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A: Patient-Reported Outcomes – wozu das alles? 

B: Was machen wir? 

C: Was kommt raus? 

D: Was läuft gut? 

E: Was nicht so? 



Nutzen vielfach gezeigt, z. B.: 

1. Behandler unterschätzen Symptome ihrer Patientinnen und 
Patienten = PROMs können unterstützen (Fromme et al. 2004; 
Laugsand et al. 2010) 

2. Reduzierte Lebensqualität (Symptome, Funktion) kann effektiv 
verbessert werden – multidisziplinär = Unterstützung bei der 
Behandlungsplanung (Klinkhammer-Schalke et al. 2012; Basch et 
al. 2011) 

3. Regelmäßiges PRO-Monitoring kann Überlebenszeit 
verlängern, indem z. B. ein Fortschreiten der Erkrankung 
frühzeitig erkannt wird (Basch et al. 2017, Denis et al. 2017) 

4. Versorgervergleiche können gegenseitiges Lernen anstoßen  

A: Patient-Reported Outcomes – wozu das alles? 



TRUENTH GLOBAL REGISTRY 

In Deutschland: Prostate Cancer Outcome (PCO) Study 

165 Kliniken aus 15 Ländern: 
• USA 
• Australien 
• Kanada 
• Deutschland 
• Großbritannien 
• Hongkong 
• Irland 
• Italien 
• Luxemburg 
• Niederlande 
• Norwegen 
• Österreich 
• Schweiz 
• Spanien 
• Tschechische Republik 

B: Was machen wir? 



Ziele 

 
 

Verbesserung der körperlichen und geistigen Gesundheit von an PCa erkrankten 

Männern durch… 

 

… systematische Messung klinischer und patientenberichteter  

 Ergebnisqualität bei lokal begrenztem PCa in einer Vielzahl von 

 Einrichtungen 

… systematische Messung weiterer Merkmale, wie Behandlung, 

 Multidisziplinarität, Komorbidität 

… Vergleich der Ergebnisse 

… Identifikation von Ursachen unterschiedlicher Ergebnisse 

… Verbesserungsmöglichkeiten entwickeln und verbreiten 

 

  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Die Prostate Cancer Outcome (PCO) Studie (TrueNTH Global Registry) 



Endpunkte 
 

Lebensqualitätsdimensionen (nach 12 Monaten) 
 

• Inkontinenz  

• irritatitiv/obstruktiv 

• gastrointestinal  

• Sexualität 

• Hormonell (alle EPIC-26) und 

• Libido (Zusatzfragen laut ICHOM Datensatz) 

 

Zur Risikoadjustierung auch prätherapeutisch erhoben, ebenso wie zahlreiche 

weitere Patientenmerkmale. 

 

Gesamtüberleben 

Progressionsfreies Überleben 
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Die Internationale Prostate Cancer Outcome (PCO) Studie 
Infrastruktur / Ablauf 

Patient füllt den 

Fragebogen auf Papier 

oder über eine Online-

Anwendung aus.  



Study „Prostate Cancer Outcomes - Compare & Reduce Variation“ 

Studienpopulation (realisierte Stichprobe) 
 

Außerdem errechnet die OncoBox Prostata für das Datenblatt, wie viele Patienten aus der 

Grundgesamtheit tatsächlich eingewilligt und einen gültigen prätherapeutischen Bogen ausgefüllt 

haben (= Studienpopulation) 

 
 

Erste Ergebnisse 

Lesehilfe: 
 

Im ersten Quartal 2017 erfüllten in den 44 datenliefernden Zentren 1.478 Patienten die Einschlusskriterien. Von diesen 

willigten 614 zur Teilnahme ein (864 nicht). 48 der 614 Patienten füllten den prätherapeutischen Fragebogen erst 

nach Beginn der Therapie aus, von weiteren 17 lag gar kein Fragebogen vor. Somit lag im 1. Quartal 2017 von 549 (= 

1.478 – 864 – 48 – 17) Patienten ein Fragebogen vor, was einer Ausschöpfungsquote von 37,14 % entspricht. 

Für den Zeitraum der Quartale III 2016 bis I 2018 betrug die Ausschöpfungsquote insgesamt 39,28 %. Dies sind 3.094 

Studienpatienten. 



C: Was kommt raus? 

This work has been carried out by Monash University in collaboration with 
the TrueNTH Global Registry Investigator Committee. 



 



Validierung: Misst der EPIC-26 so wie andernorts? (Übersetzung Beyer et al., 2016)  

 

 

Conclusion: Psychometric evaluation suggests that the German version of the EPIC-26 is a well-constructed instrument 

to measure patient-reported health-related symptoms in patients with prostate cancer. (Sibert et al., in preparation) 

 



Haben Patienten schon prätherapeutisch systematisch 
unterschiedliche Funktion/Symptome? 



D: Was läuft gut? 

• > 12.000 Patienten in Deutschland eingeschlossen, weltweit gehen wir auf die 30.000 zu 

• > 80 Zentren in Deutschland nehmen teil, weltweit bald 200, darunter einige der feinsten Adressen 

• Identische Datengrundlage, gute Vergleichsgrundlage 

• Motivierte Zentren, getragen von Patienten 

• Studienleitung aus Monash und UCLA mit erforderlichem Know-How für so eine Studie 

• Global messen -> lokal handeln auf der Grundlage länderübergreifender Vergleiche und gemeinsamer 
Qualitätsverbesserungsstrategie („positive deviance framework“) 

 



E: Was nicht so? 

• Ausschöpfung in D erst bei knapp 45 % (Tendenz steigend, „wahre“ Ausschöpfung, viele Zentren deutlich 
höhere Ausschöpfung) 

• Strahlentherapeutisch und mit AS, WW behandelte Patienten deutlich schlechter eingeschlossen als RP 

• Online-Befragungsquote noch zu niedrig (13%) 

• Befragung ist Mehraufwand, der nicht erstattet wird 

 



Zusammenfassung 

Das TrueNTH Global Registry  

• ermöglicht weltweite Vergleiche der Versorgungsqualität für das Prostatakarzinom 

• bringt die Messung von PROMs in die Fläche  

• ist von Patienten angestoßene Versorgungsforschung! 



 
 
 
 

Vielen Dank! 
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