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1. Zusammenfassung 

Sowohl Outcome- als auch Patient*innenorientierung bilden (gleichermaßen) die Grundpfeiler 

der Versorgungsforschung. Diese beiden wichtige Aspekte kommen zusammen bei der 

Anwendung und Nutzung von sog. patient-reported Outcomes; dies sind von Patient*innen 

selbst (das heißt ohne Zwischeninterpretation von bspw. klinischem Personal) zumeist auf 

Basis standardisierter Messungen (wie Fragebogen) berichtete Outcomes. Vor allem für die 

Onkologie mit ihrer medizinischen Komplexität sowie der hohen Anzahl an Betroffenen können 

patient-reported Outcomes vielfältig eingesetzt werden. Ziel der vorliegenden Arbeit ist es 

deshalb, die Möglichkeiten der Nutzung von patient-reported Outcomes für onkologische 

Patient*innen in bereits bestehende, für den deutschen Versorgungskontext relevante 

Versorgungsstrukturen (zertifizierte Krebszentren) aufzuzeigen und zu erforschen. Ein 

besonderer Fokus liegt dabei auf den folgenden drei Fragestellungen: 1. Wie lassen sich 

patient-reported Outcomes als relevante Outcomes für den Vergleich von 

Versorgungsorganisationen unter der Berücksichtigung des Patient*innenkollektivs 

adjustieren?, 2. Wie unterscheiden sich Krebszentren bezüglich der patient-reported 

Outcomes ihrer behandelten Patient*innen voneinander? 3. Wie ist das Wissen über und die 

Haltung zu patient-reported Outcomes von onkologisch Behandelnden in deutschen 

Krebszentren für die patient*innenindividuelle sowie die Versorgungsorganisations-

übergreifende Nutzung? Als theoretischer Rahmen dieser Arbeit dient dabei zum einen 

Donabedians Qualitätsbegriff (als Sinne des Struktur-Prozess-Outcome-Modells) und die 

daraus resultierenden Möglichkeiten der Qualitätssicherung und -entwicklung sowie die 

vielfach geforderte Patient*innenzentrierung in der Versorgungsforschung (unter Bezugnahme 

auf das integrative Modell der Patient*innenzentrierung von Scholl et al.). Zusätzlich kommt 

das Throughput-Modell nach Pfaff und Schrappe zur Anwendung. 

Zur Beantwortung der formulierten Forschungsfragen kamen mehrere unterschiedliche 

qualitative sowie quantitative methodische Ansätze zur Anwendung. Zum einen wurde ein 

Systematic Review durchgeführt, um bereits publizierte Adjustierungsmöglichkeiten von 

patient-reported Outcomes zu identifizieren und zu analysieren. Dabei konnte festgestellt 

werden, dass es derzeit keinen einheitlichen Standard zur Adjustierung in der Literatur gibt. 

Nichtsdestotrotz konnten unterschiedliche weitere Forschungsfelder identifiziert und 

Vorschläge für statistische Adjustierungsverfahren formuliert werden. Darauf aufbauend 

wurde anhand von zwei Fallstudien (zum einen für das Prostatakarzinom im Rahmen der PCO- 

und zum anderen für das kolorektale Karzinom im Rahmen der EDIUM-Studie) die 

Ergebnisqualität in zertifizierten Krebszentren anhand von für das Patient*innenkollektiv 

adjustierten patient-reported Outcomes verglichen. Dafür konnte auch das für das 

Prostatakarzinom genutzte Instrument (EPIC-26) zunächst in seiner deutschen Übersetzung 

psychometrisch validiert werden. Es zeigten sich Unterschiede der Ergebnisqualität zwischen 
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den Versorgungsorganisationen. Um diese zu quantifizieren, wird in dieser Arbeit eine neue 

Kennzahl vorgeschlagen, die die Rate derjenigen Versorgungsorganisationen, die adjustierte, 

mindestens eine minimmaly important difference vom Median abweichende patient-reported 

Outcomes vorweisen, erfasst.  

Zusätzlich zu diesen quantitativen Analysen wurden qualitative Interviews mit klinischem 

Personal aus den zertifizierten Krebszentren durchgeführt und anschließend inhaltsanalytisch 

nach Kuckartz ausgewertet, um das Wissen über und die Haltung zu patient-reported 

Outcomes aus der Behandelndensicht besser untersuchen zu können. Hierbei konnte erfasst 

werden, dass Kliniker*innen durchaus verschiedene potentielle Anwendungsmöglichkeiten 

von PROs identifizieren (z. B. Verlaufskontrolle, Verbesserung der Ärzt*innen-Patient*innen-

Kommunikation), jedoch auch – vor allem technisch-organisatorische – Hürden sehen, die bei 

einer nachhaltigen Implementierung berücksichtigt werden müssen. 

Neben den hier aufgezeigten Möglichkeiten für den Einsatz von PROs in klinischen und 

qualitätsentwickelnden Kontexten offenbart diese Arbeit auch einen großen Bedarf an weiterer 

(Versorgungs-) Forschung: Beispielsweise können das beschriebene Adjustierungsverfahren 

und die darauf basierenden Vergleiche von Versorgungsorganisationen auch auf andere 

Tumorentitäten übertragen werden, um die Auswirkungen der Rückspiegelung von patient-

reported Outcome-Ergebnissen (z. B. in Form von jährlichen Qualitätsberichten) auf die 

Ergebnisqualität in den Zentren und ggf. die dafür eingeführten Maßnahmen zu untersuchen 

und um internationale Vergleiche der Gesundheitsversorgung auf der Grundlage von patient-

reported Outcomes zu fördern. So werden aus der Messung und Rückspiegelung von patient-

reported Outcomes aus reinen Outcomes auch Interventionen mit der Möglichkeit der 

Versorgungsverbesserung/-veränderung und damit Input-Faktoren 2. Ordnung nach dem 

Throughput-Modell nach Pfaff und Schrappe. 

Diese Arbeit bietet dafür sowohl bezüglich methodischer Ansätze als auch auf struktureller 

Ebene mehrere Referenzpunkte und -möglichkeiten, wie und in welchem Rahmen patient-

reported Outcomes für die Versorgung von Krebspatient*innen sinnvoll nutzbar sind. 

  



11 
 

2. Einleitung 

Die Versorgungsforschung hat nach Pfaff als Gegenstand die „letzte Meile“ der medizinischen 

Versorgung - also die wissenschaftliche Untersuchung „konkrete[r] Kranken- und 

Gesundheitsversorgung in den Krankenhäusern, Arztpraxen und sonstigen 

Gesundheitseinrichtungen, in deren Rahmen die Versorgungsleistungen gemeinsam mit dem 

Patienten erbracht werden“1. Für die Versorgung von Krebspatient*innen bedeutet dies zum 

Beispiel die Untersuchung und Evaluation von onkologischen Versorgungsleistungen unter 

Alltagsbedingungen. Die hohe Public-Health-Relevanz der Onkologie ergibt sich dabei durch 

die besondere Komplexität des Fachgebiets und die hohe Anzahl von Betroffenen2: Die 

Diagnose Krebs ist sowohl für Betroffene als auch für Versorgungsorganisationen 

herausfordernd und oft mit weitreichenden Konsequenzen verbunden. Auf der einen Seite 

steht die potentielle Lebensbedrohung durch eine schwerwiegende, den menschlichen Körper 

auf vielfache Weise beeinträchtigende Erkrankung, auf der anderen Seite steht der Beginn 

eines komplexen Behandlungspfades, der viele verschiedene Professionen einschließt und 

damit das Gesundheitssystem auf multiple Weise herausfordert. In Deutschland gehören 

onkologische Erkrankungen zu einer der häufigsten Todesursachen: im Jahr 2020 waren 

bösartige Neubildungen mit 23,5 % die zweithäufigste Todesursache3. Aber nicht nur die 

besondere Mortalität von Krebserkrankungen (die sich durchaus je nach Tumorentität sehr 

stark unterscheidet) sticht hervor. Auch das Leben mit und nach einer Krebserkrankung 

unterscheidet sich häufig deutlich vom Leben vor der Diagnose. Durch medizinische 

Fortschritte und auch den soziodemographischen Wandel gibt es immer mehr cancer survivors 

(Überlebende nach einer Krebsdiagnose) in Deutschland: Ende des Jahres 2017 lebten 

insgesamt 4,65 Millionen Menschen mit oder nach Krebs – das sind etwas mehr als 5 % der 

gesamtdeutschen Bevölkerung4. Damit rücken neben der ersten – im besten Falle kurativen – 

Behandlung und Beseitigung der Krebserkrankung auch (Spät-) Folgen der Erkrankungen 

sowie behandlungsassoziierte Lebenseinschränkungen in den Mittelpunkt einer 

versorgungswissenschaftlichen Perspektive.  

Eckpfeiler der Versorgungsforschung sind die Outcome- und Patient*innenzentrierung5, 

woraus auch für die Onkologie die Notwendigkeit von Messinstrumenten, die auf der einen 

Seite die Perspektive der Krebsbetroffenen widerspiegeln und auf der anderen Seite 

verlässliche, quantifizierbare Aussagen über die Qualität der onkologischen Versorgung 

ermöglichen, ergibt2. Besondere Beachtung haben seit mehreren Jahren die sog. patient-

reported Outcomes als Ergebnisqualitätsparameter erhalten und deren Nutzung in der 

Onkologie wird national wie international vielfach gefordert6,7.  

 

Diese Nutzungsmöglichkeiten von patient-reported Outcomes sowohl auf der 

Patient*innenebene als auch zur Evaluation der Qualität onkologisch behandelnder 
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Versorgungsorganisationen und die daraus resultierenden methodischen Herausforderungen 

sind Gegenstand dieser Arbeit. 

Im Folgenden wird zunächst der Begriff des Outcomes und dessen zentrale Bedeutung für die 

Versorgungsforschung hergeleitet und in Verbindung gesetzt zum Prinzip der 

Patient*innenorientierung (2.1). Darauf aufbauend werden patient-reported Outcomes als 

Patient*innen-relevante Instrumente vorgestellt sowie Möglichkeiten, aber auch 

Herausforderungen der Nutzung von patient-reported Outcomes aufgezeigt, wobei 

exemplarisch bereits auf den onkologischen Versorgungskontext Bezug genommen wird (2.2). 

Dieser komplexe Kontext mit seinen verschiedenen Versorgungsebenen wird anschließend 

eingehender beleuchtet, mit einem besonderen Fokus auf die von der Deutschen 

Krebsgesellschaft (DKG) zertifizierten Krebszentren als spezialisierte Versorgungsnetzwerke 

(2.3). Es werden zwei Studien vorgestellt, die als Fallbeispiele dieser Arbeit dienen (2.4 und 

2.5), anhand derer die Möglichkeiten der Nutzung von patient-reported Outcomes für 

onkologische Patient*innen aufgezeigt werden sollen (siehe Forschungsfragen und 

Zielsetzung der Arbeit in 2.6). 

 

2.1. Outcome- und Patient*innenorientierung in der Versorgungsforschung 

Die Fokussierung auf Outcomes ist ein zentraler Bestandteil der Versorgungsforschung, sehen 

beispielsweise Pfaff et al. in ihm die „zentrale abhängige Variable der Versorgungsforschung“5. 

So ist ein großer Anteil der (angloamerikanischen) Versorgungsforschung aus der Outcomes 

Research hervorgegangen1. Bereits der unter anderem in Harvard praktizierende Chirurg 

Codman (1869-1940) postulierte das Konzept der end results und kämpfte Zeit seines Lebens 

– zumeist erfolglos – für dessen Implementierung in das amerikanische Gesundheitssystem8. 

Codmans Idee basiert darauf, dass medizinische Fälle systematisch und strukturiert 

dokumentiert werden sollten von ihren Behandelnden, um diese Dokumentationen (sog. end 

result cards) anschließend zur Qualitätsüberprüfung und ggfs. -verbesserung zu nutzen. Er 

fordert dabei bereits 1914, dass Behandelnde (er bezog sich dabei vor allem auf 

Krankenhäuser) Berichte erstellen sollten „showing as nearly as possible what are the results 

of the treatment obtained at different institutions. This report must be made out and published 

by each hospital in a uniform manner, so that comparison will be possible“9. Als end result 

versteht Codman vor allem “the satisfied and relieved patient” (ebd.).  

Donabedian, der das Konzept der quality in health care bis heute zentral prägt, hat seit den 

1960ern die Idee der end results aufgegriffen und weitergeführt. Als Pionier der 

 

1 Zum Teil werden bzw. wurden die Begriffe Outcomes Research und Health Services Research sogar synonym 
verwendet und zahlreiche Autor*innen machen auf die Schwierigkeit, diese Begriffe voneinander abzugrenzen, 

aufmerksam5,7.  
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Qualitätsforschung in der Medizin zeigt er zunächst, dass Qualität medizinischer Versorgung 

durchaus quantifizierbar und damit messbar ist. Qualität fasst er dabei zunächst auf als „the 

product of two factors. One is the science and technology of health care, and the second is the 

application of that science and technology in actual practice“10. Um die Qualität medizinischer 

Versorgung zu untersuchen und vor allem zu quantifizieren, schlägt Donabedian die Triade 

aus Struktur, Prozess und Outcome vor und definiert letzteres dabei als „mean [change] 

(desirable or undesirable) in individuals and populations that can be attributed to health care“ 

mit der weiteren Kategorisierung in „1. changes in health status, 2. changes in knowledge 

acquired by patients and family members that may influence future care, 3. changes in the 

behaviour of patients or family members that may influence future health, 4. satisfaction of 

patients and their family members with the care received and its outcomes“11. Das Struktur-

Prozess-Outcome-Modell wird im deutschsprachigen Raum teilweise verwendet zur Definition 

des Konzepts der Ergebnisqualität, wobei Outcome also nur einen Teilbereich dessen 

umfasst. Der Begriff des end results taucht auch nach der Qualitätsdefinition von Donabedian 

weiterhin auf und bleibt zentral für die Outcomes Research, die 1988 von Clancy und 

Eisenberg wie folgt definiert wird: „the study of the end results of health services that take 

patients‘ experiences, preferences and values into account“5. 

In Amerika – und nachfolgend auch in Deutschland – wird Outcomes Research besonders 

intensiv seit den 1990er betrieben, vor allem gefördert durch die Gründung des Medical 

Treatment Effectiveness Program (MEDTEP), durch das mehrere Patient Outcomes Research 

Teams (PORTs) initiiert wurden7,12. In der ersten Förderungsphase des MEDTEPs wurde 

neben den Indikationen Herzinfarkt oder Schmerzen des unteren Rückens mit dem 

Prostatakarzinom auch bereits eine onkologische Erkrankung in den Blick genommen. Ziel der 

PORTs war dabei unter anderem die „analysis of variations in medical practice associated with 

patient outcomes“ (zitiert ebd.). Auch hier wird – wie bereits bei Clancy und Eisenberg - der 

Begriff des Outcomes mit dem*der Patient*in explizit verknüpft. Dies unterstreicht die 

Patient*innenorientierung der Versorgungsforschung, die neben der Outcomeorientierung von 

Pfaff et al. als zentral und disziplindefinierend genannt wird5. Ebenda wird deshalb wiederholt 

betont, dass durch Outcomes die „Wirksamkeit unter Alltagsbedingungen“ primär aus 

Perspektive der Patienten beurteilt werden soll“5. 

 

2.2. Outcomes aus Sicht der Betroffenen – Nutzung von patient-reported 

Outcomes in der Onkologie auf verschiedenen Analyseebenen 

Ein häufig genutztes Instrument, um Outcomes aus der Patient*innenperspektive zu erheben, 

ist das der patient-reported Outcomes (PROs). PROs werden von der Organisation for 

Economic Co-operation and Development (OECD) wie folgt durch ihre Funktion definiert: 
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„[PROMs] measure patients’ perceptions of their health status, clinical outcomes, mobility and 

quality of life“13. Zumeist handelt es sich dabei um standardisierte Fragebogen, die eine 

Quantifizierung der Ergebnisse ermöglichen, wodurch PROs für die quantitative Forschung 

sowie die darauf aufbauende Nutzung z. B. in der Qualitätssicherung besonders wertvoll sind 

(ebd.). PROs werden grob in generische (z. B. SF-3614) sowie krankheitsspezifische 

Instrumente (z. B. die EORTC QLQ-Fragebogen für Krebsbetroffene15) eingeteilt und können 

auf vielfältige Weise in der Gesundheitsversorgung eingesetzt werden. Für onkologische 

Versorgungsstrukturen konnte in Studien gezeigt werden, dass Patient*innen von einer 

regelhaften PRO-Befragung profitieren, da Behandelnde Symptome weniger 

unterschätzen16,17, Behandlungen zielgerichteter geplant werden können18 und sogar die 

Überlebenszeit verlängert werden kann19,20. Um den besonderen Nutzen von PROs vor allem 

für eine verbesserte Patient*innenorientierung aufzuzeigen, kann das integrative Modell der 

Patient*innenzentrierung von Scholl et al. herangezogen werden, das unter den drei 

Hauptkategorien principals, enablers sowie activities unter anderem die folgenden, durch 

PROs adressierten, für eine Patient*innenzentrierung relevanten Dimensionen nennt: patient 

as unique person, patient involvement in care und patient empowerment21. Durch die 

Integration von PROs in die klinische Versorgung wird also der Fokus auf die Patient*innen 

gesetzt und gleichzeitig eine standardisierte Outcomeerfassung ermöglicht. 

Die standardisierte Erfassung von PROs wird seit Ende der 1990er Jahren von einigen 

Initiativen aktiv vorangetrieben, vor allem im angloamerikanischen Raum. So wurde 2004 vom 

National Institute of Health (NIH, USA) das Patient-Reported Outcomes Measurement 

Information System (PROMIS) gegründet, das als Zielsetzung folgendes angibt: „to develop 

an efficient state-of-the-art assessment system for self-reported health“22. Auch im Vereinigten 

Königreich wurden vom National Health Service (NHS) mehrere Projekte initiiert, die die 

flächendeckende PRO-Erhebung vorantreiben sollten. So wurden für vier elektive chirurgische 

Eingriffe (Knie- und Hüftersatz, Hernienchirurgie, Kataraktoperation) landesweite Programme 

aufgesetzt, durch die der Vergleich der Ergebnisqualität einzelner NHS-

Versorgungsorganisationen ermöglicht werden sollte23,24. Außer solchen staatlichen Initiativen 

existieren zahlreiche weitere Netzwerke, die sich stark für die Einbettung von PROs im 

Gesundheitswesen einsetzen. So sind verschiedene PRO-Instrumente beispielsweise fester 

Bestandteil der standard sets, die vom International Consortium for Health Outcomes 

Measurement (ICHOM) für bestimmte Krankheiten (z. B. Diabetes, Schlaganfall, aber auch 

mehrere onkologische Erkrankungen) zusammengestellt werden und international 

Anwendung finden25. Auch die European Organization for Research and Treatment of Cancer 

(EORTC) treibt die Nutzung von PROs aktiv voran, indem sie beispielsweise eigene PRO-

Instrumente entwickelt und zur Verfügung stellt15. 
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Neben der patient*innenindividuellen Nutzung bieten sich PROs vor allem auch an, um die 

Versorgungsqualität unterschiedlicher Versorgungsorganisationen zu vergleichen. Die 

Qualität einer (onkologischen) Behandlung wird meistens entweder anhand von 

Überlebensraten oder anhand des Auftretens unerwünschter Komplikationen als „traditionelle“ 

Outcomes evaluiert26. Zusätzlich ist es für potentielle Patient*innen, aber auch für 

Einweisende, Kostenträger, etc. von Bedeutung, wie eine Behandlung einer speziellen 

Versorgungsorganisation sich aus Sicht der Patient*innen auswirkt. Vor allem bei 

Tumorentitäten mit einer relativ hohen Überlebenswahrscheinlichkeit (z. B. beim 

Prostatakarzinom: relative 5-Jahres-Überlebensrate von 89% im Jahr 201727) können PRO-

basierte Versorgungsorganisations-Vergleiche dabei helfen, ein versorgungsnäheres Bild der 

Behandlungsqualität zu geben, wenn diese Vergleiche für relevante Patient*innenfaktoren 

adjustiert werden (sog. Casemix-Adjustierung). Hierbei stellt sich jedoch die methodische 

Frage, wie PROs im Sinne eines angemessenen Vergleichs, der mögliche verzerrende 

Patient*innenmerkmale berücksichtigt, am besten für den Casemix adjustiert werden sollten. 

Dieses Problem wird schon von Donabedian erwähnt: „Even when a large number of cases 

has been observed, there is a further difficulty to overcome. This is because patients vary in 

their medical, social, psychological, and genetic characteristics; features that can, in 

themselves, influence outcomes either independently of process or by interacting with process. 

This means that before some outcomes can stand for quality, one must correct for differences 

among patients in such characteristics, extraneous to the process of care —a procedure known 

as "case-mix adjustment"“10. Eine Casemix-Adjustierung ist also unerlässlich, da Vergleiche 

von Versorgungsorganisationen, die auf Ergebnissen des jeweiligen Patient*innenkollektivs 

(engl. casemix) beruhen, auch von nicht von den Behandelnden beeinflussbaren 

Patient*innenmerkmalen (bspw. Alter, soziodemographische Merkmale, Krankheitsstadium 

vor Beginn einer Therapie) verzerrt werden können (vgl. Abbildung 1). Um diese Effekte der 

Patient*innen beim Vergleich der Versorgungsorganisationen zu berücksichtigen, müssen die 

Ergebnisse also zunächst für den Casemix adjustiert werden28. 

 

Abbildung 1: Beispielillustration für die Notwendigkeit einer Casemix-Adjustierung: Das Krebszentrum kann die 
tatsächlich erbrachte Versorgungsleistung (und assoziierte Leistungen) und daraus resultierende Outcomes 
beeinflussen, jedoch nicht (oder nur teilweise) die Merkmale der Patient*innen (nach Iezzoni: „intrinsic patient 
characteristics“28 genannt), die behandelt werden müssen. Deshalb müssen Outcomes auf Krebszentrumsebene 

für diese Merkmale adjustiert werden, wenn sie für einen Vergleich von Versorgungsorganisationen herangezogen 

werden sollen. 
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PROs lassen sich also nicht nur für individuelle Patient*innen nutzen, sondern auch auf einer 

übergeordneten Versorgungsorganisationsebene. Trotz dieser beiden wichtigen, die 

onkologische Versorgung potentiell verbessernden Anwendungsbereiche, werden PROs in 

der onkologischen Routineversorgung noch kaum genutzt. Zugleich gibt es noch erheblichen 

Forschungsbedarf im Zusammenhang mit der Erhebung von PROs, darunter die sinnvolle 

Einbindung von Behandelnden sowie des methodischen Vorgehens zum umfassenden 

Versorgungsorganisationsvergleich, da sich hierbei noch kein bestimmtes Verfahren 

durchsetzen konnte.  

 

2.3. PROs im Kontext der onkologischen Versorgung in Deutschland 

Versorgungsforschung bezieht sich immer auf einen konkreten Versorgungskontext, der 

zumeist als „komplexer Kontext“ aufgefasst wird5. Diese Arbeit fokussiert sich deswegen in 

ihrer Analyse von PROs auf den speziellen Versorgungskontext der zertifizierten Krebszentren 

in Deutschland. Zur besseren Einordnung dieser wird nun zunächst die onkologische 

Versorgungslandschaft in Deutschland grob umrissen, um dann den Kontext der Krebszentren 

näher zu beleuchten. Die Versorgung von Krebspatient*innen in Deutschland schließt viele 

verschiedene Versorgungsorganisationen und -leistungen ein. Deshalb kann dieser Abschnitt 

nur einen groben Überblick über maßgebliche, für diese Arbeit relevante Akteur*innen und 

Strukturen geben.  

Die Grundpfeiler der aktuellen Krebsversorgung in Deutschland beruhen auf dem Nationalen 

Krebsplan (NKP) von 200829, der vom Bundesministerium für Gesundheit, der DKG, der 

Deutschen Krebshilfe sowie der Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren initiiert wurde. 

In diesem Programm wurden vier Haupthandlungsfelder identifiziert:  

1. Weiterentwicklung der Krebsfrüherkennung 

2. Weiterentwicklung der onkologischen Versorgungsstrukturen und der 

Qualitätssicherung 

3. Sicherstellung einer effizienten onkologischen Behandlung 

4. Stärkung der Patient*innenorientierung 

Zu den Leistungserbringern von onkologischen Behandlungen im Sinne des Handlungsfelds 

3 gehören neben niedergelassenen Onkolog*innen und Strahlentherapeut*innen, 

entitätsspezifischen Fachärzt*innen (z. B. Gynäkolog*innen, Urolog*innen, 

Gastroenterolog*innen) der akut-stationäre sowie der Rehabilitationssektor. Die akute 

Behandlung einer Krebserkrankung erfolgt dabei meist primär stationär – z. B. im Rahmen 

einer operativen Entfernung des Karzinoms – und wird anschließend durch den ambulanten 

Sektor weitergeführt (z. B. anschließende Systemtherapie, Nachsorge). Während und nach 

der Krebsbehandlung sollen die Patient*innen Zugang zu psychoonkologischer Betreuung 
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haben (Ziel 9 des NKPs). Die besondere Bedeutung der „sektorenübergreifenden, integrierten 

onkologischen Versorgung“ wird durch das Ziel 7 des NKPs unterstrichen, wodurch der hohe 

Stellenwert der Krebszentren (vgl. 2.3.1) in den Fokus genommen wird.  

 

2.3.1. Qualitätssicherung in der Onkologie – das Zertifizierungsverfahren der 

DKG 

Ein wichtiger Baustein in der Versorgung von Krebspatient*innen stellen 

Versorgungsnetzwerke dar, die sog. Krebszentren, die die gesamte Versorgungskette von 

Krebsbetroffenen abdecken sollen. Krebszentren gehen auf das von der DKG 2003 initiierte 

Zertifizierungssystem für onkologische Leistungserbringende zurück30. Ziel des 

Zertifizierungssystems ist die Schaffung von strukturierten Versorgungsnetzwerken, um die 

Evidenz-basierte, (bedarfs-)gerechte Versorgung von Krebsbetroffenen in Deutschland zu 

gewährleisten. Die Notwendigkeit und Förderung solcher Versorgungsstrukturen findet sich 

auch im Nationalen Krebsplan (Handlungsfeld 2, Ziel 5) wieder: „Es existieren einheitliche 

Konzepte und Bezeichnungen für die Qualitätssicherung und Qualitätsförderung und 

Zertifizierung onkologischer Behandlungseinrichtungen“29. Im Jahr 2019 wurden ca. 55 % der 

neu-diagnostizierten Krebspatient*innen in Deutschland in einem zertifizierten Krebszentrum 

behandelt (Berechnungen auf Grundlage der Krebsstatistik des Robert-Koch-Instituts und 

Daten der DKG).  

Um die Ergebnisqualität (im Sinne Donabedians Struktur-Prozess-Outcomes-Modell, vgl. auch 

Abschnitt 2.1) in den an der Zertifizierung teilnehmenden Versorgungsnetzwerken 

sicherzustellen, werden die Krebszentren jährlich vor Ort auditiert. Grundlage der Audits sind 

die von den entitätsspezifischen Zertifizierungskommissionen (die zusammengesetzt sind aus 

Mandatsträger*innen aus den betroffenen Fachgesellschaften) festgelegten 

Zertifizierungsanforderungen, die beispielsweise Mindestmengen (z. B. > 99 Radikale 

Prostatektomien pro Jahr31) oder aus den S3-Leitlinien abgeleitete Qualitätsindikatoren (z. B. 

Anastomoseninsuffizienzrate ≤ 6% für das Kolonkarzinom32) beinhalten. Dafür muss eine 

umfassende Dokumentation erfolgen, die neben Zentrumsprozessen beispielsweise auch 

patient*innenindividuelle klinische Parameter umfasst. Durch diese systematische Erfassung 

der Kennzahlen werden wichtige Outcomes quantifizierbar und damit auch vergleichbar. 

Zusätzlich stehen vor allem für die Entitäten Prostata, Brust und Darm große, 

patient*innenindividuelle Datensätze in einem einheitlichen Datenformat – auch für die 

Versorgungsforschung – zur Verfügung, die wichtige Parameter der onkologischen 

Versorgung in Krebszentren abdecken33. Aus den Möglichkeiten der Nutzung dieser 

Datensätze und der durch die Zertifizierung geschaffenen, Versorgungsnetzwerke 

übergreifenden Strukturen ging die vom Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe initiierte 
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PRO-Studie PCO (vgl. 2.4) hervor. Das resultierende Studienkonzept wurde dann 

anschließend auch in Darmkrebszentren umgesetzt (vgl. 2.5). Hieraus gehen die beiden nun 

vorgestellten Fallbeispiele hervor. 

 

2.4. Fallbeispiel 1: Ergebnisqualität in zertifizierten Prostatakrebszentren – die 

PCO-Studie 

Seit 2016 werden in teilnehmenden Prostatakrebszentren neben der Erhebung von Routine- 

und zertifizierungsrelevanten Daten auch PROs zum funktionellen Outcome nach 

Prostatakrebsbehandlung erhoben. Die dafür aufgesetzte „Prostate Cancer Outcomes“ Studie 

(PCO) wurde aktiv durch die Selbsthilfegruppe Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe 

(BPS) initiiert und ist Teil des TrueNorth Global Registries (TNGR)34. TNGR ist ein 

Zusammenschluss von weltweiten Studienzentren, die sich zum Ziel gesetzt haben, die 

Ergebnisqualität der Prostatakrebsbehandlung nachhaltig zu verbessern durch systematische 

Messung und Vergleich der Ergebnisse35. Zurzeit nehmen 14 Länder an dem von der 

Organisation Movember Foundation geleiteten Vorhaben teil. In Deutschland, Österreich und 

der Schweiz konnten bis zum Jahr 2022 mehr als 130 Prostatakrebszentren mit ca. 45.000 

behandelten Prostatakrebspatienten an der Teilnahme zur Studie motiviert werden. 

Deutschland ist das mit Abstand bestrekrutierende Land im TNGR. 

Hauptfragestellung der PCO-Studie ist: „Zeigen sich Unterschiede in der Ergebnisqualität nach 

lokal begrenztem Prostatakarzinom zwischen DKG-zertifizierten Zentren, zwischen diesen 

und internationalen Institutionen und falls ja, lassen sich Struktur- und Prozessmerkmale 

identifizieren, die diese Unterschiede erklären?“36.  

Für die PCO-Studie werden teilnehmende Patienten gebeten, vor und ein Jahr nach Beginn 

einer kurativen Behandlung2 ihres Prostatakarzinoms Fragen zu Prostatakrebs-spezifischen 

Funktionseinschränkungen und Symptomen sowie allgemeine Fragen zur Soziodemographie 

(Versicherungsstatus, Staatbürgerschaft, höchster Bildungsabschluss) zu beantworten. Als 

PRO-Instrument kommt hier der international etablierte Fragebogen EPIC-26 zur Anwendung 

(erste validierte Fassung von 2010). Dieser erfasst in 26 Items fünf Domänen: „Inkontinenz“, 

„irritative/obstruktive Symptomatik“, „gastrointestinale Symptomatik“, „Sexualität“ und 

„Vitalität/hormonelle Symptomatik“37–39. Die Angaben der Patienten zu diesen fünf Domänen 

werden dann zusammen mit ihren soziodemographischen Angaben verknüpft mit im Rahmen 

des Zertifizierungsprozess routinemäßig erhobenen Daten. Dadurch entsteht ein Datensatz 

mit klinischen (z. B. Tumorstatus, Komorbiditäten, Auftreten von Komplikationen), 

soziodemographischen (Versicherungsstatus, Staatsbürgerschaft, Bildungsabschluss), 

 

2 Neben der operativen Therapieoption und auch der strahlentherapeutischen Behandlung können auch Patienten 
mit Active Surveillance oder Watchful Waiting als Behandlungsstrategie eingeschlossen werden. 
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prozeduralen (z. B. erhaltene Behandlungen, Inanspruchnahme von Psychoonkologie) und 

PRO-Angaben zu jedem Patienten. 

Die hier vorgestellt Arbeit konzentriert sich auf operativ behandelte Patienten mit einem lokalen 

oder lokal fortgeschrittenen Prostatakarzinom: die zur Anwendung kommende 

Versorgungsleistung ist dabei die sog. Radikale Prostatektomie (RPE). Dabei wird die Prostata 

und nebenstehendes Gewebe vollständig („radikal“) entfernt mit dem kurativen Ziel der 

Entfernung jeglichen malignen Gewebes. Auch wenn es nach der Behandlung meistens zur 

vollständigen Remission kommt, ist die RPE mit teils erheblichen funktionellen 

Nebenwirkungen verbunden. Vor allem sind dabei die Kontinenz und Potenz der Patienten 

betroffen40. Die Erhebung von Funktionseinschränkungen und Symptomen aus Sicht der 

Patienten ist also besonders relevant sowohl für die Betroffenen selbst als auch für 

behandelnde Versorgungsorganisationen und Kostenträger.  

Die PCO-Studie ist im DRKS unter der Nummer DRKS00010774 registriert; es liegt unter 

anderem ein positives Ethikvotum der Ärztekammer Berlin vor (Eth-12/16). 

 

2.5. Fallbeispiel 2: Ergebnisqualität in zertifizierten Darmkrebszentren – die 

EDIUM-Studie 

Die EDIUM-Studie (Ergebnisqualität bei Darmkrebs: Identifikation von Unterschieden und 

Maßnahmen zur flächendeckenden Qualitätsentwicklung) verfolgt ein ähnliches Ziel wie die 

PCO-Studie, wobei es hierbei nun um die Versorgung von Darmkrebspatient*innen geht. Die 

teilnehmenden Patient*innen beantworten vor und anschließend ein Jahr nach Beginn ihrer 

Behandlung (operativ-kurativ oder palliativ-systemisch) die Fragebogen EORTC QLQ-C30 

und -CR29 – ebenfalls international etablierte PRO-Instrumente zur Erfassung von (darm-) 

krebsspezifischen Symptomen und Funktionseinschränkungen (bspw. Lebensqualität, 

physische Funktion, Bauchschmerzen, Haarausfall41,42)3. Auch hier werden im Baseline-

Fragebogen soziodemographische Angaben von den Patient*innen gemacht 

(Versicherungsstatus, höchster Bildungsabschluss, Staatsbürgerschaft). 

Neben dem eigentlichen Vergleich der Ergebnisqualität wird im Rahmen der EDIUM-Studie 

auch untersucht, welche fördernden und hemmenden Faktoren auf 

Versorgungsorganisationsebene vorliegen, um PROs flächendeckend in der onkologischen 

Routineversorgung in Darmkrebszentren zu implementieren. Die Synthese dieser beiden 

 

3 Eine Beispieldimension für den EORTC QLQ-C30 mit den dazugehörigen Items ist die Domäne „physische 
Funktion“ (Skalierung 0 – 100, wobei 100 der bestmögliche Wert ist) mit den folgenden Fragen: 1. Bereitet es Ihnen 
Schwierigkeiten, sich körperlich anzustrengen (z. B. eine schwere Einkaufstasche oder einen Koffer zu tragen)? 2. 
Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, einen längeren Spaziergang zu machen? 3. Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, 
eine kurze Strecke außer Haus zu gehen? 4. Müssen Sie tagsüber im Bett liegen oder in einem Sessel sitzen? 5. 
Brauchen Sie Hilfe beim Essen, Anziehen, Waschen oder Benutzen der Toilette? Antwortmöglichkeiten: Überhaupt 
nicht – Wenig – Mäßig - Sehr 
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Hauptziele (der Vergleich der Ergebnisqualität und die Evaluation der Implementierung) soll 

eine – wenn nötige – Veränderung der Versorgungsrealität ermöglichen. 

Die EDIUM-Studie wurden von 2018-2021 vom Innovationsauschuss des Gemeinsamen 

Bundesausschusses als Versorgungsforschungsprojekt gefördert (Fördernummer: 

01VSF17040) und wird seit Anfang 2022 aus Eigenmitteln der Projektbeteiligten (DKG, 

OnkoZert, Universität Köln, addz, ILCO, teilnehmenden Darmkrebszentren) weitergeführt. Sie 

ist im DRKS unter der Nummer DRKS00008724 registriert mit einem positiven Ethikvotum der 

Ärztekammer Berlin (Eth-19/18)43. 

 

2.6. Zielsetzung dieser Arbeit: Anwendungsmöglichkeiten von PROs auf 

verschiedenen Ebenen der Versorgung sowie hemmende und fördernde 

Faktoren für eine erfolgreiche Implementierung 

Diese Arbeit setzt sich mit den verschiedenen Ebenen der Nutzung von PROs für onkologische 

Patient*innen auseinander. Dabei ist als konkreter Versorgungskontext die Struktur der 

zertifizierten Krebszentren (im Speziellen: Prostata- und Darmkrebszentren) gewählt. Dadurch 

sind die Ergebnisse auf eine große Anzahl an Krebspatient*innen anwendbar und durch die 

bereits bestehenden Strukturen können auch Änderungen der Versorgung schneller und 

flächendeckender erreicht und (langfristig) kontinuierlich evaluiert werden. 

Um Möglichkeiten der Nutzung von PROs für onkologische Patient*innen in bereits 

bestehenden Versorgungsstrukturen (zertifizierten Krebszentren) aufzuzeigen und zu 

erforschen, werden in dieser Arbeit die folgenden Forschungsfragen adressiert: 

1. Wie lassen sich PROs als relevante Outcomes für den Vergleich von 

Versorgungsorganisationen unter der Berücksichtigung des Patient*innenkollektivs 

adjustieren?  

Hypothese: keine – explorative Fragestellung 

2. Wie unterscheiden sich Krebszentren bezüglich der patient-reported Outcomes ihrer 

behandelten Patient*innen voneinander?  

Hypothese: Die durch PROs gemessene Ergebnisqualität unterscheidet sich zum Teil 

erheblich zwischen Krebszentren unter angemessener Berücksichtigung der 

Patient*innenkollektive. 

3. Wie ist das Wissen über und die Haltung zu PROs von onkologisch Behandelnden in 

deutschen Krebszentren für die patient*innenindividuelle sowie die 

Versorgungsorganisations-übergreifende Nutzung?  

Hypothese: keine – explorative Fragestellung 

Dabei stehen also mehrere Ebenen der PRO-Nutzung im Fokus; dies resultiert daraus, dass 

PROs bereits so angelegt sind, dass sie – wurden sie einmal erfasst – auf vielfältige Weise 
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genutzt werden können. Als theoretischer Rahmen dient hierbei zum einen Donabedians 

Qualitätsbegriff und die daraus resultierenden Möglichkeiten der Qualitätssicherung und -

entwicklung (vgl. Abschnitt 2.1) sowie die vielfach geforderte Patient*innenzentrierung in der 

Versorgungsforschung2,21. Auch wenn der Fokus dieser Arbeit vor allem auf der Nutzung von 

PROs auf Versorgungsorganisationsebene liegt – da vor allem hierfür noch erheblicher 

Forschungsbedarf besteht – soll durch die dritte Forschungsfrage auch die 

Patient*innenebene adressiert werden. Dadurch sollen die Möglichkeiten der 

Mehrfachnutzung von PROs in der Onkologie aufgezeigt werden, da dies vor dem Hintergrund 

des stetig steigenden Dokumentationsaufwands für Behandelnde in der Onkologie für den 

Routineeinsatz höchst relevant ist44,45: ein möglichst datensparender Ansatz für die Erfassung 

von relevanten Outcomes für verschiedene Versorgungsebenen kann die Akzeptanz aller 

beteiligten Akteur*innen erhöhen und dadurch zu einer nachhaltigen und sinnvollen PRO-

Implementierung beitragen. Diese Arbeit soll somit neben der Untersuchung von 

Nutzungsmöglichkeiten von PROs für die onkologische Versorgung auf verschiedenen 

Ebenen und den daraus resultierenden methodischen Herausforderungen auch Wege 

aufzeigen, in welchem Rahmen solch eine nachhaltige PRO-Implementierung möglich und 

sinnvoll ist. 
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3. Publikationen 

Für die Zielsetzung dieser Arbeit mit ihren unterschiedliche Ebenen adressierenden 

Fragestellungen (vgl. 2.6) waren methodische Ansätze, die sowohl qualitative 

inhaltsanalytische, wissenssynthetisierende wie auch quantitativen Methoden beinhalten, 

erforderlich. So bauen die quantitativen Datenanalysen zum 

Versorgungsorganisationsvergleich (Arbeit 3 und 4) auf einem Systematic Review zu 

statistischen Adjustierungsmethoden (Arbeit 2) sowie der zuvor erfolgten psychometrischen 

Validierung des Messinstrumentes (Arbeit 1) auf. Zusätzlich kamen qualitative Methoden zum 

Einsatz, um mehr Einblicke in das Verständnis über und der Einstellung zu PROs von 

Behandelnden in Krebszentren zu erhalten (Arbeit 5). Es folgen Zusammenfassungen dieser 

fünf in peer-reviewten Zeitschriften veröffentlichten Arbeiten4. 

 

3.1. Arbeit 1: Validierung des Messinstrumentes - Voraussetzung für eine 

sinnvolle Integration von PROs in die Versorgung 

Für die Nutzung von PROs in der onkologischen Versorgung müssen zunächst 

Messinstrumente zur Verfügung stehen, die die erforderlichen Konstrukte (generisch und auch 

krebsspezifisch) zuverlässig messen. Dafür wird in der ersten Arbeit ein bereits international 

etablierter PRO-Fragebogen für das Prostatakarzinom (EPIC-26, „Expanded Prostate Cancer 

Composite 26-items Short Form“37) in seiner deutschen Übersetzung39 psychometrisch 

untersucht und validiert5. Der EPIC-26 ist ein international etablierter PRO-Fragebogen und 

wird bspw. vom ICHOM für das lokal begrenzte Prostatakarzinom empfohlen46. Gemessen 

werden mithilfe von 26 Items fünf für das Prostatakarzinom spezifische Symptome und 

Funktionseinschränkungen: „Inkontinenz“, „irritative/obstruktive Symptomatik“, 

„gastrointestinale Symptomatik“, „Sexualität“ und „Vitalität/hormonelle Symptomatik“. Für die 

psychometrische Validierung wurden folgende statistische Methoden verwendet (unter 

anderem nach Cronbach47): Konstruktvalidität (Faktorenanalyse), interne Konsistenz 

 

4 Bis auf die Arbeit 4 (Funktionelles Outcome nach elektiver Tumorresektion in Darmkrebszentren), die auf Deutsch 
im Deutschen Ärzteblatt veröffentlicht wurde, wurden alle Arbeiten in internationalen Zeitschriften veröffentlicht. Die 
Originalmanuskripte sind ab Kapitel 3 zu finden (zum Teil ohne Appendices). 
5 Als Beispiel seien hier die zur Domäne Inkontinenz (Skalierung 0 – 100, mit 100 als bestmöglichen Wert) 
gehörigen Items und die dazugehörigen Fragen aufgeführt: Urinverlust (Wie häufig haben Sie in den letzten 4 
Wochen Urin verloren? Antwortmöglichkeiten: öfter als einmal am Tag – etwa einmal am Tag – öfter als einmal die 
Woche – etwa einmal die Woche – selten oder nie), Kontrolle Harnentleerung (Welche der folgenden Aussagen 
beschreibt am besten, wie Ihre Kontrolle über die Harnentleerung in den letzten 4 Wochen war? 
Antwortmöglichkeiten: Keinerlei Kontrolle über die Harnentleerung - Häufiges Tröpfeln - Gelegentliches Tröpfeln - 
Vollständige Kontrolle), Gebrauch Einlagen (Wie viele Einlagen oder Inkontinenzvorlagen haben Sie normalerweise 
in den letzten 4 Wochen am Tag gebraucht, um den Urinverlust unter Kontrolle zu haben? Antwortmöglichkeiten: 
Keine – Eine Einlage am Tag – Zwei Einlagen am Tag – Drei oder mehr Einlagen am Tag), Probleme durch 
Tröpfeln/Urinverlust (Wie sehr hat Ihnen Tröpfeln oder Urinverlust in den letzten 4 Wochen Probleme bereitet? 
Antwortmöglichkeiten: Kein Problem – sehr kleines Problem – kleines Problem – mäßiges Problem – großes 
Problem) 
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(Cronbach’s Alpha) und Diskriminanzvalidität (Unterscheidbarkeit prä- und posttherapeutische 

Ergebnisse). Es konnte gezeigt werden, dass die deutsche Übersetzung des EPIC-26 

zufriedenstellende psychometrische Eigenschaften aufweist, die mit dem Originalfragebogen 

vergleichbar sind. 

 

3.2. Arbeit 2: Systematic Review zu Methoden der Casemix-Adjustierung bei 

PROs – Übersicht über genutzte Methoden zum Vergleich von 

Versorgungsorganisationen 

Zur Beantwortung der Frage: „Welche statistischen Methoden werden für die Casemix-

Adjustierung von PROs für den Vergleich von Versorgungsorganisationen genutzt?“ wurde 

eine systematische Literaturrecherche (in MEDLine durchgeführt unter Berücksichtigung des 

PICOS-Prinzips (Population, Intervention, Comparator, Outcome, Setting wie beispielweise 

von der Cochrane Collaboration vertreten48) und der qualitativen Evaluierung mithilfe der 

Critical Appraisal Skills Programme (CASP) Checkliste49. Aus 640 gescreenten Studien 

konnten elf in die Analyse eingeschlossen werden. Es konnte gezeigt werden, dass es bis jetzt 

keine einheitlichen Standards gibt zur Casemix-Adjustierung von PROs. Zumeist wurden 

Regressionsmodelle für die Adjustierung der PROs genutzt. Als Adjustoren kamen 

unterschiedlichste Patient*innencharakteristiken zum Einsatz; alle eingeschlossenen Studien 

nutzten Baseline-PROs als Adjustoren, die meisten schlossen soziodemographische Angaben 

der Patient*innen mit ein. Aufgrund der Heterogenität der Studienlage schließt die Arbeit mit 

der Identifizierung von wichtigen weiteren Forschungsfeldern sowie Empfehlungen für die 

Durchführung einer angemessenen Casemix-Adjustierung. 

 

3.3. Arbeit 3: Funktionelles Outcome ein Jahr nach Radikaler Prostatektomie 

in 88 Prostatakrebszentren – Vergleich der Ergebnisqualität auf 

Versorgungsorganisationsebene (Fallbeispiel 1) 

Aufbauend auf den Ergebnissen des Systematic Reviews (vgl. Abschnitt 3.2) wurden für die 

Radikale Prostatektomie relevante PROs (Inkontinenz, irritative/obstrukive Symptomatik, 

Sexualität – gemessen durch den EPIC-26) von 7065 Prostatakrebspatienten aus 88 

Prostatakrebszentren Casemix-adjustiert. Dafür wurde ein vom NHS genutzter 

Adjustierungsansatz (ursprünglich für den Einsatz von PROs bei elektiven orthopädischen 

Operationen23) für das Prostatakarzinom adaptiert und auf Patienten und Zentren, die an der 

PCO-Studie teilnehmen (vgl. Abschnitt 2.4), angewandt. Die Casemix-adjustierte 

Ergebnisqualität in den Prostatakrebszentren zeigte erhebliche Unterschiede vor allem für die 

Domänen Inkontinenz und Sexualität. Der Adjustierungseffekt wurde ferner untersucht und ein 
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Maß vorgeschlagen, um dessen Größe zu analysieren. Dafür wurden minimally important 

differences (MIDs) für die Domänen genutzt: die Anzahl derjenigen Krebszentren, die mehr 

als eine MID unterhalb des Medians der entsprechenden Domäne fielen, wurde bestimmt. Für 

Inkontinenz konnte so gezeigt werden, dass 26 % der eingeschlossenen Zentren 

unterdurchschnittlich schlechte Ergebnisse hatten. Es konnte ein kleiner bis mittlerer 

Adjustierungseffekt für die untersuchten PROs gezeigt werden (bezogen auf Cohen’s d50). 

 

3.4. Arbeit 4: Funktionelles Outcome ein Jahr nach elektiver Tumorresektion 

beim kolorektalen Karzinom in 102 Darmkrebszentren – Vergleich der 

Ergebnisqualität auf Versorgungsorganisationsebene (Fallbeispiel 2) 

Ähnlich dem Vorgehen der Arbeit 3 für Prostatakrebszentren wurde auch für 102 zertifizierte 

Darmkrebszentren ein Casemix-adjustierter Ergebnisqualitätsvergleich mit insgesamt 4239 

eingeschlossenen Patient*innen durchgeführt. Dabei wurde als PRO-Instrument zum einen 

das generische, tumorentitätsübergreifende Fragebogenmodul EORTC QLQ-C3042 genutzt 

sowie auch das darmkrebsspezifische Modul EORTC QLQ-CR2941. Für die Publikation 

wurden fünf in einer Vorarbeit identifizierten klinisch relevante PRO Scores ausgewählt und 

untersucht (allgemeine Lebensqualität, Schmerzen, Obstipation, physische Funktion, 

Abdominalschmerzen)51. Vor allem für physische Funktion konnten größere Unterschiede 

zwischen den Zentren nach erfolgter Casemix-Adjustierung beobachtet werden. Darüber 

hinaus untersucht die Publikation durch Zusammenhangsanalysen, welche 

patient*innenseitigen Charakteristiken die ausgewählten PROs vorhersagen können, wodurch 

auch eine patient*innenindividuelle Nutzung von PROs durch Kliniker*innen ermöglicht werden 

kann (beispielsweise durch Identifizierung von besonderen Risikogruppen). Für die Ebene der 

Versorgenden (also der Zentren) zeigt die Arbeit vor allem das Potential auf, auf die 

Ergebnisqualität bezogene „Ausreißer“ zu identifizieren, da in der Gesamtschau die 

Unterschiede gemessen durch PROs für diese Stichprobe der Darmkrebszentren eher gering 

ausfielen.  

 

3.5. Arbeit 5: Einstellungen zu und Wissen über PROs von Behandelnden – 

Möglichkeiten und Limitationen der Implementierung von PROs auf 

patient*innenindividueller Ebene 

Um herauszufinden, wie das Wissen über und die Haltung zu PROs von onkologisch 

Behandelnden in deutschen Krebszentren ist, wurde eine qualitative Befragung mit 

Kliniker*innen aus den EDIUM-Studienzentren durchgeführt (vgl. Abschnitt 2.4). An der 

qualitativen Befragung nahmen 12 Kliniker*innen (fünf Chirurg*innen, zwei Onkolog*innen, 
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eine Psychoonkologin, zwei onkologische Fachpfleger*innen, eine Stomatherapeutin, eine 

medizinische Fachangestellte) teil; zur Auswertung wurde ein inhaltsanalytischer Ansatz nach 

Kuckartz gewählt52. Die Analysen zeigen, dass die Befragten wenig Wissen über und 

praktische Erfahrung mit PROs hatten. Trotzdem konnten die meisten Kliniker*innen Vorteile 

von PROs für den klinischen Einsatz erkennen. Die meisten dieser Vorteile wurden in der 

Verwendung von PROs als strukturierenden Ansatz zur Quantifizierung 

darmkrebsspezifischer Symptome und Funktionen gesehen, die den Kliniker*innen mehr 

Informationen über Krebspatient*innen und ihre Behandlung zur Verfügung stellen. Die 

Teilnehmenden sahen mehrere Nutzungsmöglichkeiten für PROs - nicht nur als klinisches 

Messinstrument, sondern auch als wichtiger wissenschaftlicher Indikator für 

Behandlungsergebnisse und für die Qualitätssicherung. Die zahlreichen Anwendungsfälle 

können bei künftigen Bemühungen um eine erfolgreiche Implementierung von PROs im 

klinischen Kontext sehr hilfreich sein, da sie mehrere Stärken von PROs aufzeigen. 
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4. Publikationen dieser Arbeit 

4.1. Psychometric validation of the German version of the EPIC-26 

questionnaire for patients with localized and locally advanced prostate 

cancer 

 

Veröffentlicht als: Sibert, N. T., Dieng, S., Oesterle, A., Feick, G., Carl, G., Steiner, T., Minner, 

J., Roghmann, F., Kaftan, B., Zengerling, F., Hinkel, A., Beyer, B., Heidenreich, A., Harke, N., 

Brehmer, B., Pfitzenmaier, J., Fichtner, J., Neisius, A., Hammerer, P., … Kowalski, C. (2019). 

Psychometric validation of the German version of the EPIC-26 questionnaire for patients with 

localized and locally advanced prostate cancer. World Journal of Urology. 

https://doi.org/10.1007/s00345-019-02949-7 

 

https://doi.org/10.1007/s00345-019-02949-7
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4.2. Different Approaches for Case-Mix Adjustment of Patient-Reported 

Outcomes to Compare Healthcare Providers – Methodological Results of 

a Systematic Review 

 

Veröffentlicht als: Sibert, N. T., Pfaff, H., Breidenbach, C., Wesselmann, S., & Kowalski, C. 

(2021). Different Approaches for Case-Mix Adjustment of Patient-Reported Outcomes to 

Compare Healthcare Providers-Methodological Results of a Systematic Review. Cancers, 

13(16), 3964. https://doi.org/10.3390/cancers13163964 

https://doi.org/10.3390/cancers13163964
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4.3. Variation across operating sites in urinary and sexual outcomes after 

radical prostatectomy in localized and locally advanced prostate cancer 

 

Veröffentlicht als: Sibert, N. T., Pfaff, H., Breidenbach, C., Wesselmann, S., Roth, R., Feick, 

G., Carl, G., Dieng, S., Gaber, A. A., Blana, A., Darr, C., Distler, F., Kunath, F., Bedke, J., 

Erdmann, J., Minner, J., Simon, J., Kwiatkowski, M., Burchardt, M., … Kowalski, C. (2022). 

Variation across operating sites in urinary and sexual outcomes after radical prostatectomy in 

localized and locally advanced prostate cancer. World Journal of Urology. 

https://doi.org/10.1007/s00345-022-03985-6 

https://doi.org/10.1007/s00345-022-03985-6
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4.4. Ergebnisqualität in zertifizierten Darmkrebszentren nach Resektion eines 

kolorektalen Karzinoms 

 

Veröffentlicht als: Kowalski, C., Sibert, N. T., Breidenbach, C., Hagemeier, A., Roth, R., 

Seufferlein, T., Benz, S., Post, S., Siegel, R., Wiegering, A., Winkels, R., Bieck-Messemer, S., 

Fahlke, J., Reissfelder, C., Fuchs, M., Herzog, T., Weihrauch, R., Faber-Mertens, J., … 

Wesselmann, S. (2022). Ergebnisqualität in zertifizierten Darmkrebszentren nach Resektion 

eines kolorektalen Karzinoms—Patient-Reported und kurzfristig-klinische Outcomes. 

Deutsches Ärzteblatt. https://doi.org/10.3238/arztebl.m2022.0325 
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4.5. Clinicians‘ knowledge and attitudes towards patient reported outcomes in 

colorectal cancer care – insights from qualitative interviews 

 

Veröffentlicht als: Sibert, N. T., Kowalski, C., Pfaff, H., Wesselmann, S., & Breidenbach, C. 

(2021). Clinicians’ knowledge and attitudes towards patient reported outcomes in colorectal 

cancer care—Insights from qualitative interviews. BMC Health Services Research, 21(1), 366. 

https://doi.org/10.1186/s12913-021-06361-z 
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5. Diskussion: Patient-reported Outcomes und ihre 

Nutzungsmöglichkeiten auf verschiedenen 

Versorgungsebenen in der Onkologie 

Ziel dieser Arbeit war es, die Möglichkeiten der Nutzung von patient-reported Outcomes 

(PROs) für onkologische Patient*innen in bereits bestehenden Versorgungsstrukturen 

(zertifizierten Krebszentren) aufzuzeigen und zu erforschen. Dafür wurde zunächst die 

deutsche Übersetzung eines international bereits etablierten PRO-Instruments (EPIC-26) für 

das lokalisierte Prostatakarzinom psychometrisch validiert, was eine Grundvoraussetzung für 

die klinisch relevante und wissenschaftlich fundierte Implementierung von PROs ist (Arbeit 1). 

Dann wurden mithilfe eines Systematic Reviews statistische Methoden zusammengetragen, 

die in anderen Untersuchungen zur Anwendung gekommen sind, um PROs für den Casemix-

adjustierten Versorgungsorganisations-Vergleich zu nutzen (Arbeit 2). Aufbauend auf den 

Ergebnissen dieses Reviews konnte dann zum einen das funktionelle Outcome – gemessen 

durch den zuvor validierten Fragebogen – ein Jahr nach Radikaler Prostatektomie in 

unterschiedlichen Prostatakrebszentren untersucht werden (Arbeit 3). Hierbei konnte gezeigt 

werden, dass sich Prostatakrebszentren in ihren funktionellen Outcomes unterscheiden und 

diese Unterschiede unabhängig vom Patientenkollektiv sind. Auch für die Tumorentität 

Darmkrebs wurden PROs genutzt, um eventuell bestehende Ergebnisqualitätsunterschiede 

zwischen den Krebszentren zu untersuchen und zu quantifizieren (Arbeit 4). Dabei zeigten 

sich keine solch bedeutenden Unterschiede wie für Prostatakrebszentren. Um weitere, über 

den Qualitätsvergleich hinausgehende Nutzungsmöglichkeiten von PROs zu identifizieren, 

wurden anschließend qualitativ das Wissen über und die Einstellung zu PROs von onkologisch 

tätigen Kliniker*innen untersucht (Arbeit 5). Hierbei konnte erfasst werden, dass Kliniker*innen 

durchaus verschiedene potentielle Anwendungsmöglichkeiten von PROs identifizieren (z. B. 

Verlaufskontrolle, Verbesserung der Ärzt*innen-Patient*innen-Kommunikation), jedoch auch – 

vor allem technisch-organisatorische – Hürden sehen, die bei einer nachhaltigen 

Implementierung berücksichtigt werden müssen (vgl. auch 5.3)53.  

Vor diesem Hintergrund lassen sich nun im Folgenden abschließend die in Abschnitt 2.6 

aufgeworfenen Fragestellungen adressieren (5.1, 5.2, 5.3), die anschließend 

zusammengenommen die verschiedenen Nutzungsebenen von PROs und deren 

Möglichkeiten aufzeigen sollen (5.4). 
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5.1. Forschungsfrage 1: Wie lassen sich PROs als relevante Outcomes für den 

Vergleich von Versorgungsorganisationen unter der Berücksichtigung 

des Patient*innenkollektivs adjustieren? 

Eine Hauptherausforderung der Nutzung von Outcomes auf Versorgungsorganisationsebene 

ist die des angemessenen Vergleichs – dies trifft im Besonderen auch auf PROs zu (vgl. auch 

Abschnitte 2.2 und 2.3). Daraus ergab sich die erste Forschungsfrage dieser Arbeit. Durch die 

durchgeführte systematische Literaturrecherche konnte kein einheitliches 

Adjustierungsvorgehen für PROs identifiziert werden. Stattdessen existieren eine Vielzahl an 

unterschiedlichen Methodiken, um mithilfe von PROs Versorgungsorganisationen zu 

vergleichen. Neben erheblichen Differenzen (bspw. in der Skalierung der adjustierten PROs 

oder der Einbeziehung von Merkmalen der zu vergleichenden Versorgungsorganisationen) 

hatten die in der Literatur gefundenen Ansätze allerdings gemein, dass die Notwendigkeit einer 

Baseline-Befragung – also einer Befragung vor Initiierung der Versorgungsleistung – 

unterstrichen wurde: Alle identifizierten Studien (n = 11) benutzen als Patient*innenmerkmal 

für die Adjustierung in einer Baseline-Befragung erfasste PROs. Auf Grundlage der 

Literaturrecherche wurden vor allem die folgenden drei Forderungen für ein methodisch 

angemessenes und korrektes Adjustierungsverfahren von PROs aufgestellt – die so dann 

auch für die in den Arbeiten 3 und 4 durchgeführten Versorgungsorganisationsvergleiche 

angewandt wurden54:  

1. Nutzung von Baseline-PROs für die Adjustierungsmodelle 

2. Nutzung der ursprünglichen Skalierung des verwendeten PRO-Instruments6 

3. Möglichst keine Einbeziehung von Versorgungsorganisationsmerkmalen in die 

Adjustierungsmodelle  

Für die Casemix-Adjustierungen der PROs von Prostata-57 sowie Darmkrebszentren58 wurde 

dann das methodische Vorgehen des NHS für elektive operative Eingriffe gewählt23, das sich 

bereits für den Vergleich einer großen Anzahl von Versorgungsorganisationen bewährt hat 

und fortlaufend methodisch evaluiert wird. Dabei ist das Vorgehen das folgende (und wird für 

jede Therapieform stratifiziert durchgeführt): 

1. Identifizierung von für die Erkrankung relevanten (und aus der Dokumentation 

vorhandenen) individuellen Patient*innenmerkmalen, die als Adjustoren 𝑎𝑘 dienen (𝑘 

ist die Anzahl der Adjustoren) 

 

6 Dies bezieht sich darauf, dass einige der im Systematic Review eingeschlossenen Studien für die Adjustierung 

Quotienten bilden (z. B. 
𝑒𝑟𝑤𝑎𝑟𝑡𝑒𝑡𝑒𝑠 𝐸𝑟𝑔𝑒𝑏𝑛𝑖𝑠

𝑏𝑒𝑜𝑏𝑎𝑐ℎ𝑡𝑒𝑠 𝐸𝑟𝑔𝑒𝑏𝑛𝑖𝑠
) und diese dann berichten, bspw. 55,56. Diese Quotienten sind dann nicht 

mehr in der ursprünglichen Skalierung des verwendeten PRO-Instruments verständlich, was die Akzeptanz bei 
relevanten Akteur*innen verringern kann.  
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2. Aufstellung eines multiplen linearen Regressionsmodells 𝑃𝑅𝑂 =  𝛽0 +  𝛽𝑘 ∗  𝑎𝑘 +  𝜀, 

das das erfasste PRO durch die Adjustoren erklärt 

3. Berechnung eines erwarteten PROs 𝑒𝑖 für jede*n Patient*in auf Grundlage ihrer*seiner 

spezifischen Patient*innenmerkmale (𝑖 ist die Gesamtanzahl der Patient*innen aller am 

Vergleich teilnehmender Versorgungsorganisationen)  

4. Berechnung der 𝑃𝑒𝑟𝑓𝑜𝑟𝑚𝑎𝑛𝑐𝑒𝑗 =
1

𝑛𝑗
 ∑ (𝑒𝑖 −  𝑜𝑖)

𝑛𝑗

𝑖=1
 für jede Versorgungsorganisation 𝑗, 

wobei 𝑛𝑗 die Anzahl der Patient*innen der Versorgungsorganisation 𝑗 ist und 𝑜𝑖 das 

beobachtete PRO der*s 𝑖ten Patient*in 

5. Berechnung der adjustierten PROs 𝑎𝑑𝑗𝑢𝑠𝑡𝑖𝑒𝑟𝑡𝑗 = 𝑃𝑒𝑟𝑓𝑜𝑟𝑚𝑎𝑛𝑐𝑒𝑗 +  𝑜̅ für jede 

Versorgungsorganisation mit dem beobachteten PRO-Durchschnittswert 𝑜̅ aller 

Patient*innen aller Versorgungsorganisationen  

Das beschriebene Vorgehen hat dabei mehrere nennenswerte Vorteile: Zum einen wird mit 

der multiplen linearen Regression eine vergleichsweise niederschwellige statistische Methode 

gewählt, um für alle Beteiligten, insbesondere Behandelnde, das methodische Vorgehen 

nachvollziehbar zu machen. Dies kann die Akzeptanz bei den genannten Beteiligten erheblich 

erhöhen (vgl. auch Abschnitt 5.3). Des Weiteren sind die adjustierten Scores weiterhin so 

skaliert wie die ursprünglich gemessenen. Auch dies erleichtert die Interpretation der 

Ergebnisse für alle Akteur*innen. Schließlich wird durch das Nutzen eines additiven Ansatzes 

(im Gegensatz zu Raten- bzw. Quotienten-nutzenden Verfahren, vgl. auch Fußnote 6) 

verhindert, dass vor allem sehr niedrige beobachtete oder erwartete PROs (z. B. Werte 

zwischen 0 und 1) die adjustierten Werte stark beeinflussen können. 

 

5.2. Forschungsfrage 2: Wie unterscheiden sich Krebszentren bezüglich der 

patient-reported Outcomes ihrer behandelten Patient*innen voneinander? 

Die wissenschaftliche und empirische Relevanz der oben beantworteten Fragestellung und die 

daraus abgeleitete, weiterentwickelte Adjustierungsmethode (vgl. 5.1) wurde anschließend auf 

die zwei Fallbeispiele (vgl. 2.4 und 2.5) angewandt und darauf aufbauend wurden die 

untersuchten Krebszentren verglichen, wobei sich durchaus unterschiedliche Resultate 

ergaben: Für die Prostatakrebszentren konnten nach der Casemix-Adjustierung für die 

behandelten Patienten relevante Unterschiede in den untersuchten PROs (Inkontinenz, 

Sexualität, irritative/obstruktive Symptomatik) festgestellt werden57. Um diese Unterschiede 

quantifizierbar zu machen und besser einordnen zu können, wurde eine auf MIDs beruhende 

Kennzahl eingeführt (𝑀𝐼𝐷𝑃𝑒𝑟𝑓𝑜𝑟𝑚𝑎𝑛𝑐𝑒𝑛𝑟𝑎𝑡𝑒 =  
𝑁𝑎𝑑𝑗𝑢𝑠𝑡𝑖𝑒𝑟𝑡𝑗 < (𝑎𝑑𝑗𝑢𝑠𝑡𝑖𝑒𝑟𝑡̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅ − 𝑀𝐼𝐷)

𝑁
∗ 100, wobei 𝑎𝑑𝑗𝑢𝑠𝑡𝑖𝑒𝑟𝑡̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅  

der Mittelwert aller adjustierter PROs ist, 𝑁𝑎𝑑𝑗𝑢𝑠𝑡𝑖𝑒𝑟𝑡𝑗 < (𝑎𝑑𝑗𝑢𝑠𝑡𝑖𝑒𝑟𝑡̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅ ̅̅  − 𝑀𝐼𝐷) die Anzahl aller 
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Versorgungsorganisationen mit einem adjustierten PRO, der mehr als eine MID kleiner ist als 

der Mittelwert aller adjustierten PROs und 𝑁 die Anzahl aller am Vergleich teilnehmender 

Versorgungsorganisationen): diese Kennzahl gibt also die Prozentzahl derjenigen 

Versorgungsorganisationen an, in denen das Outcome mehr als eine MID – also für die 

Patient*innen bemerkbar – schlechter ist als im Durchschnitt aller zu vergleichenden 

Versorgungsorganisationen. Durch Anwendung der 𝑀𝐼𝐷𝑃𝑒𝑟𝑓𝑜𝑟𝑚𝑎𝑛𝑐𝑒𝑛𝑟𝑎𝑡𝑒 konnte gezeigt 

werden, dass 26 % der Prostatakrebszentren ein deutlich schlechteres und für Patienten 

spürbares Inkontinenz-Outcome ein Jahr nach Operation aufweisen. Solche Unterschiede und 

vor allem auch solch eine negative Abweichung vom „Durchschnittsoutcome“ wurde vormals 

– aufgrund fehlender Daten und Analysemethoden – für Prostatakrebszentren noch nicht 

beschrieben. Sie identifizieren – aufbauend auf einer strikten, transparent dargelegten und 

nachvollziehbaren Methodik – erhebliche Versorgungsungleichheiten in für die Betroffenen 

besonders relevanten Funktionen. Für Prostatakrebszentren erwiesen sich also die Nutzung 

des EPIC-26 als spezifisches PRO-Instrument und der darauf aufbauende, Casemix-

adjustierte Vergleich als für verschiedene Gruppen (Patienten, Behandelnde, Forschende) 

wertvoll (vgl. auch Abschnitt 5.4). 

Auch für Darmkrebszentren wurden die durch den EORTC QLQ-C30 und -CR29 erhobenen 

PROs adjustiert und anschließend zum Zentrumsvergleich genutzt. Zwar konnte zunächst 

festgestellt werden, dass die beschriebene Adjustierungsmethode auch hierbei sehr gut 

anwendbar war und zuverlässig zu auswertbaren Casemix-adjustierten PROs auf 

Versorgungsebene führte. Jedoch wurden geringere, durch MIDs gemessene Unterschiede 

zwischen den Darmkrebszentren identifiziert: für die Domäne „physische Funktion“ hatten auf 

Grundlage der 𝑀𝐼𝐷𝑃𝑒𝑟𝑓𝑜𝑟𝑚𝑎𝑛𝑐𝑒𝑛𝑟𝑎𝑡𝑒 ca. 14 % der Darmkrebszentren ein für Patient*innen 

bemerkbares, schlechteres Outcome als der Median aller teilnehmenden Zentren. Physische 

Funktion ist dabei der Score mit der größten Varianz zwischen den Zentren. 

Eine mögliche Erklärung der geringeren Unterschiede zwischen Darmkrebszentren im 

Vergleich zu Prostatakrebszentren ist die Abwesenheit von einigen wenigen, für die operative 

Entfernung eines kolorektalen Karzinoms typischen Funktionseinschränkungen oder 

Symptomen. Im Gegensatz zum Prostatakrebs und der Radikalen Prostatektomie, bei der 

aufgrund des Operationszugangs und -gebiets vor allem die Kontinenz und Potenz der 

Behandelten eingeschränkt werden können, können beim Darmkrebs viele verschiedene 

Funktionseinschränkungen oder auch gar keine auftreten und das Spektrum der 

Nebenwirkungen ist sehr viel breiter. Dadurch diversifizieren sich die erfassten Symptome 

stark und anstatt einzelner, sehr spezifischer Symptome eignet sich eher ein Outcome, das 

ein breiter gefasstes Konstrukt erfasst – so wie physische Funktion. Im EORTC QLQ-C30 – 

dem Fragebogen, der für den Vergleich der Darmkrebszentren zur Anwendung kommt – 

besteht physische Funktion aus den meisten Einzelitems (insgesamt 5, vgl. auch Fußnote 2) 
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und deckt damit ein breiter gefasstes Spektrum an Funktionseinschränkung ab. Der Vergleich 

der Ergebnisse der Arbeiten 3 und 4 unterstreicht also für die Verwendung von PROs zum 

Versorgungsorganisationsvergleich unter anderem, wie wichtig die Wahl angemessener 

Outcomes ist (noch vor der daran anschließenden Wahl des eigentlichen PRO-

Messinstruments59,60): So scheinen PROs, die sehr krankheitsspezifische und die Behandelten 

stark beeinflussende Einschränkungen oder Nebenwirkungen erfassen, geeigneter, als die 

Erhebung einer große Bandbreite an PROs, die zwar alle für Betroffene potentiell relevant sein 

können, jedoch zumeist Symptome erfassen, die selten eintreffen oder nur zu einer geringen 

Einschränkung führen. Auch die 2022 von der European Society for Medical Oncology (ESMO) 

erstellte Clinical Practice Guideline weist darauf explizit hin: „Outcomes to be assessed in a 

routine clinical care setting should be meaningful in the target population (i.e. prevalent and/or 

impactful on function or QoL) and clinically actionable (i.e. a management approach exists for 

clinicians to address the problem(s) through action, such as modifying cancer treatment or 

adding a supportive therapy)“60. Für Patienten, die vor ihrer Radikalen Prostatektomie 

kontinent und potent waren (ca. 97 % der bis 2021 eingeschlossenen PCO-Patienten sind vor 

Beginn der Behandlung kontinent7) und deren Risiko, nach ihrer operativen 

Prostatakrebsbehandlung täglich Einlagen tragen oder auf (medikamentöse) 

potenzsteigernde Mittel zurück greifen zu müssen recht hoch liegt (ein Jahr nach Operation 

benötigen nur noch 57 % der Patienten keine Einlagen zum Kontinenzerhalt), trifft dies 

beispielsweise zu. Wenn solche markanten behandlungsassoziierten 

Funktionseinschränkungen also vorliegen, diese auch (am besten) durch Patient*innen selbst 

erfasst werden können61 und die Versorgungsorganisationen diese auch wirklich selbst 

beeinflussen können (wie die erheblichen Unterschiede nach erfolgter Casemix-Adjustierung 

zwischen den Prostatakrebszentren aufzeigen), dann kann die Messung dieser PROs zum 

Qualitätsvergleich von Versorgungsorganisationen herangezogen werden und sollte es aus - 

im Sinne der Patient*innenorientierung als eine der Grundpfeiler der Versorgungsforschung5. 

 

5.3. Forschungsfrage 3: Wie ist das Wissen über und die Haltung zu PROs von 

onkologisch Behandelnden in deutschen Krebszentren für die 

patient*innenindividuelle sowie die Versorgungsorganistions-

übergreifende Nutzung? 

Zur Beantwortung der dritten Forschungsfrage wurde ein qualitativer Ansatz gewählt62. Aus 

den durchgeführten Interviews konnte abgeleitet werden, dass die befragten Kliniker*innen 

aus den an der PRO-Studie teilnehmenden Darmkrebszentren generell eher wenig Wissen 

 

7 Berechnung durch Autorin, Artikel in Vorbereitung 
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über PROs hatten, jedoch diesen grundsätzlich positiv gegenüber eingestellt waren. Es 

wurden vor allem die Möglichkeiten einer standardisierten und quantifizierbaren Symptom- und 

Funktionserfassung als gewinnbringend genannt: für eine patient*innenindividuelle Nutzung 

wurden darüber hinaus vor allem der Wissenszuwachs über Symptome und Funktionen, die 

besondere Patient*innenrelevanz, die Verbesserung der Ärzt*in-Patient*innenkommunikation 

sowie eine verbesserte Verlaufskontrolle als sich aus der PRO-Nutzung ergebende Vorteile 

gesehen. Nichtsdestotrotz wurde auch kritisch angemerkt, dass eine systematische PRO-

Erfassung das eigentliche Ärzt*innen-Patient*innen-Gespräch nicht ersetzen könne und die 

verwendeten Instrumente (in diesem Fall: EORTC QLQ-C30 und -CR29) entweder zu 

spezifisch oder zu unspezifisch seien.  

Neben der Untersuchung der Einstellung von Kliniker*innen PROs gegenüber, wurden die 

qualitativen Interviews ferner genutzt, um erleichternde und erschwerende Faktoren für eine 

erfolgreiche PRO-Implementierung in der Praxis zu identifizieren53: Auf der technischen Ebene 

sind vor allem die Einbettung der PRO-Erfassung in ein elektronisches 

Krankenhausinformationssystem und eine klare Darstellung Patient*innen-individueller 

Ergebnisse (bspw. durch farbliche Markierungen, Visualisierungen der Ergebnisse, etc.) 

wichtig für eine erfolgreiche Implementierung, wohingegen auf der organisatorischen Ebene 

die Einbettung in schon bestehende Strukturen, klare Verantwortlichkeiten (z.B. PRO-

Koordinator*innen), ein geringer Zeitverlust zwischen Erhebung und Ergebnismitteilung sowie 

die ausschließliche Nutzung von relevanten PRO-Messinstrumenten genannt wurden. 

 

5.4. PROs für die Versorgung von Krebspatient*innen – Integration und 

Synthese der Ergebnisse auf verschiedenen Ebenen  

Die Zusammenstellung und Diskussion der Ergebnisse, die zur Beantwortung der 

Forschungsfragen herangezogen werden konnten, zeigen die verschiedenen Möglichkeiten 

der PRO-Nutzung auf unterschiedlichsten onkologischen Versorgungsebenen im konkreten 

Kontext der Krebszentren auf. Gerade für die Onkologie unterstreichen mehrere 

Übersichtsarbeiten den Nutzen von PROs für die klinische Routineversorgung und auch für 

Qualitätsentwicklungsinitiativen63,64 und auch die ESMO Guideline zu PROs betont neben der 

klinischen, patient*innenindividuellen Nutzung, dass PROs aggregiert als „quality metric“ zur 

„quality assurance and improvement in clinical care“60 genutzt werden sollten. Diese 

Mehrfachnutzung von PROs wird also häufig adressiert und soll auch durch diese Arbeit 

unterstrichen werden. 

Wenn die Ergebnisse der vorangestellten Publikationen also gemeinsam betrachtet werden, 

so fällt auf, dass die beiden als Fallbeispiele genutzten Studien (PCO- sowie EDIUM) eine 

Implementationsmöglichkeit dieser verschiedenen geforderten Ebenen liefern: Obwohl die 
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PROs (zum einen der EPIC-26, zum anderen die Fragebogen EORTC QLQ-C30 und -CR29) 

zunächst vor allem für den Ergebnisqualitätsvergleich erhoben wurden57, sehen Kliniker*innen 

auch die Vorteile der patient*innenindividuellen Nutzung62 und können beispielweise auch 

explizit Scores nennen, die für die prätherapeutische Beurteilung von Darmkrebspatient*innen 

relevant sind51. Für den konkreten Versorgungskontext (zertifizierte Krebszentren als 

integrierte Versorgungsnetzwerke) unterstreicht dies, wie die Messung von PROs, das 

patient*innenindividuelle und Versorgungsorganisations-bezogene Rückspiegeln der daraus 

resultierenden Ergebnisse und dadurch die Versorgungs- und Qualitätsbewertung sich auf die 

verschiedenen Ebenen der Versorgung auswirken können.  

 

 

Abbildung 2: Schematische Darstellung der Auswirkungen einer systematischen PRO-Erfassung auf 
unterschiedlichen Ebenen der onkologischen Versorgung am Beispiel des operativ behandelten 
Prostatakarzinoms. LL = Leitlinie, PRO = patient-reported Outcome, RPE = Radikale Prostatektomie 

 

Helfen beim Verständnis dieser Zusammenhänge kann eine Betrachtung mithilfe des 

Throughput-Modells nach Pfaff und Schrappe5 (vgl. Abbildung 2). Dabei fungieren sowohl die 

patient*innenindividuellen als auch die adjustierten Zentrums-PROs als Outcome, das – 

einmal zurückgespiegelt an die Kliniker*innen und potentiell auch an die Betroffenen selbst – 

den Input (Krebszentren, Patient*innen, Intervention) beeinflussen kann, indem beispielsweise 

Strukturen in Krebszentren angepasst werden. Nach Donabedian kann man diese Input-

Faktoren auch als Strukturfaktoren und damit zum ersten Teil des Struktur-Prozess-Outcome-

Modells auffassen10. Die Intervention als „Input 2. Ordnung“, die nach Pfaff und Schrappe „die 

entscheidende Rolle im […] Throughput [spielt]“5, ist bei der Implementierung von PROs das 

Messen der PROs (im Sinne eines Diagnostikums) sowie das Rückspiegeln der Ergebnisse 
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(auf der patient*innenindivduellen Ebene und auch der Versorgungsorganisationsebene). 

Dabei kann das Rückspiegeln der PRO-Ergebnisse auf Versorgungsorganisationsebene wie 

für Darm- und Prostatakrebszentren, die an PCO oder EDIUM teilnehmen, durch 

Ergebnisqualitätsberichte erfolgen65,66. Dies wiederum hat Einfluss (z. B. durch Identifizierung 

von Versorgungslücken oder strukturell auftretenden spezifischen Operationsnebenwirkungen 

im eigenen Krebszentrum) auf die eigentliche Gesundheitsleistung (z. B. verbesserte 

Operationstechnik) als Throughput und damit auf den Output – die abgeschlossenen 

Krebsbehandlungen. Durch die zuvor erfolgten Anpassungen (also durch Struktur- und 

Prozessanpassungen nach Donabedian) kann so auch das Outcome potentiell verbessert 

werden – sowohl auf patient*innenindividueller Ebene (z. B. weniger Patienten mit erektiler 

Dysfunktion) als auch auf Versorgungsorganisationsebene (bessere adjustierte 

Sexualitätsscores im Vergleich mit anderen Krebszentren). Hervorgehoben werden sollte 

hierbei, dass in der vorliegenden Arbeit keinerlei Faktoren des Throughputs (bspw. Einfluss 

von Operationstechnik auf Kontinenz) untersucht wurden. Dies sollte Gegenstand weiterer 

Forschung sein (bzw. ist zum Teil auch bereits aus der Literatur bekannt67) und kann 

Kliniker*innen und anderen relevanten Akteur*innen helfen, auf PROs aufbauende Initiativen 

zu nutzen, um den Versorgungsalltag aktiv besser zu gestalten – im Sinne der Betroffenen. 

5.5. Fazit 

Patient-reported Outcomes (PROs) und die für ihre Messung verwendeten Fragebogen sind 

Instrumente, die Outcomes aus der Patient*innenperspektive quantifizierbar machen und 

zunehmend in der Forschung und Klinik genutzt werden60. In der vorliegenden Arbeit konnten 

viele mehrschichtige Anwendungsbereiche und -potentiale von PROs für die Onkologie 

aufgezeigt werden, um die Versorgung von Krebspatient*innen nachhaltig zu verbessern: für 

die patient*innenindividuellen Ebene identifizierten Behandelnde viele Chancen durch eine 

routinemäßige PRO-Erhebung (die zu einer Verbesserung der individuellen 

Versorgungsleistungen führen können) und auf der Versorgungsorganisationsebene konnten 

PROs erfolgreich zum Qualitätsvergleich eingesetzt werden. Die Einbettung der auf dem PRO-

Vergleich basierenden Ergebnisse kann also – basierend auf den vorgestellten und 

diskutierten Arbeiten – vor allem unter folgenden Bedingungen gelingen: Einbettung in bereits 

bestehende Organisationsstrukturen (wie in den zertifizierten Krebszentren), Nutzung bereits 

bestehender Organisationsprozesse (wie die Tumordokumentation, die sowohl für die 

jährlichen Audits der Zentren als auch für EDIUM und PCO genutzt wird), Einbeziehung der 

relevanten Akteur*innen (Betroffene, Behandelnde) und methodische Angemessenheit und 

Transparenz (durch Nutzung statistischer Adjustierungsmodelle, die so verständlich wie 

möglich den Anwendenden vermittelt werden). Damit aus der Nutzung von PROs in der 

Onkologie auch eine tatsächliche Intervention – also eine Maßnahme, die auch potentielle 
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Änderungen mit sich birgt – werden kann, können Donabedians Antworten auf die von ihm 

selbst gestellte Frage „What must be done to enhance [the power of quality monitoring] to do 

good and, perhaps, to reduce the likelihood of its doing harm?“10 dienen. PROs werden hier 

also, wie in 2.2 und 2.3 dargelegt, als Qualitätsmessungen auf unterschiedlichen Ebenen 

aufgefasst. Donabedian nennt unter anderem folgende, auf PROs anwendbare Punkte: 

Zunächst unterstreicht er den Zusammenhang zwischen vorhandenen Strukturen, Prozessen 

und den gemessenen Outcomes und fordert „readjustments in the system“ (kurz- sowie 

langfristig) durch „restructuring of incentives that allow good performance to be recognized and 

rewarded while substandard performance is also recognized and, if possible, corrected“10. 

Dieser Forderung entsprechen die den Krebszentren zur Verfügung gestellten jährlichen 

Ergebnisberichte, in denen die Zentren ihre eigenen (adjustierten) PRO-Ergebnisse mit denen 

der anderen Zentren vergleichen können und so gute, aber auch schlechtere 

Versorgungsleistungen identifiziert werden können. Des Weiteren nennt Donabedian 

„facilitation, routinzation, circumvention [and] direct intervention” (ebd.) als mögliche 

Anpassungsstrategien einzelner Versorgungsorganisationen und Behandelnder. Die 

standardisierte Erfassung von PROs und zeitnahe Ergebnismitteilung dieser adressiert vor 

allem drei dieser Faktoren: durch die niederschwellige Symptomerfassung und Nutzung als 

Diagnostikum wird die Verbesserung der Versorgungsleistung vereinfacht (facilitation,17,19,68), 

die Nutzung von PROs kann in bestehende Abläufe standardmäßig integriert werden – vor 

allem, wenn „alert systems“ und eine elektronische PRO-Erhebung („ePROs“) genutzt werden 

(routinization,69,70), das Rückspiegeln der PRO-Ergebnisse ermöglicht die direct intervention 

bei Versorgungslücken, -ungleichheiten oder -auffälligkeiten. Dies trifft allerdings nur zu, wenn 

die gemessenen PROs den folgenden, von Donabedian geforderten Kriterien entsprechen: „1. 

The outcome selected should be relevant to the objective of care; it stands for what the clinician 

is aiming for. 2. The outcome must be achievable by good care. This means that the methods 

for doing this are available and under the control of the health-care system. 3. The outcome, 

whether good or bad, must be attributable first to health care, and then, to the contribution of 

the practitioner (or other person) whose performance is being assessed. 4. The duration of the 

outcome as well as its magnitude should be taken into account”10. Dies kann auch bedeuten, 

dass PROs, die auf der patient*innenindividuellen Ebene (also für die individuelle onkologische 

Behandlung im Sinne einer Versorgungsleistung) höchst relevant sind, weil sie ggfs. seltene 

oder nur einige wenige Patient*innen betreffende Symptome erfassen, die jedoch für die*den 

einzelne*n Patient*in mit einem hohen Grad an Einschränkungen verbunden sind, nicht für die 

Nutzung auf der Versorgungsorganisationsebene geeignet sind. Bei der Wahl von geeigneten 

PRO-Instrumenten sollten also im besten Falle beide Ebenen adressiert werden können, um 

das Potential von PROs für den Versorgungskontext möglichst gut auszuschöpfen. 
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Neben den hier aufgezeigten Möglichkeiten der PRO-Nutzung im klinischen und 

qualitätsentwickelnden Kontext, deckt diese Arbeit auch viel weiteren (Versorgungs-) 

Forschungsbedarf auf: So lassen sich das oben beschriebene Adjustierungsverfahren und 

darauf aufbauende Versorgungsorganisationsvergleiche auch auf andere Tumorentitäten 

übertragen (unter Berücksichtigung der Anforderungen an geeignete PROs, s. o.), die Wirkung 

der PRO-Rückspiegelung (z. B. als jährliche Qualitätsberichte wie bei EDIUM65 und PCO66) 

auf die Ergebnisqualität in den Zentren und ggfs. dafür eingeleitete Maßnahmen näher 

untersuchen sowie auch internationale Versorgungsvergleiche, die auf PROs basieren, 

vorantreiben (was im Falle des Prostatakarzinoms bspw. im Rahmen des TrueNorth Global 

Registries angestrebt wird35). 

Das Ziel des Nationalen Krebsplans wird vom Bundesministerium für Gesundheit wie folgt 

beschrieben: „Wichtig sind […] Maßnahmen zur Unterstützung von Krebskranken und ihren 

Angehörigen bei der Bewältigung der körperlichen, seelischen und sozialen Folgen der 

Erkrankung. Wir wollen die Aktivitäten aller an der Krebsbekämpfung Beteiligten wirksamer 

aufeinander abstimmen und ein zielorientiertes Vorgehen befördern.“71 Durch eine 

Implementierung von PROs auf den verschiedenen Versorgungsebenen wird genau dieses 

Ziel adressiert und PROs können somit zur Verbesserung der onkologischen Versorgung 

nachhaltig beitragen. Durch die Identifizierung angemessener Adjustierungsmethodiken, 

deren explizite Anwendung auf zwei Versorgungskontexte (Prostata- und Darmkrebs), daraus 

abgeleiteten Empfehlungen für die Implementierung in anderen Kontexten (bspw. zur Wahl 

geeigneter PROs, Einbettung in bestehende Versorgungsstrukturen, Einbeziehung aller 

relevanter Beteiligter) und die theoretische Einordnung der PRO-Nutzung zum einen im 

Kontext der Outcomes Research im Sinne Donabedians11, zum anderen als Antwort auf eine 

zunehmend geforderte patient-centredness (bspw. bei Scholl21), hat diese Arbeit 

verschiedenste Wege sowohl bezüglich methodischer Ansätze als auch struktureller Ebenen 

aufzeigen wollen, wie und in welchem Rahmen patient-reported Outcomes für die Versorgung 

von Krebspatient*innen sinnvoll nutzbar sind und zur Umsetzung der Forderungen und 

Handlungsfelder des Nationalen Krebsplans maßgeblich beitragen können, denn „wir fragen 

ja wirklich, wie es den Leuten geht“.8  

 

 

 

  

 

8 Zitat eines Chirurgen aus der Antwort auf die Frage „Wie würden Sie [PROs] benutzen?“, die im Rahmen der 

Interviews an den EDIUM-Zentren gestellt wurde (vgl. Arbeit 5)62 
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