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Die PallPROMs-Studie 

Qualitätsmessung in der Palliativmedizin  
mittels Patient-reported Outcome Measures 

Patientenperspektive im  
Gesundheitssystem

Durch die wachsende patientenzentrierte Ge-
sundheitsversorgung gewinnt, neben der Er-
hebung von traditionellen Ergebnisindikatoren 
(z. B. Komplikationsraten, Wiederaufnahmera-
ten), die Patientenperspektive stetig an Bedeu-
tung. Patient-reported Outcome (PRO) wird 
als Sammelbegriff für verschiedene Konzepte 
zur Erhebung subjektiv empfundener Gesund-
heitszustände und relevanter Aspekte in der 
Gesundheitsversorgung verwendet.1 PROs 
sind dadurch charakterisiert, dass die Einschät-
zung durch den Patienten selbst erfolgt. Pa-

tient-reported Outcome Measures (PROMs) 
sind die Instrumente, die für die Erhebung von 
PROs herangezogen werden. Zu den erhobe-
nen Variablen zählen Symptome, physische, 
emotionale und andere Funktionen und Le-
bensqualität. Wie wichtig diese subjektiven 
Erhebungen sind, zeigt sich dadurch, dass in 
mehreren Ländern bereits PROMs zu verschie-
denen Graden in das Gesundheitssystem in-
tegriert wurden; z. B. auf Gesundheitssys-
temebene (Qualitätserhebung), für Gesund-
heitsdienstleister (Benchmarking, Qualitäts-
verbesserung) und im klinischen Alltag (Moni-
toring von Veränderung).2 

PROMs im Palliativ- und  
End-of-Life-Bereich

Auch wenn sich die oben genannten Beispiele 
meist auf den kurativen Bereich beziehen, ist 
die Relevanz von PROMs ebenso für den Pal-
liativ- und End-of-Life-Bereich gegeben.3 Zum 
einen wird die palliative Patientengruppe stetig 
größer; diese Entwicklung kann auch in Öster-

reich beobachtet werden.4 Die palliative Pati-
entenpopulation ist divers, dies bringt die Not-
wendigkeit mit sich, die Qualität und Effektivi-
tät der Versorgungsleistung zu untersuchen. 
Neben der multinationalen Patientenpopulati-
on ist auch die Versorgungsstruktur selbst von 
Fragmentierung charakterisiert. Trotzdem wur-
de in Österreich die Palliativversorgung hin-
sichtlich dieser Aspekte noch nicht evaluiert. 
Somit ist die Auswirkung auf Patienten, deren 
Angehörige sowie die Nachhaltigkeit diverser 
Leistungen zurzeit unklar. Zum anderen ist der 
Palliativbereich durch den stetig steigenden 
Bedarf und damit verbundene Kosten gefor-
dert, mit dem kurativen Bereich in der Res-
sourcenverteilung zu konkurrieren und dafür 
den Nutzen von Behandlungen anhand signi-
fikanter Ergebnisse in (ökonomischen) Evalu-
ationen quantitativ zu belegen.5 

Herausforderung von  
Evaluationen mittels PROMs 

Obwohl PROMs im kurativen Bereich erfolg-
reich zum Einsatz kommen, gilt es im Palliativ- 

und End-of-Life-Bereich noch multiple Hürden 
zu überwinden. Evaluationen in diesem Be-
reich sind grundsätzlich herausfordernd, dies 
inkludiert z. B. Probleme bei der Patienteniden-
tifikation6, Datenerhebung7 sowie ethische 
Aspekte8, 9. Darüber hinaus gilt es folgende 
Fragen zu klären: 

Welcher PROM-Typ soll im Palliativbereich 

zum Einsatz kommen? Grundsätzlich können 
PROMs in zwei Typen unterschieden werden: 
generische PROMs, die Gesundheitsaspekte, 
welche für die meisten Patienten relevant sind, 
messen. Ein Beispiel dafür ist der EQ-5D-5L- 
(EuroQuol, 5 Dimensionen, 5 Level-)Fragebo-
gen.10 Generische PROMs haben den deutli-
chen Vorteil, einen direkten Vergleich der Er-
gebnisse unabhängig vom Krankheitsbild zu 
ermöglichen. Krankheits-/populationsspezifi-
sche PROMs beziehen sich hingegen auf einen 
bestimmten Servicesektor oder ein Patienten-
segment. Als Beispiele für den Palliativ- und 
End-of-Life-Bereich wären an dieser Stelle 
IPOS (Integrated Palliative Care Outcome  
Scale) oder auch ICECAP-SCM (ICECAP – 

u Zunehmend wird der subjektiv empfundene Gesundheitszustand aus Patienten- 

perspektive mittels Patient-reported Outcome Measures (PROMs) in der  

Gesundheitsversorgung erhoben und für diverse Zwecke verwendet.

u Gegenwärtig herrscht kein Konsens hinsichtlich eines optimalen PROM-Sets für den  

Palliativ- und End-of-Life-Bereich. 

u Die PallPROMs-Studie soll zur Beantwortung offener methodologischer Fragen  

zur Verwendung von PROMs im Palliativ- und End-of-Life-Bereich beitragen. 

verfügbare PROMs-Fragebögen

Methodologische Faktoren EQ-5D-5L IPOS ICECAP-SCM

In Deutsch verfügbar + + +

Krankheitsspezifisch – + +

Klinisch erprobt + + –

Einsetzbar für (ökon.) Evaluationen + – +

Psychometrische Validierung + – –

Tab.: Übersicht verfügbarer PROMs und methodologische Überlegungen
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Supportive Care Measure) zu nennen.11, 12 Die 
Frage hinsichtlich generischer oder krankheits-
spezifischer PROMs ist für den Palliativ- und 
End-of-Life-Bereich von großer Relevanz, da 
die Qualitätsdimensionen, welche im kurativen 
Bereich Lebensqualität ausmachen, im Pallia-
tivbereich weniger Bedeutung haben und da-
rüber hinaus palliativrelevante Qualitätsdimen-
sionen nicht beinhalten.13 Schlussfolgernd 
kann die Entscheidung für ein PROM-Set mög-
licherweise maßgeblich das zu erhebende Phä-
nomen verzerren. Zurzeit zeichnet sich jedoch 
kein Konsens hinsichtlich des zu verwenden-
den PROM-Typs in der Literatur ab.14 

Welche PROMs erfüllen die verschiedenen 

Verwendungszwecke im Palliativbereich? 
Die Verwendungsmöglichkeiten von PROMs 
sind breit gefächert. Ein Beispiel wäre der Ein-
satz für sogenannte Kosten-Nutzen-Analysen 
der zu vergleichenden Interventionen für Mit-
telvergabe, Ressourcenverteilung und Rück-
vergütung von Maßnahmen. Es hat sich jedoch 
gezeigt, dass deren Durchführung bei komple-
xen Interventionen sowie bei Interventionen 
im Palliativbereich äußerst kompliziert ist.14 Um 
derartige Evaluationen durchführen zu können, 
bedarf es robuster Messinstrumente, welche 
solide Ergebnisse liefern. Zurzeit ist jedoch un-
klar, welches Messinstrument sich zur Erhe-
bung der Lebensqualität aus der Sicht von Pal-
liativpatienten sowie für die multiplen Verwen-
dungszwecke wie Qualitätssicherung, Evalua-
tion und Planung von Leistungen im Palliativ-
bereich eignet.

Das PallPROMs-Projekt 

Klarheit hinsichtlich der erwähnten offenen 
Fragen soll das PallPROMs-Projekt, eine vom 
österreichischen Wissenschaftsfonds (FWF) 
finanzierte nationale, multizentrische prospek-
tive Fragebogenstudie, bringen. Die Pall-
PROMs-Studie ist eine Kollaboration der Ab-
teilung für Gesundheitsökonomie, des Zent-
rums für Public Health, der Medizinischen Uni-
versität Wien, der Österreichischen Palliativge-
sellschaft und des Dachverbands Hospiz. Im 
Zuge der Studie werden drei Fragebögen (EQ-
5D-5L, IPOS, ICECAP-SCM) zur Erfassung der 
Lebensqualität wiederholt von circa 1.500 Pa-

tienten, die auf insgesamt 17 Palliativstationen 
in ganz Österreich aufgenommen sind, für ein 
Jahr lang erhoben. Mit den erhobenen Daten 
wird es möglich sein, etliche methodologische 
Analysen durchzuführen und somit den Wis-
sensstand hinsichtlich nichtklinischer Messin-
strumente für den Palliativbereich zu erwei-
tern. Es soll zum Beispiel die Machbarkeit der 
Fragebogenerhebung im klinischen Alltag im 
Palliativbereich untersucht werden: Der Anteil 
von Patienten, denen es möglich ist, die Fra-
gebögen auszufüllen, soll festgestellt werden, 
ebenso, ob es diesbezüglich Unterschiede zwi-
schen den Fragebögen oder Patientengruppen 
gibt. Weiters soll überprüft werden, ob die 
quantitativen Ergebnisse der Fragebogenerhe-
bung insofern interpretierbar für medizinische 
Leistungserbringer sind, als dass auf Basis der 
gewonnenen Information konkrete Verbesse-
rungsmaßnahmen durchgeführt werden kön-
nen (dies wird in der Literatur auch „actiona-
bility“ genannt). In einem weiteren Schritt sol-
len die Ergebnisse des generischen Fragebo-
gens zur Erhebung von Lebensqualität (EQ-
5D-5L) mit jenen der palliativspezifischen Fra-
gebögen (IPOS, ICECAP-SCM) verglichen wer-
den sowie auch die palliativspezifischen Fra-
gebögen untereinander, um deren Korrelation 
(psychometrische Validität) zu messen. 
Schlussendlich soll analysiert werden, ob die 
Ergebnisse des IPOS-Fragebogens mit den 
Ergebnissen des ICECAP-SCM-Fragebogens 
einhergehen (wird auch „mapping“ genannt) 

und somit auch für (ökonomische) Evaluation 
verwendet werden können.

Resümee

Die Outcome-Erhebung aus Patientensicht ist 
im Palliativ- und End-of-Life-Bereich essenziell. 
Zugleich ist sie herausfordernd und steckt noch 
in den Kinderschuhen. Die PallPROMs-Studie 
soll einen wichtigen Beitrag für die Verwen-
dung von palliativspezifischen Fragebögen in 
Österreich (sowie international) leisten, um 
patientenzentrierte Medizin im Palliativbereich 
zu unterstützen sowie valide und zuverlässig 
messbar zu machen.  ¢
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