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Evaluation
Modellvorhaben Genomsequenzierung

Patient:innen Befragung

Gunda Schwaninger

02./03./07.07.2026

Evaluations-Team
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Patient:innen Befragung
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Verständnis und Akzeptanz

• Akzeptanz und Zufriedenheit mit den Abläufen
• Wissen, Verständnis und gen. 

Gesundheitskompetenz
• Konsentierung, Entscheidungsfindung
• Ergebnismitteilung & Beratung
• Psychologische & Emotionale Auswirkungen
• Soziale Auswirkungen, Familienkommunikation
• Vertrauen, Datenschutz, Versicherungsthemen

Alle Fragebögen
• Bereits in Forschungsprojekten verwendet (zB UK 100K Project, Australien)
• Garantieren Validierung und internationale Vergleichbarkeit
• Format und Auswertung lt. Publikationen
• Ethik-Votum für Österreich und Deutschland genehmigt

Handreichung nach Konsentierung
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Hilfestellung beim Onboarding
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benötigt ev. Hilfe

Link im Email

Link im persönlichen E-Mail Postfach
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Befragungszeitpunkte
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Zeitpunkt 1
Onboarding vor Ort mit Ihrer Unterstützung (QR-code, E-Mail/TelNr, KVNR)
• Vor Ort (z.B. vor/nach der Blutabnahme)
• Zuhause (Mobile Device/ Computer)
• Befragungszeit ca. 10-15 min

Zeitpunkt 2
Nach der Ergebnismitteilung (9 Monate nach Zeitpunkt 1)
• E-Mail-Einladung direkt aus RedCap an alle die an Zeitpunkt 1 teilnehmen
• Zuhause (Mobile Device/ Computer)
• Befragungszeit ca. 10-15 min

Begleitschreiben & Handreichung im Starterpaket per Post
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Download unter: modellvorhaben-genomsequenzierung.de
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Online-Befragung
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Befragung Erwachsene und Sorgeberechtigte
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Branching: Erwachsene/Kinder
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Fragebogen Domänen
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Gesamtdauer -> ca. 10-15 min
LIVE ab Mittwoch, 08.07.2026

Zusammenarbeit mit Leistungserbringern 
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Ziele
• Evaluation der Konzepte des Modellvorhabens (z.B. Wert für Patient:innen)
• Sichtbarmachung der Erfahrungen der Patient:innen und Familien
→  Erfolgreiche Umsetzung der Genommedizin in Deutschland

Ihre Unterstützung
 Bei der Rekrutierung der Patient:innen/ Sorgeberechtigten (Handreichung)
 Aktive Teilnahme an der Stakeholder Evaluation (zweistufige e-Delphi)

Evaluation als Chance
 Zeigen, dass Modellvorhaben auch für die Teilnehmer:innen einen Mehrwert hat
 Begleit-Forschung zur Stärkung der Genommedizin
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Danke!
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GKV-Spitzenverband
Nadine Kastirke
Ronald Schwarz

Platformträger BfArM 
Andreas Till

Vertauensstelle RKI
Anne Lübbe

MVGS Evaluations-Team Hamburg
Jonas Schreyögg
Tom Stargardt
Sebastian Neumann-Böhme
Carolin Brinkmann

MVGS Evaluations-Team Innsbruck
Johannes Zschocke
Gunda Schwaninger
Martina Messner
Kathrin Taxer
Jasmin Hauska

some graphs were created with biorender

Fragen

DACH-SE Tagung
genomDE Symposium

Kontakt
modellvorhaben@i-med.ac.at

weitere Informationen
modellvorhaben-

genomsequenzierung.de
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