspruch (Pra-Post-Vergleich und IG vs. KG).

Es gab Hinweise, dass Patient:iinnen in
ParkinsonAKTIV nach 12 Monaten

Ergotherapie in Anspruch nahmen (Pra-Post-

mehr

Vergleich).

Es gab Hinweise, dass Patient:innen in
ParkinsonAKTIV nach 6 und nach 12 Monaten
mehr Logopdadie in Anspruch nahmen (Pra-Post-

Vergleich und IG vs. KG).
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Krankheitsschwere

Schwab & England

H4 wurde nicht bestatigt.

Die Krankheitsschwere nahm bei Patient:innen

in ParkinsonAKTIV innerhalb von 12 Monaten zu
(Pra-Post-Vergleich).

Parkinsonsymptomatik UPDRS

Die Auspragung der

Hoehn & Yahr

blieb bei

Patient:innen in

H5 wurde nicht bestatigt.

Parkinsonsymptomatik
ParkinsonAKTIV

innerhalb von 12 Monaten konstant (Pr&-Post-

Vergleich).

Anmerkung. IG = Interventionsgruppe, KG = Kontrollgruppe, PDQ-39 = Parkinson's Disease Questionnaire, FIMA

= Fragebogen zur Erhebung von Gesundheitsleistungen im Alter, Schwab & England = Schwab & England -

Activities of Daily Living Scale, UPDRS = Unified Parkinson’s Disease Rating Scale, Hoehn & Yahr = Hoehn und

Yahr Skala.

4.3

Zusammenfassung der Ergebnisse der gesundheits6konomischen Evaluation

In Tabelle 18 findet sich eine Ubersicht iber Ergebnisse der gesundheitsékonomischen
Evaluation. Dabei werden die Ergebnisse der Primardaten (FIMA) und Sekundardaten (GKV-
Routinedaten der AOK NordWest) gegeniibergestellt.

Tabelle 18: Ubersicht zu den Ergebnissen der gesundheitsékonomischen Evaluation.

Leistungsbereich

Primardaten (FIMA)

GKV-Routinedaten der AOK
NordWest

Ambulante
Facharztbehandlungen

Konstante Kosten fiir die
vertragsarztlichen und
Behandlungen (hier zusatzlich
Psychotherapie und
Zahnmedizin) in der IG im
Vergleich zur KG nach 6
Monaten sowie in der IG nach
12 Monaten.

Es zeigte sich ein Trend zur
Verringerung der Kosten fur
vertragsarztliche
Behandlungen in der IG nach
12 Monaten im Vergleich zur
KG.

Ambulante
Krankenhaus-
behandlungen

Konstante Kosten fiir ambulante
Krankenhausbehandlungen
(Ambulanz, Tagesklinik,
ambulante Operationen) in der
IG im Vergleich zur KG nach 6
Monaten sowie in der IG nach
12 Monaten.

Konstante Kosten fiir die
Behandlung in
Institutsambulanzen und
psychiatrischen Ambulanzen
in der IG nach 12 Monaten
sowie im Vergleich zur KG
nach 12 Monaten.

Stationare
Krankenhaus-
behandlungen

Konstante
Hospitalisierungskosten mit
hoher Streuung in der IG nach
12 Monaten. Kein Vergleich zur
KG nach 6 Monaten moglich.

Konstante
Hospitalisierungskosten mit
hoher Streuung in der IG nach
12 Monaten sowie im
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Vergleich zur KG nach 12
Monaten.

Pflege Konstante Pflegekosten Konstante Pflegekosten
(ambulanter Pflegedienst, (Vollstationar, Kurzzeit-,
Haushaltshilfe, Tages- und Tages- und Nachtpflege) in
Kurzzeitpflege; keine Daten zu der IG nach 12 Monaten im
Vollstationdr) in der IG im Vergleich zu einem
Vergleich zur KG nach 6 signifikanten Anstieg in der
Monaten sowie in der IG nach KG.
12 Monaten.
Heilmittel Es zeigte sich ein numerischer Signifikante Erhohung der
Anstieg der mittleren Kosten fiir  Heilmittelkosten
Heilmittel in der IG im Vergleich  (insbesondere Ergotherapie
zur KG nach 6 Monaten sowie in  und Logopadie) in der IG nach
der IG nach 12 Monaten, der 12 Monaten (Trend) sowie im
allerdings nicht signifikant war.  Vergleich zur KG nach 12
Die IG hatte zur Baseline Monaten im Sinne eines
signifikant hohere Proof of Concept der
Heilmittelkosten im Vergleich Intervention.
zur KG 2022 (d.h. war bereits
besser versorgt).
Hilfsmittel Konstante Hilfsmittelkosten in Konstante Hilfsmittelkosten
der IG nach 12 Monaten. Kein in der IG nach 12 Monaten
Vergleich zur KG nach 6 sowie im Vergleich zur KG
Monaten moglich. nach 12 Monaten.
Arzneimittel Konstante Parkinsonspezifische  Konstante
und —relevante Parkinsonspezifische und —
Arzneimittelkosten in der IGim  relevante Arzneimittelkosten
Vergleich zur KG nach 6 in der IG nach 12 Monaten
Monaten sowie in der IG nach sowie im Vergleich zur KG
12 Monaten. nach 12 Monaten.
Gesamtkosten Es zeigten sich keine Es zeigten keine signifikanten

signifikanten Veranderungen in
den Gesamtkosten in der IG im
Vergleich zur KG nach 6
Monaten sowie in der IG nach
12 Monaten. Die Hypothese
wurde somit nicht bestatigt.

Veranderungen in den
Gesamtkosten in der IG nach
12 Monaten sowie im
Vergleich zur KG nach 12
Monaten. Die Hypothese
wurde somit nicht bestatigt.

Anmerkung. IG = Interventionsgruppe, KG = Kontrollgruppe.

4.4 Zusammenfassung der Ergebnisse der Struktur- und Prozessevaluation

Die Kombination aus der sozialen Netzwerkanalyse (n = 34) und der Analyse der
wahrgenommenen Teameffektivitdt (n = 34) liefert ein umfassendes Bild der Dynamiken und
Herausforderungen innerhalb der interdisziplindren Zusammenarbeit bei ParkinsonAKTIV. Die
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Ergebnisse aus semistrukturierten Interviews (n = 10; Vertreter:innen der Fachrichtungen
Logopddie (n = 2), Ergotherapie (n = 3), Physiotherapie (n = 2) und Neurologie (n = 3)) und und
den zwei Fokusgruppen mit jeweils acht Teilnehmenden (FG1: Ergotherapie (n = 2,
Physiotherapie (n = 2), Logopadie (n = 1), neurologische MFA (n = 1), Neurologie (n = 2),
Vernetzungsstelle (n = 1); FG2: Ergotherapie (n = 3), Physiotherapie (n = 1), neurologische MFA
(n=1), Neurologie (n = 2), Vernetzungsstelle (n = 2)) erganzen dieses Bild und beleuchten die
Wahrnehmungen und Erfahrungen der beteiligten Fachrichtungen und Projektpartner:innen.

Ziele und Motivation der Teilnehmenden

Das Hauptziel von ParkinsonAKTIV ist die Verbesserung der interdisziplindren
Zusammenarbeit und der Patient:innenversorgung mithilfe einer digitalen Plattform
,JamesAKTIV“. Die Plattform erleichterte die Kommunikation zwischen verschiedenen
Fachrichtungen, indem sie eine zentrale Schnittstelle flir den Austausch von Informationen
bietet. Beispielsweise konnen Therapiepldne und Assessments gemeinsam bearbeitet
werden, was die Transparenz und Effizienz der Behandlungsprozesse erhéhten.

Sowohlin den Interviews als auch in den Fokusgruppen wurde betont, dass die teilnehmenden
Fachrichtungen grolRes Interesse an einer vereinfachten sektoreniibergreifenden
Kommunikation haben. Insbesondere der Wunsch, Transparenz (Uber die
Behandlungsprozesse zu schaffen, wurde als zentrale Motivation hervorgehoben. Dies soll
nicht nur die Qualitat der Versorgung steigern, sondern auch sicherstellen, dass Patient:innen
besser UGber ihren Behandlungsverlauf informiert sind.

Die Teilnehmenden schatzten die Moglichkeit, spontane Anpassungen der Therapie zu
kommunizieren, sowie den Zugang zu spezialisierter Expertise und Wissen liber Parkinson. Ein
ganzheitlicher Ansatz, bei dem die verschiedenen Fachrichtungen als ein Team auftreten,
wurde als wichtiger Faktor genannt. Der Wunsch nach vertieftem Wissen zur Erkrankung und
spezifischen Versorgungsansatzen trieb viele Beteiligte zur Teilnahme an ParkinsonAKTIV.

Interdisziplindrer Wissensaustausch

Die Ergebnisse zeigen, dass die Teilnahme an ParkinsonAKTIV den interdisziplindren
professionellen Austausch nachhaltig starkt sowie den Wissenstransfer innerhalb der
teilnehmenden Standorte wird positiv stimuliert. Die Plattform JamesAKTIV dient dabei als
zentraler Kommunikationskanal. Das wird dadurch bestatigt, dass die meiste
Kontaktaufnahme liber die Plattform JamesAKTIV stattfindet und somit durch ParkinsonAKTIV
ermoglicht wird. Dies wird durch hohe Zustimmungswerte zu Aussagen wie ,lIn
ParkinsonAKTIV gibt es gute Moglichkeiten, unser Wissen (iber die Parkinson-Krankheit zu
erweitern” (3,24 Punkte) und ,,In ParkinsonAKTIV arbeiten wir auf ein gemeinsames Ziel hin“
(3,15 Punkte) bestétigt. Ebenfalls sind sich die teilnehmenden Standorte des Zieles von
ParkinsonAKTIV bewusst und arbeiten auf dieses gemeinsam hin.

Die Plattform erleichtert den Wissenstransfer und die Zusammenarbeit zwischen den
Fachrichtungen, was sowohl die Qualitdt der Patient:innenversorgung als auch die
Transparenz der Behandlungsprozesse steigert. Insbesondere die Moglichkeit, Therapiepléne
und Assessments gemeinsam zu bearbeiten, wird als groRer Vorteil wahrgenommen. Darlber
hinaus wird die sektorentibergreifende Kommunikation von den Teilnehmenden als zentrales
Ziel und Motivator geschatzt.
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Wahrnehmung des Nutzens der Plattform

Die Plattform JamesAKTIV wird sowohl in den Interviews als auch in den Fokusgruppen als
wertvolles Instrument zur Optimierung der Kommunikation und der Behandlungsstruktur
beschrieben. Besonders die einfache Handhabung und der flexible Einsatz im
Versorgungsalltag werden hervorgehoben. Viele Teilnehmer:innen berichteten, dass die
Plattform zu einem effizienteren Austausch zwischen den beteiligten Disziplinen gefiihrt habe.
Dies ermoglicht eine zielgerichtete, konsensbasierte Therapie, die den spezifischen
Bedirfnissen der Patient:innen gerecht wird.

Ein weiterer Vorteil ist die standardisierte Bereitstellung von Assessments und Quickcards, die
die Therapie erleichtern und strukturieren. Gleichzeitig wurde jedoch in den Interviews und
Fokusgruppen kritisiert, dass die Erstellung der Assessments zeitintensiv sei und die
Quickcards noch weiter an die Bediirfnisse bestimmter Disziplinen angepasst werden
konnten. Zusatzlich wurde vorgeschlagen, die Quickcards, um spezifische Inhalte wie kognitive
Aspekte zu erweitern und die Sprache niedrigschwelliger zu gestalten.

Die Moglichkeit, diese Assessments digital zu dokumentieren und fir alle Beteiligten
zuganglich zu machen, wird als wichtiger Fortschritt im Vergleich zur bisherigen
Regelversorgung angesehen. Zudem wurde die positive Wirkung auf die Therapieadhdrenz
und die Motivation der Patient:innen durch die strukturierte und transparente Gestaltung des
Behandlungsprozesses hervorgehoben.

Stérken und Schwdédchen der Zusammenarbeit

Die Analyse verdeutlicht auch Optimierungspotenziale. Wahrend die psychosozialen
Teameigenschaften die hochsten Zustimmungswerte erreichten (2,84 Punkte), schnitten die
Teamprozesse mit einem Mittelwert von 2,10 Punkten am niedrigsten ab. Die Fragmentierung
des Netzwerks deutet darauf hin, dass einige Standorte isolierter agieren. Besonders die
starkere Vernetzung zwischen therapeutischen Praxen und arztlichen Standorten kdnnte zur
Verbesserung der Zusammenarbeit beitragen.

Die Vernetzungsstelle wurde als zentrale Anlaufstelle fir Fragen und Koordination positiv
bewertet. Teilnehmende schatzten insbesondere deren Erreichbarkeit und die schnelle
Unterstitzung bei Anliegen. Gleichzeitig wurde jedoch die mangelnde Rickmeldung auf
Anfragen innerhalb der Plattform kritisiert, was die Motivation zur Nutzung der
Kommentarfunktion mindert.

Herausforderungen und Barrieren

Trotz der positiven Wahrnehmung gab es auch zahlreiche Herausforderungen, die in den
Interviews und den Fokusgruppen dhnlich beschrieben wurden. Eine der grofSten Barrieren ist
der Zeitmangel, der durch Fachkraftemangel und hohe Arbeitsbelastung verstarkt wird.
Therapeut:innen und Arzt:innen berichteten, dass sie Schwierigkeiten haben, JamesAKTIV
regelmalig in ihren Arbeitsalltag zu integrieren. Dies gilt besonders fir die zeitintensive
Erstellung und Dokumentation von Assessments, die als zusatzlicher Arbeitsaufwand
wahrgenommen wird. Einige der Teilnehmenden schlugen vor, feste Zeitfenster im
Arbeitsalltag zu etablieren, in denen die Nutzung der Plattform priorisiert wird. Auch das
Delegieren von Aufgaben an speziell zustandige Personen wurde als Losung genannt.
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Ein weiteres Hindernis ist der begrenzte Zugang zu technischer Ausstattung. In vielen Praxen
fehlt es an der notwendigen Infrastruktur wie Internetzugang oder geeigneten Geraten, um
die Plattform effektiv und zeitnah zu nutzen. Zudem wurden technische Schwierigkeiten und
eine unzureichende Benutzerfreundlichkeit der Plattform als Probleme genannt. Einige
Therapeut:innen fanden es schwierig, auf Smartphones oder Tablets mit JamesAKTIV zu
arbeiten, da das Interface nicht optimal dargestellt wird.

Die mangelnde Riickmeldung auf Kommentare und Anfragen innerhalb der Plattform stellt
eine weitere Hiirde dar. Teilnehmende berichteten, dass die Motivation zur Nutzung der
Kommentarfunktion sinkt, wenn keine zeitnahen Antworten erfolgen. Insbesondere die
Neurologie wurde als Schllsseldisziplin genannt, deren Engagement entscheidend fiir den
Erfolg der Plattform ist.

Optimierungspotenziale

Genannt wurden dhnliche Vorschlage zur Verbesserung der Plattform. Ein zentraler Aspekt ist
die Integration von Erinnerungs- und Benachrichtigungsfunktionen, um Nutzende an offene
Aufgaben oder Kommentare zu erinnern. Zusatzlich wurde vorgeschlagen, quickcard-
spezifische Benachrichtigungen und eine ,Gelesen”“-Funktion zu implementieren, um
sicherzustellen, dass Kommentare wahrgenommen werden.

Eine Verlaufsanalyse, die den Therapie- und Behandlungsfortschritt visuell darstellt, konnte
den Mehrwert der Plattform zusatzlich steigern. Auch wurde der Wunsch geduRert,
Assessments noch flexibler zu gestalten, beispielsweise durch die Bereitstellung von Blanco-
Vorlagen oder die Moglichkeit, spezifische Teile der Assessments gezielt aufzurufen.

Ein starkerer Fokus auf die interdisziplindre Kommunikation wurde als wichtiges Ziel
identifiziert. Teilnehmende schlugen vor, eine Mdglichkeit zum Austausch innerhalb der
therapeutischen Disziplinen zu schaffen, um die Zusammenarbeit weiter zu verbessern. Die
Einrichtung eines allgemeinen  Austauschraumes wurde angeregt, in dem
therapieunabhangige Diskussionen und ein allgemeiner Wissenstransfer zwischen den
Beteiligten geférdert werden kénnten. Zudem konnte die Plattform um Funktionen zur
allgemeinen Wissensvermittlung erweitert werden.

Patient:innenbezogene Aspekte

Die Einbindung der Patient:innen wird durch JamesAKTIV als positiv wahrgenommen. Die
kontinuierliche und indikationsspezifische Betreuung durch geschultes Personal wird als
Vorteil hervorgehoben. Die strukturierte und transparente Gestaltung des
Behandlungsprozesses fordert die Therapieadhdrenz und reduziert Frustrationen durch
unklare Ablaufe. Teilnehmende betonten den Mehrwert einer aktivierten Rolle der
Patient:innen und regten gezielte Schulungen zur Plattformnutzung an.

Fazit

Die Ergebnisse zeigen, dass ParkinsonAKTIV einen deutlichen Beitrag zur Forderung der
interdisziplindren Zusammenarbeit und Patient:innenversorgung leistet. Besonders die
Plattform JamesAKTIV bietet grofles Potenzial, die Effizienz und Transparenz der
Behandlungsprozesse zu steigern. Gleichzeitig wurden wichtige Herausforderungen
identifiziert, die fir eine erfolgreiche Implementierung und Weiterentwicklung adressiert

Ergebnisbericht 62

Gefordert durch:

Gemeinsamer
Bundesausschuss

Innovationsausschuss



ParkinsonAKTIV (01NVF19002)

werden muissen. Mit gezielten Anpassungen und einer starkeren Einbindung aller Beteiligten
kann JamesAKTIV langfristig zu einem integralen Bestandteil der Regelversorgung werden.

Diskussion der Projektergebnisse

In ParkinsonAKTIV wurden zwischen dem 01.11.2021 (First-Patient-In) und 31.05.2024 (Last-
Patient-Out) insgesamt 196 Patient:innen eingeschlossen von denen 176 Patient:innen in der
Evaluation bericksichtigt werden konnte, da von ihnen mindestens ein Wert im primdren
Endpunkt vorlag. Die Daten der IG wurden zu drei Zeitpunkten erhoben (Baseline, 6 Monate,
12 Monate). Zum Vergleich mit der IG wurden Daten von 458 Teilnehmenden in KG 2022 (nur
Baseline) und 101 Teilnehmende in KG 2023 (Baseline, 6 Monate) erhoben. Eine
Randomisierung der Teilnehmenden war aus logistischen Griinden leider nicht moglich.

Insgesamt ist von einer gewissen Selektion der Stichprobe auszugehen, da ein Vergleich der
Baseline-Charakteristika relevante Unterschiede in den ParkinsonAKTIV Studiengruppen
zeigte. Teilnehmende in ParkinsonAKTIV waren im Vergleich zur KG 2022 jlinger, haufiger
mannlich, haufiger erwerbstatig, hatten eine kiirzere Diagnosedauer, eine subjektiv geringere
Beeintrachtigung, erhielten haufiger Ergotherapie, nahmen seltener ambulante
Pflegedienste, Haushaltshilfen und die teilstationdre Tagespflege in Anspruch, und hatten eine
geringere Nutzung von Arzneimitteln und Hilfsmitteln. Teilnehmende in ParkinsonAKTIV
waren im Vergleich zur KG 2023 haufiger mannlich, erhielten seltener Psychotherapie,
haufiger Ergotherapie, nahmen seltener eine ambulante oder stationare Rehabilitation und
seltener stationdre Krankenhausbehandlungen in Anspruch, hatten eine geringere Nutzung
von Arzneimitteln und haufigere Nutzung von Hilfsmitteln. Es gab also Hinweise, dass die
Studienpopulation in ParkinsonAKTIV im Vergleich zu den Kontrollpopulationen etwas
weniger stark betroffen war. Zur Beriicksichtigung der Unterschiede zwischen den
Studiengruppen in den Analysen erfolgten Sensitivitdtsanalysen unter Modellierung von
Kovariablen.

Bei der Interpretation der Evaluationsergebnisse ist zu berlicksichtigen, dass die Patient:innen
in ParkinsonAKTIV bereits zu Studienbeginn signifikant besser mit spezifischen aktivierenden
Therapien, insbesondere mit Ergotherapie, versorgt waren. Dies ist vermutlich darauf
zurlickzufliihren, dass das bestehende Netzwerk der Leistungserbringenden in den
Studienregionen den Zugang zur Heilmittelversorgung erleichterte. Dadurch war die
Ausgangssituation der IG moglicherweise giinstiger als die der KG, was es erschwert, einen
zusatzlichen Nutzen durch die weiteren Interventionskomponenten in ParkinsonAKTIV
nachzuweisen.

5.1 Diskussion des primdren Endpunktes PDQ-39

Die Veranderung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt im PDQ-39 nach 6 und nach 12
Monaten stellt den primaren Endpunkt in ParkinsonAKTIV dar. Der Interventionseffekt wurde
operationalisiert durch einen Vergleich der Veranderung zwischen 1G und KG 2023 nach 6
Monaten sowie durch einen Pra-Post-Vergleich innerhalb der IG nach 12 Monaten. Der PDQ-
39 ist ein Instrument zur Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Parkinson-
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Patient:innen (Berger et al., 1999; Peto et al., 1995) und umfasst Items in den Dimensionen
Mobilitat, Alltagsaktivitaten, emotionales Wohlbefinden, Stigma, soziale Unterstiitzung,
Kognition, Kommunikation und kérperliches Unbehagen.

In der Hauptanalyse von ParkinsonAKTIV wurde die Hypothese (H1) untersucht, dass
Patient:innen in ParkinsonAKTIV eine hohere Lebensqualitait im Vergleich zur
Regelversorgung aufweisen. Die Ergebnisse zeigten jedoch, dass die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt in ParkinsonAKTIV vergleichbar zur Regelversorgung war. Um den Einfluss der
Programm-Adhdrenz zu untersuchen, wurde eine Per-Protocol-Analyse durchgefiihrt, die nur
IG-Teilnehmende mit hoher Programm-Adharenz (mindestens 50 %) einbezog. Auch hier
wurde die Hypothese nicht bestdtigt. Wdhrend die Hypothese einer signifikanten
Uberlegenheit nicht bestitigt wurde, lassen sich dennoch wichtige Erkenntnisse ableiten.

Ein zentraler Aspekt der Analyse war die Entwicklung der Lebensqualitat innerhalb der IG Gber
12 Monate. Zwar zeigte sich im Pra-Post-Vergleich nach 12 Monaten eine Abnahme der
Lebensqualitdt um durchschnittlich 3 Punkte (entspricht 3 %), jedoch muss dies vor dem
Hintergrund des natirlichen Krankheitsverlaufs betrachtet werden. Parkinson ist eine
progredient verlaufende Erkrankung, weshalb im Zeitverlauf durchaus mit einer leichten
Abnahme der Lebensqualitat zu rechnen ist.

Zur Einordnung der Effekte von ParkinsonAKTIV im Vergleich zu anderen Interventionen
wurden verschiedene Veroéffentlichungen herangezogen. In einem systematischen Review
wurde der Effekt spezifischer aktivierender Therapien, insbesondere der Physiotherapie,
untersucht und Verbesserungen von durchschnittlich 3-7 Punkten im PDQ-39-Summenscore
nachgewiesen. Die Wirksamkeit hing jedoch stark von der Intensitat und Kontinuitdt der
Therapie ab (Keus et al., 2007). In einer Studie von Schrag et al. (2000), erzielten Parkinson-
Patient:innen, die eine multidisziplindre Therapie erhielten, eine durchschnittliche
Verbesserung des PDQ-39-Summenscores um 5-10 Punkte nach 12 Monaten. Eine Meta-
Analyse zu integrierten Versorgungsmodellen bei Parkinson im Vergleich zur Regelversorgung
wies ebenfalls eine Verbesserung der Lebensqualitat nach, allerdings mit einer relativ kleinen
Effektstarke. Dies wurde von den Autor:innen teilweise auf die begrenzte Sensitivitat des PDQ-
39 zurlckgefihrt.

Ein wichtiger Faktor bei der Interpretation der Ergebnisse ist die Sensitivitat des verwendeten
Messinstruments. Wahrend der PDQ-39 haufig zur Erfassung der Lebensqualitat bei
Parkinson-Patient:innen eingesetzt wird, weisen einige Studien darauf hin, dass er
moglicherweise nicht immer ausreichend differenziert, um subtile Veranderungen zu
erfassen. Martinez-Martin et al. (2011) argumentierten, dass die subjektive Natur der
Selbsteinschatzung zu einer hohen Variabilitdt in den Antworten flihren kann, selbst wenn die
objektiven Umstande ahnlich sind, wodurch kleine, aber klinisch relevante Effekte schwerer
nachweisbar sind. Ebenso bemerkten Fitzpatrick et al. (1998), dass der PDQ-39 nicht alle
Dimensionen der Lebensqualitdt gleichermaBen gut abdeckt, insbesondere in frithen
Krankheitsstadien oder bei spezifischen Interventionen. Diese Aspekte deuten darauf hin,
dass der PDQ-39 moglicherweise nicht optimal geeignet war, um die Effekte von
ParkinsonAKTIV prazise zu messen, insbesondere fiir den Vergleich von IG und KG, welcher
bereits nach einer kurzen Interventionsdauer von lediglich 6 Monaten erfolgte. Zwar gibt es
vereinzelt Studien, in denen eine Verbesserung des PDQ-39-Gesamtscores bei Parkinson-
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Patient:innen bereits nach sechs Monaten nachgewiesen werden konnte (Deuschl et al.,
2006). Hier kam jedoch eine invasive Behandlung, genauer die Tiefenhirnstimulation zum
Einsatz, welche direkte neurobiologische Veranderungen bewirkt. Im Gegensatz dazu basiert
ParkinsonAKTIV auf einer nicht-invasiven, verhaltensorientierten Intervention, die
moglicherweise erst nach einem langeren Interventionszeitraum eine Wirkung entfalten kann.

5.2 Diskussion der Inanspruchnahme aktivierender Therapien

Als sekundarer Endpunkt der ParkinsonAKTIV-Studie wurde die Inanspruchnahme
spezifischer aktivierender Therapien untersucht, wobei Physiotherapie, Ergotherapie und
Logopadie als spezifische aktivierende Therapien definiert wurden. Eine Analyse von GKV-
Routinedaten zwischen 2011 und 2019 zeigte, dass bislang etwa zwei Drittel der Parkinson-
Patient:innen in Deutschland eine Physiotherapie verordnet bekamen (Timpel et al., 2022).
Der Anteil der Patient:innen mit Verordnung von Ergotherapie und Logopadie lag auf einem
deutlich niedrigeren Niveau von unter 20 % fiir die Ergotherapie und unter 10 % fiir die
Logopadie (Timpel et al., 2022). Die Daten spiegelten den allgemeinen Versorgungsstatus vor
der Durchfiihrung von ParkinsonAKTIV wider, der insbesondere in Bezug auf Ergotherapie und
Logopadie noch Versorgungsliicken aufwies. In den Studiengruppen von ParkinsonAKTIV
erhielten bereits zur Baseline rund 80 % der Teilnehmenden (IG und beide KG) eine
Physiotherapie. Ergotherapie wurde zur Baseline bei rund 50 % der Patient:innen (IG) bzw. 25
% (beide KG) der Patient:innen verordnet. Bei der Logopadie lag der Anteil der Patient:innen
die mindestens eine Verordnung hatten bei rund 30 % (IG und beide KG).

Es wurde die Hypothese (H2) aufgestellt, dass Patient:innen in ParkinsonAKTIV insgesamt
mehr spezifische aktivierende Therapien in Anspruch nehmen als Patient:innen in der
Regelversorgung. Die Hypothese (H2) wurde in den Haupt- und Sensitivitdtsanalysen
teilweise bestatigt. Die Ergebnisse wichen in den Haupt- und Sensitivitatsanalyse der ITT- und
PP-Analyse teils leicht ab. Es zeigte sich in allen Modellen, dass Patient:innen in der IG nach 6
und 12 Monaten gleich viel Physiotherapie in Anspruch nahmen, sowohlim Pra-Post-Vergleich
als auch im Vergleich zwischen der |G und der KG. Es gab Hinweise darauf, dass Patient:innen
in der IG nach 12 Monaten mehr Ergotherapie in Anspruch nahmen (einfaches Modell in ITT-
und PP-Analyse). Dariiber hinaus gab es Hinweise darauf, dass Patient:innen in der IG mehr
Logopadie in Anspruch nahmen, sowohl im Vergleich zwischen IG und KG nach 6 Monaten
(einfaches Modell in der ITT-Analyse) als auch im Pra-Post-Vergleich nach 12 Monaten
(erweitertes Modell in der ITT-Analyse).

Die Hinweise fir die spezifische Zunahme der Inanspruchnahme von Ergotherapie und
Logopadie in ParkinsonAKTIV lassen sich als Indikatoren fiir einen "Proof of Concept" im Sinne
der Intervention interpretieren. Diese zwei Therapiebereiche scheinen besonders von der
interdisziplinaren und digitalen Vernetzung, die ParkinsonAKTIV bietet zu profitieren.
Ergotherapie spielt eine zentrale Rolle bei der Unterstiitzung der Patient:innen in der
Bewaltigung alltaglicher Aktivitaten und der Férderung der Selbststandigkeit, was besonders
in den friihen bis mittleren Krankheitsstadien von entscheidender Bedeutung ist. Die
Logopddie wiederum st essenziell fir die Verbesserung der sprachlichen und
kommunikativen Fahigkeiten, die bei Parkinson-Patient:innen haufig stark beeintrachtigt sind.
Die Hinweise fiir eine positive Entwicklung in diesen Bereichen steht im Einklang mit friheren

Ergebnisbericht 65

Gefordert durch:

Gemeinsamer
Bundesausschuss

Innovationsausschuss



ParkinsonAKTIV (01NVF19002)

Studien, die gezeigt haben, dass integrative, interdisziplindre Versorgungsansitze die
Inanspruchnahme von nicht-medikamentosen Therapien steigern kdnnen (Keus et al., 2007).

5.3 Diskussion der Krankheitsschwere

Als sekunddrer Endpunkt der ParkinsonAKTIV-Studie wurde die Veranderung der
Krankheitsschwere im Interventionsverlauf untersucht. Dazu wurde die Schwab-und-England-
Skala genutzt, welche die funktionelle Unabhangigkeit von Parkinson-Patient:innen bewertet
und von 100 % (vollige Unabhangigkeit) bis 0 % (vollstandige Abhangigkeit) reicht. Die Skala
ist ein etabliertes Instrument, um den Verlauf der Erkrankung und den Grad der Behinderung
im Alltag zu erfassen (Schwab & England, 1969). Die Hypothese (H4) lautete, dass die
Krankheitsschwere bei Patient:innen in ParkinsonAKTIV durch die abgestimmte Versorgung
mit aktivierenden Therapien verminderter ist als zuvor in der Regelversorgung.

Die Hypothese (H4) wurde in den Haupt- und Sensitivitatsanalysen nicht bestatigt.
Tatsachlich zeigte sich, dass die Krankheitsschwere bei den Patient:innen in der IG innerhalb
von 12 Monaten um 0,41 Punkte pro Monat zunahm (entspricht 0,41 % pro Monat). Die
Zunahme der Krankheitsschwere im Verlauf der Studie ist plausibel, da Parkinson eine
fortschreitende Erkrankung ist. Da die Krankheitsschwere aus logistischen Griinden nur in der
IG, nicht aber in der KG erhoben wurde, war es leider nicht moglich statistisch zu priifen, ob
durch die Intervention in ParkinsonAKTIV modglicherweise die Progression der
Krankheitsschwere verlangsamt werden kann.

In den aktuellen Leitlinien zur Parkinson-Krankheit wird die Bedeutung einer multimodalen
Therapie betont, welche zwar positive Effekte auf die Symptomkontrolle haben, die
Verbesserung der funktionellen Unabhangigkeit bleibt jedoch oft moderat, insbesondere im
fortgeschrittenen Verlauf der Erkrankung (AWMF, 2023). Die Deutsche Gesellschaft fiir
Neurologie hebt hervor, dass trotz intensiver Behandlung eine vollstdandige Verlangsamung
der Krankheitsprogression nicht moglich ist, und die funktionelle Unabhangigkeit der
Patient:innen im Verlauf tendenziell abnimmt (AWMF, 2023). Dies stimmt mit den
Ergebnissen von ParkinsonAKTIV Uberein, bei der ebenfalls keine signifikante Verbesserung
der Krankheitsschwere im Verlauf der Intervention festgestellt werden konnte.

5.4 Diskussion der Parkinsonsymptomatik

Als sekundarer Endpunkt wurde die Veranderung der Parkinsonsymptomatik im
Interventionsverlauf mittels der UPDRS Total Skala (Unified Parkinson’s Disease Rating Scale)
und der Hoehn und Yahr Skala untersucht. Die UPDRS, insbesondere die Subskalen Il und llI,
werden als ein prazises Instrument zur Bewertung der motorischen und nicht-motorischen
Symptome von Parkinson-Patient:innen angesehen (Fahn et al., 1987). Die Hoehn und Yahr
Skala hingegen bietet eine vereinfachte Einschatzung des Schweregrads der Parkinson-
Krankheit, um die Progression der Erkrankung auf einer globalen Ebene zu erfassen (Hoehn &
Yahr, 1967). Die Hypothese (H5) lautete, dass die Auspragung der Parkinsonsymptomatik bei
Patient:innen in ParkinsonAKTIV geringer ist als zuvor in der Regelversorgung.

Ergebnisbericht 66

Gefordert durch:

Gemeinsamer
Bundesausschuss

Innovationsausschuss



ParkinsonAKTIV (01NVF19002)

Die Hypothese (H5) wurde in den Haupt- und Sensitivitdtsanalysen nicht bestatigt. Es zeigte
sich, dass die Auspragung der Parkinsonsymptomatik im UPDRS bei den Patient:innen in der
IG innerhalb von 12 Monaten konstant blieb. In der Hoehn und Yahr Skala gab es innerhalb
von 12 Monaten einen leichten Anstieg der Parkinsonsymptomatik um 0,01 Punkte pro Monat
(entspricht 0,2 % pro Monat). Im Vergleich zu anderen Studien ist die Nichtverschlechterung
der Parkinsonsymptomatik im UPDRS in ParkinsonAKTIV durchaus interessant, da im
natirlichen Erkrankungsverlauf Gblicherweise mit einer Zunahme des UPDRS-Gesamtwertes
von 3 bis 4,7 Punkten pro Jahr zu rechnen ist (Holden et al., 2018; Meissner et al., 2024). Da
die Parkinsonsymptomatik nur in der IG, nicht aber in der KG vorlag, war es leider nicht
moglich zu prifen, ob durch die Intervention in ParkinsonAKTIV moglicherweise die
Progression der Parkinsonsymptomatik verlangsamt werden kann.

5.5 Diskussion der Kosten und gesundheitsokonomische Evaluation

Als sekunddrer Endpunkt wurden zudem die Kosten der Intervention im Vergleich zur
Regelversorgung gesundheitsokonomisch evaluiert. Es wurde die Hypothese (H3) gepruft,
dass die Versorgung in ParkinsonAKTIV zu Einsparungen der Krankheitskosten bei Parkinson
fUhrt. Zur Prifung der Hypothese wurden sowohl Primardaten (FIMA-Fragebogen) als auch
Sekundardaten (GKV-Routinedaten der AOK NordWest) herangezogen. Im FIMA-Fragebogen
wurde die Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen im Selbstbericht erfragt. Die
Gesamtkosten in verschiedenen Leistungsbereichen wurden nach 6 Monaten und 12 Monaten
verglichen. Zudem wurden die inkrementellen Kosten ins Verhaltnis zu den inkrementellen
Effekten in Bezug auf die Lebensqualitdt gesetzt. Die GKV-Routinedaten der AOK NordWest
beinhalteten umfassende Informationen zu den entstandenen Kosten im gesamten
Interventionsverlauf. GKV-Routinedaten eignen sich zur Analyse von Versorgungsprozessen
und gesundheitlichen Outcomes und ermdoglichen Langzeitbeobachtungen und die
Identifikation von Versorgungsliicken (lhle et al., 2022; Schubert et al., 2014).

In der Analyse der Primar- und Sekundardaten wurde die Hypothese einer Einsparung von
Krankheitskosten durch ParkinsonAKTIV nicht bestatigt. Es zeigten sich keine signifikanten
Veranderungen der Gesamtkosten im Interventionsverlauf in beiden Analyseansatzen. Zur
Einordnung der Ergebnisse ist es wichtig, die Limitationen der fiir die Kostenberechnung
herangezogenen Primdr- und Sekundardaten zu kennen. Im FIMA-Fragebogen wurde die
Haufigkeit der Inanspruchnahme von Leistungen als Selbstbericht erfasst und war daher
anfallig fur Erinnerungsverzerrungen, welche insbesondere bei langer zurlickliegenden
Zeitrdumen (z. B. in den letzten 12 Monaten) eine Rolle spielen und zu einer Unter- oder
Uberschatzung der in Anspruch genommenen Leistungen fiihren kénnen. Fiir den Vergleich
zwischen IG und KG lagen die FIMA-Daten lediglich nach 6 Monaten, nicht jedoch nach 12
Monaten vor. Dieser Zeitraum kdnnte zu kurz gewesen sein, da Kosteneffekte der Intervention
vermutlich erst mit einer langeren zeitlichen Verzogerung sichtbar werden. Die GKV-
Routinedaten bildeten im Gegensatz dazu die Inanspruchnahme der Leistungen umfanglich
ab. Hier lag jedoch die Einschrankung einer geringen StichprobengrofRe und somit
eingeschrankten Reprasentativitat der Daten vor, da lediglich 17 Teilnehmende von
ParkinsonAKTIV bei der AOK NordWest im Interventionsverlauf versichert waren.
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5.6 Diskussion der sozialen Netzwerkanalyse und der Analyse der Teameffektivitat

Die soziale Netzwerkanalyse und die Analyse der Teameffektivitdit in ParkinsonAKTIV
untersuchten die Vernetzung und den professionellen Austausch zwischen stationaren und
ambulanten Standorten interdisziplindarer Berufsgruppen. Ziel war es, die Struktur und
Qualitat des Netzwerks sowie die wahrgenommene Teameffektivitait zu bewerten und
Optimierungspotenziale aufzuzeigen. Die Ergebnisse zeigen, dass ParkinsonAKTIV einen Raum
fir professionellen Austausch schafft und Verbindungen zwischen Standorten intensiviert, die
zuvor geringen bzw. keinen Kontakt zueinander hatten. ParkinsonAKTIV fiihrt zu einem
krankheitsspezifischen Wissenszuwachs und starkt die individuelle Patient:innenversorgung
durch die Nutzung der Plattform JamesAKTIV, die als zentrales Kommunikationsmittel dient.

Die Anzahl der teilnehmenden Standorte von ParkinsonAKTIV spricht fiir ein breites Interesse
an der Thematik und den Wunsch nach Vernetzung liber die Sektoren- und Landkreisgrenzen
hinweg. Die Analyse zeigte, dass geografische und sektorale Barrieren, wie die Stadt-Land-
Verteilung, vorhandene Sektorengrenzen des deutschen Gesundheitswesens und die
Bundeslandgrenzen, eine Fragmentierung des Netzwerks zur Folge haben. Diese Barrieren
erschweren die umfassende Vernetzung und verringern die Intensitdt des Austauschs
zwischen den beteiligten Standorten. Die Studie von Provan und Kenis (2008) weist darauf hin,
dass geografische Entfernungen und sektorale Unterschiede Herausforderungen fir die
Zusammenarbeit darstellen kdnnen, was auch bei ParkinsonAKTIV beobachtet wurde. Die
Studie zu regionalen Demenznetzwerken in Deutschland stellt fest, dass landliche Netzwerke
haufig mit spezifischen Herausforderungen konfrontiert sind, die die Intensitdt der
Zusammenarbeit beeinflussen, wie etwa begrenzte Ressourcen und grofRere Entfernungen
zwischen den Standorten. Insbesondere landliche Regionen, wie in der Studie von
Michalowsky et al. (2023) untersucht, zeigen eine geringere Intensitat der Zusammenarbeit.
Dies steht im Einklang mit den hier dargelegten Ergebnissen. Die bestehenden Parkinsonnetze
Osnabrick+ und Minsterland+ trugen dagegen positiv zur Vernetzung der Standorte bei.

Ein weiterer wichtiger Befund war, dass die Vernetzung innerhalb von Landkreisen starker
ausgepragt war, was auf eine koordinierte und wohnortnahe Versorgung der Patient:innen
hinweist. Die Netzwerkdichte und Zentralitat von ParkinsonAKTIV deuten auf ein moderat
verkniipftes Netzwerk hin, wobei regelmaRige multidisziplindare Netzwerktreffen aller
teilnehmenden Standorte die Netzwerkkohdrenz weiter erhhen und den interdisziplindren
Austausch fordern konnten. Studien zu anderen multidisziplindren Netzwerken im
Gesundheitsbereich zeigen, dass hohere Zentralitdit und Dichte oft mit effektiverer
Kommunikation und Wissensaustausch korrelieren. Provan und Kenis (2008) betonen, dass
ein kontinuierlicher Austausch und Lernprozesse innerhalb von Netzwerken entscheidend fir
Innovationen und die Anpassungsfahigkeit eines Netzwerks sind.

Die wahrgenommene Effektivitdt von ParkinsonAKTIV spiegelt dahnliche Herausforderungen
wider, wie sie in der Literatur zu interdisziplinaren Teams bei neurodegenerativen
Erkrankungen beschrieben werden (Kerkemeyer et al., 2022). Starken des Projekts liegen in
der Wissensvermittlung und der psychosozialen Unterstitzung, wahrend Abstimmungen bei
Leitlinienabweichungen noch ausbaufdhig sind. Zentralisierte Akteur:innen, wie spezialisierte
neurologische Praxen, tragen maRgeblich zur Wissensweitergabe und Stabilitdt des Netzwerks
bei. Ein Ausbau des professionellen Austausches Uber JamesAKTIV erscheint aufgrund des
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derzeitigen Nutzverhaltens der teilnehmenden Standorte sinnhaft. Laut Meister et al. (2018)
konnen digitale Medien, wie JamesAKTIV, die interdisziplinare Kommunikation und
Zusammenarbeit erheblich verbessern und so den Austausch férdern. Lauterbach und Hérner
(2018) betonen zudem, dass digitale Plattformen sektoriibergreifende Barrieren reduzieren
und eine Schlisselrolle bei der Vernetzung der Stakeholder spielen.

Trotz dieser positiven Ergebnisse gibt es einige Einschrankungen. Die geringe Ricklaufquote
und der einmalige Zeitpunkt der Netzwerkanalyse schrianken die Generalisierbarkeit der
Ergebnisse ein. Fur die Landkreise Borken, Coesfeld und Warendorf konnte aufgrund der
begrenzten Teilnehmerzahl keine aussagekraftige Analyse durchgefiihrt werden. Generell
sind die Ergebnisse der sozialen Netzwerkanalyse nicht reprasentativ fiir alle teilnehmenden
Standorte an ParkinsonAKTIV. Weiter ist zu beachten, dass die soziale Netzwerkanalyse und
die Analyse der Teameffektivitat zu einem einzigen Zeitpunkt durchgefiihrt wurden und daher
lediglich einen Querschnitt aufzeigen. Zukiinftige Studien konnten die Langzeitwirkungen von
ParkinsonAKTIV untersuchen, um den Effekt auf die Zusammenarbeit und Effizienz des
Netzwerks Uber einen langeren Zeitraum besser bewerten zu kdnnen. Eine erneute soziale
Netzwerkanalyse zu einem spateren Zeitpunkt konnte dazu beitragen, die Entwicklungen und
Veranderungen im Netzwerk genauer zu verstehen.

5.7 Diskussion der Interviews und Fokusgruppen

Ein zentrales Ergebnis der Interviews und Fokusgruppen ist die positive Bewertung der
interdisziplindren Zusammenarbeit durch JamesAKTIV. Die Plattform vereinfacht die
Kommunikation  zwischen  Fachrichtungen und unterstitzt eine koordinierte
Patient:innenversorgung, insbesondere durch den Austausch Uber Quickcards und
Kommentarfunktionen.  Diese  Ergebnisse  zeigen, dass digitale Plattformen
sektorenubergreifende Barrieren Uberwinden kdénnen. Die Ergebnisse stimmen mit der
Literatur zu degenerativen Erkrankungen Uberein, wie in der Studie von Ledn-Salas et al.
(2023), die die Rolle der Telemedizin in der interdisziplindren Zusammenarbeit und der
Versorgung von Erkrankungen wie Parkinson und Alzheimer positiv hervorhebt. Laut Ledn-
Salas et al. kdnnen digitale Werkzeuge (wie JamesAKTIV) die interdisziplindre Zusammenarbeit
verbessern und die Koordination der Versorgung innerhalb von Spezialisten-Teams fordern,
was auch bei ParkinsonAKTIV beobachtet wurde. Wie in der Studie von Sawesi et al. (2016)
gezeigt, verbessern digitale Plattformen die Zusammenarbeit zwischen Patient:innen und
Versorgenden, indem sie Missverstindnisse reduzieren — ein Aspekt, der auch bei
ParkinsonAKTIV wichtig ist, um Kommunikation und koordinierte Versorgung zu optimieren.
In den Interviews und Fokusgruppen wurde das Potenzial von JamesAKTIV hervorgehoben, die
Patient:innenversorgung zu verbessern, insbesondere durch standardisierte Assessments,
Kontinuitat in der Therapie und spezialisierte Betreuung. Diese Aspekte kénnen auch die
Therapieadhdrenz und Patient:innenzufriedenheit steigern.

Allerdings hangt der Erfolg stark vom Engagement der Fachrichtungen ab. Die zégerliche
Teilnahme einiger Disziplinen zeigt, dass technische Innovation allein nicht ausreicht, um
nachhaltige  Veranderungen zu erzielen. JamesAKTIV  steht vor ahnlichen
Implementierungsherausforderungen wie die digitalen Krankenhduser in der Studie von
Canfell et al. (2024), etwa durch technische Probleme, Schulungsbedarf und Widerstand
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gegen Veranderungen, unzureichende Akzeptanz seitens der Nutzer, die Notwendigkeit einer
kontinuierlichen Anpassung der Plattform an die Bedirfnisse der Fachkrafte sowie die
Herausforderung, Datenschutz- und Sicherheitsanforderungen zu gewahrleisten.

Zeitmangel, fehlende technische Ausstattung und mangelnde Benutzerfreundlichkeit der
Plattform werden als wesentliche Barrieren genannt. Diese Hindernisse sind nicht nur
Ausdruck struktureller Defizite im Gesundheitswesen, sondern illustrieren auch, wie wichtig
eine nutzerzentrierte Gestaltung digitaler Tools ist. Funktionen wie Erinnerungen,
Verlaufsanalysen und intuitivere Interfaces konnten die Akzeptanz erheblich steigern. Die
gualitativen Ergebnisse legen zudem nahe, dass die Integration neuer Technologien in den
Versorgungsalltag durch Schulungen und technische Unterstiitzung begleitet werden muss.
Zudem sind organisatorische Anpassungen, wie die Delegation von Aufgaben und feste
Zeitfenster fur die Nutzung, notwendig, um die wahrgenommenen Hirden zu Gberwinden.

JamesAKTIV ist ein vielversprechendes Werkzeug fiir die interdisziplindre Versorgung, hat
jedoch noch nicht sein volles Potenzial entfaltet. Der Erfolg hdngt von technischen und
organisatorischen BegleitmalRnahmen ab. Zukiinftige Implementierungsstrategien sollten
Barrieren adressieren, die technische Optimierungen, strukturelle Anpassungen und die
bessere Integration der Plattform in den Arbeitsablauf umfassen. Eine Erweiterung auf
weitere Indikationen und Fachrichtungen kdnnte die Akzeptanz und Reichweite erhéhen.

5.8 Auswirkungen der SARS-CoV-2-Pandemie

Die COVID-19-Pandemie hatte Auswirkungen auf die Umsetzung und den Verlauf des Projekts
ParkinsonAKTIV. Insbesondere in den Bereichen der Studienrekrutierung, der Datenerhebung
und der Zusammenarbeit der Projektpartner traten Herausforderungen auf (Tabelle 19).

Tabelle 19: Auswirkungen der SARS-CoV-2-Pandemie auf ParkinsonAKTIV.

Bereich Auswirkungen
Rekrutierung der Die Pandemie erschwerte die Rekrutierung von Studienteilnehmenden.
Patient:innen Kontaktbeschrdankungen und SicherheitsmalRnahmen fiihrten dazu, dass

direkte Rekrutierungsansatze, insbesondere Gber personliche Termine bei
Neurolog:innen oder in therapeutischen Einrichtungen, eingeschrankt
waren.
Einschrankungen bei  Viele der geplanten aktivierenden Therapien (Physio-, Ergotherapie und
aktivierenden Logopadie) konnten wahrend der Pandemie nur eingeschrdnkt oder unter
Therapien strengen Hygienebedingungen durchgefiihrt werden. Dies hatte
potenzielle Auswirkungen auf die Effektivitdt der Interventionen und die
gesundheitlichen Ergebnisse der Teilnehmenden.

5.9 Limitationen

Das Projekt ParkinsonAKTIV hat wichtige Erfahrungen und Erkenntnisse gesammelt, die
zuklnftige  Studien und Implementierungen verbessern kdnnen. Durch die
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Auseinandersetzung mit den Herausforderungen wurden Optimierungspotenziale
identifiziert, die bei der Gestaltung zukiinftiger Studien als Grundlage dienen kénnen.

Studiendesign

Aus logistischen Griinden war eine Randomisierung der Studiengruppen nicht moglich. Es
wurden signifikante Unterschiede zwischen den Studiengruppen hinsichtlich der Baseline-
Charakteristika, beobachtet, die nahelegten, dass sich die Studiengruppen insbesondere im
Schweregrad der Erkrankung initial unterschieden. Diese Unterschiede wurden in der Analytik
mittels Sensitivitatsanalysen unter Aufnahme mehrerer Kovariablen adressiert, trotzdem ist
davon auszugehen, dass ein direkter Vergleich der Verdnderungen in den priméaren und
sekunddren Endpunkten zwischen den Studiengruppen nur eingeschrankt mdglich ist.
Weiterhin lagen aus logistischen Griinden die Daten der Kontrollgruppen lediglich zur Baseline
und nach 6 Monaten, nicht jedoch nach 12 Monaten vor, was die Beurteilung der langfristigen
Effekten der Intervention erschwerte.

Datenerhebung

Der Einsatz von Selbstberichtsverfahren wie dem FIMA-Fragebogen stellt eine gangige
Methode zur Erhebung von Patient:innendaten dar. Bei der Interpretation der Daten miissen
jedoch Einflussfaktoren wie z. B. Erinnerungsverzerrungen, unvollstandige Angaben und
soziale Erwlinschtheit berlicksichtigt werden. Die Qualitdt und Genauigkeit der Informationen
werden dabei maligeblich durch klare Anweisungen und ein benutzerfreundliches Designs
beeinflusst. Ein Nachteil des FIMA-Fragebogens ist hier, dass flir unterschiedliche
Leistungsbereiche teilweise unterschiedliche Zeitradume erfragt werden und die Eingabe der
Medikationslisten aufwendig ist, was die Fehlerwahrscheinlichkeit erhéhte. Fir die Analyse
wurden alle Angaben aufwendig auf ihre Plausibilitat geprift und im Zweifelsfall aus der
Analyse ausgeschlossen. Die Erhebung klinischer Parameter (z. B. UPDRS Score) erfolgte direkt
durch die behandelnden Neurolog:innen bot einen objektiveren Ansatz zur Erfassung der
Schwere und Progression der Parkinsonsymptomatik. Leider konnten aus logistischen
Griinden die klinischen Parameter in ParkinsonAKTIV nur in der IG erfasst werden, weshalb
sich der UPDRS nicht als primarer Endpunkt eignete.

Verwendung der Ergebnisse nach Ende der Forderung

Die Online-Plattform JamesAKTIV, die das wesentliche Ergebnis des
Innovationsfondsprojektes ParkinsonAKTIV darstellt, ist die erste digitale Plattform fir eine
Netzwerkversorgung einer neurodegenerativen Erkrankung. Durch die Anwendung von
JamesAKTIV in einem Parkinson-Netzwerk wird die unspezifische Verordnung lber Rezepte
durch eine spezifische Verordnung von aktivierenden Therapien ersetzt. Die in
ParkinsonAKTIV durchgefiihrte Studie ist mit den 176 ausgewerteten Teilnehmer:innen in der
Interventionsgruppe (IG) die weltweit bisher groBte prospektive Studie zur Nutzung einer
Parkinson-Netzwerkintervention. Nach Ende der Forderperiode wird die Nutzung und der
Betrieb Uber die Strukturen der interdisziplindren Parkinsonnetzwerke Osnabriick+ und
Minsterland+, in denen ein GroRteil der teilnehmenden Versorger:innen vertreten ist, auf
Wunsch der Netzwerkpartner:innen weiter erfolgen. Die Ergebnisse der Struktur- und
Prozessevaluation zeigen, dass die Nutzung von JamesAKTIV im klinischen Alltag die
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interdisziplindre Zusammenarbeit positiv beeinflusste, Effizienz der Behandlungsprozesse
erhohte und den Wissensaustausch verbesserte. Die teilnehmenden Versorger:innen
berichteten grofRtenteils Gber positive Erfahrungen mit der Plattform. Aus diesem Grund wird
die Motivation fiir eine langfristige Weiternutzung im Rahmen der Netzwerkarbeit als sehr
hoch angesehen. Das Projekt trdgt demnach positiv zur Weiterentwicklung der GKV-
Versorgung bei, indem die Versorgung von Parkinson-Patient:innen durch die
Zusammenarbeit Uber die Plattform optimiert wird. Auch soziookonomische Studien
unterstlitzen die Notwendigkeit solcher Programme und Initiativen insbesondere um die
hohen Kosten, die im Verlauf der Parkinson-Krankheit durch den steigenden
Versorgungsbedarf und potenzielle Hospitalisierung/Einweisung in Pflegeheime entstehen, zu
mindern (Winter et. al, 2010). In der untersuchten Region leben rund 16.000 von 400.000
Parkinson-Patient:innen in Deutschland. Eine Ubernahme der Plattform in die Versorgung der
GKV konnte daher mit Blick auf die Einschatzung der Versorger:innen einen groRen
versorgungsbezogenen Mehrwert bringen.

Wie beschrieben, konnte zwar die Hypothese bezugnehmend auf den primaren Endpunkt
»,Lebensqualitat” in der Projektevaluation formal nicht bestatigt werden. Hierbei als
limitierend zu beachten ist jedoch die Sensitivitdt des verwendeten Messinstruments (siehe
Abschnitt ,Diskussion des primdren Endpunktes PDQ-39“), welches zudem statt der
urspriinglich geplanten Follow-up-Erhebung am Ende der 12-monatigen Intervention bei der
Kontrollgruppe (KG) bereits nach sechs Monaten erhoben wurde, was die Aussagekraft weiter
begrenzt. Der urspringlich intendierte Vergleich einer gleich groBen KG nach 12 Monaten
konnte leider nicht erfolgen. Hinzufligen ist, dass bei der Kontrollgruppe aus zwei Griinden
eine ,Positivauswahl” in Bezug auf die Outcomes anzunehmen ist. Zunachst wurde die KG
Uber die Selbsthilfegruppe der Deutschen Parkinson Vereinigung (dPV) rekrutiert und bildet
somit eine Uberdurchschnittlich aktive, informierte und damit gut versorgte Gruppe der
Parkinson-Patient:innen ab. Des Weiteren konnte die KG aufgrund der Corona-Pandemie nicht
wie geplant in einer Nicht-Netzwerk-Region rekrutiert und in Bezug auf alle erhobenen
Endpunkte evaluiert werden, sondern es wurden lediglich die Fragebégen an die
Teilnehmer:innen versandt und ausgewertet, wahrend eine standardisierte medizinische
Untersuchung auf weitere Scores der Parkinson-Krankheit (z.B. UPDRS) nicht stattfand und
daher keine longitudinale Betrachtung der motorischen Endpunkte moglich war. Bei einer
kontinuierlich fortschreitenden Krankheit wie der Parkinson-Krankheit ist daher anzunehmen,
dass sich bei der urspriinglich geplanten Durchfiihrung der Analysen in der KG sowohl bei dem
primdren als auch dem sekundaren Endpunkt deutlichere Effekte der Intervention gezeigt
hatten.

Diese Hypothese wird gestarkt durch die Ergebnisse der Betrachtung der motorischen
Aktivitaten des taglichen Lebens (gemessen mit dem UPDRS Il Score), welche bei der liber
JamesAKTIV gesteuerten Intervention Uber den Beobachtungszeitraum von 12 Monaten
konstant blieben (t0: 12,5 Punkte, t1: 12,6 Punkte, n=158). Bei den motorischen Parkinson-
Symptomen (gemessen mit dem UPDRS Il Score) konnte Giber den Beobachtungszeitraum
sogar eine signifikante Verbesserung beobachtet werden (t0: 28,1, t1:27,0, n=158, p=0,013).
Sonst wird Uiblicherweise unter einer medikamentésen Therapie ohne spezifische Intervention
fir nicht-medikamentdse Therapien von einer jahrlichen Progression von 1,72 Punkten
(UPDRS 1l) und 2,5-3,5 Punkten (UPDRS IIl) ausgegangen. Hierbei ist anzunehmen, dass bei
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langer anhaltender Nutzung der Plattform auch positive gesundheitsokonomische Effekte
entstehen, da die Progression des UPDRS mit hohen direkten und indirekten Kosten assoziiert
wird (Winter et. al, 2010). Ein Vergleich der Entwicklung des UPDRS Il und Il mit der KG war
aus den o.g. Griinden leider nicht moglich. Ein zusatzlicher Hinweis fur positive Effekte ergibt
sich durch die Tatsache, dass mit Hilfe von ParkinsonAKTIV mehr spezifische aktivierende
Parkinson-Therapien in Anspruch genommen wurden (insbesondere Ergotherapie und
Logopadie) im Vergleich zu Inanspruchnahme unspezifischer Therapien in der
Regelversorgung. Die Komplexitdt des Nachweises eines positiven Effektes auf die in
ParkinsonAKTIV gewdhlten ,harten” Endpunkte durch eine Netzwerkintervention ist im
Ubrigen ohnehin Gegenstand der aktuellen wissenschaftlichen Debatte in der internationalen
Parkinson-Forschung, was zusatzlich unterstreicht, dass die hier beschriebenen Hinweise auf
positive Effekte nicht unterschatzt werden dirfen.

Bezugnehmend auf die gesundheitsékonomische Analytik konnten nach 12 Monaten keine
signifikanten Kostenverdanderungen in der IG festgestellt werden. Allerdings konnte
beobachtet werden, dass die IG im Interventionszeitraum weniger hospitalisiert wurde (in der
KG bestand ein gegenldufiger Effekt) und mehr Ergotherapie und Logopadie erhielt als vor der
Intervention, wenn auch beides ohne statistische Signifikanz. Auch die Routinedatenanalytik
bestatigte, dass sich im intraindividuellem Pra-Post-Vergleich nach 12 Monaten fir die IG ein
Trend hinsichtlich einer Erhéhung der Kosten fiir Heilmittel zeigt. Es ist zu erganzen, dass die
in die Routinedatenanalytik einbezogene Zahl an 17 Versicherten der AOK NordWest eine
beschriankte Aussagekraft hat. Zudem wurden Kosten fiir Folgen der motorischen
Komplikationen, wie z.B. Stiirze, welche durch die Anwendung von aktivierenden Therapien
verhindert werden koénnen, nicht betrachtet (Ahlskog JE, 2018). So kdnnen motorische
Komplikationen jedoch bis zu einem Drittel der Kosten ausmachen (Kuchineke et al, 2012).
Daher wére es von groflem Interesse, die Effekte der Intervention noch einmal im Rahmen
einer groBeren Stichprobe auBerhalb eines reinen Studiensettings und unter Betrachtung
weiterer gesundheitsékonomischer Outcomes zu testen.

Zusammenfassend zeigen die Ergebnisse, dass zum aktuellen Zeitpunkt weiterer
Forschungsbedarf besteht. Hierbei sollte insbesondere fokussiert werden, ob durch eine
gezieltere Steuerung und optimierte Anpassung an individuelle Versorgungsrealitdten und
Settings der primare Endpunkt der Lebensqualitat erfiillt, der UPDRS weiter konstant gehalten
oder sogar verbessert werden kann und sich gesundheitsékonomische Effekte ergeben. Es
wird daher eine Weiterfliihrung und Ausrollen der Nutzung der Plattform angestrebt. In Bezug
auf die Uberfiihrung der Versorgung in die Regelversorgung hat sich in den letzten Jahren die
Landschaft der Parkinson-Netzwerke in Deutschland stark weiterentwickelt. Wahrend zum
Zeitpunkt der Antragstellung das Netzwerk im Minsterland das einzige etablierte
interdisziplindre Parkinson-Netzwerk in Deutschland war, existieren inzwischen Uber 15
Parkinson-Netzwerke in Deutschland, drei weitere befinden sich in Griindung. Alle Netzwerke
werden Uber den Parkinson Netzwerke Deutschland e.V. (PND) organisiert und gesteuert und
erfillen entsprechende Qualitatskriterien. Die der Plattform JamesAKTIV zugrunde liegenden
Quickcards werden durch die Netzwerke im PND bereits regelhaft papierbasiert genutzt. Die
Netzwerke signalisieren ein groRRes Interesse, auch die digitale Plattform zu nutzen, wodurch
eine Nutzung der Plattform Gber Regionen, welche mehr als 25 % von Deutschland abdecken,
erzielt werden konnte. Die Netzwerke sind allerdings juristisch und finanziell noch nicht weit
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genug entwickelt, dass eine Finanzierung der Plattform und Umsetzung der Anwendung Gber
diese Strukturen in einer Eigenfinanzierung denkbar ware. Unter den Punkt der Finanzierung
fallen die Leistungen welche auRerhalb der Regelversorgung notwendig werden, wie die
Vernetzungszentrale und die Vergitung fir die Behandlung Uber JamesAKTIV fir
Neurolog:innen und Therapeut:innen. Die Machbarkeit der regionalen Ubertragbarkeit jedoch
wird als absolut realistisch eingestuft, da tGber die Netzwerke bereits die Strukturen in Form
von Netzwerkmanager:innen und Nurses, die Kenntnisse und Akzeptanz der Quickcards sowie
eine hohe intrinsische Motivation vorhanden ist. So kann prinzipiell eine Skalierung der
Prozesse ohne die gesteuerte Erschaffung neuer Strukturen erlangt werden. Mit der
Parkinson-Krankheit als Modellkrankheit fiir chronisch neurologische Erkrankungen, wie z.B.
auch Demenzen, ist zudem nicht nur eine deutschlandweite indikationsspezifische, sondern
auch eine indikationsunabhangige Ausweitung der Intervention auf weitere chronische
(neurologische) Erkrankungen denkbar. Aktivierende Therapien konnen bei vielen
Erkrankungen eine entscheidende Rolle spielen und bendtigen auch dann eine spezifische
Verordnung. In Bezug auf die konkrete NVF ist auch denkbar, die Konzepte unabhangig der
digitalen Intervention als Blaupause fiir die Implementierung (digitaler) Interventionen in
weiteren Indikationsgebieten zu nutzen.

In Bezug auf die konkrete Uberfiihrung in die Regelversorgung wird, wie oben beschrieben,
zunachst weiterer Forschungsbedarf erkannt. So ist es im ersten Schritt sinnvoll, die hier im
Studiensetting  entwickelte und erprobte Intervention auf die bestehenden
Netzwerksstrukturen zu Gbertragen und die Effekte zu evaluieren. Aus diesem Grund wurde
durch den PND ein weiterer Forschungsantrag in der Rubrik ,Neue Versorgungsformen
einstufig kurz“ des Innovationsfonds unter dem Namen ,Implementierung einer digitalen
Steuerungs- und Kommunikationsplattform (PARKINCOM)“ gestellt. Dieser besteht darin,
JamesAKTIV angepasst an unterschiedliche regionale Versorgungsrealitdten in Deutschland
(Parkinson-Netzwerke in der Ausbauphase, Parkinson-Netzwerke in der Aufbauphase,
Parkinson-Fachkliniken) nutzbar zu machen und auf regionale Bediirfnisse auszurichten, um
eine langfristige und perspektivisch flaichendeckende Anwendung in Deutschland zu
ermoglichen. Die fir den Antrag geplanten Projektschritte decken sich im Sinne einer
realistischen Abbildung der Prozesse mit denen, die fiir eine Uberfiilhrung der
Versorgungsform in die Regelversorgung notwendig sind. Diese sind:

1) Auswahl und Analyse der jeweiligen Region

2) Erstellung des Netzwerkteams

3) Modifikation der Plattform in Abhangigkeit von regionalen Spezifika
4) Schulung des Netzwerkteams

5) Start der Nutzung und laufende Anpassungen

Im Gegensatz zur sofortigen Ubernahme in die Regelversorgung besteht durch einen weiteres
Forschungsprojekt die Moglichkeit, die Effekte auf die Lebensqualitdt und Kosteneffizienz zu
messen im realen klinischen Setting zu testen, da die Strukturen bereits bestehen. Der Antrag
wurde im Dezember 2024 unter Beteiligung relevanter bereits in diesem Projekt involvierten
Akteure (Projektleiter, Nuromedia GmbH, AOK Nord West) gestellt.
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Die im Folgeantrag aufgefiihrten Regionen decken insgesamt das Einzugsgebiet von neun
Netzwerken und Fachkliniken ab. Uber das Folgeprojekt wiirde die regionale Skalierung der
Plattform parallel zu Anpassungen sowie eine fokussierte Evaluation der Lebensqualitdt und
Kosteneffizienz stattfinden. Ergebnis ware neben der erfolgreichen Implementierung und
Umsetzung in den Regionen ein Implementierungskonzept fiir die Auswahl von sich eignenden
Regionen. In diesem Fall wiirde jedoch eine weitere Finanzierung der Nutzung durch den
Innovationsfonds (Pauschale fiir Nutzung der Plattform, Vernetzungsstelle, Evaluation etc.)
notwendig werden (siehe Antrag ,PARKINCOM®). Die in diesem Projekt ausgewdhlten
Regionen Minsterland und Osnabriick nutzen die Plattform ebenso weiter und dienen als
Referenzregionen fiir den Antrag.
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