Thomas Sitte

>> ,Ist der Spritz-Ess-Abstand ein patientenrelevanter Endpunkt?”, so
begann die Einladung zur Veranstaltung des Monitor Versorgungsfor-
schung ,Der Endpunkt - Patientenrelevante Endpunkte - Wer definiert,
was fiir den Patienten relevant ist?”

Fiir Studien soll der Endpunkt die definierte ZielgroRe sein, an Hand
derer das Studienergebnis interpretiert wird. Was bei einer medizi-
nischen Mallnahme gleich welcher Art bei jeglicher Krankheit, hat aber
tatsdchlich eine Bedeutung fiir den Patienten? Muss nicht gleicherma-
Ren auch eine Therapieplanung einen Endpunkt als das vorab definierte
Ziel im Blick haben, an dem jene, die eine Behandlung durchfiihren,
den mdglichen Behandlungserfolg oder Misserfolg messen kdnnen? Das
wiirde doch auch gerade gelten bei schwerstkranken oder sterbenden
Patienten, die fiir sich andere Wiinsche und Sorgen haben, als weitge-
hend Gesunde ohne subjektives Krankheitsgefiihl.

Gliicklicherweise nimmt die Palliativversorgung vermehrt den Platz
ein, der ihr in der Gesellschaft zuteil werden sollte. Es scheint dabei
den Beteiligten klar zu werden, dass auf unsere Gesellschaft ein hoher
werdender Bedarf an palliativer Versorgung zukommen wird. Palliativ-
mediziner fordern seit Jahren die friihzeitige Einbeziehung palliativen
Denkens und Handeln in die Versorgung von Patienten mit schweren
und/oder lebensbegrenzenden Erkrankungen, mit dem Ziel, dieses als
selbstverstandlich sowohl in Diagnostik und Therapie selbst, als auch
deren Planung zu implementieren. Die Studienlage zu den Bediirfnissen
der Patienten und auch deren Angehdrigen ist gut. Weniger gut ist oft
der Austausch von Patient und Zugehérigen mit den Behandlern iiber
die Wiinsche und Ziele. Fiir das Design klinischer Studien fiir neue Phar-
makotherapien in palliativer Situation sollte es eine conditio sine qua
non sein, zuerst mit Betroffenen und Patienten zu analysieren, wo ein
wirklicher Benefit fiir deren Situation besteht und damit ein méglicher,
sinnvoller Endpunkt fiir eine Studie definiert werden sollte.

Dabei ist Schweigen iiber den mdglichen Ernst von Prognosen und
deren Konsequenzen fiir die Wiinsche der Patienten allgemein die
schlechtere Wahl. Es zeigt sich zum Beispiel, dass ,solche Patienten,
die sich friihzeitig mit ihrem Schicksal auseinander setzen und sich
im Fall einer deutlichen Verschlechterung gegen eine Verlegung auf
eine Intensivstation entscheiden, mit einer palliativen Betreuung eine
erheblich bessere Lebensqualitdt auch in ihren letzten Lebenstagen ha-
ben” (J. Hiibner).

Was wiirde ein Schwerstkranker unter einem fiir ihn relevanten
Endpunkt verstehen, bzw. als sein Behandlungsziel definieren?

Grob vereinfacht, Schwerstkranke, wie alle Menschen wiinschen vor-
dergriindig: ein langes Leben, Gesundheit, eine als gut empfundene
Lebensqualitdt ohne Schmerzen (oder besser nicht leiden zu miissen).
Dabei wollen sie voller Moglichkeiten der Teilhabe am sozialen Leben
sein, entsprechend ihren personlichen Wiinschen und Vorstellungen,
die vielféltigen, auch wechselnden Einfliissen unterliegen kdnnen, bis
sie schlieRlich ihren Tod in Wiirde, eventuell selbstbestimmt (was im-
mer dies individuell bedeutet) und am gewiinschten Ort finden werden.

Der von allen Beteiligten angemessen mit bedachte, eigentliche re-
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levante Endpunkt von Behandlung, Krankheit, vom Leben selbst sollte
also der Tod als Endpunkt des Lebens sein. Das mag auf den ersten Blick
sehr theoretisch, vielleicht sogar véllig irrelevant klingen, hat aber fiir
die tdgliche Arbeit gerade bei lebensterminierenden Erkrankungen eine
entscheidende Relevanz. Und dieser Begriff der lebensterminierenden
Erkrankung kann hierbei nicht weit genug gefasst werden. Derzeit wird
beim Stichwort ,Palliativversorgung” an onkologische und teils auch an
neurologische Krankheiten, eventuell noch an angeborene Stoffwechsel-
erkrankungen insbesondere bei Kindern gedacht. Seltener sind in der
Palliativversorgung z. B. kardiopulmonale Krankheiten im Blick, kom-
plikationsreiche Verldufe fortschreitender Prozesse gleich welcher Ge-
nese oder einfach der hoch- und hochstbetagte fortschreitend schwa-
cher werdende Mensch an sich. Allerdings verursachen onkologische
Erkrankungen nur etwa 1/3 der Todesfdlle. Zwingend erforderlich ist
also hospizlich-palliatives Denken auch bei den 2/3 der Patienten mit
nicht-onkologischen Diagnosen, damit diese angemessen bis zum Tod
versorgt werden konnen.

Der Verlauf einer lebensbegrenzenden Erkrankung kann im Lebenslauf
als Strecke gesehen werden. Diese Strecke ist bedingt durch das auf und
ab des Befindens, durch das oft nur langsame Akzeptieren der unaus-
weichlichen Prognose, durch Einfliisse aus dem Umfeld des Patienten,
anstehende besondere Termine (z. B. Geburten, Hochzeiten, besondere
Jahrestage, ...) und ist in vieles Andere untergliederbar. Hierbei wird es
vorldufige Endpunkte, Etappenziele geben, die als jeweilige Zielvorga-
ben dienen konnen und die dabei stetig nachjustiert werden miissen.

Welche besonderen Ziele sollte es bei lebenslimitierend Er-
krankten als weitere zu definierende Endpunkte geben?

Seitens der korperlichen Symptomatik ist es vordergriindig der
Wunsch nach Schmerzfreiheit. Bei genauerem Nachfragen, wird dies
eher mit ,nicht leiden miissen” beschrieben. Erklart man genauer die
Moglichkeiten angemessener hospizlicher Begleitung und Palliativver-
sorgung heiBt der klare Wunsch ,Kontrollmdglichkeit von Beschwer-
den durch den Patienten selbst”. Hochrangiges Ziel ist also nicht das
vollige Beseitigen von Beschwerden oder gar das Normalisieren von
Laborwerten, sondern die angemessene Lebensqualitdt in der entspre-
chenden Lebensphase vor dem Hintergrund der aktuellen Bediirfnisse
von Patient und Zugehdrigen. Symptomfreiheit um den Preis hoher Ne-
benwirkung insbhesondere in eingeschrankter Vigilanz und Teilhabe am
sozialen Leben ist weniger erwiinscht.

So konnen wir diese Betrachtung schlieRen: Beim Diabetiker ist
moglicherweise in weiten Erkrankungsstadien der Spritz-Ess-Abstand
ein fiir ihn relevanter Endpunkt. Beim Diabetiker mit einem weit fortge-
schrittenen Krankheitsverlauf und multiplen Komplikationen kdnnte es
aber sein, dass nicht einmal der Blutzucker an sich noch eine Relevanz
besitzt, sondern vollig andere Werte in den Vordergrund treten! Studien
miissen dies beriicksichtigen, nicht indem sie diese Patientenpopula-
tionen aus dem Design ausschlieRen, sondern gerade indem sie die
besonderen Anforderungen des Menschen in Todesndhe eruieren und
anerkennen. <<
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