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Ergebnisse

e Randomisierte Studie

« Patienten mit fruhzeitiger Einbindung der
Palliativmedizin hatten:
— Weniger Depression
— HOhere Lebensqualitat
— Weniger aggressive Therapien
— Geringere Kosten

— Signifikant hohere Lebenserwartung
(ca. 3 Monaten)
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Palliativmedizin dient der Verbesserung der Lebensqualitat
von Patienten und ihren Familien, die mit einer lebens-
bedrohlichen Erkrankung konfrontiert sind. Dies geschieht
durch Vorbeugung und Linderung von Leiden mittels

frihzeitiger Erkennung, hochqualifizierter Beurteilung und
Behandlung von Schmerzen und anderen Problemen
physischer, psychosozialer und spiritueller Natur.

WHO, 2002




Was iIst Lebensqualitat in der

Palliativmedizin?




Quality of life.

The new 16 valve, 1.6 Hyundai Lantra.



Syllogismus

. Wir machen alle Palliative Care.

. Palliative Care dient der Verbesserung
der Lebensqualitat.

. Wir wissen nicht richtig, was
Lebensqualitat ist.

- ergo -

. WIir wissen nicht, was wir tun.




Lebensqualitat
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Philosophische Argumente gegen die
Messung der Lebensqgualitat

Inharente Subjektivitat
Unmaoglichkeilt der Quantifizierung
Irreduzible Individualitat

schiefe Ebene”




Lebensqualitat - Definitionen

,Calman-Gap"*
gesundheitsbezogene LQ

iIndividuelle LQ




,Calman-Gap"“
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Modifizierung von Erwartungen:

eine Strategie fur die Zukunft?




,Gesundheitsbezogene®
Lebensqualitat

Allgemeine Skalen
SF-36, SIP, WHOQoL, EuroQoL
Krankheitsspezifische Skalen
EORTC-QLQ-C30, FACIT

Palliative Care-spezifische Skalen

McGill-QoL, TIQ, Missoula-VITAS, LEQ, MQLS,
PCQL, FACIT-PAL, EORTC-QLQ-C15-PAL

Korreliert mit funktionellem Status

Messen den allgemeinen Gesundheitszustand
(,general health status")




EORTC-QLQ-C30

29. Wie wiurden Sie insgesamt Ihren korperliche
Zustand wahrend der letzten Woche einschat

30. Wie wirden Sie insgesamt Ihre Lebensqgualit
wahrend der letzten Woche einschatzen?







Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)

degenerative Motoneuron-Erkrankung

keine sensible oder schwere kognitive
Storungen

Lebenserwartung 3-5 Jahre

Tod durch Ateminsuffizienz




Studie zur Lebensqualitat beatmeter
ALS-Patienten in Deutschland

(Kaub-Wittemer et al, J Pain Symptom Manage 2003)

52 Fragebogen-Paare

31 nichtinvasiv, 21 Tracheostoma

Aufklarung tber Ateminsuffizienz:
NIV 91%  Trach.33%  p<0,001




Lebensqualitat - Patienten

I

Psyche Korper Alltag Sozial-
leben




Lebensqualitat - Angehorige

wurden den Pat. erneut
Zur Beatmung raten

wiurden die Beatmung
fur sich selbst wahlen

eigene LQ < Pat.-LQ

NIV

97%

94%

3%

Trach.

75%

50%

30%

p=0,008

p<0,001

p=0,013




Zur Erfassung der Lebensqualitat

In der Palliativmedizin ist die
Einbeziehung der Familie essentiell




Sexualitat beir ALS

(Wasner et al, J Neurol 2004)

Patienten (n=33) Partner (n=29)
Bedeutung 44% 44%

Zufriedenheit 449% 449

Verbesserung der
Beziehung insgesamt 60% 44%

Verbesserung der
sexuellen Beziehung 20% 11%
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“Quality of life Is whatever
the patient says it Is.”

Prof. Ciaran O’'Boyle, Dublin




Schedule for the Evaluation of Individual Quality
of Life - Direct Weighting (SEIQoL-DW)

funf wichtigste Bereiche flr die LQ
Zufriedenheit mit jedem einzelnen Bereich
relatives Gewicht von jedem Bereich

Errechnung des LQ-Gesamtwertes




Die Meinung der Patienten zur Validitat

von LQ-Skalen: randomisierte Studie
(Neudert et al, J Neurol Sci 2001)

B SEIQoL-DW

(I SIP

B SF 36

Besuch 1 Besuch 2 Besuch 3




Was ist den Patienten wirklich wichtig?

Gesundheit Familie
LQ-relevanter Bereich 53% 100%

wichtigster Bereich 18% 73%




Die individuelle LQ korreliert nicht mit der
“gesundheitsbezogenen” LQ oder dem

|
- funktionellen Status bel ALS
J (Neudert et al., J. Palliat. Med. 2004)
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ALS-FRS
M SF-36
M SIP

x ..
difference

fromvisit 1 to 3
(Wilcoxon, p<0,02)

visitl visit2 visit 3




Verlauf der individuellen LO

B SEIQoL-DW

visit 3




Vertellung der Lebensbereiche in %
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Vertellung der Lebensbereiche in %
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Vertellung der Lebensbereiche in %
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Vertellung der Lebensbereiche in %
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Vertellung der Lebensbereiche in %
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Vertellung der Lebensbereiche in %
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Vertellung der Lebensbereiche in %

R.F., mannlich, 53 J
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SEIQoL-DW: Schlussfolgerungen

valideste LQ-Messmethode

longitudinale Veranderungen = Coping-Strategien
Rolle der Gesundheit ist Uberschatzt

Rolle der Familie ist vorrangig

positive Intervention?
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Nicht physische Determinanten der
Lebensqualitat am Lebensende

Wertvorstellungen
Lebenssinn

Spiritualitat




Personliche Werte bel

Palliativpatienten
(Fegg et al., J Pain Symptom Manage 2005)

64 Patienten (56% Krebs, 44% ALS)

Personal Values Questionnaire

Selbst-transzendente Werte > selbst-
nezogenen Werte bel allen Patienten

kKein Unterschied zwischen ALS- und
Krebspatienten




Werte im Vergleich mit Gesunden

Direction

Hedonism

Achievement

Universalism

Conformity
Tradition

Security

B sSignificantly higher
[ ] Equal
B significantly lower




Schedule for Meaning in Life Evaluation

(Fegg et al, JPSM 2008; Stiefel et al, Supp Care Cancer 2008;
Fegg et al, Health Qual Life Outcome 2009)

SMILE

N

Gute psychometrische Eigenschaften (n=599)

Allgemeinbevolkerung (n=1004)

hohere Zufriedenheit mit Lebenssinn bei Frauen,
landliche Bevodlkerung, wohlhabende Regionen,
Nennung von Religion/Spiritualitdt oder Tiere/Natur

niedrige Zufriedenheit mit Lebenssinn bei Nennung
von Arbeit/FInanzen




| ebenssinn-relevante Bereiche

Allgemeinbev. | Patienten
(n=1004) (=o%)

. Familie 83% 716%
. Arbeit** 54% 14%
. Freizeit 41% 38%
Freunde 40% 41%
. Gesundheit 32% 32%
. Partnerschaft** 217% 49%
Finanzen 15% 8%
. Haus/Garten 9% 9%
. Spiritualitat** 9% 19%
10. Tiere/Natur** 9% 22%
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Spiritualitat: Wer fragt nach?

(Roser T, Frick E, Borasio GD et al.)




SPIR Studie: Ergebnisse

“Ich ziehe es vor, dass Sie [der Arzt] mir diese
Fragen stellen, well Sie sind objektiver”



Effekte eines “Spiritual Care Training”

fur Palliative Care-Mitarbeiter
(Wasner et al., Palliat Med 2005)







Existential behavioural therapy for
Informal caregivers of palliative

patients: a randomised controlled trial
(Fegg et al., Psycho-Oncology, in press)







Schlussfolgerungen

Die Einstellung der Interviewer ist
entscheidend



Schedule for Meaning in Life Evaluation
(SMILE)

vorbeugende Mal3nahme



SPIR — randomisierte Studie zur
spirituellen Anamnese






Kurative / lebensverl. Malsnhahmen




Kurative / lebensverl. Malsnhahmen




Palliativmedizin ist Betreuung
far die letzte Lebensphase,
nicht nur in der letzten Lebensphase



Was brauchen wir fur die Zukunft?



SMILE: reprasentative Umfrage
(n=1000)



Lebensqgualitat und Wertvorstellungen

(Fegg et al, J Pain Symptom Manage, in press)
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