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Editorial

Hallo! Da bin ich!

Und zwar piinktlich auf den
geplanten Termin: Mitte Miirz
2003!

Mein Name ist

palliative-ch

und ich wiege heute genau XX~
Gramm!

Ich bin die neue Zeitschrift der
Schweiz. Gesellschafft fiir Pallia-
tive Medizin, Pflege und Beglei-
tung (SGPMP) und lose meine dl-
teren Geschwister «INFO kara»
(deutsch) und «Azzurro» ab.

Ob ich Ihnen wohl gefalle?

Was meinen Sie...? Aha, vor-

erst mochten Sie wissen, wie es
iiberhaupt zu mir gekommen ist
und womit Sie bei mir so rechnen
konnen?

Warum palliative-ch?
Nun, seit einigen Jahren ist auf-

fdllig viel Leben in die SGPMP

gekommen, und sie hat sich
grosse Ziele gesetzt: In wenigen
Jahren schon soll in der Schweiz
der Zugang zu guter palliativer
Versorgung jedem Menschen, der
darauf angewiesen ist, garantiert
werden konnen. Die Zeit dazu
scheint reif. Das Ziel hat ange-
sprochen. Immer mehr Fachleute
aus allen Gebieten sind bereit,
sich fiir ein solches Ziel einzuset-
zen. Die SGPMP ist gewachsen:
Statt 800 zdhlt sie schon heute
gegen 1200 Mitglieder, und die
Tendenz ist rapide steigend.

Die SGPMP ist gewachsen und
sie ist daran, sich zu struktu-
rieren. Regionale Sektionen
sind entstanden, andere sind in
Entstehung begriffen. Damit soll
auf regionaler Ebene — Gesund-
heitspolitik gehort ja bei uns
bekanntlich zur Hauptsache
in die Kompetenz der Kantone

— Palliative Care besser bekannt
gemacht und gefordert werden
konnen. Gerade weil Palliative
Care regional noch so unter-
schiedlich entwickelt ist, sind

in den verschiedenen Regionen
auch unterschiedliche Prioritd-
ten zu setzen und Initiativen zu
ergreifen.

Auf gesamtschweizerischer
Ebene hat die SGPMP Ausbil-
dungsempfehlungen und Quali-
tatsstandards entwickelt. Nun gilt
es, diese in die Praxis umzuset-
zen. Dazu sind enge Kontakte zu
pflegen zu unseren Partnerorga-
nisationen und zu den Behdorden.

Wenn all das einigermassen
organisch und ohne allzu viele
Pannen wachsen und gedeihen
soll, so bedeutet das auch sehr
viel Kommunikation . . .
und dazu braucht es eben mich:
palliative-ch!

palliative-ch

als Informationsorgan

Ich kann ndamlich etwas, was
meine dlteren Geschwister nicht
konnten: Ich bin dreisprachig!
Ich spreche deutsch, franzosisch
und italienisch. So erhalten

Sie die wichtigsten Informatio-
nen aus der SGPMP und ihren
Partnerorganisationen alle
gleichzeitig und in Ihrer eigenen
Sprache. Dazu — allerdings nur
in einer Sprache — Informationen
aus den Sektionen, Informationen
zu Kursen, Veranstaltungen usw.
In jeder Nummer wird iiberdies
eine Palliative Care-Instituition
Gelegenheit haben, sich vor-
zustellen. So werden wir uns
gegenseitig noch besser kennen
lernen konnen.

Neu ist meine Leserecke, denn
bei mir ist Ihre Meinung gefragt:
Ihre Meinung iiber mich selber,
iiber diesen oder jenen Artikel,

diese oder jene Veranstaltung
oder iiber die Richtung, die die
SGPMP einschliigt. Endlich
konnen Sie hier auch die Glanz-
idee bekannt machen, die Thnen
gekommen ist oder den kleinen
Trick, der so viel zur Forderung
von Palliative Care beitragen
konnte, von denen aber bisher
noch nie jemand hatte horen
konnen. Nur Mut, greifen Sie
zur Feder (oder noch lieber zum
Computer)! Aber vergessen Sie
nicht, dass die Wiirze in der Kiir-
ze liegt . . .

palliative-ch als Fachzeitschrift
Natiirlich kann ich nicht alles
besser als bisher. So werde ich
zum Beispiel weiterhin nicht ver-
suchen, mit dem «New England
Journal of Medicine» zu kon-
kurrenzieren. Als Fachzeitschrift
werde ich aber in jeder Ausgabe
einige fundierte, allgemeinver-
stdndliche und praxisbezogene
Artikel bringen. Sie behandeln
Themen aus der Medizin, aus
der Pflege, aus weiteren Fach-
gebieten der interdisziplindren
Palliative Care-Teams, aus der
Gesundheitspolitik, usw. Diese
werden je in ihrer Originalspra-
che erscheinen, aber mit sub-
stantiellen Zusammenfassungen
in den beiden anderen Sprachen.
Unter der Rubrik «Pallioskope»
werde ich mich bemiihen, Sie in
konzentrierter Form auf Artikel,
Biicher, Studien, Internetseiten zu
Falliative Care hinzuweisen.
Habe ich Sie nun «gluschtig»
gemacht? Dann lesen Sie mich
bitte weiter, abonnieren Sie mich
und warum nicht auch gleich Ihre
Freunde. Natiirlich bin ich mir
bewusst, dass ich die Zeit meiner
Kinderkrankheiten noch vor
mir habe. Schreiben Sie meiner
Redaktionskommission, wenn Sie
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die eine oder andere bereits dia-
gnostiziert haben und eine gute
Therapie kennen dagegen.

Ich hoffe jedenfalls, dass Sie
mir die Treue halten, so wie Sie
es fiir meine nunmehr in Pension
gegangenen Geschwister getan
haben!

Ihre palliative-ch
(Fiir die Transkription: Claude
Fuchs)

Editorial

Bonjour les amis! Me voila!
Jarrive juste a la date prévue:
milieu mars 2003!

Je m’appelle

palliative-ch

et je pese aujourd’ hui XX-gram-
mes exactement.

Je suis la nouvelle revue de la
Société Suisse de Médecine et
de Soins Palliatifs (SSMSP) et je
prends la reléve de mes soeurs
ainées, «INFOkara» (édition

allemande) et «Azzurro».

Est-ce que je vous plais?

Que dites-vous? Ah, vous voulez
savoir pourquoi on m’a créée et
ce que je vais vous apporter?

Pourquoi «Palliative-CH»?

Eh bien depuis quelques an-

nées, la SSMSP a pris un essor
considérable et elle s’est donné
des buts importants: d’ici peu,
I’acces a des soins palliatifs de
bonne qualité devrait pouvoir
étre garanti en Suisse a toute per-
sonne qui en a besoin. Le moment
semble propice et le message a
été compris par beaucoup. De
plus en plus de professionnels

PS. Zwei Bemerkungen noch:

1) Kennen Sie auch meine
Schwester, die Homepage
der SGPMP? Sie heisst:
www.med-pal.ch. Sie werden
darin oft die Ubersetzung
meiner Artikel in voller Linge
finden, sowie Informationen
iiber die SGPMP und ihre
Aktivitditen, die ich nicht jedes
Mal wiederholen maochte.

2) Meine Autoren und meine
Redaktionskommission néiihren

de tous les domaines concernés
sont préts a s’engager pour aider
a atteindre ce but. La SSMSP a
grandi. De 800 elle a passé a
pres de 1200 membes et elle con-
tinue a grandir rapidement.
La SSMSP a non seulement
grandi. Elle est aussi en train de
se structurer. Des sections régi-
onales se sont créées, d’autres
sont en voie de constitution. Cela
devrait permettre de mieux faire
connaitre les soins palliatifs au
niveau régional — et chacun sait
que chez nous la politique de
la santé est pour ’essentiel du
ressort des cantons. Les soins
palliatifs y sont tres diversé-
ment développés et il est donc
important de pouvoir porter des
accents et de pouvoir prendre
des initiatives diverses selon les
régions.

Au niveau national, la SSMSP
a développé des recommendati-
ons de formation et des standards
de qualité. Il s’agit maintenant
de les faire passer dans la pra-
tique. Pour cela, il est nécessaire
d’entretenir un contact étroit
avec nos organisations parten-
aires et avec les autorités.

und betreuen mich ehrenamt-
lich. Hat es unter Ihnen Per-
sonen, die bereit wiiren, ihnen
bei den Ubersetzungen oder
bei den Korrekturen zu helfen,
sie auf Arbeiten oder Projekte
hinzuweisen, die Anlass zu ei-
nem Artikel sein konnten, oder
auf Veranstaltungen, die meine
Leserinner und Leser interes-
sieren konnten? Vielen Dank,
wenn Sie sich auf der Adresse
der Redaktion melden!

«Palliative-CH »,

un organe d’information

J’ai en effet une qualité que
n’avaient pas mes soeurs ainées:
Jje suis trilingue! Je parle le
frangais, I’allemand et l'italien.
Ceci va permettre que vous
receviez les informations de la
SSMSP, et de ses partenaires
tous simultanément et dans votre
propre langue. Vous trouverez
également — mais en une langue
seulement — les informations des
sections, le calendrier des mani-
festations, des formations etc. En
outre, dans chaque numéro une
institution de soins palliatifs aura
l’occasion de se présenter. Ainsi
nous apprendrons a mieux nous
connaitre mutuellement.

Autre nouveauté, le « Forum du
lecteur». En effet votre avis nous
intéresse: votre avis sur moi-
méme, sur tel ou tel article, telle
ou telle manifestation, sur la di-
rection que prend la SSMSP. Vous
aurez aussi sous cette rubrique
I’occasion enfin de faire connait-
re l’'idée de génie qui vous est
venue ou le petit «truc» qui
pourrait contribuer au dévelop-
pement des soins palliatifs, mais
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dont personne encore n’avait
entendu parler. Courage donc,

a vos plumes (ou, si possible, a
vos ordinateurs)! Mais n’oubliez
pas que les meilleures idées sont
celles qui s’énoncent en peu de
mots!

«Palliative-CH»,

revue professionnelle

N’ayez crainte, je ne prétends
pas tout améliorer! Je ne tenterai
toujours pas, par exemple, de
faire concurrence au «New Eng-
land Journal of Medecine». Mais
Jje continuerai, en tant que revue
professionnelle, a vous apporter
dans chaque numéro quelques
articles bien fondés, facilement
compréhensibles et proches de

la pratique. Ils toucheront a la
médecine, aux soins, aux autre
professions des équipes interdis-
ciplinaires, a la politique de la
santé, etc. Ces articles paraitront
dans la langue originale, mais
seront accompagnés d’un résumé

Editoriale

Buongiorno amici! Eccomi!

Arrivo proprio alla data previs-
ta: meta marzo 2003!

Mi chiamo
palliative-ch

e peso oggi esattamente ...
grammi.

Sono la nuova rivista della So-
cieta Svizzera di Medicina e Cure
Falliative (SSMCP) e raccolgo il
testimone dalle mie sorelle pri-
mogenite, “INFOkara” (edizione
tedesca) e “Azzurro”.

substantiel dans les deux autres
langues. Sous la rubrique «Palli-
oscope», je m‘efforcerai de vous
présenter sous une forme tres
condensée des articles, des livres,
des études, des sites internet rela-
tifs aux soins palliatifs.

Est-ce que je vous ai fait envie?
Alors continuez a me lire et
abonnez vos amis. Je suis bien
consciente que je n’ai pas encore
passé la période de mes mala-
dies d’enfant. En avez-vous déja
diagnostiqué ’'une ou [’autre,
contre laquelle vous auriez une
bonne thérapie? Ecrivez-le a ma
commission de rédaction!

Dans tous les cas j’espére que
vous me demeurerez fidéles,
comme vous l’avez été pour mes
soeurs désormais retraitées.

Votre nouvelle «Palliative-CH»
(Pour la transcription: Claude
Fuchs)

Vi piaccio?

Cosa ne dite? Volete forse sapere
perché sono stata creata e cio
che vi portero?

Perché palliative-ch?

Da qualche anno, la SSMCP ha
preso un grande slancio e si é
prefissa obiettivi importanti: fra
poco, in Svizzera, dovrebbe po-
tere essere garantito a chiunque
ne abbia bisogno l’accesso a
cure palliative di buona qualita.
1l momento sembra propizio ed
il messaggio e stato recepito da
molti. Sempre piu operatori di
tutti gli ambiti interessati sono
pronti ad impegnarsi per aiutare

PS. Deux remarques encore:

1) Connaissez-vous déja mon frére,
le site internet de la SSMSP? 11
s ‘appelle www.med-pal.ch. Vous
y trouverez souvent la traduction
in extenso de certains de mes
articles, ainsi que de nombreuses
informations sur la SSMSP et
ses activités que je ne veux pas

répéter a chaque numeéro.

2) Mes auteurs et ma commission
de rédaction me nourissent et
me soignent bénévolement. Y en
aurait-il parmi vous qui seraient
disposés a les aider pour les
traductions, les corrections ou
en leur signalant par exemp-
le des travaux qui pourraient
donner lieu a un article ou des
manifestations qui pourraient
intéresser mes lectrices et mes
lecteurs. Merci de vous annoncer

a ladresse de la rédaction.

a raggiungere lo scopo. La SSM-
CP ¢ cresciuta, passando da 800
a 1200 soci, e continua rapida-
mente a crescere.

La SSMCP non e solo cresci-
uta. Si sta anche strutturando.
Sono state create sezioni regio-
nali, altre sono in via di costitu-
zione. Cio dovrebbe permettere
di fare meglio conoscere le cure
palliative a livello regionale
- ognuno sa che da noi la politica
sanitaria e essenzialmente di
competenza dei cantoni. Le cure
palliative vi sono variamente
sviluppate. E quindi importante
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potere stabilire priorita ed intra-
prendere iniziative diversificate a
seconda delle regioni.

A livello nazionale, la SSM-
CP ha sviluppato linee guida
di formazione e standards di
qualita. Si tratta ora di passare
all’attuazione pratica. Percio e
necessario mantenere stretti con-
tatti con le organizzazioni nostre
partners e con le autorita.

Ora, se tutto cio deve potere
crescere e svilupparsi in modo
organico senza troppe avarie,
occorrono strumenti di comuni-
cazione appropriati. Per questo
motivo sono diventata necessa-
ria, io, palliative-ch.

palliataive-ch, un organo
d’informazione

In effetti, ho una qualita che non
avevano le mie sorelle maggiori:
sono trilingue! Parlo italiano,
francese e tedesco. Questo vi
permettera di ricevere le in-
formazioni della SSMCP e dei
suoi partners, simultaneamente
e nella vostra lingua. Troverete
pure —ma in una sola lingua

— le informazioni delle sezioni, il
calendario delle manifestazioni,
delle formazioni, ecc. Inoltre, in
ogni numero, una istituzione di
cure palliative avra I’occasione
di presentarsi. Cosi potremo reci-
procamente conoscerci meglio.

Un’altra novita, il ,, Forum del
lettore”. In effetti, mi interessa
conoscere la vostra opinione: su
di me, su questo o quell’articolo,
su questa o quest’altra mani-
festazione, sugli orientamenti
della SSMCP. Infine, in questa
rubrica, potrete fare finalmente
conoscere il ,,lampo di genio”
che é scoccato nella vostra mente
oppure il piccolo stratagemma
che potrebbe contribuire allo

sviluppo delle cure palliative ma
di cui nessuno fino ad ora aveva
sentito parlare. Coraggio, alla
penna (o, se possibile, al compu-
ter)! Ma ricordatevi che le idee
migliori sono quelle espresse in
poche righe!

palliative-ch, rivista professio-
nale

Naturalmente non pretendo di
fare meglio di quanto ¢ stato
fatto sinora! Per fare un esempio,
non tentero di fare concorrenza
al ,,New England Journal of Me-
dicine”. Ma, quale rivista profes-
sionale, continuero a fornirvi in
ogni numero alcuni articoli ben
documentati, facilmente com-
prensibili e riferiti alla pratica.
Essi riguarderanno la medici-
na, le cure, le altre professioni
delle équipes interdisciplinari,

la politica sanitaria, ecc. Questi
articoli compariranno nella lin-
gua originale, ma accompagnati
da un sostanzioso riassunto nelle
due altre lingue. Sotto la rubrica
» Pallioscope” cerchero di seg-
nalarvi, in forma molto succinta,
articoli, libri, studi, siti internet
relativi alle cure palliative.

Vi incuriosisco? Continuate

allora a leggermi e fate abbonare

i vostri amici. Sono consapevole
di non avere ancora superato lo
stadio delle malattie infantili. Se
ne avete gia diagnosticata una

e se potete proporre una buona
terapia, scrivetelo al mio comita-
to di redazione!

In ogni modo spero che mi
resterete fedeli, proprio come lo
siete stati alle mie sorelle ormai
in pensione.

La vostra nuova
palliative-ch
(Trascrizione di Claude Fuchs)

PS. Ancora due osservazioni:

1) Conoscete gia mio fratello, il

sito internet della SSMCP?

Si chiama www.med-pal.ch.

Vi troverete spesso la tradu-
zione integrale di alcuni miei
articoli ed informazioni sulla
SSMCP e sulle sue attivita
che non posso ripetere in ogni
numero.

2) I miei autori ed il mio comi-
tato di redazione mi accu-
discono a titolo gratuito. Ci
sarebbe, fra voi, chi é disposto
ad aiutarli nelle traduzioni,
nelle correzioni oppure, per
esempio, segnalando loro i
lavori che potrebbero fornire
l’occasione di un articolo o le
manifestazioni che potrebbe-
ro interessare le lettrici ed i
lettori? Se vi annunciate alla
redazione, ve ne saro grata.



Schlafstérungen bei Patienten mit chronischen Schmerzen

Schlafstérungen sind eine haufige Klage von Patienten mit chronischen
Schmerzen. In diesem Artikel werden das diagnostische Vorgehen, die
Beziehung zwischen Schlaflosigkeit und chronischen Schmerzen und die im
klinischen Alltag anwendbaren Interventionen vorgestellt. Die psychophar-
makologische Behandlung und Aspekte der Arzt-Patient Beziehung werden

ebenfalls besprochen.

D. Stagno und F. Stiefel *
Schlafstorungen bei Patienten mit

chronischen Schmerzen

Schlafstérungen werden in zwei verschiedenen
Klassifikationssystemen aufgefihrt: in der Internati-
onalen Klassifikation der Schlafstérungen (ICSD) und
dem Diagnostischen und Statistischen Manual der
psychischen Stérungen (DSM). Wahrend die ICSD
Uber 40 verschiedene Kategorien definiert, ist das
DSM weniger detailliert und fur den Nicht-Spezialisten
geeigneter.

*Prof. F. Stiefel, Service de
Psychiatrie de Liaison und
Division des Soins Pallia-
tifs, CHUV, Lausanne

Definitionen

Dr. D. Stagno, Psychiatry
Service Memorial Sloan-
Kettering Cancer Center,
New York, USA

Die primaren Schlafstérungen werden als ,endogen»
betrachtet, wobei auch Umgebungs-Faktoren von
Bedeutung sein kénnen. Die sekundéren Schlafstérun-
gen, die durch eine psychische Stoérung, eine korper-
liche Erkrankung oder eine Substanz (Medikamente,
Alkohol etc) verursacht werden, haben verschiedene
Ursachen. Dieser Artikel behandelt die Schlafsto-
rungen, die durch eine von chronischen Schmerzen
begleitete korperliche Krankheit verursacht werden.

Primare Schlafstérungen

— Primare Insomnie
— Narkolepsie

Dyssomnien:
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Schmerz wird als eine sensorische und emotionale
Erfahrung definiert, die mit einer Schadigung oder
potentiellen Schadigung von Gewebe einhergeht,
oder in solchen Begriffen mitgeteilt wird. Diese Defi-
nition der Internationalen Gesellschaft zum Studium
des Schmerzes (IASP) beschrankt sich nicht auf das
korperliche Empfinden, sondern berticksichtigt auch
die psychologischen Dimensionen. Zudem betont sie
den subjektiven Charakter und umfasst psychogene
Schmerzen, mit denen psychisches Leiden ausgedriickt
wird). Schmerzen werden als chronisch bezeichnet,
wenn sie langer als die fur eine bestimmte Erkrankung
Ubliche Genesungszeit anhalten.

Schlafstérungen bei Patienten mit chronischen
Schmerzen

Schlafstdrungen und chronische Schmerzen treten oft
gleichzeitig auf. Es ist bekannt, dass 27 % der Pati-
enten, die einen Hausarzt konsultieren, an Schlafsto-
rungen leiden; bei Patienten mit Schmerzen werden
Schlafstérungen zwischen 51% (Rickenschmerzen)
und 70% (Patienten in Schmerzkliniken) beobachtet.
Studien lassen vermuten, dass Schlafstorungen oft
chronifizieren). Dies heisst nicht, dass es sich dabei

um eine unausweichliche Entwicklung handelt; diese
Studien berichten von diagnostischen und thera-
peutischen Mangeln: die Patienten berichten, dass
Stressoren wie Schmerzen der Schlafstérung vorausge-
gangen sind und dass die begleitenden affektiven und
kognitiven Veranderungen und die Veranderungen im
Verhalten die Schlafstérung chronifiziert haben). Das
frhzeitige Erkennen und Behandeln von Schlafstérun-
gen und deren Ursachen kénnte somit eine Chronifi-
zierung verhindern.

— Schlafstérung mit Stérung des Zirkadianen Rhythmus
— Nicht ndher bezeichnete Dyssomnie

Parasomnien:
— Pavor nocturnus

Andere Schlafstérungen:
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— Schlafstérung mit Alptraumen

— Schlafstérung mit Schlafwandeln
— Nicht ndher bezeichnete Parasomnie
Schlafstérungen im Zusammenhang mit einer anderen psychischen Stérung

— Schlafstérung aufgrund von kérperlichen Erkrankungen
— Substanzinduzierte Schlafstérung

-]
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Beziehungen zwischen Schlafstérungen und
chronischen Schmerzen

Man kénnte vermuten, dass die Beziehung zwischen
Schlafstérung und Schmerzen einfach ist: Schmerz
verursacht eine erhdhte Wachsamkeit, und diese
behindert das Ein- und Durchschlafen. Die wenigen
Arbeiten, die dieses Thema behandeln, berichten von
einer signifikanten Beziehung zwischen der Starke der
Schmerzen und dem Entstehen einer Schlafstérung.
Es wurde aber auch die Hypothese einer komplexeren
Beziehung aufgestellt: die mit Schmerzen einherge-
hende erhohte Wachsamkeit sei von der erhdhten
Wachsamkeit bei Schlafstérungen zu unterscheiden.
Eine der am besten erforschten Mediatoren zwischen
Schmerzen und Schlaflosigkeit ist die depressive
Verstimmung, die selbst oft Schlafstérungen ver-
ursacht. Patienten mit chronischen Schmerzen und
Depressionen haben eine grosse Wahrscheinlichkeit,
eine Schlafstérung zu entwickeln. Es wurde beispiels-
weise festgestellt, dass Uber 80% der Patienten mit
chronischen Schmerzen auch an einer depressiven
Verstimmung leiden und dass die Schlafstorung mehr
durch die Intensitat der depressiven Verstimmung

als durch die Starke der Schmerzen beeinflusst wird.
Die Beziehungen zwischen chronischen Schmerzen,
Schlafstérungen und psychischen Leiden sind somit
vielschichtig. Der Kliniker hat daher darauf zu achten,
dass sowohl die psychischen als auch die kérperlichen
Leiden erkannt und behandelt werden.

Diagnostisches Vorgehen bei Schlafstorungen
und chronischen Schmerzen

Allein die polysomnographische Untersuchung kann
eine Schlafstérung objektivieren; diese ist allerdings
im klinischen Alltag nicht durchfihrbar. Das Vorgehen
stutzt sich somit auf die Mitteilungen des Patienten.
Die Schlafstérung wird als ein gestorter oder unbe-
friedigender Schlaf definiert; die Diagnose stutzt sich
wie beim Schmerz auf das subjektive Erleben des
Patienten. Die Klagen des Patienten betreffen Schwie-
rigkeiten beim Einschlafen, wiederholtes nachtliches
Aufwachen, ungeniigende Schlafzeit, schlechte
Schlafqualitat oder Beeintrachtigungen wahrend des
Tages durch Schlafrigkeit, Energieverlust, kognitive und
affektive Veranderungen und Stérungen im Verhalten.
Eine fatalistische Haltung des Patienten und der
Behandelnden sind wichtige Hindernisse bei der
Diagnose und Behandlung von Schlafstérungen,
besonders bei Patienten mit chronischen Schmerzen.
Ein mitfuhlendes und systematisches Vorgehen sind
Grundbedingungen der Behandlung und in sich thera-
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peutisch. Tabelle 2 fasst die verschiedenen Schritte der
Behandlung zusammen.

Behandlung von Schlafstérungen bei Patienten mit
chronischen Schmerzen

— Vermeiden Sie eine fatalistische Haltung, die zum vor-
schnellen Verschreiben von Hypnotika und Iangerfristig
zu Problemen fuhrt

— Klaren Sie die Klagen sorgfaltig ab und versuchen Sie,
auslosende Faktoren und inadaquate Reaktionen auf
die Schlafstérung zu identifizieren

— Versichern Sie sich, dass Symptome waéhrend des Tages
bestehen

— Beachten Sie Zusammenhange zwischen den korperli-
chen Erkrankungen, der Schlafstérung und dem psychi-
schen Zustand des Patienten

— Untersuchen und behandeln Sie die Grundkrankheit
und gleichzeitig bestehende psychische Stérungen

— Erklaren Sie dem Patienten den Sinn der schlafhygie-
nischen Massnahmen und geben Sie ihm diese in
schriftlicher Form mit

— Wenden Sie Ihnen vertraute nicht-medikamentose
Interventionen an

— Denken Sie an medikamentése Behandlungen, wenn
die obgenannten Massnahmen nicht zum Erfolg fiihren

— Erwdgen Sie Alternativen zu den Benzodiazepinen

— Folgen Sie den Empfehlungen fir den Gebrauch von
Benzodiazepinen bei korperlich Kranken

— Kontrollieren Sie die Behandlung regelmassig und
denken Sie Uber die Arzt-Patient-Beziehung und
deren Einfluss auf die Behandlung nach

Patienten mit chronischen Schmerzen, die Uber Schlaf-
losigkeit klagen, missen sorgfaltig abgeklart werden.
Da diese Aussage als Banalitat betrachtet werden
kann, muss daran erinnert werden, dass Uber 50% der
Arzte bei der Abklarung &lterer Patienten keine Fragen
zur Schlafqualitat stellen. Ein sorgfaltiges Vorgehen
befasst sich mit den Symptomen der Schlafstorung,
den auslésenden Faktoren und den Auswirkungen

auf das affektive und kognitive Erleben und auf das
Verhalten, sowie die inaddquaten Reaktionen auf die
Schlafstérung. Bevor die Diagnose gestellt wird, be-
wahrt es sich, Informationen Uber den normalen und
gestorten Schlaf zu sammeln und mit dem Patienten
ein Schema des gewohnten Schlaf-Wach-Zyklus zu
erstellen. Auch die Fremd-Anamnese des Partners, die
Familienanamnese und Angaben zu friheren Behand-
lungen von Schlafstérungen mussen erhoben wer-
den. Klagen Uber eine schlechte Schlafqualitdt ohne
Einfluss auf das Erleben am Tag spricht gegen die
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Diagnose einer Schlafstérung. Schlafstérungen erzeu-
gen eine splrbare Verdnderung des korperlichen und
psychischen Gleichgewichts; dazu gehtren Mudigkeit
oder Lethargie, psychomotorische Verlangsamung und
affektive und kognitive Beeintrachtigungen (Konzen-
tration, Erinnerungsvermégen), sowie verschiedene
unspezifische korperliche Symptome. Schlaflosigkeit
beeinflusst auch den psychosozialen Bereich, die
Beziehungen und die berufliche Kompetenz. Fur den
klinischen Gebrauch gibt es verschiedene strukturierte
Erfassungsinstrumente.

Bei Patienten, deren Schlafstérung sekundér durch
ein korperliches oder psychisches Leiden (Angst,
Depression, somatoforme Stérungen) verursacht wird,
ist es wichtig, dass diese fachgerecht zu behandeln,
bis die Schlafstérung wie eine primare Schlafstérung
behandelt werden kann. Oft bleibt es schwierig zu
entscheiden, ob ein korperliches oder psychisches
Leiden oder ein Medikament fir das Auftreten der
Schlafstérung verantwortlich ist.

Nicht-medikamentése Behandlungen

Die Bedeutung von psychologischen Faktoren bei
Schlafstérungen hat zur Entwicklung von wirksamen
nicht-medikament®sen Interventionen gefihrt, die
einfach, aber oft unbekannt sind und im klinischen
Alltag wenig angewandt werden. Die schlafhygi-
enischen Massnahmen sind dabei am wichtigsten
und sollten immer eingesetzt werden. Sie figen sich
problemlos in die Behandlung ein und kénnen dem
Patienten auch schriftlich mitgegeben werden.

A) Schlafhygienische Massnahmen

— Vermindern der Aktivitdten wahrend der zweiten
Halfte des Abends. Sich wahrend 60-90 Minu-
ten vor dem Schlafen von den Tatigkeiten des
Tages losen, Diskussionen und widerstrebende
Tatigkeiten vermeiden.

— Eine Routine (Ritual) vor dem Schlafen einfihren.

— Entspannungsiibungen am Tag und vor dem
Schlafen anwenden.

— Die korperliche Kondition soweit wie moglich
erhalten.

— Vermeiden von schweren Mahlzeiten und stimu
lierenden Getranken wie Kaffee, Tee oder Alko-
hol (der nicht in den 3 Stunden vor dem Schlafen
getrunken werden sollte).

— Rauchen einstellen (zumindest am Abend).

— Eine schlafférdernde Umgebung gestalten (Bett,
Matratzen, Larmisolation, Temperatur).
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— Regelmassige Zeiten des Zubettgehen haben,
das Bett nur furs Schlafen oder fur sexuelle
Beziehungen benutzen. Vermeiden, wach im
Bett zu bleiben.

— Zu regelmassigen Zeiten aufstehen (unabhéngig
von der Schlafqualitat).

B) Verhaltenstherapeutische Interventionen

Die Amerikanische Akademie der Schlafmedizin emp-
fiehlt eine Liste von nicht-medikamenttsen Interven-
tionen, die gemass ihrer wissenschaftlichen Evidenz
klassifiziert wurden. Wir stellen nur diejenigen Inter-
ventionen vor, die ohne Aufwand von Nicht-Spezia-
listen angewendet werden kénnen. Die Beschreibung
anderer, spezialisierterer Behandlungen wie Biofeed-
back, paradoxe und kognitive Interventionen sprengen
den Rahmen dieses Artikels.

B «Stimulus Control» versucht den Schlaf behin-
derndes Verhalten zu bekampfen und die Zeit,
die der Patient wach im Bett liegt, zu verkrzen.
«Stimulus control» basiert auf dem Gedanken,
dass der Patient Vorstellungen entwickelt hat,
die das Schlafzimmer mit einer schlechten
Schlafqualitat verbinden. Es soll dem Patienten
geholfen werden, dass er das Schlafzimmer mit
einem normalen Schlaf in Verbindung bringt.
Der Kern dieser Interventionen deckt sich mit
den oben beschriebenen schlafhygienischen
Massnahmen. Die Patienten sind sich oft der
die Schlafstérung unterhaltenden (konditionie-
renden) Phdnomene nicht bewusst, kdnnen aber
die einfachen Instruktionen gut verstehen und
anwenden:

— Legen Sie sich nur ins Bett, wenn sie das
Bedurfnis haben zu schlafen.

— Benutzen Sie lhr Bett nur zum Schlafen.

—  Wenn es lhnen unmaglich ist zu schlafen,
stehen Sie auf und verlassen Sie das Zimmer.
Kehren Sie erst zurtick, wenn Sie wieder das
Bedirfnis haben zu schlafen.

— Wenn Sie im Bett liegen und innert 10 Minu-
ten nicht einschlafen, wiederholen Sie die
vorhin erwahnten Schritte.

B Die Schlafeinschrankung hat das Ziel:

— Langsam die Zeit im Bett zu verkirzen, bis
diese der effektiven Schlafzeit entspricht. Es
handelt sich dabei um eine Einschrankung
der im Bett verbrachten Zeit.
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— Aufgrund der Anamnese wird mit dem
Patienten eine Zeit vereinbart, die der effek-
tiven Schlafzeit zu Beginn der Behandlung
entspricht.

—  Was immer geschieht, der Patient darf wah-
rend der ersten Woche nicht mehr als diese
Zeit im Bett verbringen.

— Diese Zeit wird in der folgenden Woche um
15 Minuten pro Nacht erhéht, sofern der
Patient einen befriedigenden Schlaf hatte.
Die Wachzeit im Bett darf dabei 10% der
Bettverweilzeit nicht Gberschreitten.

— Die maximale Einschrankung betragt 4 Stun-
den pro Nacht.

B Die mentale Imagerie 1adt den Patienten ein,
sich vor dem Schlafen auf neutrale oder positive
Bilder zu konzentrieren; es handelt sich um eine
Entspannungstibung, die leicht durchfihrbar ist.
Patienten mit wenig Phantasie werden eingela-
den, sich angenehme Momente ihrer Vergan
genheit vorzustellen.

B Die progressive Muskelentspannung bewirkt
ebenfalls eine Entspannung durch das abwech-
selnde Anspannen und Entspannen verschiede-
ner Muskelgruppen. Es handelt sich um eine
einfache Ubung, die speziell bei Patienten mit
chronischen Schmerzen nutzlich ist, da diese oft
an einer erhdhten Muskelreizbarkeit leiden.

Pharmakologische Behandlungen

Bei der Untersuchung von Schlafstérungen verschrei-
ben Uber 45% der Arzte bereits eine Medikament,
nachdem sie lediglich 2-3 Fragen gestellt haben. Fur
den Nutzen der Benzodiazepine bei der Behandlung
von Schlafstérungen gibt es bis anhin keine Beweise;
dennoch werden Hypnotika regelméassig ohne Riick-
sicht auf wissenschaftliche Erkenntnisse eingesetzt.
Man kann davon ausgehen, dass Benzodiazepine

mit Risiken verbunden sind. Der Einsatz von Benzo-
diazepinen sollte nicht erwogen werden, bevor nicht
schlafhygienische Massnahmen oder andere nicht-me-
dikamentdse Behandlungen ausprobiert wurden. Zwei
unter dem Patronat des National Institut of Health
(NIH) abgehaltene Konferenzen kamen zu folgendem
Konsens: der kurzfristige Gebrauch von Benzodiaze-
pinen kann bei akuter und auf Umgebungsfaktoren
beruhender Schlafstérung nitzlich sein, eine langer-
fristige Verschreibung bleibt jedoch umstritten. Eine
Meta-Analyse verschiedener Studien hat eine ver-
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gleichbare kurzfristige Wirksamkeit der medikamen-
tésen und nicht-medikamentdsen Behandlungen bei
andauernden Schlafstérung ergeben.

Benzodiazepine

Mehr als die Halfte der Patienten, die an Schlafsto-
rungen leiden und Hypnotika konsumieren, haben
lediglich einen mittelmé&ssigen subjektiven Nutzen;
dennoch fahren sie fort, diese Medikamente wahrend
Jahren einzunehmen. Schlafstérungen bei Patienten
mit Schmerzen sind meist die Folge einer ungend-
genden Behandlung der Grundkrankheit oder der
psychischen Leiden wie Anpassungsstérungen, depres-
sive Verstimmungen, Missbrauch von Substanzen oder
Verwirrtheitszustande. Daher ist es sinnvoll, zuerst

die Ursache der Schlaflosigkeit zu behandeln oder
alternative, nicht-medikamentdse Behandlungen zu
versuchen. Falls Benzodiazepine eingesetzt werden, so
muss deren Indikation genau Uberprift, eine minimale
Dosierung angestrebt und deren Nebenwirkungen
Uberwacht werden. Benzodiazepine mit kurzen Halb-
wertszeiten sind bei Patienten mit Einschlafstérungen
zu bevorzugen, wahrend Benzodiazepine mit mittleren
Halbwertszeiten (wie Lorazepam, Oxazepam oder
Alprazolam) fur Patienten mit Durchschlafstérungen
geeignet sind. Wichtige pharmakokinetische Aspekte
der Benzodiazepine sind in Tabelle 3 zusammenge-
fasst.

Relevante pharmakokinetische Eigenschaften von
Benzodiazepinen

— Grosse interindividuelle Variation (bis 10-fach)

— Das Alter, Tabakmissbrauch, Lebererkrankungen, andere
korperliche Erkrankungen, das Geschlecht und andere
Substanzen beeinflussen die Verteilung und Ausscheidung

— Benzodiazepine mit langen Halbwertszeiten fuhren eher
zu Nebenwirkungen wahrend des Tages. Benzodiazepine
mit kurzen Halbwertszeiten fuhren eher zu Rebound-
und Entzugssymptomen.

— Die Mehrheit der Benzodiazepine werden Uber die Oxi-
dation metabolisiert; diese wird durch Krankheiten,
insbesondere Leberschaden und die Einnahme anderer
Medikamente verandert. Eine Minderheit wird tber
Konjugation metabolisiert. Viele Benzodiazepine haben
aktive Metaboliten.

— Aus diesen Griinden sind Benzodiazepine wie Loraze-
pam oder Oxazepam bei kérperlich Kranken mit Schlaf-
stérungen und chronischen Schmerzen zu bevorzugen.

Diese Tabelle zeigt, dass grosse inter-individuelle phar-
makokinetische Unterschiede bestehen und dass bei
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hepatischer Insuffizienz oder Malabsorption Verande-
rungen der Verteilung und Ausscheidung entstehen.
Substanzen mit langen Halbwertszeiten (wie Diaze-
pam, Nitrazepam oder Flurazepam) kénnen zu Be-
nommenheit, Schwindel und Katerstimmung wéhrend
des Tages fuhren, aber auch lang anhaltende Sedation
verursachen, insbesondere bei dlteren Menschen und
bei Patienten mit koérperlichen Krankheiten. Diese
Nebenwirkungen sind bei Benzodiazepinen mit mitt-
leren Halbwertszeiten weniger ausgepragt; es kommt
auch weniger zu einer Akkumulation dieser Substan-
zen. Benzodiazepine mit mittlerer Halbswertszeit, die
konjugiert werden und keine aktiven Metaboliten
bilden (wie Lorazepam und Oxazepam) sind daher

zuU bevorzugen bei der Behandlung von kérperlich
Kranken. Benzodiazepine mit kurzen Halbwertszeiten
konnen von Schlafstérungen in der zweiten Halfte der
Nacht und von Angstzustanden wahrend des Tages
begleitet sein. Sie fuhren auch 6fters zu Rebound- und
Entzugssymptomen.

Es lohnt sich, das Risiko und den Nutzen von Benzo-
diazepinen vor ihrem Einsatz abzuwéagen. Das Problem
der Benzodiazepine bei der Behandlung der Schlaf-
stérungen bei Patienten mit chronischen Schmerzen
ist nicht das Risiko des Missbrauchs, der Entzugs-
symptome oder der medikamentdsen Interaktionen,
sondern vielmehr das kritiklose Verschreiben. Diese
Medikamente sind schéadlich, wenn man sie ohne
klare Indikationen und mit der Absicht verabreicht, so
schnell wie moglich die Erwartungen eines Patienten
zu befriedigen; dies verhindert, dass die Situation
durchdacht und dem Patienten wirklich geholfen wird.
Oft sind nicht die pharmakokinetischen Interaktionen
der Benzodiazepine problematisch, sondern die Inter-
aktionen zwischen Arzt und Patient.

Andere Psychopharmaka

Sedative Antidepressiva (wie Amitriptyline, Trimipra-
min, Doxepin, Mianserin, Mirtazepin, Nefazodone
und Trazodon) kénnen bei depressiven Patienten mit
Schlafstdrungen nutzlich sein. Gleichzeitig haben
Antidepressiva auch adjuvante analgetische Wirkun-
gen, die sich unabhangig von ihrer antidepressiven
Wirkung entfalten. Unbehandelte depressive Verstim-
mungen und andere Symptome wie Mudigkeit, Angst
und Schlaflosigkeit verstarken aber die Wahrnehmung
der Schmerzen. Vor allem den trizyklischen Substan-
zen konnte eine analgetische Wirkung nachgewiesen
werden. Die analgetische Wirkung von Amitriptyline
bei chronischen Schmerzen wurde beispielsweise sehr
gut belegt: die Dosierung beginnt mit 10-25mg am
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Abend und wird um 10-25mg alle 4 Tage erhoht bis
ein Erfolg festgestellt wird. Wirksame Dosierungen
werden zwischen 50-150 mg beobachtet. Mégliche
anticholingere Nebenwirkungen, welche sich als
unwillktirliche Bewegungen wéhrend des Schlafes
und als Verwirrtheitszustande manifestieren kénnen,
mUssen Uberwacht werden.

Sedierende Neuroleptika (wie Chlorprothixen oder
Levopromazin) kénnen wegen der blutdrucksenken-
den Wirkung gefahrlich sein. Levopromazin verursacht
unerwinschte kardiovaskuldare Nebenwirkungen,
selbst bei jungen Patienten. Neuroleptika kénnen hilf-
reich sein, wenn Benzodiazepine kontra-indiziert sind;
beispielsweise wenn altere Menschen durch die mus-
kelrelaxierenden Wirkungen beeintrachtigt werden,
paradox reagieren oder unter Verwirrtheitszustanden
leiden. Bei dementen Patienten mit andauernden
Schlafstdrungen kann Pipamperon ntzlich sein.

Substanzen wie Zolpidem fur Einschlafschwierigkei-
ten und Zopiclone fir Durchschlafstérungen haben
ahnliche Nebenwirkungen wie Benzodiazepine und
mussen mit denselben Vorsichtsmassnahmen ein-
gesetzt werden. Chlormethiazole, urspriinglich zum
Alkohol-Entzug eingefihrt, kénnen bei der Behand-
lung der agitierten Schlaflosigkeit bei Patienten mit
kognitiven Stoérungen hilfreich sein.

Allgemeine Uberlegungen

Die Behandlung des Patienten mit chronischen
Schmerzen und Schlafstérungen stitzt sich auf ein
Krankheitsverstandnis, das psychosoziale Faktoren
berticksicht, die sowohl die Schlaflosigkeit als auch
die Schmerzen beeinflussen. Dabei ist die Qualitat der
Beziehung von Bedeutung, die Patienten mit chro-
nischen Krankheiten und begrenzten medizinischen
Behandlungsmaglichkeiten angeboten wird. Eine kon-
stante und einflihlsame Begleitung kann die Patienten
vor Geflihlen des Aufgegeben-werdens verschonen,
mit denen sie oft zu kampfen haben. Die Patienten
akzeptieren so die therapeutischen Grenzen leichter,
und es kann ein haufiges Wechseln des Arztes, das so-
wohl fur die Patienten als auch fur deren Angehérige
schadlich ist, vermieden werden. Trotz des Fortschritts
der Medizin bleibt das ,, Verschreiben von sich selbst»
(Beziehungs-Medizin), gerade in palliativen Situatio-
nen, ein Grundpfeiler der Behandlung.

Die Betreuung von Patienten mit chronischen
Schmerzen und Schlafstérungen ist eine Herausfor-
derung. Sie umfasst eine sorgfaltige Abklarung,
diagnostische Fahigkeiten und Kenntnisse der nicht-
medikamentdsen und medikamentdsen Behandlun-
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gen. Ausserdem erfordert sie eine einfiihlsame und
Uberlegte Begleitung dieser Patienten, die oft veragert
und traurig sind und einen schnellen Behandlungs-
erfolg winschen. Das vorschnelle Verschreiben von
Benzodiazepinen ist somit verstandlich; man erreicht
damit eine sofortige Abnahme der zwischen dem Arzt
und Patienten herrschenden Spannung. Die Erfahrung
zeigt aber, dass eine solches Vorgehen langerfristig
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kontraproduktiv ist. Wir méchten die «schnellen
Verschreiber» dazu einladen, die erwahnten diagnos-
tischen und therapeutischen Strategien anzuwen-
den. Selbst wenn nur eine kleiner Teil der Patienten
mit chronischen Schmerzen und Schlaflosigkeit von
diesem Vorgehen profitiert, kann dies als ein Behand-
lungserfolg bei einer per definitionem schwierigen
Patientengruppe betrachtet werden.

D. Stagno et F. Stiefel *

L'insomnie chez le patient avec des

douleurs chroniques (Résumé)
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L'insomnie est une plainte fréquente chez le patient
avec des douleurs chroniques. Les troubles du sommeil
touchent 27% de la population consultant en soins
généraux. Aupres de patients avec des douleurs, les
troubles du sommeil couvrent une fourchette allant
de 51% a a plus de 85% s'ils souffrent en plus d’une
dépression. L'anamnese de ces patients suggere que
I'insomnie est souvent précédée d'un événement
stressant, tel que le surgissement de la douleur. Ce
dernier induit des modifications affectives, cogniti-
ves et comportementales favorisant la chronification
du trouble. L'identification précoce de I'insomnie et
son traitement pourraient par conséquent prévenir
I"évolution vers la chronicité.

Diagnostic

Les attitudes, fataliste du patient et démission-

naire du praticien constituent un obstacle majeur

au diagnostic et au traitement de I'insomnie. Une
évaluation soignée implique la reconnaissance des
symptdmes, I'identification de facteurs précipitants
et des conséquences sur les plans affectif, cognitif et
comportemental. La mention d'une mauvaise qualité
de sommeil en |'absence de conséquences diurnes ne
permet pas de retenir un diagnostic d'insomnie. En
effet I'insomnie produit des déséquilibres tangibles

* Dr. D. Stagno, Psychiatry Service, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center,
New York, USA - Prof. F. Stiefel, Service de Psychiatrie de Liaison et Division des
Soins Palliatifs, CHUV, Lausanne

tels que la fatigue, le ralentissement psychomoteur, les
troubles de I'humeur, etc. Chez les patients souffrant
d’une insomnie secondaire a une affection somatique
ou psychiatrique (anxiété, dépression, trouble somato-
forme), il convient de s'assurer que cette derniére est
adéquatement prise en charge.

Traitement non pharmacologique

La reconnaissance de facteurs psychologiques de
I'insomnie a mené au développement d’interventions
non pharmacologiques efficaces, telles que:

— Diminuer les activités dans la seconde partie de
la soirée. Eviter les discussions et les activités
contraignantes.

— Introduire une routine (rituel) avant le coucher.

— Pratiquer une technique de relaxation (p.ex
I'imagerie mentale ou la relaxation musculaire
progressive) durant la journée et avant le coucher.

— Eviter les diners copieux et les boissons stimu-
lantes, telles que le café, le thé, Ialcool (qui ne
devrait pas étre consommé dans les trois heures
qui précedent le coucher).

— Avoir des heures de coucher réguliéres. N'utiliser
le lit que pour dormir.

— S'il est impossible de dormir, se lever et quitter la
chambre. Ne revenir que lorsque le besoin de
dormir réapparaft.

— Sur la base de I'anamnése, on convient avec le
patient, d'un temps initial, correspondant au
temps estimé de sommeil effectif au début du
traitement. Durant la premiere semaine, le
patient ne devra passer que ce temps-la au lit.
Ce temps est augmenté de quinze minutes par
nuit, la semaine suivante, pour autant que le
patient ait pu bénéficier d’'un sommeil satisfai-
sant durant cette période.



L'insonnia nel paziente con dolori cronici (Riassunto)

Traitement pharmacologique

L'utilisation des benzodiazépines de devrait pas entrer
en ligne de compte avant que ne soient proposées

les interventions non-pharmacologiques. La prescrip-
tion d’hypnotiques a court terme peut s'avérer utile
dans les insomnies aigués et contextuelles, mais leur
prescription a long-terme demeure sujet a contro-
verse. Les benzodiazépines a demi-vie intermédiaire,
métabolisées par oxydation et sans métabolites actifs
(comme le lorazépam ou I'oxazépam) sont de premier
choix chez des patients en soins palliatifs. Les antidé-
presseurs sédatifs peuvent étre utiles chez le patient
déprimé présentant une insomnie. lls ont en outre une
fonction analgésique adjuvante. Les neuroleptiques
entrent en ligne de compte lorsqu'’il existe une contre-
indication aux benzodiazépines.

Palliative Care

Considérations générales

La prise en charge de I'insomnie chez les patients avec
des douleurs chronigues est un défi. Elle implique une
évaluation soigneuse, des aptitudes diagnostiques,
une familiarité avec les interventions non pharmacolo-
giques et une bonne connaissance de la pharmacothé-
rapie. De plus, elle requiert une attitude empathique
et réfléchie envers ces patients souvent irrités ou
attristés. La prescription intempestive d’hypnotiques
est compréhensible dans une telle situation. On assiste
a une diminution instantanée de la tension entre le
patient et son médecin. L'expérience montre toutefois
gue cette attitude est contre-productive a long terme.

On peut accéder a la version intégrale de cet article
et a la bibliographie sous www.med-pal.ch a partir de
milieu avril.

D. Stagno e F. Stiefel
L'insonnia nel paZ|ente con dolori tamentale. 'affermazione di cattiva qualita del sonno
in assenza di conseguenze diurne non consente di
porre diagnosi d'insonnia. In effetti, I'insonnia provoca

cronici (Riassunto)
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Il paziente sofferente di dolori cronici lamenta spesso
insonnia. Le turbe del sonno riguardano il 27% dei
malati che ricorrono ad una consultazione di medicina
generale. Nei pazienti con dolori, le turbe del son-

no sono comprese in una forchetta che va dal 51%

a piu dell'85% se contemporaneamente soffrono

di depressione. L'anamnesi di questi malati mostra
che l'insonnia & spesso preceduta da un’evenienza
stressante quale I'insorgenza del dolore. Quest'ultimo
induce modificazioni affettive, cognitive e compor-
tamentali che favoriscono la cronicizzazione del
disturbo. Di conseguenza, I'identificazione precoce
dell’insonnia ed il suo trattamento potrebbero preveni-
re I'evoluzione verso la cronicita.

Diagnosi

Gli atteggiamenti, fatalistico del malato e rinunciata-
rio del medico, costituiscono un ostacolo maggiore
alla diagnosi ed al trattamento dell'insonnia. Una
valutazione accurata implica il riconoscimento dei
sintomi, I'identificazione dei fattori scatenanti e delle
conseguenze sui piani affettivo, cognitivo e compor-

squilibri tangibili quali I'affaticamento, il rallentamen-
to psicomotorio, le turbe dell'umore, ecc. Nei malati
sofferenti di insonnia secondaria ad un’affezione
somatica o psichiatrica (ansia, depressione, disturbo
somatoforme) conviene accertarsi che quest’ultima sia
adeguatamente curata.

Trattamento non farmacologico

Il riconoscimento di fattori psicologici nell’insonnia ha
portato allo sviluppo d'interventi non farmacologici
efficaci quali:

— Diminuire le attivita nella seconda parte della
serata. Evitare le discussioni e le attivita impeg-
native.

— Introdurre una routine (rituale) prima di coricarsi.

— Praticare una tecnica di rilassamento (per es.
I'immaginazione mentale o il rilassamento
muscolare progressivo) durante la giornata e
prima di coricarsi.

— Evitare i pasti copiosi e le bevande stimolanti
quali caffe, te, alcolici (il cui consumo dovrebbe
cessare tre ore prima di coricarsi).

— Coricarsi ad ore regolari. Utilizzare il letto solo
per dormire.
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— Se non si pud dormire, alzarsi e lasciare la
camera. Ritornarvi solo quando si prova nuova-
mente bisogno di dormire.

— Sulla base dell’anamnesi, si conviene con il mala
to un tempo iniziale corrispondente al tempo
presunto di sonno effettivo all'inizio del tratta-
mento. Nella prima settimana, il malato dovra
trascorrere a letto solo quel periodo. Si aumenta
il periodo di quindici minuti per notte nella set-
timana seguente, sempre che il malato abbia
potuto beneficiare di un sonno soddisfacente in
quel periodo.

Terapia farmacologica

L'impiego di benzodiazepine non dovrebbe entrare in
linea di conto prima di avere sperimentato gli inter-
venti non farmacologici. La prescrizione di ipnotici a
breve termine pud rivelarsi utile nelle insonnie acute e
contestuali, ma il loro impiego a lungo termine rimane
controverso. Le benzodiazepine ad emivita media,
metabolizzate per ossidazione e senza metaboliti attivi
(quali il lorazepam o I'oxazepam) sono farmaci di pri-
ma scelta nei pazienti di cure palliative. Gli antidepres-
sivi sedativi possono rivelarsi utili nel malato depresso
con insonnia. Essi posseggono inoltre un effetto
coanalgesico. | neurolettici entrano in linea di conto se
sussiste una controindicazione alle benzodiazepine.

Palliative Care

Considerazioni generali

La presa a carico dell’insonnia nei malati doloranti cro-
nici & una sfida. Essa implica una valutazione accurata,
capacita diagnostiche, familiarita con gli interventi non
farmacologici ed una buona conoscenza della farma-
coterapia. Inoltre richiede un atteggiamento empatico
e riflessivo nei confronti di questi malati sovente irritati
o rattristati. La prescrizione intempestiva di ipnotici

& comprensibile in questa situazione. Si assiste al

calo istantaneo della tensione fra il malato ed il suo
medico. Tuttavia, I'esperienza dimostra che questo
atteggiamento e controproducente a lungo termine.

Si pud accedere alla versione integrale di questo testo
ed alla bibliografia sotto www.med-pal.ch. dal 15
aprile



Raconter la maison

Sensibilisée a la question posée par de nombreux malades hospitalisés en
SP a savoir: «Je veux rentrer a la maison», je me suis demandée ce que
le malade voulait dire quand il s'exprimait ainsi et comment les soignants

entendaient cette demande souvent impossible a réaliser.

Claire-Lise Bovard*

Raconter la maison

La maison et ses représentations
La maison fait partie de notre vie. «Elle est le premier
monde de I'humain.» dit Bachelard (1972:26)

On I'habite, elle fait partie de la vie de chaque per-
sonne. Elle s’inscrit véritablement dans notre histoire
de vie. C'est pourquoi au moment de la maladie gra-
ve, en milieu hospitalier, elle devient si présente, par
* Claire-Lise Bovard, son absence, souvent idéalisée, remplie de I'imaginaire
Infirmiére en soins et de son cortége de représentations.
pallatis, Epesses A travers six récits de vie recueillis auprés de per-
sonnes hospitalisées en SP (soins palliatifs), j'ai décou-
vert ce que représente la maison pour chacune d’entre
elles. J'ai pu mettre en parallele ce qu'elles racontaient
avec la lecture d'ouvrages et d'articles en rapport avec
ma recherche.

Quelques définitions

Dans la Grande Encyclopédie, tome 22, je trouve cette
définition: «Le mot maison désigne un batiment élevé
en vue de servir a I'habitation de I'homme, batiment
d'importance, de distribution et d'ornementation

fort différentes, suivant la nature des matériaux et le
climat du pays ou il est construit, suivant la situation
de fortune des personnes qui I'occupent et suivant
aussi que ce batiment est destiné a recevoir une ou
plusieurs familles.»

SiI'on cherche I'origine latine du mot maison, on
trouve mansio qui correspond au verbe manere qui
signifie demeurer, séjourner, rester. On se rend compte
alors de I'importance que revét la maison dans la vie
de chacun. C’est le lieu ol I'on reste, ol I'on habite,
en un mot, le lieu ot I'on vit, ot se déroule notre
existence.

Ce n’est pas seulement un batiment d'ordre
matériel car ce qui donne vie a la maison ce sont ses
habitants qui construisent leur vie au fil des années
dans leur maison.

Ekambi (1972 : 33) montre trés clairement le rap-
port entre le fait d'habiter et la facon d'habiter, entre
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I'avoir, le coté matériel de la maison et le c6té imma-
tériel du comment on habite sa maison, comment on
est dans sa maison. On peut aller méme jusqu’a jouer
avec le mot : comment on naft dans sa maison.

J'aimerais maintenant développer les différentes
représentations de la maison selon cinq dimensions:
sociologique, psychologique, psychanalytique, symbo-
lique et spirituelle.

Sociologique

La maison est avant tout un lieu de sécurité, de pro-
tection contre le monde extérieur, un lieu dans lequel
I'homme mange, dort, entretient des contacts sociaux,
des plus conviviaux aux plus intimes. Elle abrite une ou
plusieurs générations. Elle montre le niveau social de
la personne /HLM, appartement, chalet, villa ou rési-
dence). La fonction d'habiter est ancrée profondément
dans I'étre, dans le comportement de I'homme.

Psychologique

La maison fait partie de la vie de I'hnomme et I'homme
donne vie a la maison. Nous entendons souvent dire:
«Cette maison n'a pas d'ame, elle est froide» ou au
contraire: «Cette maison est accueillante, chaude,
vivante.» Bachelard comme Mettra le souligne: «L'étre
commence avec le bien-étre... La maison est ce refuge
absolu, nécessaire au repos qui permet d'oublier,
d'annihiler I'hostilité du dehors et d'étre nous-mé-
mes.» (Bachelard in Pezeu-Massabuau 1983: 40) «Elle
est le royaume ou nous sommes le plus complétement
nous-mémes.» (Mettra 2000: 10)

Pezeu-Massabuau 1983: 40 ajoute: «La maison
est un espace clos permettant a la famille le repli sur
soi-méme, un espace défendu la protégeant plus ou
moins du monde extérieur; elle représente en tous
pays le double symbole du nid et de la citadelle. Vue
de I'extérieur elle offre bien les caractéres du nid
d’'abord pour assurer le repos, le relachement aprés
I'effort, que demandent les heures passées en dehors
d'elle. Elle est le lieu de la confiance.»

Psychanalytique

D’aprés Bachelard (in Chevalier et Gheerbrant 1982:
604), la maison signifie I'étre intérieur avec ses éta-
ges, sa cave et son grenier symbolisant divers états
d'ame. La cave correspond a l'inconscient, le grenier a
I'élévation spirituelle. «L'extérieur de la maison c'est le
masque ou |'apparence de I’homme; le toit représen-
te la téte et I'esprit, le contrdle de la conscience; les
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étages inférieurs marquent le niveau de I'inconscient
et des instincts; la cuisine symboliserait le lieu des
transformations psychiques.»

Olivier, — dans son livre La psychanalyse de la maison —
dit que la maison est la plus parfaite expression du
Moi (1972: 13). Avec d'autres auteurs, il associe la
maison au ventre de la mére, matrice protectrice ou
I'on peut se retirer du monde pour sentir battre son
cceur.(1972: 23)

Symbolique

Dans le Dictionnaire des symboles (Chevalier et Ghe-
erbrant 1969: 603), je trouve sous le terme maison:
«Comme la cité, comme le temple, la maison est au
centre du monde, elle est I'image de I'univers.»
Bachelard (1972: 26) souligne I'importance de
la maison dans la structuration des pensées, dans
le développement psychique. Il insiste sur le coté
onirigue qu'éveille I'image de la maison. «(...) La
maison abrite la réverie, la maison protege le réveur,
la maison nous permet de réver en paix. La maison est
une des plus grandes puissances d'intégration pour les
pensées, les souvenirs et les réves de I'homme. Sans la
maison I"'homme serait un étre dispersé.»

Spirituelle

La maison, sous |'éclairage spirituel, va nous amener

a parler de I’Au-dela, de la derniére demeure. Dans

la bible, on trouve plusieurs passages qui associent la

maison a la vie éternelle. Dans le Nouveau Testament,

Jésus dit:

— «ll'y a beaucoup d’endroits ou demeurer dans la

maison de mon Peére et je vais vous préparer une
place» (Jean 14: 1-2).

De son coté, Paul écrit:

— «Nous savons en effet, que si la tente dans
laguelle nous vivons (c’est-a-dire notre corps
terrestre) est détruite, Dieu nous réserve une
habitation dans les cieux, une demeure qu’il a
faite lui-méme et qui durera toujours» (Il Cor 5:1).

— «Car nous n'avons pas ici-bas de cité qui dure
toujours; nous cherchons la cité qui est a venir»
(Hébreux 13:14).

Palliative Care

Donner la parole aux malades

Le tableau ci-dessous, reprend les mots et les ex-
pressions que les personnes interviewées ont dits a
I'évocation du mot maison et de ce qu’elle représente
pour eux.

La maison dans ses dimensions

Sociale: — Famille
— Bien I'habiter
— Fait vraiment partie de votre vie
— Protection
— Intimité
— Sécurité

Psychologique / Psychanalytique:
— Bien-étre
— Protection
— Intimité
— Liberté
— Indépendance
— Sécurité
— Endroit le plus fameux
— Tranquillité

Symbolique: — Cercle
— Nid
— Centre
— Havre de paix
— Port d'attache
— Amour
— Atmospheére

Spitiruelle: — Religieux
— Sacré
— Paix
— Paradis

J'ai découvert la force et la magie du mot maison qui,
comme une clef ouvre la porte des souvenirs, souve-
nirs qui soutiennent la vie. Le célébre: «Sésame, ouvre-
toi» qui se transforme en «ame, ouvre-toi.»

Ces personnes, atteintes de maladies étales qui
demandent a rentrer chez elles et qui, pour la plupart
ne peuvent réaliser ce désir, vont alors donner vie a
leurs souvenirs a travers la maison. Elles vont pouvoir
relire leur vie, a leur rythme, se reconstruire intérieu-
rement dans leur corps atteint par la maladie. Elles
vont habiter ce corps comme elles ont habité leur
maison. Ce corps, meurtri, diminué, mal mené, qui,
petit a petit se meurt va dans cette relecture de vie,
se recréer de I'intérieur. Pendant le moment du récit,
j'avais I'impression que la personne avait mis de coté
son corps malade pour se laisser aller a découvrir les
richesses comme les pauvretés de sa vie, vécues au
travers des souvenirs de la maison. C’est dans une
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qualité d'écoute que le soignant va permettre a la
personne malade de se dire, de s'exprimer (étymolo-
giquement presser dehors), d'avancer sur ce difficile
chemin de deuil. Elle va se retrouver, se découvrir

« personne vivante « jusqu’au bout, nourrie, soutenue
par sa vie entiére qui se déroule devant elle. Elle va
souvent trouver un sens a ce qui lui arrive, puiser force
et énergie en dedans comme en dehors et continuer a
investir le temps qui reste.

Ensemble, le soignant et le soigné vont alors
commencer une relation thérapeutique (Rogers 1962)
créer des liens au moment ou les pertes sont nom-
breuses.

Les proches ont, eux aussi, ce besoin de parler, de
dire leurs préoccupations, leurs interrogations, leurs
questions, leur mal-étre face a la maladie et a la mort.

Conclusion

Dans la premiére partie de cet article, j'ai parlé de
toutes les représentations qu’évoque le mot maison.
Le mot clé ouvre le grand livre des souvenirs de la vie.

Le role du soignant est d’accompagner, de soutenir
la personne malade dans son cheminement vers la
mort. Pour répondre a cette demande, le soignant
va d'abord écouter, entendre, prendre au sérieux le
malade dans son désir de rentrer chez lui. Il va l'inviter
a parler de sa maison, sachant I'importance que revét
celle-ci. Le fait de donner le temps, de laisser remonter
ces souvenirs facilite le travail de deuil.

Il est de notre responsabilité et de notre engage-
ment comme soignant en SP d'offrir des espaces de
paroles permettant aux malades de relire leur vie,
d’exprimer leur souffrance, les non-dits, de se dévoiler,
de se rassembler intérieurement, de réinvestir leur
étre, de réaménager le temps qui reste, d'habiter leur
corps, comme on habite sa maison.

De méme qu’au début de la vie, I'environnement, le
maintien et le soutien (Winnicott in Nasio 1994) vont
permettre aux malades en fin de vie de reconstituer,
de maniere symbolique, un lien de paix, de sécurité a
I'intérieur d’eux-mémes.

Vous n’habiterez pas des tombes construites par les
morts pour les vivants. Méme faite avec magnificence
et splendeur votre maison ne saurait contenir votre
secret ni abriter votre désir. Car ce qui est infini en
vous habite le chateau du ciel dont la porte est la
brume du matin et dont les fenétres sont les chants et
les silences de la nuit.

K. Gibran

Palliative Care
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Sensibile alla richiesta di numerosi malati ricoverati in
cure palliative, cioé: «Voglio tornare a casa», mi sono
chiesta cosa volesse dire il malato esprimendosi cosi,
cosa nascondesse la richiesta, cosa ci fosse dietro la
parola «casa». Quali curanti confrontati con questa
richiesta insistente e ripetitiva, come intendiamo ques-
to desiderio spesso irrealizzabile e come vi possiamo
corrispondere.

Attraverso molte letture ho scoperto le differenti
rappresentazioni della casa, che ho classificato in
cinque dimensioni: sociologica, psicologica, psicanaliti-
ca, simbolica e spirituale.

Dal punto di vista sociologico, la casa & innanzi-
tutto un luogo sicuro, di protezione contro il mondo
esterno. Essa accoglie una o piu generazioni e rivela il
livello sociale della persona. La funzione dell'abitare &
profondamente insita nell’essere, nel comportamento
dell'uomo.

La dimensione psicologica comprende il benessere,
il lato intimo, il nido dove |'essere si ritrova, lontano
dallostilita esterna. E il rifugio assoluto necessario al
riposo.

La casa fa parte della vita dell'uomo e I'uomo da
vita alla casa.

Dal profilo psicanalitico, la casa rappresenta |'essere
interiore con i suoi piani, la cantina ed il solaio che
simbolizzano diversi stati d'animo. L'esterno della casa
& I'apparenza dell'uomo; il tetto, la testa e lo spirito,

il controllo della coscienza; la cantina segna il livello
dell’inconscio e degli istinti; la cucina, il luogo delle
trasformazioni. La casa rappresenta ugualmente la
matrice, il grembo protettivo della madre ove ci si pud
isolare dal mondo per sentire il battito del proprio
cuore.

Dal punto di vista simbolico, la casa & il centro del
mondo, I'immagine dell’universo. Essa ha importan-
za nella strutturazione del pensiero nello sviluppo
psichico. £ una delle maggiori forze di integrazione dei
pensieri, dei ricordi e dei sogni dell'uomo.

La casa, sotto I'aspetto spirituale, si apre all’'ultima
dimora, il paradiso, I'aldila, la vita dopo la morte.
Numerosi passaggi biblici evocano la casa nella vita
celeste.

Raccogliendo, nelle conversazioni, racconti di vita,
ho scoperto quanto il malato avesse bisogno di rac-
contarsi, di evocare i ricordi legati alla sua casa.

Palliative Care

Le parole, le espressioni usate dai malati per descrivere
la loro casa confermano la teoria enunciata sopra.

Forte di questa esperienza, sottolineo I'importanza
di dare la parola al malato, di ascoltare la sua storia di
vita a partire dalla parola casa, vero e proprio “apriti
sesamo” che diventa “apriti anima” e che permette
alla persona di entrare nella via del lutto. Sono respon-
sabilita ed impegno di noi curanti in cure palliative di
offrire spazi di parola che permettano ai malati di ri-
leggere la propria vita, di esprimere le loro sofferenze,
le loro perdite, di svelarsi, di raccogliersi interiormente,
di reinvestire il proprio essere, di rimodellare il tempo
che rimane, di abitare il proprio corpo come hanno
abitato la loro casa.

(Traduzione: Dr. A. Guidini)
Si puo accedere alla versione integrale di questo testo

ed alla bibliografia sotto www.med-pal.ch. dal 15
aprile



Von Zuhause erzahlen (Zusammenfassung)

Aufmerksam geworden bin ich auf das Thema durch die zahlreichen Pati-
entinnen und Patienten, die auf unserer Palliativ-Abteilung immer wieder
darum bitten: «Ich méchte nach Hause». Was meinen sie damit? Was steckt
hinter ihrer Bitte? Was verbirgt sich hinter diesem Begriff des Zuhause? Wie
nehmen wir als Pflegende diesen insistierenden, standig wiederholten und

doch so oft unerftllbaren Wunsch auf? Und wie antworten wir darauf?

Claire-Lise Bovard*

Von Zuhause erzahlen (zusammenfassung)

In zahlreichen Recherchen habe ich in der Literatur die
verschiedenen Vorstellungen kennengelernt, die mit
dem Begriff des Hauses, des Zuhause verbunden sind,
und habe sie in finf Dimensionen eingeteilt: die sozio-
logische, die psychologische, die psychanalytische, die
symbolische und die spirituelle.

Dimensionen des Hauses

Aus soziologischer Sicht ist das Haus vor allem der

Ort der Geborgenheit, des Schutzes gegenuber der
Aussenwelt. Es beherbergt eine oder mehrere Genera-
tionen und zeigt den sozialen Status einer Person an.
Die Funktion des Wohnens ist tief im Wesen und im
Verhalten der Menschen verankert.

Die psychologische Dimension steht fur das Wohlbe-
finden, fur die Intimitat, fir das «Nest», in dem ich
mich vor den Konflikten und Kampfen der Aussenwelt
geschitzt weiss. Das Haus als Refugium ist absolut
notwendig, um zur Ruhe kommen zu kénnen. Das
Haus gehort zum Leben des Menschen, der Mensch
aber schenkt dem Haus Leben.

Psychanalytisch gesehen stellt das Haus den inneren
Menschen mit seinen Ebenen, seinem Keller und
seinem Estrich dar, die seine verschiedenen Seelenzu-
stande symbolisieren. Das Aussere des Hauses ist das
Augenfallige am Menschen; das Dach stellt den Kopf,
den Geist dar, die Kontreolle durch das Bewusstsein;
der Keller zeit das Unterbewusste an, die Instinkte;
die Kuche ist der Ort der Wandlungen. Das Haus ist
auch der Mutterschoss, in den man sich aus der Welt
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zurlickziehen kann, um sein Herz schlagen zu héren.
Symbolisch ist das Haus die Mitte der Welt, ein Abbild
des Universums. In der psychischen Entwicklung spielt
es eine wesentliche Rolle bei der Strukturierung der
Gedanken. Es ist einer der starksten Integrationsfak-
toren fir die Gedanken, die Erinnerungen und die
Traume der Menschen.

In spiritueller Hinsicht schliesslich 6ffnet sich das
Haus auf die letzte Behausung hin, auf das Paradies,
auf das Jenseits. Mehrere Bibelstellen sehen das Haus
im Zusammenhang mit dem himmlischen Leben.

Erzdhlen ist heilsam

In vielen Gesprachen habe ich zahlreiche Lebensge-
schichten gesammelt. Dabei ist mir aufgegangen,

wie notig Patientinnen und Patienten es haben, sich
auszudriicken und aus ihren Erinnerungen — oft im
Zusammenhang mit inrem Zuhause — zu erzdhlen. Die
Worte und die Bilder, die sie brauchen, um ihr Zuhau-
se zu beschreiben, bestatigen die eben formulierten
Theorien.

Aus dieser Erfahrung heraus mochte ich unter-
streichen, wie lohnend es ist, den Patientinnen und
Patienen das Wort zu erteilen und ihrer Lebensge-
schichte vom Gesichtspunkt des Zuhause aus zuzuho-
ren. Oft wird dies zum «Sesam, 6ffne dich» werden,
zum Zauberwort, das die Seele 6ffnet und der Person
erlaubt, sich auf den Weg des Trauerns zu machen.
Als Pflegende in Palliative Care ist es unsere Verant-
wortung und es muss unser Engagement werden, un-
seren Patienten Freirdume anzubieten, in denen sie ihr
Leben Revue passieren lassen, ihren Schmerz und ihre
Verluste benennen und sich so entdecken kénnen,
Freirdume, die es ihnen ermoglichen, sich innerlich zu
sammeln, ihr Leben wieder in Besitz zu nehmen, ihre
Zeit neu zu ordnen und ihren Kérper zu bewohnen,
wie sie ihr Haus bewohnt haben.

Den vollstdndigen Artikel von Claire-Lise Bovard fin-
den Sie in deutscher Ubersetzung ab Mitte April unter
www.med-pal.ch/Zeitschriften.



Symptom Control & Palliative Cancer Care

Diese Rubrik dient als Plattform zur Vorstellung von PC Forschungspro-

jekten in der Schweiz, zur Diskussion von Forschungshypothesen und zur

Information (Methodologie, Ethik, nationale und internationale Intitativen,

Weiterbildung, usw.) Beitrdge im grosseren Zusammenhang mit Forschung

sind willkommen.

Florian Strasser

Neue SIAK-Projektgruppe: «Symptom

Control & Palliative Cancer Care»
Kick-Off-Meeting, 22. November 2002
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Unheilbare, symptomatische Krebserkrankungen
bleiben eine Realitat fur eine grosse Anzahl Patienten
und deren Angehorige. Symptom Management und
Palliative Care wird zunehmend standardisiert'-? und
in verschiedenen Landern und Organisationen (z.B.
ASCO, ESMO, MASCC)? in die Onkologie integriert.>
In der SIAK bearbeitete in friheren Jahren eine spe-
zialisierte Projektgruppe schwerpunktmassig Themen
der Supportive Care (Behandlung resp. Pravention von
Nebenwirkungen antineoplastischer Therapien). Zum
Kick-Off Meeting einer zukUnftigen (resp. wiederge-
borenen) SIAK-Projektgruppe «Symptom Control &
Palliative Cancer Care» wurde mit dem Versand der
SIAK-Herbst-Halbjahresversammlung eingeladen.

Es trafen sich 28 Professionelle verschiedener
Berufsgruppen (Onkologen, Palliativ-mediziner,
Psychoonkologen, Internisten, Psychiater, (Palliativ-,
Onkologie-) Pflegende, Sozialarbeiter, SIAK-Verant-
wortliche inkl. Quality-of-life Office, sowie Industrie-
Vertreter) und aller Sprachregionen und diskutierten
die Ziele, den Namen und mogliche Projekte.

Ziele der Projektgruppe

Die Zielrichtung der Projektgruppe «Symptom Control
& Palliative Cancer Care» wurde skizziert mit drei
Schwerpunkten: Forschungprojekte aus dem Bereich
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Palliative Cancer Care3 durchzufihren, interdiszipli-
nare (insbesondere Pflege und Medizin) und praxiso-
rientierte Projekte zu fordern, und die Kollaboration
mit anderen Projektgruppen fur spezifische Fragestel-
lungen (z.B. Clinical Benefit of Palliative Syndromes) in
«disease-oriented trials» anzustreben.

Der Name der Projektgruppe

Der Projektgruppen-Name «Symptom Control &
Palliative Cancer Care» verdeutlicht den Bezug auf
Patienten mit fortgeschrittenen, unheilbaren Krebser-
krankungen und drei Elemente:

1. frih im Krankheitsprozess kontinuierlich einge-
setzte Symptomkontrolle (im Gegensatz zum wich-
tigen, aber schmalen Segment der reinen «Terminal
Carey),

2. Ausrichtung nach Palliative Care Prinzipien,4 und

3. Fokussierung auf krebs-typische symptomatische
Komplikationen (z.B. Anorexie-Kachexie, Krebs-
Schmerz, emotionaler Stress, etc.), fur welche auch
antineoplastische Therapien gezielt zur Verbesse-
rung der Symptome (Quality of Life) und Komplika
tionen (Clinical Benefit) eingesetzt werden (kénnen).

Palliative Cancer Care stellt somit eine onkologische
Ausweitung der WHO-Definition von Palliative Care
dar, weil dort antineoplastische Therapien nur zur
Lebensverlangerung erwahnt sind.

Verbundene Gebiete

«Symptom Control & Palliative Cancer Care» Uber-
schneidet sich mit vielen Bereichen, welche auf den
Patienten und nicht (primar) auf die Krankheit fokus-
sieren. ASCO hat 5 Bereiche unter dem Oberbegriff
«Patient Management» definiert (Supportive Care in
Cancer, Cancer-related Complications, End-of-Life-
Care, Quality-of-Life Management, Cancer in Older
[Elderly] Patients), ESMO beschreibt 11 Bereiche
unter dem Oberbegriff «Palliative & Supportive Care»
(Biomedical devices, Communication, Counseling,

a ASCO: Amercian Society of Clinical Oncology (www.asco.org).
ESMO: European Society of Medical Oncology.
MASCC: Multinational Association of Supportive Care in Cancer
(www.mascc.org).

1 National Comprehensive Cancer Network, Practice Guidelines in
Oncology, Palliative Care: www.nccn.org

2 Standards: Grundsatze und Richtlinien fiir Palliative Medizin, Pflege und
Begleitung in der Schweiz, www.med-pal.ch/pdf/Standards%20franz.pdf,
www.med-pal.ch/pdf/Standards%20deutsch.pdf

3 Strasser F. Integration von Palliative Care und Onkologie: jiingste Entwick-
lungen in den USA. Krebsbulletin September 2002.

4 National cancer control programmes: policies and managerial guidelines,
2nd ed. Geneva, World Health Organization, 2002. www.who.int/cancer
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Nutrition and Diet, Pain, Psychological Oncology,
Psychosocial Oncology, Rehabilitation, Supportive
Care, Terminal Care, Quality of Life), und im «Institute
of Medicine Report»3 wurden 6 Bereiche der Pallia-
tive Cancer Care erwdahnt (Communication, Decision
Making, Management of Complications, Symptom
Control, Psychosocial care of patients and families,
Terminal Care). Die Teilnehmerinnen des Kick-Off Mee-
tings waren einverstanden mit der (groben) Ziel-, und
Namens-formulierung der «Symptom Control & Palli-
ative Cancer Care» Projekt-Gruppe, welche parallel zu
Gruppierungen «elderly patients», «Psychoonkologie»
resp. «Quality-of-Life» aufgebaut werden soll.

Méogliche Projekte

Als Diskussionsgrundlage fur mogliche Projekte wur-
den drei Bereiche vorgestellt: Clinical Benefit Response
und Symptom-monitoring im onkologischen Alltag
und klinischen Studien, Symptom Control (z.B.
Anorexie/Cachexia, Muedigkeit, Kognitive Funktion,
Schmerz), und Decision Making / Entscheidungsfin-
dung (z.B. «Interface» Oncology & Palliative Cancer
Care», Erndhrung).

Die Entwicklung von Forschungsprojekten im kom-
plexen Bereich von Symptomkontrolle und Palliative
Cancer Care auf nationaler Ebene gewinnt an Qualitat
mit gemeinsamen minimalen Standards im Symptom-
Assessment und Management. Eine Vereinheitlichung
der Basis-Erfassungs-Instrumente, am besten innerhalb
einer gemeinsamen Studie, ist wiinschenswert.

Die Teilnehmer waren sich einig, dass mit einem
einfachen, interdisziplinaren und multizentrischen Pro-
jekt mit einer klinisch und im palliativen Netzwerk rele-
vanten Fragestellung gestartet werden soll innerhalb
des nachsten Jahres. Zum Beispiel kann die Hypothese
getested werden, dass die «pragmatische Implemen-
tierung» von Palliative Care Erfassungsinstrumenten
(Symptome inklusive emotionale und kognitive Aspek-
te, wichtige Syndrome, Clinical Benefit) die Beurtei-
lung und Begleitung von Patienten mit Krebserkran-
kungen verbesert werden kann. Die Herausforderung
einer optimalen Balance von sorgfaltiger Entwicklung
und rascher Projekt-Durchfiihrung wurde erdrtert.

Bezlglich Symptomkontrolle kann die «Symptom
Control & Palliative Cancer Care» Projektgruppe inves-
tigator-initiated Studien verschiedener Berufsgruppen,
wie auch Firmenstudien, (mit-) entwickeln, evaluieren,
und durchfihren.

Die Gruppe soll offen sein fur spannende interdis-
ziplinare Projekte (z.B. decision making, evaluation
of palliative care networks, translational cachexia
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research, etc.) und internationale Projekte (z.B. der
European Association of Palliative Care Research
www.eapcnet.org; EORTC).

Die weiteren Schritte

Die Teilnehmer des Kick-Off meetings und das gute
Dutzend Abgemelder werden in eine Mailing-Liste
aufgenommen (Kontakt: fstrasser@bluewin.ch). Pro-
jektvorschlage sind willkommen. Im Winter / Frihling
2003 soll (mindestens) ein Protokoll-Vorschlag ausge-
arbeitet und damit im Juni 2003 die SIAK-Projektgrup-
pe «Symptom Control & Palliative Cancer Care» aus
der Taufe gehoben werden kénnen.

Der SIAK-Leitung und Mitarbeitern danken wir herz-
lich fur die Unterstitzung und Hilfe.

Fiir die Initianten:

— Florian Strasser, Onkologie & Palliativmedizin, De-
partement Innere Medizin, Kantonsspital St.Gallen

— Piero Sanna, Symptom Control & Palliative Care
Unit, Oncology Institute of Southern Switzerland,
Ospedale San Giovanni, Bellinzona

— Irene Bachmann, Prasidentin Onkologiepflege
Schweiz, UniversitatsSpital Zarich

Kontakt:

Florian Strasser

Oberarzt, Fachbereich Onkologie und Palliativmedizin,
Departement Innere Medizin, Kantonsspital,

9007 St.Gallen

Tel. +41 7149411 79/11 11

Fax.+41 71494 63 25/28 78

E-mail: florian.strasser@kssg.ch / fstrasser@bluewin.ch



Controle des symptomes et traitement oncologique palliatif

Cette rubrique sert de cadre pour présenter des projets suisses de recherche
en matiére de soins palliatifs, a la discussion d’hypothéses de recherche et
a I'information (méthodologie, éthique, initiatives nationales et internatio-
nales, formations, etc.) Les contributions concernant la recherche au sens

large sont les bienvenues.

Florian Strasser

Un nouveau groupe «Contréle des
symptomes et traitement oncologique
palliatif» au sein de la SIAK

Kick-Off Meeting du 22 novembre 2002

Malgré les progres de la médecine au cours des
derniéres années dans les traitements du cancer, la
gestion des symptdmes restent une préoccupation
majeure pour les patients et leurs proches. Dans plu-
sieurs pays et différentes organisations (p.ex. ASCO,
ESMO, I\/IASCC1) le controle des symptomes et les
soins palliatifs sont de plus en plus standardisés et font
partie intégrale de I'oncologie. Au sein de la SIAK, il

y a un certain nombre d'années, il existait un groupe
spécialisé qui s'occupait du traitement et de la préven-
tion des effets secondaires des thérapies antinéopla-
siques. L'automne dernier, avec la documentation
invitant a son assemblée semestrielle, la SIAK a propo-
sé une rencontre destinée a promouvoir un nouveau
groupe «Symptom Control & Palliative Cancer Care»
ou «controle des symptémes et traitement oncolo-
gigue palliatif» en fFrancais. 28 personnes provenant
de différentes professions (oncologues, spécialistes

en soins palliatifs, psycho-oncologues, internistes,
psychiatres, infirmiéres et infirmiers en soins palliatifs
et en oncologie, travailleurs sociaux, responsables de
la SIAK, dont ceux du bureau chargé de la «qualité de
viex, ainsi que des représentants de I'industrie) et des
différentes régions linguistiques s'y sont rencontrées
et ont discuté du nom, des buts et de projets poten-
tiels d'un tel groupe.

1 ASCO: Amercian Society of Clinical Oncology (www.asco.org).
ESMO: European Society of Medical Oncology.
MASCC: Multinational Association of Supportive Care in Cancer
(www.mascc.org).
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Les buts du groupe

Pour déterminer les buts du groupe «Symptom
Control & Palliative Cancer Care», trois axes ont été
Proposes:

— Réaliser des projets de recherche dans le domaine
du traitement oncologique palliatif;

— Promouvoir des projets interdisciplinaires orientés
vers la pratique clinique;

— Rechercher la collaboration d’autres groupes afin
d'initier des études ciblées sur certaines questions
spécifiques (p.ex.: Clinical Benefit of Palliative
Syndroms?),

Le nom du groupe

Le nom du groupe — «Symptom Control & Palliative
Cancer Care» — indique qu'il s'intéressera a des pati-
ents souffrant de maladies cancéreuses incurables a
des stades avancés. Il souligne en outre trois éléments:

1) L'introduction précoce au cours de la maladie du
concept de contréle continu des symptémes qui ne
sera pas réservé seulement aux stades terminaux de
la maladie.

2) La détermination des principes généraux des traite-
ments oncologiques palliatifs.

3) La prise en charge des complications symptomati-
ques du cancer (anorexie / cachexie, douleurs
cancéreuses, stress émotionnel). Les traitements
antinéoplasiques pourront également étre consi-
dérés afin de combattre les symptédmes (qualité de
vie) et les complications (bénéfices cliniques) de la
maladie. Le concept de traitement oncologique
palliatif élargit la définition de I'OMS qui ne pro-
pose des traitements antinéoplasiques qu’en vue
du prolongement de la vie.

Domaines reliés

Le concept de «Controle des symptomes et traite-
ment oncologique palliatif» recoupe de nombreux
domaines des sciences et de la recherche médicale
qui se s'intéressent en premier lieu au patient et
non a la maladie. Sous le titre général de « Patient
management», I'’ASCO définit cinq de ces domai-
nes : «Supportive Care in Cancer» ; «Cancer-related
complications», «End-of-Life-Care», «Quality-of-Life
Management» et «Cancer in Older (Elderly) Patients».
L'ESMO, pour sa part, sous le titre de «Palliative &
Supportive Care» définit 11 domaines: «Biomedical
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devices», «Communication», «Counseling», «Nutriti-
on and Diet», «Pain», «Psycho-oncology», «Psychoso-
cial Oncology», «Rehabilitation», «Supportive Care»,

«Terminal Care» et «Quality of Life».

Enfin I'«Institute of Medicine Report» identifie six
domaines de «Palliative Cancer Care»: Communica-
tion», «Decision Making», «Management of Compli-
cations», «Symptom Control», «Psychosocial care of
patients and families», «Terminal Care».

Les participants a la rencontre inaugurale se sont
déclarés d’'accord avec le nom de ce groupe de méme
gu’'avec la formulation, certes approximative, de ses
buts. Le groupe travaillera donc en paralléle aux grou-
pes «Patients agés», «Psycho-oncologie» et «Qualité
de vie».

Projets possibles

Trois domaines ont été présentés comme base de

discussions en vue de futurs projets :

— «La réponse clinique» et «le suivit des symptdmes»
dans les études et a I'usage quotidien de la clinique;

— Le controle des symptémes (anorexie / cachexie,
fatigue, fonction cognitive, douleur) ;

— La prise de décision ou la maniére de parvenir a une
décision (Interface Oncologie et traitement oncolo-
gique palliatif, diététique).

Le développement de projets de recherche au niveau
national dans le domaine complexe du contréle des
symptémes risque de gagner en qualité si I'on dispose
de standards minimaux communs dans le «Symptom-
Assessement» et le «Symptom Management». Il est
donc désirable de standardiser les instruments de
mesure et ceci si possible dans le cadre d’une étude
commune.

Les participants se sont mis d'accord pour initier,
dans I'année a venir, un projet de recherche simple,
interdisciplinaire et multi-centrique orienté essen-
tiellement sur la clinique. On pourrait p.ex. évaluer
I'impact de I'utilisation pragmatique d'instruments de
mesure dans les soins palliatifs (symptomes, y compris
leurs aspects émotionnels et cognitifs, les syndromes
importants et le Clinical Benefit) dans I'amélioration
de I'approche thérapeutique et de la prise en charge
générale du patient oncologique. On a également
évoqué le défi que représente un équilibre optimal
entre la préparation soigneuse et la réalisation rapide
d’'un projet.

Le groupe pourrait développer, évaluer et réaliser
des études initiées par des investigateurs d'autres
groupes professionnels ou des firmes pharmaceu-

tiques. En outre, il devra demeurer ouvert a des
projets interdisciplinaires (tels que prise de décisions,
évaluation des réseaux de soins palliatifs, translational
cachexia research) ainsi qu’a des projets internati-
onaux (comme ceux de I'European Association of
Palliative Care Research (www.eapcnet.org); EORTC).

Les pas suivants

Les participants a la rencontre, ainsi qu’une douzai-
ne de personnes qui se sont excusées, feront partie
d'une mailing list (Contact: fstrasser@bluewin.ch). Les
propositions de projets sont les bienvenus. Au cours
de I'hiver et du printemps 2003 une proposition de
protocole sera élaboré pour qu’en juin 2003 le groupe
«Symptom Control & Palliative Cancer Care» puisse
prendre son essor.

Pour les initiateurs:

— Florian Strasser, oncologie et médecine palliative,
Département de médecine interne,
hopital cantonal, St. Gall;

— Piero Sanna, Symptom Control & Palliative Care
Unit, Oncology Institute of Southern Switzerland,
Ospedale San Giovanni, Bellinzona;

— Irene Bachmann, présidente de Onkologiepflege
Schweiz, hépital universitaire, Zurich.

Contact:

Florian Strasser

Oberarzt, Fachbereich Onkologie und Palliativmedizin,
Departement Innere Medizin, Kantonsspital,

9007 St.Gallen

Tel. +41 7149411 79/11 11

Fax.+41 71494 63 25/28 78

E-mail: florian.strasser@kssg.ch / fstrasser@bluewin.ch



Controllo sintomi e cure oncologiche palliative

Questa rubrica serve come piattaforma per presentare dei progetti svizzeri

di ricerca nell’ambito delle cure palliative, alla discussione di ipotesi di ricer-

ca e all'informazione (metodologia, etica, iniziative nazionali ed internazi-

onali, formazioni, ecc.). | contributi relativi alla ricerca in senso largo sono i

benvenuti.

Florian Strasser

Progetto per la creazione di un gruppo

di studio della SIAK «Controllo sintomi

e cure oncologiche palliative»
Kick-Off Meeting del 22 Novembre 2002
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Nonostante i chiari progressi degli ultimi decenni
nella gestione delle malattie tumorali, queste riman-
gono fonte di grossi problemi e preoccupazioni per i
pazienti e i loro famigliari. Le procedure terapeutiche
di controllo dei sintomi e la gestione del malato in

un contesto palliativo vengono vieppit standardiz-
zate!? e in diversi paesi gia si lavora attivamente
all'integrazione di questi approcci nella stessa pratica
oncologica3 (gruppi di lavoro dell’ASCO, dell’'ESMO e
del MASCQ).

In passato un gruppo specializzato della SIAK si era
concentrato su aspetti legati alle terapie di suppor-
to in oncologia (prevenzione e terapia degli effetti
collaterali dei trattamenti antineoplastici). Durante
il recente meeting (semestrale) invernale della SIAK
(22.11.2002 a Losanna), si e pure tenuto il primo
meeting (inaugurale) per la creazione di un gruppo
di studio della stessa SIAK dedito al tema “controllo
dei sintomi e cure oncologiche palliative”. In questo
contesto 28 professionisti provenienti da branche
diverse dell'attivita medico-oncologica (oncologi,
specialisti in cure palliative, psico-oncologi, psichiatri,
internisti, infermiere/i specializzate/i in cure palliative e
in oncologia, assistenti sociali, responsabili della SIAK
e rappresentanti di industrie farmaceutiche) si sono
riuniti per gettare le basi e discutere potenziali obiettivi
per futuri progetti di ricerca in questo complesso
ambito.
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Le direzioni percorribili per lo sviluppo in questo
settore dell’oncologia sono riassumibili in tre punti
essenziali: condurre progetti di ricerca nel campo delle
cure oncologiche palliative®, stimolare la formulazi-
one di progetti interdisciplinari e mirati agli aspetti
clinici, incentivare la collaborazione con altri gruppi di
studio per domande specifiche riguardanti patologie
specifiche.

Il nome del nascituro gruppo di studio “controllo
sintomi e cure oncologiche palliative” definisce chi-
aramente |'orientamento verso pazienti con malattia
avanzata e inguaribile. Si vorrebbe altresi potenziare la
messa a fuoco di tre elementi molto importanti:

1) Introduzione precoce nel decorso della malattia del
concetto di controllo dei sintomi da opporre al con-
cetto di cure palliative terminali.

2) Sviluppo ed evoluzione dei principi delle cure onco-
logiche palliative®.

3) Studio delle complicazioni (sintomatiche) tipiche
della malattia tumorale (esempi: anoressia-
cachessia, dolore, astenia, stress emozionale,...).
Nell'ottica del controllo dei sintomi o perlomeno
del contenimento degli stessi (qualita di vita) come
pure per prevenire eventuali complicazioni legate
all’evoluzione della malattia (beneficio clinico),
potrebbe persino essere indicata la sommini-
strazione di terapie antineoplastiche.

Vorremmo quindi estendere con il termine di «Cure
Oncologiche Palliative», quello emanato dall’Orga-
nizzazione Mondiale della Sanita (OMS). Il campo del
controllo sintomi e delle cure oncologiche palliative si
interseca con diversi settori della scienza e della ricerca
medica che si concentrano innanzitutto sul paziente e
non primariamente sulla sola malattia. 'ASCO ha rac-
colto sotto la definizione mantello di «<management
del paziente», cinque punti di particolare importanza:
terapie oncologiche di supporto, complicazioni della
malattia tumorale, cure terminali, management della
qualita di vita, malattie tumorali nel paziente anziano.
L'ESMO invece riconosce undici punti sotto la defini-
zione mantello di «terapie palliative e di supporto»:
aspetti biomedici, comunicazione, counseling, aspetti
legati all’alimentazione, dolore, psico-oncologia,

1 National Comprehensive Cancer Network, Practice Guidelines in
Oncology, Palliative Care: www.nccn.org

2 Standards: Grundsatze und Richtlinien fiir Palliative Medizin, Pflege und
Begleitung in der Schweiz, www.med-pal.ch/pdf/Standards%20franz.pdf,
www.med-pal.ch/pdf/Standards%?20deutsch.pdf

3 Strasser F. Integration von Palliative Care und Onkologie: jiingste Entwick-
lungen in den USA. Krebsbulletin September 2002.

4 National cancer control programmes: policies and managerial guidelines,
2nd ed. Geneva, World Health Organization, 2002. www.who.int/cancer
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oncologia psico-sociale, riabilitazione, cure di suppor-
to, cure terminali, qualita di vita. Infine nell’ «Institute
of Medicine Report»® vengono invece identificati sei
punti legati alle cure oncologiche palliative: comunica-
zione, processi decisionali, gestione delle complicazio-
ni della malattia, controllo sintomi, aspetti psicosociali,
cure terminali.

| partecipanti a questo meeting inaugurale si sono
trovati in accordo sugli obiettivi prefissati per il nascitu-
ro gruppo di studio sella SIAK e sul nome dello stesso
che sara quindi: «controllo sintomi e cure oncologiche
palliative». Il gruppo verra strutturato parallelamente
ai gruppi «cure oncologiche nel paziente anziano»,
«psico-oncologia» e «qualita di vita». Si stanno nel
frattempo individuando potenziali progetti da svilup-
pare all'interno del gruppo.

Lo sviluppo di progetti di ricerca clinica su scala
nazionale in un campo cosi delicato come quello dei
sintomi e delle cure palliative deve necessariamente
basarsi su un linguaggio scientifico comune per tutto
il paese con standard di valutazione iniziale dei sintomi
univoci e riproducibili. In questo contesto sarebbe
auspicabile un’unificazione degli strumenti di base per
la raccolta dei dati all'interno di futuri studi.

| partecipanti al meeting inaugurale sono sembrati
motivati a varare in tempi relativamente brevi un pro-
getto di ricerca semplice, interdisciplinare e multicen-
trico mirato su un argomento di particolare rilevanza
clinica (ancora da definire).

Alcune idee attendono di maturare. Una potrebbe
per esempio essere quella di studiare come un migli-
oramento degli strumenti di valutazione dei sintomi
possa incidere sull’effettiva qualita dell’approccio
terapeutico ai sintomi stessi e quindi ad una miglior
gestione generale del paziente oncologico. Il gruppo
di studio rimarrebbe naturalmente aperto anche a
proposte provenienti da altri gruppi nazionali o inter-
nazionali, case farmaceutiche, ecc. Proposte o progetti
gia definiti sono benvenuti nell’ottica di un completo
spirito di collaborazione!

| partecipanti al meeting inaugurale sono stati
inclusi in una lista di indirizzi (contatto:
fstrasser@bluewin.ch). Coloro che desiderano aggre-
garsi sono naturalmente benvenuti da subito e pregati
di annunciarsi all'indirizzo indicato sopra. Si spera
di poter elaborare la proposta per la stesura di un
protocollo entro la primavera 2003 e di poter ufficial-
mente salutare nel giugno 2003 la nascita del gruppo
di studio SIAK «Controllo Sintomi e Cure Oncologiche
Palliative». Gia sin d’ora ringraziamo la direzione della
SIAK e tutti i collaboratori per I'aiuto e gli incoraggia-
menti forniti in questa fase preliminare.

Per i Promotori:

— Dr.med. Florian Strasser, Oncologia e Medicina
Palliativa, Dipartimento di Medicina Interna,
Ospedale Cantonale, CH-9007 San Gallo/SG

— Dr.med. Piero Sanna, Servizio Cure Palliative, Istituto
Oncologico della Svizzera Italiana, Ospedale San
Giovanni, CH-6500 Bellinzona/TI

— Irene Bachmann, Presidente di Onkologiepflege
Schweiz, Ospedale Universitario,

CH-8091 Zurigo/ZH

Contatto:

Dr.med. Florian Strasser,

Oncologia e Medicina Palliativa,

Dipartimento di Medicina Interna,

Ospedale Cantonale, CH-9007 San Gallo/SG

E-mail: fstrasser@bluewin.ch / florian.strasser@kssg.ch
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Regula Seiler und Dr. Guido Brun del Re*

BIGORIO - Auf dem Weg zur Zertifizie-

rung in Palliative Care
Ein Erlebnisbericht

Ausgangspunkt: Wir beide sind als Pflegende und Arzt
seit Jahren in unserer Palliativstation an einem Privat-
spital in Bern tatig, die wir vor acht Jahren aufgebaut
haben. Die Ausschreibung im Infokara hatte uns an-
gesprochen, und obwohl wir nicht wussten, was uns
erwartet, haben wir uns entschieden teilzunehmen.

Eine schwierige Anreise

Frih morgens traten wir die Zugsreise an, verschlafen,
offen fur alles. Ziel: Bigorio bei Lugano, Convento
S.Maria. Wir fuhren mit gemischten Gefuhlen ins
Tessin. In unseren Képfen turnten verschiedene Fragen
umher: Wie prasentiere ich meinen Fall? (Folien oder
Power-Point war naturlich schon vorbereitet.) Welche
Fragen stellen uns die internationalen Expertinnen in
Palliative Care? Wird es Hurden zwischen den fran-
z6sisch, italienisch und deutsch sprechenden Leuten
geben? Ist es Uberhaupt moglich, auf diese Weise eine
fachspezifische Zertifizierung durchzufiihren? Grosse
Erwartungen hatten wir eigentlich keine. Kurz, wir
waren gespannt auf das was kam. Wir freuten uns
auf das Zusammenkommen von Menschen, die sich in
der Schweiz fur Palliative Care einsetzen. Wir freuten
uns auf bekannte und neue Gesichter und auf den
Austausch Uber deren Tatigkeitsbereich.

In Lugano angekommen, Uberall Regen und Nebel-
schwaden, werden wir in ein Sammeltaxi gepfercht,
und los geht’s Richtung Bigorio. Der Weg war sehr
kurvenreich, mit steilen Abgrtinden. Der Chauffeur
musste selbst fragen, wohin es gehe (dachte mir:
wir sind tatsachlich auf dem Weg zu einer Zertifizie-
rung...). Aber schliesslich sind wir am Ziel angekom-
men. Im Kloster plétzlich Ruhe. Man hérte noch das
Pfeifen des Fohnsturms, der Regen prasselte gegen die
Fenster. Bezug der Zellen. Feines Mittagessen (al italia-
na). Wir waren beeindruckt vom warmherzigen Emp-
fang, der Kollegialitat und dem Ambiente, gemeinsam
etwas zu erleben, gleich von Anfang an.

*Regula Seiler, Pflegende Palliativ-Station, Salemspital Bern
Dr. Guido Brun del Re, Arztlicher Leiter Palliativ-Station, Salemspital Bern
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Die Sitzungen

Durch die Aufforderung von Steffen Eychmuiller, uns
ins Sitzungszimmer zu begeben, wurden wir daran
erinnert, dass wir zum Arbeiten ins Tessin gereist sind.
Es setzten sich 24 Personen um den grossen Tisch.
Davon waren 13 aus der Pflege und der Rest waren
Medizinerinnen. Da drei Landessprachen vertreten
waren, begrissten uns Steffen Eychmdiller und Hans
Neuenschwander dementsprechend vielfaltig. Aber
dann ging es los: Einfihrung Uber den Ablauf, Fallpra-
sentierungen (raumlich getrennt Pflegende/Arztinnen
und Arzte), Fragen der Expertinnen und der anderen
Anwesenden beantworten, multiple-choice-Fragen
beantworten, dariber diskutieren (alle zusammen).
Sehr gedréngtes Programm, etwas improvisiert. Aber
dennoch...

Der Eindruck einer Pflegenden

Wie habe ich das als Pflegende erlebt? Die Fallvor-
stellungen standen fur mich Im Zentrum. Ich war sehr
gespannt auf die Ausfihrungen meiner Kolleglinnen
aus der Pflege. Zu horen, wie andere in Palliative Care
tatig sind, empfand ich als sehr spannend und auch
lehrreich. Die Prasenz der internationalen Expertin-
nen sah ich als grosse Bereicherung. Bei den Fallbe-
sprechungen haben sie ihre eigenen Erfahrungen
eingebracht, was die Diskussionen sehr lebhaft und
vielfaltig gestaltet hat. Mir wurde dabei auch bewusst,
wie schwierig es sein wird, Leute auf einem Gebiet zu
zertifizieren, die an unterschiedlichen Orten arbeiten.
Die Institutionen oder Teams, die Aus- und Weiterbil-
dung, die Voraussetzungen an Ort und Stelle sind zum
Teil sehr verschieden.

Wir sahen auch, dass die Meinungen auseinan-
dergingen, als sich die Frage nach den Kriterien
aufdréngte. Welche Kriterien muss eine Pflegeperson
erfullen, um sich Spezialist in Palliative Care nennen
zu kdnnen? Nebst diesem Punkt stellten sich noch
weitere Hurden auf, die wir auf dem Weg zur Zertifi-
zierung in Angriff nehmen mussen. Auch die multiple-
choice-Fragen fur die Pflegenden verursachten beim
einen oder anderen einen roten Kopf! Es war wichtig
zu erkennen, dass bei einer schriftlichen Priifung nicht
alle Elemente von Palliative Care fir multiple-choice-
Fragen geeignet sind.

Ich finde es richtig, dass in diesem Jahr in Bigo-
rio noch keiner zum Spezialisten fur Palliative Care
gekront wurde. Meiner Ansicht nach ist noch einiges
unklar und es sind noch Fragen offen. Ich bin aber
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Uberzeugt, dass das Treffen in Bigorio der Startschuss
fur die Realisierung einer Zertifizierung in Palliative
Care in der Schweiz war. Die zwei Tage im Kloster
haben mir einmal mehr gezeigt, dass , Palliativler» die
interdisziplindre Zusammenarbeit schatzen und auch
wirklich leben. Ich lernte neue Menschen kennen, die
am selben Strick ziehen und das gleiche Ziel anstre-
ben. Ich trat meine Heimreise dementsprechend
motiviert und guten Mutes an, die Palliativbewegung
weiter voranzutreiben.

Der Eindruck eines Arzts

Wie habe ich das als Arzt erlebt? Als challenge.
Gerade weil ich nicht in einer 6ffentlichen Institution
angestellt bin, war es mir besonders wichtig mitzu-

beraten, wo die Latten gesetzt werden, die zu einer
Zertifizierung in Palliative Care fuhren. Um in Zukunft
genligend Betten fur Palliative Therapie zur Verfligung
stellen zu kénnen, braucht es ja auch Pflegende und
Arzte, die nicht an einem Zentrum tatig sind. Die
Anforderungskriterien fur die verschiedenen Katego-
rien in Palliative-Care wurden meiner Ansicht nach
gut erarbeitet (siehe Artikel von Steffen Eychmuller,
Infokara 2/2002. S. 39f.)

Alles in allem fand ich das Treffen ausserordentlich
stimulierend, wegweisend. Es wurden neue Massstabe
gesetzt. Interdisziplindres Auftreten ist gefragt. Eine
Weisheit aus Skandinavien sagt: ,,Das Glick besteht
nicht darin, sein Ziel zu erreichen, sondern auf dem
Weg dorthin zu sein.» Wir freuen uns, auch in Zukunft
dabei mitarbeiten zu durfen.

Dr Sophie Pautex, Dr Grégoire Gremaud*
Une iImpression romande: différents experts. Ce temps d'échange en quatre
langues (allemand, francais, italien et anglais) sur nos
pratiques diverses et variées était trés enrichissant,

Mise en place des premieres briques
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Les 14 et 15 Novembre se sont réunis a Bigorio 21
médecins et infirmiéres impliqués dans les Soins Palli-
atifs (SP) en Suisse. Trois experts internationaux étaient
présents (Dr C. Ripamonti de Milan, Mme R. Fischer
de Munich et Mme T. De Vlieger d'Antwerden).
L'information est malheureusement arrivée tardive-
ment jusqu’en Romandie et aucune infirmiere de
langue francaise n’a pu y participer.

Les objectifs de cette session pilote étaient d'essayer
de construire les premiéres fondations d'une « certifi-
cation « en SP en Suisse. En effet cette construction va
durer plusieurs années, en particulier si elle doit étre a
la fin reconnue comme une spécialité, une sous-spéci-
alité ou une formation approfondie FMH en Médecine
Palliative pour les médecins.

Le premier volet de ce séminaire était la présen-
tation de cas, par groupes professionnels médecins
et infirmiéres dissociés, avec un avis donné par les

* Dr Sophie Pautex, 1er chef-de-clinique. Equipe Mobile Antalgie et Soins
Palliatifs, Département de Gériatrie, HUG, CESCO, 11ch. De la Savonniere
1245 Collonge-Bellerive
Dr Grégoire Gremaud, médecin chef, la Chrysalide, 2300 la Chaux-de Fonds.

mais malheureusement trop court. Un autre volet
était la résolution de questions a choix multiples
(QCM) d’origines diverses. Cet exercice a rapidement
fait émerger la difficulté d'élaborer des questions
de QCM, en particulier sur les sujets psycho-sociaux.
L'objectif est donc de tester chaque année un certain
nombre de questions afin d'avoir un « pool « de
guestions pour un éventuel examen futur. Le troisiéme
volet de ce séminaire, certainement le plus controversé
était de définir des critéres de spécialistes en médecine
et soins palliatifs en Suisse.

Les principaux critéres infirmiers retenus sont
une activité clinique de Soins Palliatifs durant au
moins 2 ans (a 100%) dans une structure reconnue,
une formation post graduée en SP et une activité
d’enseignement. La nécessité d'avoir une activité clini-
gue auprés des patients et pas seulement une activité
de « manager « ou de formateur a été longuement

débattue.

Du c6té médical, I'activité clinique de deux ans
dans une structure reconnue est aussi indispensable,
ainsi qu’'une formation post graduée de minimum
guarante heures/années, la publication de minimum
trois articles aussi dans des revues de SP suisses ou
étrangéres, une activité de formateur de minimum
vingt heures /années, ainsi que trois mois de stages en
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Suisse ou a I'étranger surtout dans un but d'échanges
et de réseau.

Plusieurs difficultés ont été soulevées sur la recon-
naissance de la formation médicale : doit-il y avoir des
spécialistes en soins palliatifs ? de quel type ? spécia-
lité a part entiere, sous-spécialité ou formation appro-
fondie ? et finalement comment les établissements qui
ne sont pas encore reconnus « spécialistes « en SP en
Suisse vont étre reconnus siil n'y a pas de spécialis-
tes reconnus qui travaillent a I'intérieur et comment
le spécialiste va étre reconnu si I'établissement dans
lequel il travaille n’est pas encore reconnu...

La réponse aux premiéres questions demande
probablement encore de nombreuses réflexions en
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particulier pour les personnes ayant une activité en
SP depuis de nombreuses années. Pour la deuxiéme
questions, I'accréditation des établissements selon les
standards qualité de I'’APEQ (signification ?) va pro-
bablement nous aider a sortir de cet « imbroglio «.

Toute nouvelle construction est toujours semée
d'obstacles et d’'embches, néanmoins cela reste une
aventure passionnante que nous nous réjouissons de
continuer en 2003.

La Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs
devra veiller a faire participer I'ensemble des profes-
sionnels de médecine et soins palliatifs intéressés par
ces questions.

Luisella Manzambi-Maggi*

Bigorio — Sessione pilota per la certifi-

cazione in cure palliative
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Giungere prima o poi ad una certificazione ufficiale
che dia il dovuto riconoscimento alle persone che lavo-
rano specificatamente nell’ambito delle cure palliative
é diventato una necessita, penso, avvertita da molti.

Scopo della sessione di lavoro era proprio quello di
cominciare a definire quelli che possono essere i criteri
per una specie di esame che, se superato, dia un rico-
noscimento ufficiale.

Ovviamente noi, partecipanti di questo primo incon-
tro, eravamo per cosi dire delle cavie... nel senso che,
per elaborare la versione finale di un esame che serva
alla certificazione di medici e infermieri quali specialisti
in cure palliative sara necessario organizzare ancora
diversi incontri di questo tipo.

Ma che cosa é successo concretamente in quei
due giorni?

| partecipanti erano

— nove medici e un medico proveniente dall’ltalia
quale esperto

— nove infermieri e due infermieri provenienti dal
Belgio e dalla Germania quali esperti.

* Luisella Manzambi-Maggi, Infermiera Servizio Cure Palliative, Istituto
Oncologico della Svizzera Italiana, Ospedale Italiano - 6962 Viganello - Tl

Si sono alternati momenti di discussione in comune
a momenti in cui medici e infermieri hanno lavorato
separatamente.

Di primo acchito suddividerei il lavoro svolto in tre
parti:

1. Presentazione in gruppi separati per professione
(medici con medici — infermieri con infermieri) delle
situazioni di cura preparate in precedenza;

2. Valutazione critica delle domande tradotte da
guestionari di altri paesi che gia prevedono test in
cure palliative, questa volta in gruppi misti suddivisi
sulla base delle conoscenze linguistiche;

3. Discussioni in plenum per esaminare insieme i punti
forti e quelli deboli delle due procedure menzionate.

Alcune conclusioni preliminari

Riguardo alla presentazione delle situazioni cliniche
avevamo ricevuto delle direttive chiare, ma ci siamo
subito resi conto che il tempo prefissato era troppo
esiguo. E’ vero che bisogna imparare ad essere concisi,
d'altra parte un’analisi un po’ pit approfondita di
una situazione di cura richiede del tempo. Molto utile
la presenza degli esperti provenienti dall’estero, che
hanno portato il loro punto di vista favorendo uno
scambio di opinioni molto diretto.

Per quanto riguarda la seconda parte — cioé i
guestionari sulle cure palliative — abbiamo concluso
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che rimane molto lavoro da fare. Non molte, in effetti,
le domande ritenute veramente chiare e pertinenti.
Inoltre mancavano quasi del tutto domande inerenti
I'atteggiamento, la filosofia che sta alla base delle cure
palliative. Inoltre, quali domande per i medici, quali
per gli infermieri, quali per tutti.... Fino a dove devono
arrivare le conoscenze degli uni e degli altri... Cio che
nella teoria sembra scontato, nel confronto pratico
non lo & piu.

Dungue, come primo passo verso quella che sara
una vera e propria certificazione dello specialista in
cure palliative, direi che & stato senza dubbio utile.
Questo incontro possiamo definirlo una sorta di Fase

uno dove si sono abbozzati i contorni pit grezzi. Ora
si tratta di affinarli e, come si puo vedere, c’é da fare
per tutti.

Penso che un grosso contributo potra darlo anche

il testo sulla formazione in cure palliative elaborato
da un gruppo di lavoro della SSMCP, presentato nel
settembre 2002 a Berna.

Da ultimo vorrei segnalare un problema tipicamente
svizzero e di non facile soluzione: quello linguistico.
E’ stato purtroppo un ostacolo dall’inizio fino alla fine
e bisognera soffermarsi un attimo e riflettere in che
modo si vuole procedere in futuro.
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Die nachsten Schritte

Florian Strasser

Die nachsten Schritte

Die Frage des Gremiums, welches die Ausbildungsqua-
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Wann ist ein angiologisch tatiger Arzt ein Angiolo-
ge? Wann ist eine Krankenschwester welche auf der
IPS arbeitet eine IPS-Schwester? Patienten, wie auch
Berufskollegen (und Krankenkassen), anerkennen
diese spezialisierten Fachpersonen, weil deren Fach-
wissen und — kénnen definiert und erkennbar ist, und
insbesondere weil deren Ausbildungsqualitat durch
verantwortliche Gremien garantiert (gepruft) wird.

Palliative Care, als (medizinische) Spezialitat, ist in
der Schweiz mitten auf diesem herausfordernden
Weg. Wichtige Wegbegleiter sind die Standards
(Eingrenzung und Definierung des Fachgebiets),
Ausbildungskriterien (Kriterien fur die Aus-, Weiter-,
und Fortbildung: wurden national erarbeitet), sowie
wissenschaftliche Grundlagen von interdisziplinarer
Palliative Care (solide Weltliteratur, Beitrage aus der
Schweiz im Aufbau). Viel verdankenswerte Arbeit ist
in diese Wegbegleiter gesteckt worden.

Das schwierigste Wegstuck ist das Zulassen der
Prafung der eigenen Fachkompetenz. Erschwert wird
dies aktuell durch vier Elemente: 1) noch nicht klar
definierte Kriterien von obligatem Fachwissen und
—konnen, 2) durch kontroverse Ansichten, welches
Niveau der Spezialisierung angestrebt werden soll, 3)
durch die Frage welches Gremium legitimiert, ist diese
Prafungen (in Zukunft) zu leiten, und 4) unterschied-
liche Auffassungen (resp. Prioritdten) wie und in
welcher Form die nachsten Schritte Richtung Speziali-
sierung umgesetzt werden sollen.

Die Ausbildungskriterien wurden national erar-
beitet durch ein Kernteam und sind gestutzt durch
eine breite Vernehmlassung; allerdings werden die
Verbesserungsvorschlage der Teilnehmer (Ausbildner)
vom Ausbildungstag (September 2002) erst in einer
nachsten Fassung integriert werden. Ein weiteres
Problem ist, dass die Institutionen noch nicht aner-
kannte Ausbildungstellen sind (da dieser Prozess auch
im Gange ist), aber deren Kaderleute oft erhebliche
Erfahrung in Palliative Care ausweisen.

Eine Sicht nur auf die Schweiz kann die Gefahr
bergen, dass das Niveau der Spezialisierung auf den
Status quo, und nicht auf internationale Verhaltnisse,
eingestellt wird. Die vorgesehene schrittweise Schaf-
fung von 3 definierten Niveaus (Basis, Fortgeschritten,
Spezialisiert) fur alle beteiligten Berufsgruppen kommt
daher der schweizerischen interdisziplindren Realitat
entgegen.

litat der Spezialisten in Palliative Care Uberwacht, hat
bereits in der Pilot-Zertifizierungs-Phase zu Kontro-
versen gefuhrt. Wer ist aufgrund welcher Ausbildung
resp. Erfahrung legitimiert, diesen Spezialisierungspro-
zess zu leiten? Wie werden dieverschiedenen Sprach-
regionen involviert? Welches ist die optimale Grosse
diese Gremiums?

Die weiteren Schritte Richtung Palliative Care Spezi-
alisierung, nach dem ersten Pilot-Zertifizierungs-Tref-
fen, verdienen sorgfaltiges Engagement. Verschiedene
Szenarien sind denkbar. Die Variante eines jahrlichen
Treffens der Schweizer Palliative Care Experten zur
konsensuellen Ausarbeitung von Zertifizierungs-Krite-
rien und Prufungsfragen wirde auf einem nationalen
Konsens basieren, wie die erfahrensten und / oder am
besten ausgebildeten Spezialisten ausgewahlt werden.
Das Szenario einer fortlaufenden Zertifizierung von je-
weils unterschiedlichen Teilnehmern in Bigorio wirde
bereits ausgereifte Kriterien und ein breit abgestitz-
tes Gremium voraussetzen. Weitere Szenarien (inkl.
Mischformen der beiden Szenarien) wurden angeregt.

Der Weg zur Entwicklung einer medizinischen
Spezialitat ist lang und steining, andere (gréssere und
altere) Fachgesellschaften haben dafir (viele) Jahre ge-
braucht. Der eingeschlagene Weg, aus den am besten
ausgebildeten und/oder erfahrensten Palliative Care
Aerzten und Pflegenden aus allen Sprachregionen ein
Gremium zur weiteren Entwicklung der Spezialitat
Palliative Care zu schaffen, unter Supervision und
Coaching von international annerkannten Experten, ist
vielversprechend und kann ein kraftvoller Motor sein
fur die Palliative Care in der Schweiz. Das Schaffen in
Bigorio war gepragt von freundschaftlichem Respekt,
wogegen die (naturgemass schwierige) Auswahl der
Teilnehmer und sorgfaltige frihzeitige Berlcksichti-
gung der Sprachregionen von vielen Mitgliedern als
nicht optimal beurteilt wurde.

Die Berichte unten geben den Eindruck von Teil-
nehmern in Bigorio wieder. Sie machen Mut, den
eingeschlagenen Weg weiterzugehen, mit einem
breiter und transparenter abgestitzten Gremium,
klareren Szenarien, und optimierten Wegbegleitern.
Fur den Weg zum gemeinsamen Ziel «Palliative Care
far alle Patienten in der Schweiz» (wie es im Freibur-
ger Manifest steht), sind nationale Anstrengungen
notwendig, welche sinnvollerweise koordiniert werden
durch die SGPMPB, und die personliche Bereitschaft
einen Konsensus zu suchen und erarbeiten.

Wann ist ein palliativ Arbeitender ein Palliative Care
Spezialist?
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Les pas suivants

A partir de quel moment un médecin qui s'occupe
d’angiologie est-il un angiologue? Et a partir de quand
une infirmiére qui travaille dans les soins intensifs est-
elle une infirmiére en soins intensifs? Les patients, les
collégues (et les caisses maladie) reconnaissent ces spé-
cialistes des lors que leur savoir et leurs compétences
dans tel domaine sont définis, reconnaissables et sur-
tout lors que la qualité de leur formation est controlée
et garantie par les organes responsables.

En Suisse, les soins palliatifs sont en voie de rele-
ver ce défi. Nous disposons a cet effet de standards, de
critéres de formation (élaborés sur le plan national pour
la formation de base et la formation plus spécialisée),
ainsi que de fondements scientiques interdisciplinaires
pour les soins palliatifs (avec une littérature solide au
plan mondial, y compris des apports suisses de plus en
plus nombreux). Nous sommes reconnaissants pour

tout le travail qui a déja été investi dans ces outils de base.

Le cap le plus difficile a accepter est celui de laisser
vérifier ses propres compétences. Actuellement, quatre
éléments augmentent encore cette difficulté:

1) les critéres du savoir et des compétences requises
ne sont pas encore clairement définis; 2) les avis
divergent sur la question du niveau de spécialisation
auquel nous voulons viser;

3) la question de I'organe légitimé pour diriger a
I'avenir les examens n’est pas résolue, et

4) les avis divergent sur la forme et sur I'ordre de prio-
rité dans lequel il convient de poser les prochains
pas en direction d'une spécialisation.

Les critéres de formation élaborés au niveau national
par une équipe pilote ont passé a travers un larte pro-
cessus de consultation. Les propositions d’amélioration
présentés par les participants a la Journée nationale de
formation en septembre 2002 ne pourront cependant
étre intégrées au texte que lors d’une prochaine éditi-
on. S'il existe indubitablement en Suisse des institutions
dont les cadres disposent d'une grande expérience en
soins palliatifs, celles-ci ne sont toutefois pas encore re-
connues comme lieux de formation parce que ce pro-
cessus de reconnaissance est encore en cours, lui aussi.

Si nous tenons uniquement compte de la Suisse,
nous sommes en danger de déterminer le niveau de
spécialisation sur la base du seul statu quo actuel, sans
voir les réalités au niveau international. Prévoir, comme
c'est le cas, la définition successive de trois niveaux de
formation (formation de base, avancée et spécialisée)
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pour chacune des professions impliquées vient des lors
a la rencontre de la réalité interdisciplinaire en Suisse.

La question de I'organe qui aura a surveiller la qualité
de la formation des spécialistes en soins palliatifs a été
controversée dés la phase pilote de certification. Qui a
la formation et I'expérience requise pour étre légitimé a
diriger ce processus de spécialisation? Comment les ré-
gions linguistiques y seront-elles impliquées? Quelle est
la dimension idéale d'un tel organe?

Apres cette premiére rencontre pilote de certifica-
tion, les prochains pas en direction d’une spécialisati-
on en soins palliatifs devront étre soigneusement pe-
sés. Différents scénarios sont imaginables. La variante
d’une rencontre annuelle d’experts suisses en soins pal-
liatifs en vue d'élaborer en commun des critéres de cer-
tification et des questions d’examens pourrait mener a
un consensus national sur la maniére de choisir les spé-
cialistes les plus expérimentés et les mieux formés. Un
autre scénario verrait la certification continue a Bigorio
de participants de différentes professions. Il présuppo-
se toutefois des critéres suffisament maris et un orga-
ne largement diversifié et reconnu. D'autres scénarios (y
compris des formes intermédiaires) ont été proposés.

Le chemin qui mene a une spécialisation médica-
le est long et rocailleux. D'autres sociétés profession-
nelles ont eu besoin de bien des années pour y parve-
nir. Le chemin choisi — former un organe composé de
médecins et de soignants parmi les mieux formés et les
plus expérimentés provenant de toutes les régions lin-
guistiques afin de continuer a développer une spécia-
lisation en soins palliatifs sous la supervision et le coa-
ching d’experts internationalement reconnus — parait
prometteur et pourra étre une puissant moteur en vue
du développement des soins palliatifs en Suisse. Le tra-
vail de Bigorio s’est déroulé dans I'amitié et le respect
mutuel. Par contre bien des participants ont estimé que
le choix des participants ainsi que I'information dans les
régions linguistiques avaient laissé a désirer.

Les compte-rendus ci-dessus reflétent I'impression de
participants a Bigorio. Ills nous encouragent a poursuiv-
re sur la voie dans laquelle nous nous sommes engagés,
accompagnés par une organe plus largement reconnu
et dont la composition serait plus transparente, de scé-
narios plus clairs et d'outils encore améliorés. Pour att-
eindre le but commun, tel qu'il a été formulé par le ma-
nifeste de Fribourg — des soins palliatifs pour tous les
patients en Suisse — bien des efforts seront encore né-
cessaires au plan national. Il est certainement utile que
ceux-ci soient coordonnés par la SSMSP, mais il est éga-
lement nécessaire qu'ils puissent compter sur la volonté
personnelle de chacun de rechercher et de réaliser en-
semble une solution consensuelle.
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Quando un medico che si occupa di angiologia € un
angiologo'? Quando una infermiera che lavora in cure
intense & una infermiera di cure intense? | pazienti,
come pure i colleghi (e le casse malati), riconosco-

no questi specialisti, in quanto le loro conoscenze e
competenze sono definite e riconoscibili, in particolare
perché la qualita della loro formazione & garantita,
dopo un esame, da organismi responsabili.

Le cure palliative quali specialita (medica) si trovano,
in Svizzera, nel pieno di questo impegnativo percor-
so. Importanti linee guida sono rappresentate dagli
standards (delimitazione e definizione dell’ambito
professionale), dai criteri di formazione (sono stati
elaborati a livello nazionale per la formazione di base
e I'aggiornamento), dalle basi scientifiche delle cure
palliative interdisciplinari (estesa letteratura mondiale,
in continua elaborazione i contributi svizzeri). Molto
lavoro sta dietro queste linee guida.

La tappa piu difficile & I'accordo sull’esame della
competenza professionale. Attualmente cio e reso
difficile da quattro motivi:

1) la definizione, non ancora chiara, dei criteri delle
conoscenze obbligatorie;

2) le opinioni divergenti sul livello di specializzazione
da conseguire;

3) la questione dell’organismo che, in futuro, dovra

gestire gli esami, e
4) le differenti concezioni (e priorita) sul come ed in

che forma si dovranno attuare i prossimi passi verso

la specializzazione.

| criteri di formazione sono stati elaborati a livello
nazionale da un gruppo di lavoro e si basano su una
ampia consultazione. Tuttavia, le proposte di migli-
oramenti avanzate dai partecipanti (formatori) alla
giornata di formazione del settembre 2002 saranno
prese in considerazione solo nella prossima stesura. Un
altro problema é rappresentato dal fatto che le istitu-
zioni sono sedi di formazione non ancora riconosciute
(la procedura & in corso), mentre i loro quadri spesso
dimostrano una notevole esperienza in cure palliative.
Una visione puramente svizzera pud nascondere
il pericolo di basare il livello di specializzazione sullo
status quo e non sugli orientamenti internazionali.
La prevista creazione graduale di tre livelli definiti (di

1 Per semplicita si usa solo la forma maschile.

Veranstaltungen
Manifestations
Manifestazioni

base, avanzato, specializzato) per tutti i gruppi profes-
sionali interessati viene, di conseguenza, incontro alla
realta interdisciplinare svizzera.

La questione dell’'organismo, che controlli la qualita
della formazione degli specialisti in cure palliative,
ha portato a controversie gia nella fase pilota della
certificazione. Chi & autorizzato, e in base a quale for-
mazione e/o esperienza, a dirigere questo processo di
specializzazione? Come vengono coinvolte le diverse
regioni linguistiche? Quale e la dimensione ottimale di
questo organismo?

Le tappe successive nella direzione della specializza-
zione in cure palliative, dopo il primo incontro pilota di
certificazione, esigono un impegno meticoloso. Sono
prospettabili diversi scenari. La variante di un incont-
ro annuale degli esperti svizzeri in cure palliative per
I'elaborazione consensuale di criteri di certificazione e
di domande d’esame dovrebbe basarsi su un consenso
nazionale sulle modalita di scelta degli specialisti piu
esperti /o meglio formati. Lo scenario di una certifi-
cazione continua di partecipanti ogni volta diversi al
Bigorio dovrebbe presupporre criteri gia sperimentati
€ un organismo ampiamente condiviso. Sono state
proposte altre varianti (anche forme miste di entrambi
gli scenari).

Il percorso verso lo sviluppo di una specialita medica
& lungo e impervio. Altre societa specialistiche, piu
grandi e piu anziane, hanno speso molti anni per rag-
giungere lo scopo. La via prescelta — consistente nella
creazione di un organismo per lo sviluppo della speci-
alita in cure palliative formato dai medici e infermieri
di tutte le regioni linguistiche meglio formati e/o con
maggiore esperienza, sotto la supervisione e la direzi-
one di esperti riconosciuti a livello internazionale — &
molto promettente e pud rappresentare un vigoroso
impulso alle cure palliative in Svizzera. Il lavoro al Bigo-
rio é stato improntato al reciproco rispetto. Per contro
molti non hanno giudicato positivamente la scelta
(naturalmente difficile) dei partecipanti e la rigida e
prematura considerazione delle diversita linguistiche.

Le relazioni che precedono riportano le impressi-
oni di partecipanti al Bigorio. Esse incoraggiano a
proseguire nel cammino iniziato con un organismo
ampiamente e chiaramente condiviso, con scenari ben
definiti e linee guida ottimali. Per raggiungere lo scopo
di «Cure palliative per tutti in Svizzera», come delinea-
to nel Manifesto di Friburgo, sono necessari impegni a
livello nazionale, logicamente coordinati dalla SSMCP,
e la disponibilita personale a ricercare ed elaborare un
€onsenso.

Quando chi lavora in cure palliative € uno specialista?



Renforcer la collaboration intercantonale dans le domaine des soins palliatifs

Le 23 janvier dernier, le Promotour de la Ligue suisse contre le cancer (LSC)
et de la SSMSP en faveur des soins palliatifs a fait halte dans le Jura bernois,
a Tramelan. Quelque 180 personnes ont manifesté leur intérét pour ce type
de soins en participant a cette Journée, placée sous le theme « Soins palli-
atifs dans I'arc jurassien (JU/BE — JU — NE) — Etat des lieux et perspectives ».
Les professionnels concernés ont constaté notamment que, dans la région
BEJUNE, les patients gravement atteints ou en fin de vie n‘ont pas acces
aux mémes conditions aux soins palliatifs. Pour corriger cette inégalité, ils se
sont accordés sur la nécessité de développer la collaboration intercantonale.
Dans ce but, une section régionale de la Société Suisse de Médecine et de
Soins Palliatifs se constituera le 26 mars a Tramelan. Plus de 60 personnes

ont déja annoncé leur intérét a participer a cette réunion.

Claudine Godat*
Renforcer la collaboration intercanto-
nale dans le domaine des soins palliatifs

Tramelan, 23 janvier 2003

Organisateurs de la Journée du 23 janvier, un Groupe
de travail interrégional ad hoc, la Ligue suisse contre
le cancer (LSC) et la SSMSP se sont fixé pour but que
tout patient gravement puisse avoir accés a des soins
palliatifs de qualité, afin de pouvoir faire face a la
maladie ou a la mort dans la dignité. Or, les ressour-
ces en matiére de soins palliatifs sont réparties de
facon inégale entre les régions, que ce soit au niveau
suisse ou plus spécifiguement au niveau de la région
francophone BEJUNE, ont relevé notamment le Prof.
Fritz Stiefel, président de la SSMSP, et Mme Catherine
Raemy-Bass, co-auteur de I'étude sur I'état des lieux
des soins palliatifs en Suisse en 1999-2000.

Pour pallier a ces inégalités, les experts de la région
BEJUNE qui se sont exprimés lors de la Journée de
Tramelan ont insisté sur le besoin de renforcer la
collaboration intercantonale dans le domaine des
soins palliatifs. Ainsi, les participants des trois régions
concernées ont été invités a participer le 26 mars
2003 a Tramelan a une premiére séance au cours de

* Claudine Godat, chargée de I'information, programmes psychosociaux de la
Ligue suisse contre le cancer.
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laquelle une section de la Société Suisse de Médecine
et de soins Palliatifs sera créée. En outre, un cadre
d’action et des priorités seront définis. Une soixantaine
de personnes ont déja annoncé leur intérét.

Cette section régionale aura a se pencher sur
plusieurs pistes esquissées a Tramelan : la désignation
d’un centre de référence en soins palliatifs pour la
région BEJUNE, la création d'équipes mobiles, un ren-
forcement de la coordination entre les institutions et
une stratégie pour élargir la formation. Pour parvenir a
ces buts, il sera probablement nécessaire de recher-
cher la conclusion de conventions intercantonales.

A Tramelan, la formation a aussi été au centre des
interventions remarguées de Mmes Francoise Porchet,
vice-présidente de la SSMSP et Jacqueline Pécaut,
infirmiére-cheffe a la Chrysalide, a La Chaux-de-Fonds.
Un exemple concret d'une politique cantonale en SP a
été présenté par Madame Clément du réseau de santé
ARCOS (Vaud).

Disparités régionales

Par ailleurs, les experts présents ont brossé un tableau
de la situation en matiére de soins palliatifs dans la
région BEJUNE. Ainsi, dans le canton du Jura, il existe
des ressources spécialisées en soins palliatifs dans de
nombreuses institutions de soins. Mais rares sont les
institutions qui ont défini une politique claire dans ce
domaine, selon une enquéte réalisée par Pierre-Alain
Charmillot, enseignant en soins infirmiers, auprés des
professionnels de la santé du canton du Jura. L'étude
révéle aussi un manque de coordination et des lacunes
importantes dans la formation des soignants.

Dans le Jura bernois, la difficulté principale est
I'absence de lits de SP dans des institutions de soins
situées dans la partie francophone du canton de Ber-
ne. Pour cette raison, observe le Dr. Dominique Brand,
de I'Hopital du Jura bernois a Saint-Imier, les patients
préférent le plus souvent rester hospitalisés dans la
région. Mais ceci peut poser des problemes adminis-
tratifs et financiers aux patients et a leurs proches, a
cause de la reconnaissance incompléte des prestations
de SP par les caisses-maladie ainsi que du manque de
convention intercantonale.

Depuis 1998, le canton de Neuchatel abrite La
Chrysalide, a La Chaux-de-Fonds, institution qui joue
un réle précurseur pour la région avec ses 14 lits de
SP ainsi que ses offres de formation et d'une équipe
mobile. La Chrysalide collabore déja avec bon nombre
de professionnels et de services du Jura et du Jura
bernois, reléve le Dr. Grégoire Gremaud, médecin
responsable de l'institution.
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Un débat nourri

Aprés une breve présentation par Michel von Wyss du
role de coordination que pourra jouer une section de
la SSMSP dans I'arc jurassien, la journée s’est achevée
par un débat réunissant divers professionnels de la
santé de I'arc jurassien ainsi que des responsables de
la politique de santé. Les participants au débat ont
engagé une discussion intéressante, alimentée aussi
par les questions engagées posées par la salle.

En conclusion, c’est une journée riche en constats
et en échanges qui s’est déroulée a Tramelan. Un
autre point fort a été la projection du film « La mort
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nécessaire », de Juliette Frey, a laquelle ont assisté la
grande majorité des participants. Et surtout, on n’en
est pas resté aux constats : il y aura une suite concréte
pour initier une coopération intercantonale, avec la
rencontre prévue le 26 mars. Grace a une couverture
médiatique (journaux, télévisions et radios) fort impor-
tante, I'opinion publique des trois régions a également
été sensibilisée a la problématique des soins palliatifs.

Merci encore aux membres du groupe de travail in-
terrégional ad hoc pour leur implication et aux Ligues
cantonales contre le cancer du Jura, de Neuchatel et
de Berne pour leur soutien financier.



Vie d'une unité de soins palliatifs au sein d'un hépital multi-site

Entre les années 1997 et 2000, la planification hospitaliére fribourgeoise
donne pour mission a I'hépital de Chatel-St-Denis I'ouverture d’une unité
de soins palliatifs de 12 lits pour le canton. Cette unité ouvre ses portes le
9.avril 2001 au sein d'une structure multi-site en gestation faite d'un centre
de soins aigué (site de Riaz) et de deux centres de traitement et de réadap-

tation (site de Billens et site de Chatel-St-Denis).

P.Vuichard, M.-F. Ernoux*
Vie d'une unité de soins palliatifs au
sein d'un hopital multi-site

* P.Vuichard, C’est donc au sein d’une institution en pleine re-
M.-F. Ermoux, unité structuration avec son cortége d’organigrammes et
cantonale de soins Lo . .
palliatifs, HSF, site de de restrictions budgétaires que nous avons construit
Chétel-St-Denis. notre unité, soucieux, comme chaque nouveau dépar-

tement, d’optimaliser nos compétences et objectifs
spécifiques.

Nous vous présentons ici, d'une part, notre tra-
vail clinique auprés des patients et de leur famille,
notre travail visant a répondre aux autres objectifs de
I'unité, a savoir le soutien et la formation continue de
I'équipe, et la diffusion de soins palliatifs et terminaux
de qualité, et d'autre part quelques remarques sur
notre vie communautaire avec I'institution dans sa
globalité.

Les neuf objectifs de I'unité de soins palliatifs
fribourgeoise

B £n lien avec I'équipe soignante
— Offrir soutien, formation continue a I'équipe et
prévenir |'épuisement professionnel

B £n lien avec le patient et sa famille

— Antalgie efficace et maitrise des symptomes
majeurs.

— Image de soi apaisée

— Authenticité dans les relations humaines

— Respect du terme naturel de la vie et respect de
la mort

— Alternance entre le domicile et I'unité

— Soutien de I'entourage pendant la maladie et aprés
la mort

— Soigner en intégrant les dimensions bio-psycho-
sociale et spirituelle en équipe interdisciplinaire

B £n lien avec la mission pédagogique
— Diffusion d'une pratique de soins palliatifs et
terminaux de qualité

palliativ-ch Nr. 1/2003
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L'équipe interdisciplinaire

composition de I'équipe interdisciplinaire théorique

avec une dotation soignante théorique de 1, 18/lit.

— médecin-cheffe :40% (FMH oncologie)

— médecin assistant : 100% sur 2 services

— Infirmiere cheffe d'unité : 100%

— spécialiste clinique 80% dont 60% dans les soins,
non repourvu depuis le Ter Aot 02

— infirmiéres niveau 1 et niveau 2: 540%

— aide soignante certifiée: 260%

— aide soignante: 210%

— physiothérapeute et ergothérapeute sur demande

— aumonier : 20% (2 demi-journées par semaine)et
sur demande

— Service social et liaison et Ligue contre le Cancer sur
demande

— diététicienne. 15%, revu a 10% dés septembre 02

— art-thérapeute stagiaire non rémunéré : 20%
(1 jour par semaine)

— personnel intendance 100%

— une équipe de 6 bénévoles se sont engagées
dans | ‘unité depuis juin 01 .Leur temps de présence
mensuelle a été de 48 heures en moyenne par
mois. 2 bénévoles se sont séparées de notre équipe
des octobre 2002.

Rapport d'activités d'avril 01 a décembre 02

B £n lien avec 'équipe soignante

2 heures mensuelles de supervision d’équipe par

une psychologue,

— 3 heures mensuelles a disposition pour une supervi-
sion individuelle

— 1 heure de massage par mois pour chacun

— 5 rencontres entre les cadres USP et Rive-Neuve

— 10 colloques de fonctionnement, espaces de paroles

— 8 séances conduite de projet interdisciplinarité

— 1 espace de paroles /mois pour les bénévoles

— 112 jours de formation externe soutenue par le HSF

B £n lien avec e patient et sa famille
— 197 patients et familles
Provenance :  47% domicile
34% HSF
19% autres services hospitaliers
— 242 séjours hospitaliers
— 126 patients décédés (64 %)
— Durée moyenne de séjour 24 jours
— Taux moyen d’occupation: (* Tableau)
— Suivi de deuil:  Concept, organisation,
accueil des personnes
endeuillées, soirée de retrouvailles
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— Convivialité: ~ Concept, recherche de fonds,
décoration, 4 expositions tempo-

//\ raires et vernissage, une soirée
80 /\\/_\/ contes
A N \\ W En lien avec la mission pédagogique
60 - — 85 semaines de stages
— 29 stagiaires
40— V'{ " 5 demi-journées d’'observations
8 personnes

* Tableau
100

20 S o 5 T P e e r D O 5P 22 demi-journées de formation externe
SEISTEFFIFTTFEIESSEISTESESFS#E o
N N & &g @ N & N @ & & _ ici
X & e &S £ oSS 434 participants

4 demi-journées interventions/débats

L' Hopital Sud Fribourgeois (HSF), un hépital multi-site Notre appartenance a I'HSF.
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Riaz B Avantages
— Plateau technique hospitalier a disposition a tout
Urgence 24/24 instant ce qui demande une réflexion Soins Palliatifs
Medecine aigue a tout instant et permet des soins palliatifs « ac-
Chirurgie générale tifs »
Orthopédie ' ) o )
Anesthésiologie- réa. — Offre précoce en Soins Palliatifs chez les patients
Soins continu cancéreux, compte tenu de la collaboration étroite
Gynéco — obstétrique avec le service d’Oncologie
Heémodialyse - Multidisciplinarité a disposition rapide et perfor-
Oncologie
mante.
— Objectifs et mission validés, reconnus et soutenus
par la structure globale
Chatel-St-Denis — Eventail large de formations HSF disponibles pour
tous
Tte et réadaptation — Libre circulation du personnel possible entre les
Readapt. Respiratoire services permettant une distance bénéfique.
Médecin subaigué —
gériatrie o
W Difficultés

Consult. Ostéoporose

Soins palliatifs

Billens

Ttt et réadaptation
Réadapt. cardio-vasc.
Médecine subaigué —
gériatrie

Alcoologie

Maintenir au quotidien la notion « lieu de vie » par
ex, repas en commun, décoration, sous le regard
des autres.

Interdisciplinarité difficile au quotidien compte
tenu des priorités et des organigrammes spécifi-
ques a chaque service.

Exigence d’équilibre budgétaire global par exemp-
le notre art-thérapeute n’est pas pour 2002 une
priorité budgétaire.

Formations spécifiques a négocier.

Difficultés dans le recrutement d'un personnel
formé ou au moins sensibilisé ( 8 soignants ont
quitté I'unité en 2002, remplacés par du personnel
intérimaire pour des durées de 3 a 10 semaines.)
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Art thérapie et soins palliatifs

Conclusion.
Le besoin de Soins Palliatifs dans le canton de Fribourg
est bien réel non seulement auprés des patients et
de leurs proches mais aussi auprés des soignants
émanant des divers établissements hospitaliers et
médicaux sociaux.

Nous ressentons de plus en plus un besoin de dif-
fusion, de formation interne et externe, de travail en
réseaux qui pour nous est primordiale pour que dans
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un avenir proche tout patient atteint d’'une maladie
évolutive non guérissable ait acceés a des soins palliatifs
de qualité.

Nous nous souhaitons pour 2003 de trouver au
mieux les moyens habiles pour soulager les patients de
leur souffrance et de nous trouver les moyens d’une
collaboration essentielle au sein de I'HSF dans le can-
ton et au niveau suisse.

Art thérapie et soins palliatifs

Depuis plus d'une année, en paralléle a ma forma-
tion d'art-thérapeute, je viens a Chatel-St-Denis un
jour par semaine dans le but d’animer un atelier. Je
circule dans le service de soins palliatifs dans le plus
grand respect de la liberté des malades. Je commence
par rechercher, puis établir la relation juste avec la
personne. Je prends ainsi contact avec elle, frappe a sa
porte, entre dans sa chambre, I'écoute et I'invite selon
sa capacité et son souhait du moment a bénéficier de
I'atelier d'art-thérapie.

L'approche utilisée est centrée sur le processus créa-
tif en tant que modalité thérapeutique. La commu-
nication et I'échange entre le bénéficiaire de soins et
moi-méme sont orientés par le processus créatif et les
productions artistiques du patient.

L'art-thérapie a pour but la transformation et la
résolution de situations conflictuelles, la croissance
et le développement harmonieux de I'individu, son
individuation. Elle est pratiquée individuellement ou
en groupe. Dans un premier temps le patient se fami-
liarise avec différents matériaux, ce n’est qu’ensuite
qu’intervient la verbalisation. Les matieres propres a
la peinture et au modelage de la terre sont utilisées
par le patient pour s'exprimer, pour représenter ses
sentiments, pensées, souvenirs, conflits, ressources,
sans que n'intervienne un jugement de valeur ou
d’esthétique des productions créées. Les créations ne

sont ni analysées, ni jugées; elles sont utilisées comme
outils pour faciliter I'expression de soi et les prises de
conscience.

Un patient, lorsqu’il réalise qu'il va mourir dans les
mois ou les semaines qui suivent, peut avoir le senti-
ment de ne plus étre aux commandes de sa vie. Ses
projets a longs termes disparaissent et un sentiment
d'impuissance émerge. Accomplir sa propre histoire
apparait souvent comme un besoin, une nécessité a
la fin de son existence. L'atelier d'art-thérapie en soins
palliatifs vient dans ce sens donner la « parole » aux
patients afin qu’ils puissent exprimer leurs sentiments,
peurs, espoirs, révoltes, malaises, projets, désespoirs,
joies et tristesses dans les derniers instants de leur

vie. La « parole » leur est donnée a travers un moyen
artistique qui peut leur paraftre souvent inhabituel.
Par les mots, qui parfois trahissent un sentiment et

ne sont alors qu’un péle reflet d'un ressenti, la réalité
est souvent déformée. Loin des mots, la peinture,

le collage et le modelage viennent soutenir le dis-
cours et laisser un espace pour que parfois se disent
I'inexprimable et I'insoupconnable. S'exprimer dans
un atelier d'art-thérapie revient a travailler en premier
lieu dans le non-verbal ; le verbal ne vient qu’ensuite,
au moment ol une analyse de la signification de
I'ceuvre est faite par son créateur et donne naissance
aux prises de conscience. Cela peut étre I'occasion par
exemple de reconnaitre le fait que sa vie est en train
de se terminer, consentir a sa propre mort, accepter
sa condition d"homme. L'expérience vécue en art-
thérapie est partagée lors du colloque interdisciplin-
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«Reconnaissance»
ceuvre d’un participant
a l'atelier reproduit avec
autorisation.
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aire du jeudi avec I'ensemble de I"équipe soignante.
Les chemins empruntés par les personnes malades
approchées a travers un art, trouvent alors toute leur
reconnaissance.

Que le bénéficiaire de soins soit dans le déni, la révolte
ou le marchandage dans le processus de deuil, de
lacher-prise qu'il traverse en fin de vie, I'art-thérapie
vient s’inscrire dans un acte de communication, sans
pour autant devenir intrusive; elle contribue a nourrir
non seulement la quéte d’autonomie que le patient
peut rechercher, mais aussi son besoin de raccom-
modement avec lui-méme, de remise en accord avec
I'autre, de réconciliation avec le monde. En soins palli-
atifs, I'art-thérapie devient I'occasion d'un échange
entre étres vivants aux frontieres de la vie. Elle vient

au service d’une « parole », d'un ordre autre que celui
de la technique ou de la science, mais qui venant s’y
joindre, aide I'homme a tenir debout, a grandir dans

la difficulté.

Institutionen
Institutions
Instituzioni




Diagnosing Dying: Guidelines fiir ein gutes Sterben PallioSco pe

Diese Rubrik macht aufmerksam auf neue wichtige Zeitschriften-Artikel, Blicher, Web-Sites oder andere Quellen welche die Tatigkeit inter-

disziplinarer Palliative Care-Teams relevant beeinflussen. Kurze Beitrage aller Berufsgruppen sind in allen Landessprachen willkommen.

Cette rubrique veut attirer 'attention sur d‘importants nouveaux articles de revues, des livres, des sites internet ou d‘autres sources qui
peuvent concerner I'activité d'équipes interdisciplinaires de soins palliatifs. Des contributions bréves de toutes les professions sont les

bienvenues dans les langues nationales.

Questa rubrica vuole attirare I'attenzione su importanti nuovi articoli di riviste, libri siti internet o altre fonti che possono riferirsi ad

attivita di équipe interdisciplinari di cure palliative. Brevi contributi di tutte le professioni sono benvenuti nelle lingue nazionali.

Florian Strasser
Diagnosing Dying: Guidelines fiir ein
gutes Sterben

Sterbende Patienten im Spital erfahren oft einen versible von nicht-reversiblen Prozessen (z.B. transiente
unwdirdigen Tod, weil der Sterbeprozess nicht wahr- Verwirrung, Ueberwasserung, schwere Verstopfung)
und ernstgenommen wird. Einfache Richtlinien aus bei schwer kranken Patienten zu unterscheiden.
Liverpool befahigen auch nicht in Palliative Care Dieser Artikel macht Mut, Leitplanken fir ein gutes
spezialisiertes Spitalpersonal nach der «Diagnose des Sterben im eigenen professionellen Umfeld zu entwi-
Sterbeprozesses» zu suchen (Bettlagrigkeit, Unan- ckeln.

sprechbarkeit, verminderte Nahrungs- und orale Medi-
kamentenaufnahme). Es wird beschrieben, was einen
hindern kann eine solche Diagnose zu stellen (z.B.
falsche Hoffnung, Unsicherheit, schlechte Kommuni-

kation), und wie sich eine Fehldiagnose auswirkt (z.B. Ellershaw J and Ward C. «Care of the dying patient:
Vertrauensverlust, verpasste Gelegenheit, pathologi- the last hours of life.»
sche Trauerreaktion). BMJ 2003, Seiten 326:30-4.

Einfachste praktische Hinweise beschreiben
Komforttherapie (fokussiert auf Schmerz, Agitation,
Sputum, Uebelkeit und Erbrechen), klare Entschei-
dungsfindung fur medizinische (Nicht-)Interventionen,
Vereinfachung der Medikation, Kommunikation, sowie
religiése und spirituelle Unterstitzung.

Diese ausgezeichnte Ubersichtsarbeit fasst pragma-
tische Richtlinien fur ein gutes Sterben zusammen, wie
sie in Liverpool Uber Jahre sorgfaltig entwickelt wor-
den sind. Diskutabel sind die Kriterien fur die Diag-
nose des Sterbeprozesses, da oft spezialisertes Wissen
und Kénnen in Palliative Care notwendig ist, um re-
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Wiirde terminal kranker Patienten / Besser sterben

Florian Strasser

Wirde terminal kranker Patienten

Woirde ist in Palliative Care ein relevantes Thema,
aber Uber das «Wirde-Empfinden» [sense of dignity]
des Patienten ist wenig bekannt. Eine interdiszipli-
nare Gruppe (Pflegende, Aerzte, Psychologe) aus 2
kanadischen Palliative Care-Einheiten erfasste bei

213 Patienten (medianes Ueberleben 71 Tage) das
Ausmass ihres «Warde-Empfindens» (7 Stufen: ernied-
rigt, beschamt, verlegen). Gleichzeitig erfolgte eine
systematische Messung von 6 Bereichen: empfundene
Belastung durch 13 Symptome (patient’s sense of
symptom distress), sensorische und affektive Schmerz-
Erfahrung (McGill pain questionnaire), funktionelle
Unabhéangigkeit (bei sechsVerrichtungen des taglichen
Lebens), Lebensqualitdt und soziale Unterstitzung
(wie gross und wie befriedigend sind sie?), sowie
emotionales Befinden (Sterbenswunsch, Angstlichkeit,
Hoffnungslosigkeit, Wille zu leben, Sich als Last fiir
andere empfinden).

16 von 213 Patienten (7.5%) hatten ein verletztes
«Wirde-Empfinden» (definiert > 3/7). Diese waren

PallioScope

jinger bei gleichem medianen Uberleben. Sie hatten
einen starkeren Todeswunsch resp. verminderten Le-
benswillen, waren angstlicher, depressiver, hoffnungs-
loser, Darmfunktion, Inkontinenz, Kérperbild, und
Schmerzsituation waren schlechter, und sie brauchten
mehr Hilfe beim Baden und Anziehen. Als unabhén-
gige Faktoren fir eine verletztes Wiirdeempfinden
wurden das Koérperbild, das Geflhl, eine Belastung zu
sein fir Andere, Hilfe beim Baden, Schmerzen, und
ein stationarer Aufenthalt identifiziert.

Diese Arbeit dokumentiert, dass bestimmte (hier
untersuchte) Belastungsfaktoren von terminal kranken
Patienten assoziiert sind mit einem verletzten Wurde-
empfinden.

(Chochinov HM, Hack T, Hassard T, Kristjanson LJ,
McClement S, Harlos M. «Dignity in the terminally
ill: a cross-sectional cohort study»

Lancet 2002;360(9350):2026-30.
http:/Avww.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?cmd=R
etrieve&db=PubMed&list_uids=12504398&dopt=
Abstract)

Sterben in Wiirde — das wiinscht sich jede und jeder. Beobachtungen aus

dem Alltag des Spitals Limmattal in Schlieren und bei einem Bestattungsun-

ternehmer zeigen, dass dies moglich ist.

Claude Fuchs

BESSER STERBEN - Was man alles darf,

wenn man nichts mehr kann
DOK 24. Februar 2003 auf SF DRS 1
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In geduldigen, diskreten Beobachtungen zeigen
Marianne Pletscher und ihr Team im Pflegezentrum
des Spitals Limmattal, «was man alles darf, wenn man
nichts mehr kann». So lautet die Devise von Dr. Ro-
land Kunz, des dort arbeitenden arztlichen Leiters, und
des gesamten Pflegeteams. Drei Menschen starben
wahrend der Filmaufnahmen. Aber im Zentrum steht
nicht der Tod, sondern das hohe Mass an Lebensqua-

litat, das Schwerkranke dort geniessen. Nicht Lebens-
verldngerung um jeden Preis ist dem Team wichtig,
sondern Pflege, die jedem und jeder hilft, bis zum
letztmoglichen Moment sinnvoll zu leben. Die Wiirde
und die Selbstbestimmung héren auch nach dem
Tod nicht auf. In drei Kurzbesuchen beim Fricktaler
Bestatter Rico Biaggi zeigt der Film, wie Kranke und
Angehorige von Verstorbenen Winsche zum letzten
Gang aussern kénnen.

Der Film eignet sich ausgezeichnet, um ein Publi-
kum auf die Anliegen und Méglichkeiten von Palliative
Care zu sensibilisieren, sei es in der Oeffentlichkeits-
arbeit, sei es im Unterricht. Da der ganze Film doch
gegen eine Stude dauert, ist auch eine ausschnittswei-
se Visionierung denkbar. Der Film kann demnachst im
Fernsehshop gekauft werden: www.dok.sfdrs.ch/shop

Buch und Regie: Marianne Pletscher,

Kamera: Werner Schneider, Ton: Roland Arngrip,
Schnitt: Pamela Myson, Musik: Max Lasser,
Lange: 58'52.



Fins de vie : un temps pour quoi? / Bilan de compétences en soins

Michel von Wyss
Fins de vie: un temps pour quoi?
L'invention du mourant.

Violence de la mort pacifiée

Dans la revue ESPRIT de janvier 2003, pages 139
a169, Robert William Higgins nous livre un analyse
décoiffante des soins palliatifs et de I'euthanasie. Cet
expert formateur en soins palliatifs jette aujourd’hui
un regard psychanalytique sans concession sur ces
deux versions de la mort soi-disant pacifiée.

Il stigmatise I'impossibilité de remplacer la perte du
sens des rites de notre société par la psychologisation
de la mort, au nom de I'autonomie du mourant.

PallioScope

Il dénonce le paradoxe de la médicalisation de la

mort que représentent tant les soins palliatifs que
I'euthanasie alors méme que I'un et I'autre s'en défen-
dent et prétendent méme lutter contre.

L'auteur met enfin en évidence que notre incapacité
collective, anthropologique, a représenter désormais
la mort nous a conduit a créer une nouvelle catégorie
d’ «exclus» choyés, victimes héroiques: les mourants.
Cela permet a chacun des vivants de se décharger sur
cette catégorie nouvelle de sa finitude, de sa condition
de mortel.

Excellent article a lire absolument chaque fois que
I'on se sent tres satisfait du travail fourni dans nos
équipes de soins palliatifs. ..

Michel von Wyss
Bilan de compétences en soins
palliatifs

Jacqueline Pécaut, infirmiére cheffe de la Chrysali-
de, aélaboré un « bilan de compétences » pour les
membres de I'équipe soignante de la Chrysalide, en
rédigeant une soixantaine de questions basées sur les
différents chapitres des recommandations nationales
de formation de la SSMSP, (Berne, aoGt 2002). Aprés
utilisation de ce questionnaire aupres de toutes les
soignantes de notre équipe, il s'avere que cet outil est
trés utile pour déterminer les points forts et les points
a améliorer. Les soignantes ont trouvé cet exercice trés
intéressant, voire ludique, I'une d’entre elles ayant
méme remercié de « prendre soin » d’elle de cette
facon !

Les intéressé(e)s peuvent prendre directement contact
avec Jacqueline par e-mail :
jacqueline.pecaut@ne.ch
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Accompagnement en fin de vie et soins palliatifs en EMS

Michel von Wyss

Accompagnement en fin de vie et

soins palliatifs en EMS

45

Lu un trés beau travail de mémoire de fin d'études a
I'Institut d’Etudes Sociales de Geneéve, paru en janvier
2003: «Regards professionnels sur I'accompagnement
en fin de vie et les soins palliatifs dans deux EMS.
Quelles pistes pour une meilleure prise en charge?»

Pauline Savelieff-Dupraz, éducatrice spécialisée et
Fanny Van De Poel, assistante sociale ont fait un grand
travail: abordant tout d'abord la situation de la per-
sonne agée en Occident, puis sa vie en EMS et enfin
les conditions de la fin de vie dans deux EMS, avec les
regards croisés de divers membres des équipes de ces
EMS, mais aussi de professionnels confirmés en soins
palliatifs qui leur sont extérieurs, Fanny et Pauline
remettent «l'église au milieu du village»: les EMS ne
sont pas des unités spécialisées de soins palliatifs et
C'est bien comme ca. Les compétences qui doivent
étre acquises pour assurer une meilleure qualité des
fins de vie ne sont qu’'un des aspects qui concernent
les EMS, a coté d'autres caractéristiques d'un lieu de
vie gériatriqgue comme par exemple I'animation. Les
auteures mettent en évidence toute une série de pistes
d’amélioration qui, pour n'étre pas révolutionnaires,
n’en constituent pas moins un vade mecum important
et utile:

Que chaque résident ait un ou une référent(e) dans
I'équipe;

Que I'histoire de vie du patient soit faite dés son
arrivée dans I'EMS si besoin est avec |'aide de ses
proches;

— Que les lieux soient aménagés de facon a permettre
le recueillement, la prise en compte de la dimension
spirituelle de I'accompagnement;

— Que la volonté du résident puisse étre connue puis
respectée grace a la rédaction assez précoce de
directives anticipées;

— Que, lorsque la fin de vie est la, le personnel con
cerné puisse se rendre disponible, prendre le temps
nécessaire pour |'accompagnement;

PallioScope

— Que les proches soient intégrés tant dans la prise en
charge de la personne tout au long de son séjour
gue dans I'accompagnement en fin de vie;

— Qu'une place soit donnée aux bénévoles dans cet
accompagnement;

— Que les EMS donnent une place aux travailleurs
sociaux pour y développer I'interdisciplinarité, le
regard autre que médical et soignant sur le résident
et ses proches;

— Faire une place aux questionnements éthiques;

— Intégrer une formation continue des soignants a
I"évaluation et au traitements des symptdmes et
notamment de la douleur;

— Proposer des soutiens d’équipes: supervision,
écoute, respect, reconnaissance, valorisation,
formation ...

Cela implique d'intégrer les préoccupations de fins de
vie de qualité dans la philosophie des EMS pour qu'ils
ne dépendent pas du bon vouloir de certains profes-
sionnels, mais d'une volonté et de moyens émanant
de la direction et qui sont le fait de toute I'équipe. Ce
travail sérieux, malgré la modestie des auteures, mé-
riterait d'étre connu dans les EMS de Suisse romande
qui pourraient discuter et compléter les pistes pro-
posées pour en faire, pourquoi pas, un guide ensuite
largement diffusé.



Palliative Care Promotour in Aargau

Leserforum
Forum du lecteur
Forum del lettore

Das LeserForum gibt Ihnen die Méglichkeit, uns Ihre Meinung zu Artikeln aus «Palliative-CH» oder zu Ereignissen und Veranstaltun-
gen rund um Palliative Care mitzuteilen. Auch fur Ihre Anregungen und Ideen sind wir offen. Die Redaktion behdlt sich allerdings vor,
Beitrage zu kurzen.

Néchstes Mal waren wir besonders an lhrer Meinung zu dieser ersten Ausgabe von «Palliative-CH» interessiert.

Senden Sie lhr Mail bis Mitte Mai an claude.fuchs@triemli.stzh.ch

Le Forum du Lecteur vous donne la possibilité de nous faire connaitre votre avis sur des articles publiés dans «Palliative-CH» ou sur des
événements ou des manifestations autour des soins palliatifs. Nous sommes ouverts aussi pour vos propositions ou vos idées. La rédac-
tion toutefois se réserve le droit de raccourcir vos contributions.

La fois prochaine, nous serions particulierement intéressés a connaitre votre avis sur de premier numéro de «Palliative-CH».

Faites-nous parvenir votre mail d'ici milieu mai a claude.fuchs@triemli.stzh.ch

L' Angolo del lettore vi da la possibilita di farci conoscere la vostra opinione sugli articoli pubblicati in “Palliative-CH" oppure su

avvenimenti o manifestazioni che riguardano le cure palliative. Siamo aperti anche alle vostre proposte e idee. Tuttavia la redazione si

riserva il diritto di abbreviare i vostri scritti

La prossima volta saremo particolarmente interessati alla vostra opinione sul primo numero di «Palliative-CH».

Scriveteci entro la meta di maggio a claude.fuchs@triemli.stzh.ch

F. Stiefel*

Palliative Care Promotour in Aargau:
Bericht Infokara 4/2002, S. 44-46
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In der letzten Nummer der deutschen Ausgabe von
Infokara wurde ich in einer Berichterstattung Uber die
obengenannte Veranstaltung wie folgt zitiert: ,Wer
auf Ambiente setzt, geht ins , La Chrysalide», Centre
de Soins Palliatifs in La Chaux-de-Fonds. Und wer eine
umfassendere medizinische Infrastruktur bevorzugt,
geht nach Aubonne.»

Ich wurde falsch zitiert. Ich habe damals darauf
hingewiesen, dass es in der palliativen Betreuung
Patienten mit verschiedenen Bedurfnissen gibt, und es
daher Sinn macht, verschiedene Strukturen zu haben,
die sich in den medizinischen Versorgungsmaglichkei-
ten unterscheiden. Einen Satz wie den oben zitierten
empfinde ich als Banalisation der Situation in der sich
Patienten mit schweren Krankheiten befinden. Dieser

Satz mag berechtigt sein, wenn man Uber Klienten
eines Fitness-Centers spricht, er ist es aber nicht in
einem Bericht Uber Kranke.

Es fallt immer wieder auf, dass sowohl in den
Berichterstattungen von Laien als auch in Artikeln
von Fachleuten sprachlich inadequat mit Themen aus
dem Bereich von Palliative Care umgegangen wird. So
erschien vor kurzem in einer Fachzeitschrift ein Beitrag
Uber die Sexualitat bei Patienten mit fortgeschrittenen
Erkrankungen unter dem Titel: ,No sex please, we are
dying» in Anlehnung an eine Fernsehsendung ,,No
sex please, we are British»... Ich empfinde dies als
respektlos. Auch innerhalb von Palliative Care gibt es
Fachleute, die offensichtlich das Leiden banalisieren
mussen und nicht fahig sind, der aussergewohnlichen
Lage von Sterbenden gerecht zu werden und dem Tod
ohne Verleugnung oder Banalisierung zu begegnen.

Prof. F. Stiefel, Lausanne, Prasident SGPMP



Quand les jours nous sont comptés... / Wenn die Tage gezahlt sind...

Cet appel a été adressé a tous les médias par le comité de la «Journée des

malades 2003». Celle-ci était placée sous le signe des soins palliatifs.

F. Stiefel

Quand les jours nous sont comptés...

Nous assistons au progrés considérable de la mé-
decine, devenue ainsi de plus en plus puissante.
Notre société qui s'en félicite, néglige d'une maniére
inquiétante, la maladie incurable, le vieillissement et
la mort. En les négligeant, notre société se prive de
I'accés aux aspects essentiels de son existence et de
la possibilité de répondre aux besoins des personnes
gravement malades et mourantes ainsi que de leurs
proches.

Nous rencontrons la mort journellement mais elle
ne fait qu'apparaitre et disparaftre rapidement sur nos
écrans de télévision pendant que parmi nous, autour
de nous, elle est discrétement effacée. Cette invisibilité
nous la rend impensable et clivée de notre existence.
Le déni de la mort est commode mais nous empéche
de mdrir, de donner la priorité a ce qui fait sens et de

Nachrichten SGPMP
Nouvelles SSMSP
Notizie SSMCP

valoriser les moments de présence a la vie. Nous cou-
rons derriére des choses qui — sous |'optique de notre
mortalité — apparaissent vaines et méme indignes. La
souffrance est alors encore plus grande. Entre la gué-
rison et I'euthanasie, réserverons-nous un espace pour
penser |'existence humaine dans toute sa dimension?

Sur le plan individuel donc, une réflexion sur les li-
mites de la vie et les possibilités de la médecine est né-
cessaire. C'est seulement en acceptant ces limites que
I'homme peut arriver a jouir du possible et a trouver
du sens. Au niveau de la société, une réflexion sur la
médicalisation de la mort et les limites de la médecine
s'impose également. Ceci est d’autant plus impor-
tant dans un temps ou les possibilités thérapeutiques
augmentent et les ressources financiéres diminuent.
La médecine, pour sa part, doit reconnaitre que les
patients souffrant de maladies chroniques, évolutives
et les mourants ont des besoins auxguels elle ne peut
pas répondre uniquement avec des moyens médico-
techniques. Une prise en charge adéquate inclut les
dimensions psychologiques et sociales et I'accés aux
soins palliatifs pour tous.

Dieser Aufruf wurde vom Komitee «Tag der Kranken 2003» an alle Medien
gesandt. Der Tag der Kranken stand dieses Jahr unter dem Zeichen von

Palliative Care.

F. Stiefel

Wenn die Tage gezahlt sind...

Wahrend unsere Gesellschaft den bedeutenden
Fortschritt einer immer machtiger werdenden Medizin
begrusst, vernachlassigt sie die unheilbaren Krank-
heiten, das Alterwerden und den Tod. So verschliesst
sie sich den grundsétzlichen Einsichten in ihr Dasein
und verunmaéglicht, dass die Bedurfnisse der Schwer-
kranken und Sterbenden sowie deren Angehérigen
wahrgenommen werden.

Wir begegnen dem Tod téglich; aber er flimmert nur
flichtig Uber unsere Bildschirme und bleibt um uns
herum diskret versteckt. Durch diese Unsichtbarkeit
wird der Tod unvorstellbar und von unserem Leben
getrennt. Die Verleugnung des Todes ist vielleicht be-
guem; sie verhindert aber, dass wir wachsen, sinnvolle
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Prioritaten setzen und die Gegenwart erleben. Wir
rennen Dingen hinterher, die — aus der Sicht unserer
Sterblichkeit — leer und sogar unwdrdig erscheinen.
Das Leiden wird dann noch grosser. Werden wir uns
einen Raum zwischen Gesundung und Euthanasie
bewahren, in dem die menschliche Existenz in all ihren
Dimensionen verstanden wird?

Es ist also notwendig, dass jeder Einzelne Uber die
Grenzen des Lebens und der medizinischen Méglich-
keiten nachdenkt. Nur wenn diese Grenzen akzeptiert
werden, kann der Mensch sich am Maglichen erfreuen
und darin Sinn finden. Auch als Gesellschaft mussen
wir uns mit der Medikalisierung des Todes und den
Grenzen der Medizin auseinandersetzen. Dies wird
umso wichtiger in einer Zeit, da die therapeutischen
Moglichkeiten sich erweitern und die finanziellen Res-
sourcen sich verringern. Innerhalb der Medizin muss
erkannt werden, dass Patienten mit chronischen, fort-
schreitenden Erkrankungen und Sterbende nicht nur
mit medizinisch-technischen Mitteln begegnet werden
kann. Eine angemessene Behandlung umfasst die
psychischen und sozialen Dimensionen und gewahrt
den Zugang zur palliativen Medizin.



Quando i nostri giorni sono contati...

Questo appello e stato inviato dal comitato della «Giornata del malato 2003»

a tutti i media. La giornata di quest’ anno era all'insegna delle cure palliative.

F. Stiefel

Quando i nostri giorni sono contati...

Noi assistiamo al considerevole progresso della medici-
na, che diventa sempre piu potente. La nostra societa
se ne rallegra, ma trascura in modo inquietante la
malattia incurabile, I'invecchiamento e la morte. Cosi
facendo, la societa si priva dell’accesso agli aspetti
essenziali della sua esistenza e della possibilita di
rispondere alle necessita delle persone gravemente
malate e morenti e dei loro familiari.

Incontriamo ogni giorno la morte. Ma essa appa-
re e scompare rapidamente solo sugli schermi della
nostra televisione, mentre & discretamente nascosta
fra noi ed attorno a noi. Questa invisibilita ce la rende
inimmaginabile e separata dalla nostra esistenza. La
negazione della morte & forse comodo, ma ci im-
pedisce di maturare, di dare priorita a cid che ha un

Nachrichten SGPMP
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significato e di valorizzare i momenti di presenza alla
vita. Rincorriamo cose che — nell’ottica della nostra
mortalita — appaiono vane ed anche indegne. La sof-
ferenza e allora ancora maggiore. Tra la guarigione e
I'eutanasia, saremo capaci di riservare uno spazio per
pensare |'esistenza umana in tutta la sua dimensione?
E’ quindi necessaria, sul piano individuale, una
riflessione sui limiti della vita e sulle possibilita della
medicina. E’ solo con I'accettazione di questi limiti
che I'uomo puo arrivare a godere del possibile ed a
trovare un significato. A livello della societa, si impone
ugualmente una riflessione sulla medicalizzazione
della morte e sui limiti della medicina. Cio € ancora
pit importante in un’epoca nella quale aumentano
le possibilita terapeutiche e diminuiscono le risorse
finanziarie. Da parte sua, la medicina deve riconoscere
che i malati affetti da malattie croniche ed evolutive
ed i morenti hanno necessita alle quali essa non puo
rispondere solo con mezzi medico-tecnici. Una presa
a carico adeguata include le dimensioni psicologiche e
sociali e I'accesso alle cure palliative.

Bern, 24. Juni 2003, Jahrestagung und Generalversammlung der SGPMP

Berne, 24 juin 2003, Journée annuelle et assemblée générale de la SSMSP

Nachdenken liber die Medizin -
Nachdenken tiber Palliative Care

Penser la médecine -
penser les soins palliatifs
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Alle Vortrage, Diskussionen und die Generalversamm-
lung werden simultantbersetzt.

Toutes les conférences, les discussions et |'assemblée
générale seront traduites simultanement.

Hotel Ador, Laupenstrasse 15, 3001 Bern,

Tel. 031 388 01 11, www.hotelador.ch

3 Minuten zu Fuss vom Bahnhof / 3 minutes a pied de
la gare

Preis: Mitglieder SGPMP 50.— CHF,

Mittagessen inbegriffen; Nicht-Mitglieder: 100.— CHF.
Prix: Membres de la SSMSP: 50.— CHF, diner inclus;
Autres: 100.— CHF

Anmeldung: Durch Einzahlen des Preises auf Postkon-
to / S'inscrire en versant le prix au compte postal 10-
315-8, UBS Lausanne/Chailly, Kto 243 - F 833 874.0

Programm / Programme

10h L'enjeu des soins palliatifs / Herausforderung
Palliative Care
F. Stiefel, Président SSMP / Président SGPMP

10h15 Die Zukunft der Medizin / L'avenir de la médecine
Prof. W. Stauffacher, Président der Schweizeri-
schen Akademie der Medizinischen Wissenschaf-
ten (SAMW), Basel / Président de I’Académie
Suisse des Sciences Médicales (ASSM), Béle

10h45 Penser les soins palliatifs / Nachdenken tber
Palliative Care
Prof. Alex Mauron, Unité de recherche et
d’enseignement en bioéthique, Faculté de méde-
cine, Université de Geneve / Abteilung fir bio-
ethische Forschung und Lehre, Medizinische
Fakultédt, Universitat Genf

11h15 Diskussion / Discussion
R. Kunz / F. Porchet

11h45 3 Ausgewadhlte Kurzvortrage /
3 communications libres
R. Seiler / N. Steiner

12h30 Mittagessen / diner

14h00 Poster Rounds
F. Strasser / S. Eychmdiller

14h30 Preise SAMW / Prix ASSM

14h45 Die Sektionen der SGPMP stellen sich vor /
les sections de la SSMSP se présentent
C. Steiger

15h15 Generalversammlung / Assemblée générale

16h45 Ende der Jahrestagung / Fin de la journée annuelle




Region Bern

Fur Herbst 2003 planen wir die Grindung einer Sektion Bern der SGPMP.
Da wir das Rad nicht neu erfinden wollen, sind wir sehr dankbar, dass die
Prasidentinnen der Sektionen Zurich und Nordwestschweiz uns ihre Erfah-

rungen mitteilen und Papiere zu Verfigung stellen.

Region Bern

Voraussichtliche Zielsetzungen

M Vernetzen Wir wollen Personen und Institutionen,
die sich im Kanton Bern fir Palliative
Care einsetzen, miteinander bekannt
machen, den Informations- und
Erfahrungsaustausch férdern und die
Aktivitaten vernetzen.

M Fordern Wir wollen Palliative Care im kanto-
nalen Gesundheitswesen bekannt
machen und ihre Verwirklichung
unterstttzen.

M Informieren Wir wollen die Offentlichkeit tiber
Bedingungen und Méglichkeiten von
Palliative Care informieren.

Voraussichtliche Zielgruppe

sind Personen und Institutionen, die Palliative Care im
Kanton Bern im Sinne der oben genannten Zielsetzun-
gen fordern wollen.

Da in der Deutschschweiz erst die Sektionen Zurich
und Nordwestschweiz bestehen, soll das Netzwerk
Bern auch offen sein fir Mitglieder aus Gebieten,
welche an den Kanton Bern angrenzen.

Voraussichtliche Arbeitsweise

In diesem Netzwerk soll der Vorstand mit Arbeitsgrup-
pen gemeinsam an Projekten arbeiten.

Das Netzwerk wird eine enge Zusammenarbeit mit
der SGPMP und den anderen Sektionen pflegen. Ins-
besondere mit der Sektion im Jura, da wir hoffen, dass
sich franzdsischsprachige Mitglieder aus dem Kanton
Bern dort engagieren und deutschsprachige Mitglieder
vom Jura in unserer Sektion Bern.

Voraussichtliches konkretes Vorgehen

— Bekanntgabe der Absicht,eine Sektion Bern zu
gruinden anlasslich der Promotour am 6. Juni 2003.

palliativ-ch Nr. 1/2003

(%
o

Sektionen
Sections
Sezioni

— Grindung des Vereins Netzwerk Bern, einer Sektion
der SGPMP im Herbst 2003.

— Bildung von Arbeitsgruppen fur Projekte.

— Organisieren von Palliative Care Fallbesprechungen
fur Fachpersonen.

— Planung von Forumsveranstaltungen zum Thema
Palliative Care fir die Offentlichkeit.

Wir wirden es begrissen, wenn noch mehr Personen
zur Planungsgruppe stossen wirden. Insbesondere
ware es hilfreich, jemanden mit Erfahrung im Aufbau
eines Vereins und eine Person mit EDV-Kenntnissen in
der Gruppe zu haben. Ideal ware es, eine Person fir
administrative Arbeiten zu finden, die bereit ist, vor-
erst ehrenamtlich zu arbeiten, spoter aber angestellt
werden kénnte.

Die Planungsgruppe

Nelly Simmen, Leiterin Palliative Care, Station fur Palli-
ative Therapie, Bern

Chris Sterchi, Koordinatorin im >>zapp (Zentrum fur
ambulante Palliative Pflege)

Ursula Biaggi, Leiterin der Palliativgruppe am
Lindenhof

Fur Informationen melden Sie sich bitte bei:
Nelly Simmen, nelly.simmen@dhbern.ch
Tel. 03133770 13



Projet de section régionale Berne francophone, Jura et Neuchatel

Projet de section régionale Berne

francophone, Jura et Neuchatel

Plusieurs membres de la SSMSP, professionnels et
bénévoles intéressés de ces trois cantons, envisagent
depuis quelgues années la création d'une section ré-
gionale de la SSMSP. Ce projet pourrait se concrétiser
durant le premier semestre de 2003.

L'état des lieux et les perspectives des soins palliatifs
dans notre région ont été largement abordés et débat-
tus par plus de 150 professionnels, souvent respon-
sables d'institutions de santé, lors de la journée du 23
janvier 2003 magnifiqguement organisée a Tramelan
sous les auspices du Promo-Tour de la SSMSP et de la
Ligue suisse contre le cancer. Les différences importan-
tes entre ces cantons en matiere de développement
des soins palliatifs, mais aussi la volonté commune des
acteurs de ce secteur de veiller a un développement
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si possible coordonné de ces soins ont été mis en
évidence.

A l'issue de la journée, un sondage d’opinion des
participants a montré une quasi-unanimité en faveur
de la création d'une section régionale de la SSMSP.
Plus de 50 participants a cette journée ont annoncé
gu'ils seraient présents pour la création de la section.

Rendez-vous a été pris au 26 mars 2003, également
au CIP de Tramelan, pour la séance constitutive. A
cette occasion, le nom de la section sera déterminé,
les statuts seront adoptés, le comité et les vérificateurs
des comptes seront élus et les actions prioritaires a
engager seront décidées.

A suivre...

Michel von Wyss

La Chrysalide, rue de la Paix 99,
2300 La Chaux-de-Fonds
michael.vonwyss@ne.ch

Palliativnetz Nordwestschweiz

51

Das PALLIATIVNETZ feiert im Marz sein einjahriges
Bestehen. Dank vielen engagierten Menschen konnte
bereits viel Arbeit geleistet werden. In Arbeitsgrup-
pen, die meist von einem Vorstandsmitglied begleitet
wurden, ist an den anspruchsvollen Zielen gearbeitet
worden.

— Die Beratungsstelle hat ihren Betrieb aufgenom-
men. Sie ist an einem halben Tag pro Woche be-
setzt und konnte schon diverse Male Uber Tel 061
701 76 76 in Anspruch genommen werden.

— Die Professionalisierung der Palliative Care mit Wei-
ter- und Fortbildungen beinhaltet einen wichtigen
Teil der Sektionsarbeit. Ein viel versprechendes und
interessantes Programm ist fur das laufende Jahr
zusammengestellt worden und kann direkt unter
www.med-pal.ch abgerufen werden (siehe auch im
Veranstaltungskalender in diesem Heft).

— Ein weiteres Ziel, die Vernetzung und Transparenz
der verschiedenen Anbieter in Palliativer Medizin,
Pflege und Begleitung, ist auf gutem Weg. Ein
Mitglied der Sektion hat in ihrer H6Fa | Ausbildung

eine Zusammenstellung grosserer und kleinerer,
stationdrer und ambulanter Anbieter zum Thema
ihrer Projektarbeit gemacht. Eine derartige Zusam-
menstellung existiert bis anhin nicht. Diese wird
eine wichtige Grundlage fir die weitere Vernet-
zungsarbeit und fur spitalpolitische Uberlegungen
sein.

Am 8. Mai 2003 um 18.00 Uhr findet im Claraspital
in Basel die erste Generalversammlung statt. Theophil
Spoerri (Seelsorger und Supervisor) wird anschliessend
Uber «Trauer — Anndherung an ein vielschichtiges
Thema» reden.

Die Mithilfe unserer bald 100 Mitglieder ist fir das
Weiterbestehen des PALLIATIVNETZ unerlasslich, sei es
durch Vernetzungsarbeit und PR fiir Palliative Care im
personlichen Umfeld, sei es durch punktuelle Mitarbeit
oder sogar durch ein Engagement in einer Arbeits-
gruppe oder im Vorstand.

Weitere Mitglieder sind herzlich willkommen,
Kontaktaufnahme tber Tel 061 701 76 76 oder
palliativnetz.nwch@bluewin.ch
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Assoziatione ticinese di cure palliative

Hans Neuenschwander* tutta la popolazione e avra la funzione di riferimento
di qualita. Si tratta di un passo indispensabile per i

futuri accreditamenti di strutture e qualita.

Assoziatione ticinese di cure palliative

palliativ-ch Nr. 1/2003
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La nuova rivista della Societa

La Societa Svizzera di Medicina e Cure Palliative ha de-
ciso di divenire editore di una rivista specialistica unica
che riunisce le pubblicazioni del movimento palliativo
delle regioni linguistiche francese, tedesca e italiana.
Infatti avete in mano il prodotto inaugurale di questa
collaborazione coordinata. Come vedete, in sintonia
con la ricchezza della multiculturalita del nostro paese,
vi troverete articoli in varie lingue. La rivista nazionale
dedica uno spazio individuale, questo, alle varie sezio-
ni regionali.

Per evitare doppioni e nell'intento di essere parsimo-
niosi con le risorse umane limitate Azzurro ha chiuso
i battenti. Ne prendiamo nota con un occhio che
piange e uno che ride. Ci eravamo ormai affezionati
al nostro periodico piccolo, ma dignitoso, e rinunciarci
richiede un certo lavoro di lutto. D’altronde abbiamo
ora la possibilita di apparire regolarmente quattro
volte all’anno e assieme alle novita dalla Svizzera Itali-
ana riceverete una pubblicazione che vi informa sulle
novita a livello nazionale ed internazionale.

Voglio a questo punto ringraziare i miei colleghi
della redazione di Azzurro, Arnaldo Guidini e, in
modo particolare Sandra Aprile che é stata il motore
di Azzurro e ha svolto la parte del leone nel lavoro
redazionale. Grazie Sandra e Arnaldo, vi siete meritati
di poter tirare finalmente il fiato.

Servizio di Cure Palliative (SCP) dello 10SI

In questi mesi c'é parecchio fermento nel SCP: I'Ente
Ospedaliero Cantonale, grazie agli interventi di una di-
rezione molto motivata, ha deciso di dare la priorita a
questo ramo della medicina aumentandone le risorse.
Il budget & praticamente raddoppiato, di modo che
entro la fine dell’anno in corso i quattro ospedali prin-
cipali del Cantone disporranno di un’équipe di consu-
lenza di cure palliative. In estate verra aperta I'Unita di
Cure Palliative all’Ospedale S. Giovanni di Bellinzona,
all'interno dell’Istituto Oncologico della Svizzera Itali-
ana (I0Sl). Cio rappresenta un tassello importante nel
progetto di rendere la medicina palliativa accessibile a

* dott”. Hans Neuenschwander, Presidente ATCP

Sono inoltre stati avviati due progetti di qualita
per il trattamento del dolore cronico «Uniti Contro
il Dolore» (UCD), uno all'Ospedale Beata Vergine di
Mendrisio e I'altro all'Ospedale Carita di Locarno. Essi
seguono il progetto precursore messo in atto a partire
dal 1998 all'Ospedale Regionale di Lugano. Si tratta
di un lavoro di qualita che viene condotto sottoforma
di audit con il supporto della Lega Svizzera Contro il
Cancro.

Hospice Ticino

Ormai da piu di un anno Hospice e diventata
un’associazione cantonale. La sua attivita, anche

nei nuovi territori del Sopraceneri, si & avviata molto
bene e la domanda sta aumentando costantemen-
te. A seguito dell’estensione si & reso necessario un
ampliamento del centro di coordinamento. Grazie

al supporto della Citta di Lugano, Hospice Ticino ha
pertanto traslocato in una casetta in Viale dei Faggi 8
a Lugano. Hospice si € modernizzato anche dal lato
elettronico. Dispone ora di una raccolta dati centraliz-
zata di tutte le sezioni regionali, grazie ad una cartella
informatizzata.

La Fondazione Hospice ha recentemente commis-
sionato uno studio di necessita e di fattibilita per una
Casa Hospice nel nostro Cantone. | primi risultati dello
studio arriveranno a marzo 2003.

Associazione Triangolo

Dopo I"Associazione Hospice Ticino, anche |'Associa-
zione Triangolo é stata accolta nel gruppo degli enti
d'appoggio allo Spitex ed & pertanto considerata dal
Cantone un’offerta sanitaria complementare allo Spi-
tex. Il Triangolo si occupa in particolare della cura dei
pazienti che fanno capo a strutture private nel Sopra

e Sottoceneri. Le due associazioni, Hospice Ticino e Tri-
angolo, sono pertanto complementari e garantiscono
in tal modo la copertura totale del territorio.

Formazione

Oltre ai momenti di formazione puntuali offerti

dall’Associazione ticinese di cure palliative (ATCP), dal

SCP, da Hospice e dall’Associazione Triangolo, sono da

ricordare e da segnalare in particolare due progetti:

1) Curriculum di sensibilizzazione alle cure e alla
medicina palliativa, offerto dall’ASI. Si tratta di un



Palliative care - NETZWERK ZURICH

Claude Fuchs

piccolo curriculum di formazione che prevede due
incontri di tre giornate. Viene animato da risorse
del SCP e di Hospice (medico e infermieri) con un
supporto esterno per ampliare I'offerta pluridiscipli-
nare (psicologa, geriatra).

2) Il secondo progetto ¢ in fase di pianificazione. Si
tratta infatti di elaborare un corso interdisciplinare
in collaborazione con la Scuola superiore per le
formazioni sanitarie di Stabio.

Meeting di Cure Palliative

Come ¢ tradizione, il 6° Meeting di Cure Palliative si
terra in ottobre 2003. Conterra un’offerta di formazi-
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one originale e interattiva per i professionisti regionali
sotto forma di Bus Round. La parte scientifica del
meeting sara ancora dedicata al progetto nazionale
dell’accreditamento in cure palliative e si terra come
I'anno scorso al Convento di Bigorio. Questo meeting,
conosciuto anche come il “Meeting del S. Salvato-
re”, & diventato cosi un punto fisso e importante
nell’agenda della Societa Svizzera di Medicina e Cure
Palliative. Troverete una descrizione dettagliata di tale
progetto nella rivista.

Palliative care —- NETZWERK ZURICH
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Palliativ-Forum

Um den Arzten und Interessierten von auswarts entge-
genzukommen, hat der Vorstand beschlossen die Fo-
rumsveranstaltungen einen Stunde spater anzusetzen.
Das Palliativ-Forum beginnt also neu um 18.00 Uhr
(bis 20.00 Uhr) und zwar — ebenfalls neu — im Horsaal
Ost des Universitatsspitals Zurich. Dort haben wir im
Foyer bei einem kleinen Apero die Méglichkeit zu per-
sonlichen Kontakten und informellem Austausch.

Das erste Palliativ-Forum dieses Jahres findet am
Dienstag, 25. Marz statt, und zwar zum Thema:
«Palliative Care-Projekte im Kanton Zurich und in der
Schweiz». Anschliessend an das Forum findet die
Generalversammlung von «palliative care — NETZWERK
ZURICH» statt.

Néchstes Forum: Dienstaqg, 1. Juli 2003, 18.00 Uhr
Néchste Fallbesprechung: Mittwoch 14. Mai 2003,
18.00 Uhr

Ausstellung «palliative care - leben bis zuletzt»

«palliative care — NETZWERK ZURICH» organisiert vom
6. November 2003 bis 30. Januar 2004 im Stadthaus
Zurich eine grosse Ausstellung unter dem Titel «pallia-
tive care — leben bis zuletzt».

Ziel der Ausstellung ist, dass Begriffe wie Palliative
Medizin oder Palliative Care fur Besuchererinnen und
Besucher mit konkreten Vostellungen verbunden und
klar verstandlich werden. Sie sollen merken, dass
Palliative Care eine Haltung ist, die die Lebensqualitat
von Patientinnen und Patienten und ihren Angehéri-
gen in den Mittelpunkt stellt, dass dazu aber auch viel
fachspezifisches Wissen notig ist. Besucherinnen und
Besucher sollen angeregt werden, sich Gedanken zu
ihren eigenen Beddrfnissen zu machen und diese in
der Ausstellung auch auszudrtcken. Mit der Ausstel-
lung wollen wir Betroffene und ihre Angehérigen,
potentiele Betroffene, aber auch Politikerlnnen, Kreise
des Gesundheitswesens sowie Behdrden erreichen.

Uber die verschiedenen Rahmenveranstaltungen,
die die Ausstellung begleiten, werden wir spater
berichten. Vorlaufig sei erst auf das Benefizkonert
von «DO LORD Gospel Power» am 9. November im
FraumUnster, ZUrich, hingewiesen.
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Nationale Palliative Care und Krebstagung 2003 LSC

Wollen Sie einen Beitrag leisten am Austausch zwischen Fachleuten an der

Nationale Palliative Care
und Krebstagung 2003?

Eine gemeinsame Veranstaltung der Schweizerischen Gesellschaft
fir palliative Medizin, Pflege und Begleitung (SGPMP) und der
Krebsliga Schweiz (KLS).

Forum Freiburg — Donnerstag, 20.11.2003 Wiinschen Sie zusatzliche Informationen? Dann teilen
Sie lhre berufliche Adresse (inkl. Tel. und Faxnummer
Fur Sie eine einmalige Chance an Uber 600 Fachleu- sowie Email Adresse) an Georges Neuhaus, Program-

ten, Vertretern der Gesundheitspolitik und der Medien
lhr Angebot in der Palliation zu kommunizieren, mit:

— einem Poster;

— einer Teilnahme an einem Stand lhres Kantones;

— einer Kurzprasentation (max. 15" im Satelliten-
forum);

Souhaitez-vous apporter une contribution a I'échange entre

professionnels lors de la

mleiter Palliative Care der Krebsliga Schweiz mit. Am
Besten per Mail: neuhaus@swisscancer.ch (Tel. 031
389 91 23 — Fax 031 389 91 60). Sie erhalten dann
vor Ende April Unterlagen mit detaillierten Angaben.

Journée nationale de médecine et de soins palliatifs et Conférence

suisse sur le cancer ?

Une manifestation commune de la Société Suisse de Médecine et de
Soins palliatifs (SSMSP) et de la Ligue suisse contre le cancer (LSC).

Forum Fribourg - Jeudi 20 novembre 2003

Il's’agit pour vous d'une chance exceptionnelle de
présenter votre offre en soins palliatifs a plus de 600
professionnels du domaine, politiciens de la santé et
aux médias, ceci sous forme :

— d’un poster;

— d’une participation a un stand commun de votre
canton;

— d’une présentation bréve (max. 15" dans le cadre
d’un forum satellite).

Vous pouvez obtenir des renseignements complé-
mentaires en indiquant vos coordonnées profes-
sionnelles (avec votre no de téléphone et fax ainsi
votre Email) a Georges Neuhaus, Responsable de
programme Palliative Care de la Ligue suisse contre
le cancer, de préférence par courrier électronique:
neuhaus@swisscancer.ch (Tél. 031 389 91 23 — Fax
031 389 91 60). Vous recevrez une documentation
détaillée avant la fin avril 2003.



26 mars 2003, 20.00h

Suite a la journée de Tramelan

evtl. Fondation d’une section BEJUNE de la SSMSP
Lieu

CIP, Tramelan
Info

Michel von Wyss, e-mail: michel.vonwyss@ne.ch

Module 1: 28 — 29 mars 2003
Module 2: 02 - 03 mai 2003

Médecine palliative - cours de base pour
les médecins
Lieu
Bex/VD
Info
ligue suisse contre le cancer, Berne

02. - 05. April 2003

Kongress der Europdischen Gesellschaft fiir
Palliative Care

NL-Den Haag
Congres de I'Association Européenne de
Soins Palliatifs

NL-La Haye
Congresso dal Associatione Europea di
Cure Palliative

NL-I'Aia

Info
E-mail: eapcO3@kenes.com,
www. Kenes.com/eapc2003/

10 - 12 avril 2003

«Mieux communiquer» Séminaire pour
I'équipe médicale et soignante en oncologie
Lieu
Les Diablerets
Info
ligue suisse contre le cancer, Berne
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Verandstaltungskalender
Calendrier des manifestations
Calendario delle manifestazioni

15 aprile 2003

Incontro di formazione ATCP Neurologia

e cure palliative
Luogo

Aula Magna, Ospedale Civico, Lugano
Informazioni

Servizio Cure Palliative, Ospedale Italiano, Lugano

Tel.: 091 811 75 94,

E-Mail: cure.palliative@ticino.ch

01. - 03. Mai 2003

Palliativ-Betreuung von Tumorkranken
8. Internationales Seminar

Ort
Kartause Ittingen, Warth bei Frauenfeld

Info und Anmeldung
Kongress-Sekretariat/ESO-D
Frau Doris Hoevel, Rorschacherstrasse 150,
9006 St. Gallen
Tel. 071 243 00 32, Fax 071 245 68 05,
E-mail: eso-d@sg.zetup.ch

08. Mai 2003, 18.00 — 19.00 Uhr

Trauer — Anndherung an ein vielschichtiges
Thema

Referent
Pfr. Theophil Sporri

Palliativnetz Nordwestschweiz
Ort
St. Claraspital, Basel (anlasslich GV)

13. Mai 2003, 20.00 - 21.30 Uhr

Schmerztherapie bei Krebspatienten -
Chancen und Fallstricke
Referenten
Dr. Heike Gudat, Dr. Urs Leibundgut,
Dr. Rudolf Ott, Susi Perret, Dr. Martin Schnyder

Palliativnetz Nordwestschweiz
Ort
St.Claraspital, Basel
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14. Mai 2003, 18.00 - 20.00 Uhr

Palliativ-Forum Ziirich: Fallbesprechungen
Palliative care — NETZWERK ZURICH

Ort
noch nicht bekannt

4 giugno 2003

Pomeriggio di formazione ATCP

Spazio Aperto, Bellinzona
Informazioni

ATCP Bellinzona, Tel. 091 820 64 20

05. Juni 2003

Promo-Tour Bern SGPMP und
Krebsliga Schweiz

Infos
Krebsliga Schweiz, Bern

24. Juni 2003, 10.00 — 16.00 Uhr/h

Jahrestagung und GV SGPMP
Journée annuelle et Ass. Générale SSMSP
Giornata annuale et Ass. Generale SSMCP
«Nachdenken tber Medizin — Nachdenken Uber
Palliative Care»
«Penser la médecine — penser les soins palliatifs»
«riflettere della medicina - riflettere del curo
palliativo»

Ort/lieu/luogo
Hotel Ador, Laupenstrasse 15, 3001 Bern

Infos
Prof. F. Stiefel, CHUV, Lausanne
e-mail: frederic.stiefel@inst.hospvd.ch

1. Juli 2003

Palliativ-Forum Ziirich
Aus-und Weiterbildungen in Palliative Care
Palliative care — NETZWERK ZURICH
Ort
Universitatspital Zurich, Horsaal Ost, Zurich

Verandstaltungskalender
Calendrier des manifestations
Calendario delle manifestazioni

19. August 2003, 20.00 - 21.30 Uhr

Palliative Care im Kanton Solothurn —
es tut sich was!

Referenten
Dr. Thomas Egger, C. Knipping (angefragt),
H. Schwaller
Palliativnetz Nordwestschweiz

Ort
Altes Spital Solothurn, Solothurn

Modul 1: 25. - 29. August 2003
Modul 2: 23. - 25. Oktober 2003

Interdisziplindre Weiterbildung in
Palliative Care
Ort
Walchwil/ZG
Info
Krebsliga Schweiz, Bern

Modul 1: 29. - 30. August 2003.
Modul 2: 12. - 13. September 2003

Palliativmedizin Basiskurs fur Arztinnen und Arzte
Ort

Appenberg/BE
Info

Krebsliga Schweiz, Bern

Module 1: 12 - 13. septembre 2003
Module 2: 03 - 04 octobre 2003

Médecine palliative - cours de base
pour les médecins
Lieu
Montilier/FR
Info
ligue suisse contre le cancer, Berne

04. - 06. September 2003

Kommunikationstraining fiir Arztinnen, Arzte
und Pflegende von Krebskranken
Ort
Interlaken
Info
Krebsliga Schweiz, Bern



09. September 2003

2. Schweiz. Ausbildungstagung fiir
Palliative Care
2e Journée suisse de Formation en
Soins Palliatifs

Info
francoise.porchet@urbanet.ch

15 - 17 ottobre 2003

6° Incontri di medicina palliativa con
Bus Round
Luogo
Convento di Brigorio
Informazioni
Servizio Cure Palliative, Ospedale Italiano, Lugano
Tel.: 091 811 75 94,
E-Mail: cure.palliative@ticino.ch

06. November 2003 - 30. Januar 2004

Ausstellung «Palliative Care —

Leben bis zuletzt»

Palliative care — NETZWERK ZURICH
Ort

Stadthaus Zurich

20. November / 20 novembre / 20 novembre 2003

Nationale Palliative Care-und

Krebstagung 2003

Journée nationale en soins palliatifs et

journée suisse du cancer

Giornata nazionale nel cure palliative e

giornata svizzera del cancero
Anmeldung / inscriptions / iscrizione

Krebsliga Schweiz, Bern

04. - 06. Juni 2004

3rd research Forum of European Association
for Palliative Care
«Methodology for Palliative Care Research»
Stresa, Lago Maggiore / Italy

Info
research2004@effetti.it

57

Verandstaltungskalender
Calendrier des manifestations
Calendario delle manifestazioni

Adressen / adresses / indirizzi:

Krebsliga Schweiz
Kurssekretariat

Claudia Bigler, Effingerstrasse 40,

Postfach 8219, 3001 Bern

Tel. 031 389 91 40, e-mail: bigler@swisscancer.ch,
Online Anmeldungl/inscriptions:

www.swisscancer.ch

Palliativnetz Nordwestschweiz
Die Veranstaltungen sind kostenlos /
keine Anmeldung erforderlich

Infos
palliativnetz.nwch@bluewin.ch oder Gber das
Sekretariat Tel. 061 701 76 76
Hospiz im Park, Stollenrain 12, 4144 Arlesheim
St. Claraspital, Kleinriehenstrasse 30, 4058 Basel
Altes Spital Solothurn, Oberer Winkel 2,
4500 Solothurn

Palliative care — Netzwerk Ziirich
Tel. 01 242 9545 (nur freitags besetzt),
e-mail: pallnetz@bluewin.ch











