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Zusammenfassung Gerade im Kontext inkurabler, fortschreitender Erkrankungen
tritt die Frage nach der weiteren Prognose, zum Beispiel nach der verbleibenden Leb-
enszeitprognose, mit besonderer Dringlichkeit auf. ,Wie viel Zeit habe ich noch?“, oder
»,Mit welchen Problemen und Belastungen muss ich im Rahmen dieser Erkrankung
rechnen?” sind dabei Fragen von Betroffenen, die nicht nur die existenzielle, allum-
fassende Dimension schwerer Erkrankungen verdeutlichen, sondern auch unmittel-
bar therapierelevante Auswirkungen haben (,Macht diese Therapie noch Sinn, wenn
das Lebensende sowieso absehbar ist?“). Dabei zeugt die Evidenz aus Studien davon,
wie wenig valide medizinische Prognosefindung selbst in diagnostisch definierten
Erkrankungssituationen gelingt (und wie unzureichend und unrealistisch vor allem
die arztliche Einschiatzung hierzu ist) — dies umso mehr vor dem Hintergrund der
Entwicklungen der modernen Onkologie einerseits und der divergenten gesellschaft-
lichen Haltung gegeniiber lebenserhaltenden und lebensbeendenden Maf3inahmen
andererseits. Selbst die prognostische Einschitzung, ob sich ein Mensch bereits in
der unmittelbaren, unumkehrbaren Versterbesituation befindet oder nicht, beruht in
hohem Mafle auf subjektiven (und damit potenziell unterschiedlich wahrnehmbaren)
Kriterien. Dieser Beitrag soll einerseits aus (palliativ-)medizinischer Perspektive die
Notwendigkeit der medizinischen Prognosefindung, aber auch die damit verbunde-
nen enormen Schwierigkeiten im medizinischen Kontext, verbunden mit weiteren
gesellschaftlichen und sozialen Einflussfaktoren, darstellen, in dem Versuch, die letzte
Lebensphase, ihre Erfordernisse, und die Probleme der dort zu treffenden Entschei-
dungen besser verstehbar zu machen. Dariiber hinaus sollen alternative Bewertung-
skonzepte in schweren Erkrankungssituationen aufgezeigt werden, die einen positi-
veren, toleranteren Umgang mit prognostischer Unsicherheit erméglichen konnten.

Medicine is the science of uncertainty and the art of probability.
(William Osler, 1892)
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1 Prognose als therapiebestimmender Faktor

Wenn Menschen erkranken, geht es medizinischerseits nicht nur darum, die Erkran-
kung in eine Kategorie einzusortieren und eine Diagnose zu stellen, und auch nicht nur
darum, eine kausale und eine symptomorientierte Therapie einzuleiten, sondern auch
eine Prognose tiber den weiteren Verlauf der Erkrankung abzugeben. Dabei hat die
Abschitzung der Prognose einerseits diverse Implikationen auf medizinische Therapie-
entscheidungen: so zum Beispiel, wenn es um die Sinnhaftigkeit kausaler Therapien
oder aggressiver lebenserhaltender oder organersetzender Interventionen geht, oder
um Entscheidungen iiber die Begrenzung intensivmedizinischer Mafinahmen und die
Kommunikation mit Patienten und Angehorigen. Andererseits birgt die Prognose auch
Implikationen auf biografische, soziale und existenzielle Fragen: zum Beispiel wenn
es um das Investieren von Zeit und Geld fir die verbleibende Lebensphase geht, um
familidre Beziehungen und Pflege, oder konkret darum, ob nun der Zeitpunkt gekom-
men ist, dass entfernt wohnende Angehérige anreisen sollten, um einem Menschen
in Krankheit und Sterben beizustehen (Smith 2013).

In der antiken, hippokratischen Medizin galt die Prognosefindung als Ausdruck
héchster arztlicher Kunst — zumal die therapeutischen Optionen zu den meisten Dia-
gnosen denkbar gering waren. Dabei ging es vor allem darum, ob es sich um eine Er-
krankung handelt, die das Leben beendet, oder nicht. Wenn die Prognose tatsachlich
als infaust eingeschétzt werden musste, in dem Sinne, dass zu erwarten war, dass der
Patient/ die Patientin verstirbt, tat der Arzt/die Arztin gut daran, das Weite zu suchen,
da man ihm/ihr das Versterben eines von ihm/ihr betreuten Patienten/Patientin
durchaus zur Last gelegt hitte (vergl. Stolberg 2020).

Fir Patienten und Angehorige stellt die &rztliche Einschiatzung der Prognose
der Erkrankung eine nicht zu iiberschétzende Information dar. Gerade im Kontext
inkurabler, fortschreitender Erkrankungen, wie zum Beispiel metastasierter Krebs-
erkrankungen, wie sie in der Palliativmedizin hiufig zu Grunde liegen, tritt die Frage
nach der weiteren Prognose, zum Beispiel nach der verbleibenden Lebenszeitprognose,
mit besonderer Bedrohlichkeit auf: ,Wie viel Zeit habe ich noch?, oder ,Mit welchen
Problemen und Belastungen muss ich im Rahmen dieser Erkrankung rechnen?” sind
dabei Fragestellungen von Betroffenen, die nicht nur die existenzielle, allumfassende
Dimension schwerer Erkrankungen verdeutlichen, sondern auch unmittelbar therapie-
relevante Auswirkungen haben (,Macht diese Therapie noch Sinn, wenn das Lebens-
ende sowieso absehbar ist?).

Die Sterbephase pronostizieren: Selbst die prognostische Einschat-
zung, ob sich ein Mensch bereits in der unmittelbaren, unumkehrbaren
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Versterbesituation befindet oder nicht, beruht in hohem Mafle auf subjekti-
ven (und damit potenziell unterschiedlich wahrnehmbaren) Kriterien. Da-
bei hdngen von dem Explizitmachen, dass ein Mensch nun dabei ist, zu
versterben, diverse Entscheidungen ab, die unter anderem die Begrenzung
nicht mehr zielfithrender medizinischer Maf3nahmen, das Antizipieren und
Behandeln von spezifischen Symptomen in der Sterbephase, die Kommu-
nikation mit Angehorigen und dem Behandlerteam und Trauerarbeit be-
treffen. In der S3-Leitlinie ,Palliativmedizin fir Patienten mit einer nicht
heilbaren Krebserkrankung® (Leitlinienprogramm Onkologie 2020) wer-
den einige unspezifische Kriterien fiir die Sterbephase genannt, wie z.B.
die Veranderung der Atmung, der Emotionen und des Bewusstseins, zu-
nehmende Schwiche, reduzierter Allgemeinzustand, Verwirrtheit oder der
Verlust des Interesses an Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr. Letztlich wird
auf eine interprofessionelle Diagnosestellung und auf die Intuition der an
der Behandlung Beteiligten verwiesen.

2  Ethische und gesellschaftliche Implikationen der
Prognosefindung

Die besondere Bedeutung der Prognosefindung spiegelt sich auf der ethischen und
gesellschaftlichen Ebene auch in der Diskussion um den medizinischen Nutzen und
die Sinnhaftigkeit bestimmter Therapien (,Futility®, ZEKO 2022) wider. In bestimm-
ten Erkrankungskontexten werden enorme Ressourcen aufgewendet und vielseitige
Belastungen erzeugt, um eine Therapie durchzufithren, die méglicherweise erfolglos
bleibt oder die aufgrund der bereits vorzeitig das Leben beendenden Erkrankung erst
gar keine Wirkung entfalten kann. Der Wunsch vieler Menschen in der Gesellschaft,
trotz schwerer Erkrankung langer leben zu wollen, steht hier im Konflikt mit dem
Vorbehalt gegeniiber den zuweilen dafiir erforderlichen invasiven, belastenden lebens-
verlangernden Mafinahmen, die als nicht lebenswert empfunden werden.
» Wie gering darf die Wahrscheinlichkeit der Wirkung einer Therapiemafinahme sein,
dass sie noch als sinnvoll (,indiziert®) gelten kann?
« Welches (durch den Patientenwillen mitdefinierte) Behandlungsziel gilt noch als
ausreichend, um aggressive Therapiemafinahmen zu rechtfertigen?
« Kann ein reines Uberleben auf der Intensivstation ohne Aussicht auf ein Leben
auflerhalb dieses Settings die Fortsetzung einer lebenserhaltenden Mafinahme
rechtfertigen?
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Die Antwort auf diese Fragen wird sicher vom erhofften Therapieziel und von
den mit der Therapie verbundenen Belastungen abhéngen, ist aber mit Blick auf die
Meso-Ebene des Krankenhauses oder auf die Meta-Ebene des Solidarsystems der
Krankenkassen letztlich eine iibergeordnete, gesellschaftliche Frage. Hier sind ande-
re Lander in der gesellschaftlichen Diskussion weit voraus; teilweise wurde bereits
versucht, Obergrenzen fiir die finanziellen Kosten zu definieren, die fiir ein lebens-
qualitdtsadjustiertes Lebensjahr noch zu rechtfertigen sind (QUALY; Gandjour 2020).

3  Schwierigkeiten der medizinischen Prognoseeinschétzung
3.1 Kausale Therapie als Variable

Die medizinische Prognose, beispielsweise in der Onkologie, kann anhand statistischer,
zeitbezogener Messgrofien beschrieben werden, die auf der Evidenz grolerer Kohorten
gleichermafen erkrankter Patienten beruhen, wie die 5-Jahres-Uberlebensrate (overall
survival), die krankheitsfreie Uberlebenszeit (disease free survival), oder die durch-
schnittliche Zeit bis zum Progress der Erkrankung (time to progression). Diese Daten
werden aus klinischen Studien gewonnen, die die Erkrankungsverlaufe unter einer
Therapie X mit einer Therapie Y vergleichen. Bei wie vielen Patienten die Studien-
therapie tiberhaupt anspricht und messbar wirkt, wird mit Begriffen wie die Response
Ratebeschrieben. Die Einschatzung der Prognose kann unter der Annahme geschehen,
dass die vorgesehene Therapie wirkt, oder unter der Annahme, dass die Therapie nicht
wirkt (oder nicht gegeben wird oder nicht umsetzbar ist). Daten zum Verlauf génzlich
unbehandelter Erkrankungen sind zumindest in der konservativen, nicht-operativen
Medizin, zum Beispiel in der Medizinischen Onkologie, selten (,Substanz X versus
best supportive care”).

Insofern ist die a priori Einschéatzung der Prognose des Verlaufes der Erkrankung
nicht nur ein Blick auf die Natur der Erkrankung selbst (d. h. auf die zu Grunde lie-
gende Biologie/ Dynamik/ Aggressivitit der Erkrankung), sondern auch ein Blick auf
die vorgesehene Therapie und ihre erhoffte Wirksamkeit.

3.2 Nichtlineare Erkrankungsverlsufe als Variable

Neben der kausalen Behandlung als eine Variable der Erkrankungsprognose wird die
Prognosefindung dadurch erschwert, dass viele unheilbare Erkrankungen nicht linear,
sondern wechselhaft oder in Schiiben verlaufen, oder gekennzeichnet durch ihre schwe-
ren (und schwer vorherzusagenden) Komplikationen sind, die dann die verbleibende
Lebenszeitprognose sehr abrupt und mehr determinieren als die Manifestation und der
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Progress der Grunderkrankung selbst. Diese chronisch-schubférmigen, wechselhaften
und komplikationsbehafteten Erkrankungsverldufe treten zum Beispiel bei neurodege-
nerativen Erkrankungen, oder bei Herz- oder Lungenerkrankungen auf (Lynn 2003).

Lange Zeit galt der Verlauf metastasierter inkurabler Krebserkrankungen hingegen
eher als linear progredient, mit einer gewissen Progressverlangsamung (wenn iiber-
haupt) durch die bis vor 20-30 Jahren noch als fithrende Therapieoption geltenden
zytotoxischen Chemotherapeutika. Neue Therapieformen haben in den vergangenen
15-20 Jahren die palliative Onkologie revolutioniert. Mit sogenannten ,targeted thera-
pies”, die gezielt in molekulare Signalprozesse eingreifen oder mit ,Jmmuncheckpoint-
Inhibitoren®, die als Immuntherapien das Immunsystem hochregulieren, kénnen bei
einigen Patienten, die entsprechende molekulargenetische Voraussetzungen erfiillen, zu
extrem hohen Ansprechraten und dauerhaftem Ansprecherfolg mit Langzeitiiberleben
fihren. Aus einer nicht heilbaren Tumorerkrankung mit Lebenszeitbeschrankung kann
so bei einigen Patienten eine chronische Erkrankung oder gar ein mehr oder weniger
dauerhaftes Fehlen von Tumormanifestationen werden. So kénnen einige wenige Pa-
tienten mit metastasiertem Malignem Melanom - eine Erkrankung, die vor 15 Jahren
noch regelhaft und linear zum Tode gefiihrt hat — bei einer Mutation des BRAF-Gens
durch diese recht neuen Medikamente nun auf eine dauerhafte Wachstumskontrolle
ihrer Tumorerkrankung oder sogar eine dauerhafte Tumorfreiheit hoffen. Jedoch weisen
nur etwa 50% aller Melanom-Patienten diese Mutation auf, und von den Patienten,
die diese Mutation aufweisen, sprechen wiederum nur etwa die Halfte auf die Thera-
pie an (Leitlinienprogramm 2018). Die genetische Signatur bei einem Bruchteil aller
Betroffenen erméglicht zwar den Einsatz neuer, hochwirksamer Medikamente, wirkt
aber selbst nur bei einem Teil derjenigen, die die genetische Voraussetzung erfiillen.

Insgesamt hat sich die prognostische Einschétzung einer Krebserkrankung deutlich
diversifiziert: Nicht mehr nur die Histologie/die Tumorentitét, sondern auch mole-
kulargenetische Parameter beeinflussen prognostisch das therapeutische Ansprechen
und die resultierende Uberlebenszeit (Neubauer 2017).

3.3 Weitere Variablen

Neben der kausalen Therapie und der Wechselhaftigkeit chronischer Erkrankungsver-
laufe kommen noch weitere Faktoren hinzu, die die prognostische Einschétzung des
Erkrankungsverlaufs erschweren, wie zum Beispiel:

«  Begleiterkrankungen (Komorbiditaten), die teils entscheidenden Einfluss auf den
Verlauf der Erkrankung und auf die Therapiefihigkeit von Patienten haben, und
anhand von Scores quantifiziert und damit versuchsweise objektiviert werden
(Williams 2023),
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« die psychischen Rahmenbedingungen, wie zum Beispiel die positive oder ne-
gative Erwartungshaltung an die Wirkung einer Therapie (Placebo- oder
Nocebo-Wirkung),

» die Therapie-Compliance (oder Therapie-Adhirenz) eines Patienten / einer Pa-
tientin, sowie

«  soziale Faktoren, wie die familidre und soziale Unterstiitzung, strukturierte Wohn-
verhaltnisse und finanzielle Verhaltnisse. (Insbesondere in den USA werden in
klinischen Studien Therapieverldufe innerhalb verschiedener Bevilkerungsgruppen
verglichen und dabei signifikante Unterschiede festgestellt).

Wie der Verlauf einer Erkrankung ist, hingt demnach auch von einer Vielzahl sich

wechselseitig beeinflussender Faktoren ab, und ist dementsprechend schwer zu

prognostizieren.

3.4 Optimistische Wahrnehmung als Prognosefindungsproblem

Eine Besonderheit bei der Suche nach Ursachen fiir das Prognosefindungsproblem in
der Medizin diirfte auch die Evidenz aus Studien sein, dass Arztinnen und Arzte selbst
in diagnostisch definierten Erkrankungssituationen (zum Beispiel bei einer inkurabel
metastasierten Krebserkrankung, noch vor Einfithrung der moderner Therapien in
der palliativen Onkologie) die verbleibende Lebenszeit in tiberoptimistischer Weise
um den Faktor 5,3 tberschatzten (Christakis 2000; Gwilliam 2013). Dieser arztliche
Uberoptimismus mag im Kontext von ,Mut machen® und ,Hoffnung geben® verstehbar
sein. Aus palliativmedizinischer Sicht jedoch diirften die Belastungen, die sich aus dem
Verpassen einer Diskussion iiber verbleibende Therapieziele ergeben (Laryonava 2015),
oder die Belastungen einer (erneut) enttduschten Erwartung an den Erkrankungsver-
lauf und die negativen Konsequenzen, die aus den verunmoglichten Planungen der
Ausgestaltung der letzten Lebensphase resultieren, deutlich iiberwiegen.

4 Wege aus der Prognose-Problematik
4.1 Mehr Daten, feinere Stratifizierung, mehr Scores

In der modernen Medizin ist das Prognostizieren des Therapieansprechens und — damit
indirekt verbunden - auch die Prognose der Erkrankung und des potenziellen Uber-
lebens an sich - in geradezu untiberschaubarer Weise differenzierter geworden. Das
Risiko, dass eine Erkrankung fortschreitet oder letztlich zum Tode fithrt, wird mit zu-
nehmend vielen Faktoren korreliert; Patientengruppen werden in zunehmend schmaler
definierten Gruppen stratifiziert, selbst innerhalb der palliativen Onkologie (Burgeois



Das Lebensende absehen 151

2017). In diese differenzierte Risikoabschitzung flielen Daten aus klinischen Studien
sowie klinische und molekulare Pradiktoren ein, die die Wirksamkeit bestimmter the-
rapeutischer Optionen ex ante abschétzen helfen. Daraus resultierende prognostische
oder therapeutische Algorithmen helfen zum Beispiel Brustkrebs-Patientinnen nach
einer auf Heilung ausgerichteten Primérbehandlung, den zu erwartenden prognos-
tischen Nutzen (wie zum Beispiel die Wahrscheinlichkeit, dass die Erkrankung nicht
wiederkommt) mit dem leider einzukalkulierenden Schaden der adjuvanten Tumor-
therapie (d.h. eine das statistische Rezidivrisiko reduzierende Therapie) abzuwigen
(https://www.mdanderson.org/). Mit Blick auf die weiter rasant steigende Anzahl
molekularer Marker, die Aufschluss iiber die Biologie der Erkrankung, aber noch mehr
Aufschluss tiber die Wahrscheinlichkeit des Ansprechens bestimmter Therapieoptio-
nen geben konnen, und die Komplexitat aller anderen prognose(mit)bestimmenden
Faktoren, dirfte zu erwarten sein, dass die Komplexitit der Prognosefindung weiter
zunehmen wird. Es ist gut vorstellbar, dass auf kinstlicher Intelligenz (AI) gestiitzte
Algorithmen und Risikobeschreibungen einen zunehmenden Stellenwert in der Pro-
gnosefindung erhalten werden (Avati 2018; Hildebrand 2023).

Dabei steht in der ethischen Diskussion, ob die Objektivierung der Prognosefin-
dung durch prognostische Marker, kombinierte Scores, Checklisten und Algorithmen
lediglich das bedrohliche Gefiihl therapeutischer Unsicherheit reduziert, nicht aber
den subjektiven Abwagungsprozess des Einzelnen beeinflusst.

Als Beispiel kann die in der palliativen Onkologie so schwere, aber regelhaft er-
forderliche Abwégung angefithrt werden, ob eine Malnahme durchgefiithrt werden
soll, deren Wahrscheinlichkeit jeglicher Wirkung lediglich etwa 20 % betragt, aber
deren Wahrscheinlichkeit hohergradiger Nebenwirkungen und Toxizitaten (CTC-AE
3-4), einschlieflich eines vorzeitigen komplikativen Versterbens, etwa 80 % betrégt.
Hier wird eine weitere Prazisierung (z.B. ob es ,etwa 20 % Ansprechrate sind oder
sgenau 20,0 %" oder doch nur 19 %) wenig an der grundsitzlichen Abwégung dndern
konnen - eine Abwagung, die eine von individuellen, psychischen, biografischen und
sozialen Faktoren durchzogene Werteentscheidung darstellt. Zudem bedarf es einen
Ubertrag dieser Statistik auf dem Bevolkerungslevel (population level estimates) auf
die individuelle Situation, wo in jedem Fall die Unsicherheit bleibt, ob die Person zu
denjenigen ,etwa 20 %" gehort, bei denen Therapie anspricht, oder nicht. Auch das fiir
solche Erhebungen tibliche Konfidenzintervall von 95 % relativiert die Genauigkeit der
Abschitzungen, die durch konkrete Zahlen suggeriert wird.

Zwei Formen von Unsicherheit (zitiert nach Harendza 2024):
~Unsicherheit tritt in zwei Erscheinungsformen auf: als aleatorische
Unsicherheit, bedingt durch die nicht vorhersagbare Zufalligkeit von



152 Bernd Alt-Epping

Ereignissen, und als epistemische Unsicherheit, die auf einen Mangel
an Wissen zuriickzufithren ist. Letztere macht sich bei der Diskussion
von Patientinnen und Patienten im Rahmen der klinischen Entschei-
dungsfindung bemerkbar, wenn sich die Erkenntnis Bahn bricht, dass
das eigene Verstindnis nicht komplett ist oder dass widerspriichliche
Untersuchungsbefunde vorliegen: (Kiureghian 2008)

4.2 Double Awareness

Aus der hausérztlichen, allgemeinen Palliativmedizin entstammt das Konzept der
,=Uberraschungsfrage®: ,Wire ich iiberrascht, wenn der Patient in den kommenden 6
(oder 12) Monaten versterben wiirde?” (Murray 2005). Ein ,Nein®“ als Antwort sollte
dann entsprechende prognostische Diskussionen und Planungen fiir die Ausgestal-
tung der moglicherweise letzten Lebensphase triggern (zum Beispiel das Erstellen
einer Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht, falls noch nicht geschehen). Dieses
eher abschiatzende Vorgehen hat sich in der klinischen Praxis bewéhrt und wurde in
klinischen Studien validiert (Moss 2010).

4.3  Surprise Question

Aus der Psychotherapie und Psychoonkologie entstammt das Konzept der
sDouble Awareness“: Urspriinglich beschrieb der kanadische Psychiater Gary Ro-
din mit diesem Begriff die Fahigkeit lebenslimitierend erkrankter Patienten, trotz
ihrer infausten Situation ein optimistisches, zutiefst sinnerfiilltes Leben zu fithren.
In der Palliativmedizin wird dieser Begriff erweitert verstanden in dem Sinne, dass
schwerkranken Patienten einerseits jede Unterstiitzung und Mut in ihrer belastenden
kausalen medizinischen Behandlung zuteilwerden sollte (zum Beispiel, ihre multi-
modale Krebstherapie durchzuhalten), gleichzeitig aber auch die Aspekte des sich
abzeichnenden oder zumindest denkbaren Lebensendes und die damit verbundenen
Planungen und Unterstiitzungsaspekte mitbedacht werden (,Hope for the best, prepare
for the worst®).

In der palliativmedizinischen Praxis sind dies sehr tief gehende Gespréiche tiber
den ,Plan B, iiber das, was geschehen kann, wenn die begonnene Krebstherapie nicht
mehr helfen sollte, und wie man dennoch helfen kann, diese dann letzte Lebensphase
aushaltbar zu machen. Trotz aller Emotionalitit dieser Gespréchssituation reagieren
Patienten und Angehoérige in nahezu allen Féllen mit tiefer Dankbarkeit, dass sie mog-
licherweise erstmalig iber diese Sorgen sprechen konnten und nun eine Vorstellung
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davon bekommen, wie auch das mogliche Scheitern der Tumortherapie bewiltigt
werden kann. Nicht selten berichten Patienten, dass sie diese Sorgen bereits ab dem
Diagnosezeitpunkt der Krebserkrankung mit sich trugen, aber diesen ,Elefanten im
Raum® nie adressieren konnten.

Double Awareness (zitiert nach Rodin 2022; Colosimo 2017)

JIndividuals with advanced and terminal disease are able to sustain a
~double awareness® of a foreshortened life, or even of imminent death, co-
existing with a strong will to live and a tendency to find life meaningful “

» The capacity to hold simultaneously the idea of living and dying may be
the most important psychological in those who become ill, or aged, and

who face the end of life.”

4.4 Bedarfsorientiertes statt prognoseorientiertes Handeln

Die bahnbrechende, randomisiert-kontrollierte Studie der Arbeitsgruppe von Jennifer
Temel (2010), die signifikante Verbesserungen diverser Verlaufsparameter bei Patienten
mit metastasiertem (inkurablem) Bronchialkarzinom durch eine palliativmedizinische
Mitbetreuung ab dem Zeitpunkt der Diagnosestellung der Inkurabilitit aufzeigte,
hatte in den vergangenen Jahren zwischenzeitlich zu der Auffassung gefiihrt, dass
ein prognoseabhéngiger Einbezug palliativimedizinischer Mitbetreuung (d.h. zum
Beispiel ab dem Stadium IV/ab dem formalen Zeitpunkt der Inkurabilitdt) auch in
anderen Krebserkrankungssituationen zu fordern sei. Auch wenn der Nachweis fiir
einige weitere Krebsentitiaten gelang (insbesondere fiir aggressiv verlaufenden Krebs-
formen), so waren diese Effekte bei weniger aggressiv verlaufenden Entititen weniger
deutlich. Zudem wurde deutlich, dass bei einer solchen Sprachregelung Patienten mit
lokal fortgeschrittenen Tumoren, die potenziell noch als ,heilbar® mit geringer Wahr-
scheinlichkeit galten, aus formalen Griinden von einer palliativmedizinischen Mitbe-
treuung ausgeschlossen wurden, selbst diese Patienten zum Teil unter gravierenden
Symptomen und Belastungen litten.

Nicht zuletzt vor diesem Hintergrund rickt in der Palliativmedizin das pro-
gnoseorientierte Denken zunehmend in den Hintergrund, zugunsten eines eher be-
lastungsorientieren Denkens: diejenigen Patienten sollen zuséatzliche palliativmedizi-
nische Expertise und Ressourcen erhalten, die dies aufgrund ihrer aktuellen oder zu
erwartenden Symptome und Belastungen benétigen (Hui 2018).
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4.5 Unsicherheit normalisieren

Neben den genannten Strategien, mit prognostischer Unsicherheit umzugehen (wie
zum Beispiel i.) detailliertere Daten, Scores und Algorithmen bereit zu stellen, ii.)
prognostische Abschitzungen mit der ,surprise question” zu treffen, iii.) verschiedene
Prognoseszenarien im Sinne der ,double awareness® gleichzeitig zu bedenken, und
iv.) anstelle der Prognose eher den Bedarf der jeweiligen Erkrankungssituation zu
erkennen und in den Vordergrund zu stellen), braucht es moglicherweise gerade in
Erkrankungssituationen am Lebensende eine Haltung, dass die Unsicherheit in der
individuellen Prognosefindung und den damit zusammen hingenden medizinischen
Entscheidungsprozessen ein unvermeidbarer, immanenter, zu akzeptierender Zustand
ist. Idealerweise sollte diese Haltung bereits im Medizinstudium vermittelt werden
(Jackson 2023). Stephen Hawkings hat diese so hilfreiche Haltung der Gelassenheit
aus Betroffenensicht in einem Interview im , The Guardian® (15.05.2011) auf den Punkt
gebracht:

I have lived with the prospect of an early death for the last 49 years. I'm not
afraid of death, but I'm in no hurry to die.”

Nicht selten stellt es therapeutischerseits eine Herausforderung dar, diese Haltung zu
kommunizieren, zumal in der Laienpresse durchaus anderslautende Erwartungshaltun-
gen vermittelt werden, die sich auf high-tech Bildgebung und molekulare / genetische
Entwicklungen (neben anderen Aspekten) berufen.

A.K. Smith schrieb in einem Letter im New England Journal of Medicine mit dem Titel
»Uncertainty — the other side of prognosis™:

»We believe that at least as much attention should be paid to clinicians’ communication
about the uncertainty associated with prognostication as to the search for better prog-
nostic models.*

Die Kommunikation iiber die verbleibende prognostische Unsicherheit und der Ab-
gleich von Erwartungshaltungen an die vermeintliche prognostische Verbindlichkeit
sollte Hand in Hand gehen mit dem Wertschitzen und Nutzen der modernen Diagnostik
und neuen prognostischen Marker. Hier kann die Palliativmedizin wegbereitend sein
fur andere Bereiche der Medizin. Insbesondere in der palliativen Onkologie — dem
Hauptbetitigungsfeld der Palliativmedizin - ist die Haltung des ,sowohl-als—auch®
bereits weit etabliert. Die Herausforderungen der Zukuntft, auch vor dem Hintergrund
der demografischen Entwicklungen einer deutlich alternden Gesellschaft, liegen nun in
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einer prognosegerechten, angemessenen, am Bedarf und an realistischen Therapiezielen
ausgerichteten ausgerichteten, wissenschaftlich fundierten, und die Gesamtrahmen-
bedingungen nicht aus den Augen verlierenden Behandlung und Begleitung betagter,
dementer, multimorbider und schwerkranker Patienten (Schlogl 2021).

5 Conclusio

Die medizinische Prognosefindung hat insbesondere bei potenziell lebenslimitierenden
Erkrankungen enorme Bedeutung fiir die Indikationsstellung weiterer Therapiemaf3-
nahmen als auch fiir die individuelle Ausgestaltung der verbleibenden Lebenszeit. Diese
Bedeutung steht jedoch in Kontrast mit den Schwierigkeiten, eine valide Prognose a
priori zu treffen — trotz aller Fortschritte zum Beispiel in der molekularen Stratifizierung
statistischer Risiken. Die Palliativmedizin hat einen (méglicherweise als Vorbild fiir
andere medizinische Fachbereiche tauglichen) Umgang mit prognostischer Unsicher-
heit entwickelt, die bei moglicher oder gesicherter lebenslimitierender Erkrankung
hilfreich sein konnen, sei es den probabilistischen Ansatz der ,Surprise Question®, das
Mitdenken und Kommunizieren verschiedener Erkrankungs- und Therapieverlaufe
(,Double Awareness®), einen primir bediirfnisorientierten anstatt prognoseorientierten
Unterstiitzungsansatz, oder die authentische, offene Kommunikation tiber prognosti-
sche Unsicherheit als auch in Zukunft immanentes Element in der Medizin.
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