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Editorial

Dans I'optique d'une stratégie
nationale, le Manifeste de Fri-
bourg, édicté en 2001, définit la
formation comme I'un des axes de
développement des soins palliatifs.
A cet effet, les recommandations
nationales (2002) ont pour objectif
de favoriser I'acquisition de con-
naissances et de compétences par
le biais d'un systéeme de formation
en soins palliatifs structuré, coor-
donné, ciblé et efficient, dans le
but de garantir des soins palliatifs
de qualité pour toutes les person-
nes malades dont I'état de santé le
requiert et leur entourage. Quels
gue soient les lieux de soins ou de
vie oU elles se trouvent, ces der-
nieres devraient pouvoir bénéficier
des compétences de professionnels
formés, ayant a cceur la qualité
des soins de méme que la coopé-
ration entre membres d'équipes
interdisciplinaires désireux, tant au
niveau intra- qu’interinstitutionnel,
d’assurer une continuité de soins
optimale. Il est donc essentiel que
la formation soit la plus efficiente
possible.

Actuellement le Groupe Formation
de la SSMSP, composé de profes-
sionnels experts en formation et en
soins palliatifs, veille a la diffusion
des recommandations et travaille
sur un projet d'accréditation des
formations. Ce groupe souhaite
développer un véritable partenariat
avec les différents responsables de
formation et les enseignants en
soins palliatifs en Suisse. Pour ce
faire, il consideére le partage d'ex-
périences vécues comme forma-
teurs, mais peut-étre aussi comme
étudiants, indispensable. Nous
présenterons dans ce numéro de
palliative-ch plusieurs récits qui sou-
lignent certains aspects et difficultés
de la formation en soins palliatifs.

Editorial

Das Freiburger Manifest von 2001
bezeichnet die Ausbildung als eine
der Hauptachsen in seiner natio-
nalen Strategie zur Entwicklung
von Palliative Care. Die nationalen
Empfehlungen (2002) haben des-
halb zum Ziel, Gber ein struktu-
riertes, koordiniertes, gezieltes
und effizientes Palliative Care-
Ausbildungssystem den Erwerb
von Kenntnissen und Fahigkeiten
zu fordern, um so den Zugang
aller kranken Menschen und ihrer
Angehdorigen zu guter Palliative
Care sicherzustellen, sofern ihr
Gesundheitszustand dies erfordert.
Wo immer sie leben und gepflegt
werden, sollten diese Menschen
von ausgebildeten und kompeten-
ten Fachleuten behandelt werden
kdnnen, denen die Qualitat der
Behandlung, die Zusammenarbeit
im interdisziplinaren Team und

die bestmogliche Kontinuitat der
Behandlung in der Institution aber
auch dartber hinaus ein Anliegen
ist. Es ist also wesentlich, dass

die Ausbildung so effizient wie
maoglich ist.

Die Arbeitsgruppe «Ausbildung»
der SGPMP — sie ist zusammen-
gesetzt aus Ausbildungs- und
Palliative Care-Fachleuten — sorgt
einerseits flr die Verbreitung der
Empfehlungen und arbeitet and-
rerseits an einem Projekt fur die
Akkreditierung von Ausbildungen.
Sie sucht auch partnerschaftliche
Beziehungen zu den verschiedenen
Ausbildungsverantwortlichen und
Palliative Care-Ausbildnerinnen
aufzubauen und zu pflegen. Dazu
ist ihr der Erfahrungsaustausch
unter den Ausbildenden, vielleicht
aber auch unter den Studierenden
unerlasslich. Wir stellen in dieser
Ausgabe von palliative-ch mehrere
Berichte zu bestimmten Aspekten

Editoriale

Nell'ottica di una strategia na-
zionale, il Manifesto di Friburgo,
emesso nel 2001, definisce la
formazione uno degli assi portanti
dello sviluppo delle cure palliative.
A tale effetto, le raccomandazioni
nazionali (2002) hanno lo scopo di
agevolare I'acquisizione di cono-
scenze e competenze per il tramite
di un sistema di formazione in cure
palliative strutturato, coordinato,
mirato ed efficiente per garantire
cure palliative di qualita a tutti i
malati che ne abbisognino ed ai
loro familiari. Qualunque siano i
luoghi di cura o di vita ove esse si
trovino, queste persone dovreb-
bero potere beneficiare delle com-
petenze di operatori professionali
formati cui stiano a cuore sia la
qualita delle cure che la coope-
razione fra i componenti delle
équipes interdisciplinari desiderose,
a livello intra- e interistituzionale,
di assicurare una continuita di cure
ottimale. E' quindi necessario che
la formazione sia la piu efficiente
possibile.

Attualmente, il Gruppo Forma-
zione della SSMCP, composto di
professionisti esperti in formazione
e in cure palliative, si occupa della
diffusione delle raccomandazioni e
lavora ad un progetto di accredi-
tamento delle formazioni. Questo
gruppo auspica lo sviluppo di un
Vero e proprio partenariato con i
diversi responsabili della formazio-
ne e gli insegnanti di cure palliative
in Svizzera. A questo proposito,
esso considera indispensabile la
condivisione di esperienze, vissute
quali formatori e magari anche
come allievi. In questo numero di
palliative-ch presenteremo alcuni
contributi che sottolineano certi
aspetti e difficolta della formazione
in cure palliative.
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Le premier, écrit par Jacqueline
Pécaut, illustre magnifiguement
certaines particularités de la forma-
tion en soins palliatifs: comment
transmettre le savoir-étre ou les
capacités d’'écoute, comment ap-
prendre a gérer nos émotions. De
plus, il souligne certains points-clé
incontournables: d'une part la dé-
marche de formation individuelle
doit étre soutenue par l'institution
afin que les connaissances ou
attitudes acquises puissent étre uti-
lisées dans la pratique quotidienne,
d’autre part il faut qu’une masse
critique de personnes formées
existe dans I'unité ou dans l'institu-
tion afin de permettre des change-
ments d'attitude de groupe.

Dans le deuxiéme article, Murielle
Pott rassemble trois différentes
expériences d'utilisation des
recommandations de la SSMSP, qui
mettent en évidence que celles-ci
n‘ont a aucun moment été vécues
comme une contrainte, mais plutot
comme une aide a la réalisation, a
la planification ou a la révision de
programmes.

Afin que I'ensemble des partici-
pants aux différentes formations
en soins palliatifs en Suisse amé-
liorent leurs connaissances, leurs
compétences mais modifient aussi
leurs attitudes, il est nécessaire que
les responsables de formations et
enseignants se rencontrent, parta-
gent leurs expériences et parlent
un méme langage. C'est I'objectif
principal de la deuxieme réunion
nationale des formateurs qui se
tiendra le 25 mai 2004 a Berne,
dont vous prendrez connaissance
sous la rubrique «Manifestations».

ety e

und Schwierigkeiten der Palliative
Care-Ausbildung vor.

Der Bericht von Jacqueline Pécaut
zeigt sehr schén gewisse Beson-
derheiten der Palliative Care-Aus-
bildung auf: Wie ist eine bestimm-
te Qualitat des Da-seins oder des
Zuhorens zu vermitteln? Wie lernt
man mit seinen Emotionen um-
zugehen? Es werden auch einige
unumgangliche Randbedingungen
aufgezeigt: Damit die erworbe-
nen Kenntnisse und Haltungen in
der alltaglichen Praxis umgesetzt
werden konnen, ist nicht nur die
Ausbildung des Einzelnen nétig,
sondern auch die Unterstiitzung
durch die Institution. Dann muss
im Team oder in der Institution
auch eine gewisse «kritische
Masse» an ausgebildeten Personen
vorhanden sein, um Haltungsan-
derungen der gesamten Gruppe
bewirken zu kénnen.

Im zweiten Artikel stellt Murielle
Pott drei Beispiele vor, wie die
Empfehlungen der SGPMP benutzt
werden kénnen. Sie zeigen, dass
diese keineswegs als Zwang,
sondern viel mehr als Hilfe fir

den Aufbau, die Planung oder

die Erneuerung von Lehrgangen
aufgenommen worden sind.

Damit die Teilnehmerinnen an den
verschiedenen Palliative Care-
Ausbildungen in der Schweiz

ihre Kenntnisse und Fahigkeiten
verbessern, aber auch ihre Haltun-
gen verandern kénnen, missen
die Ausbildungsverantwortlichen
und die Dozierenden sich treffen,
ihre Erfahrungen austauschen und
eine gemeinsame Sprache suchen
kénnen. Dies ist das Hauptziel der
zweiten nationalen Ausbildungsta-
gung vom 25. Mai 2004 in Bern.
Mehr darUber erfahren Sie in der
Rubrik «Veranstaltungen».

Il primo di essi, scritto da Jacqueli-
ne Pécaut, illustra magnificamente
alcune particolarita della formazio-
ne in cure palliative: come trasmet-
tere il sapere essere o le capacita di
ascolto, come imparare a gestire le
nostre emozioni. Inoltre, si sottoli-
neano certi punti chiave ineludibili:
da un lato il dovere dell’istituzione
di sostenere I"approccio indivi-
duale alla formazione perché le
conoscenze e le attitudini acquisite
possano essere applicate nella
pratica quotidiana, d’altro lato la
necessita della presenza di una
massa critica di persone formate in
seno all'unita o nell’istituzione al
fine di permettere i cambiamenti di
atteggiamento di gruppo.

Nel secondo articolo, Murielle Pott
riferisce di tre diverse esperienze
di impiego delle raccomandazioni
della SSMCP, nelle quali si eviden-
Zia come queste non siano mai
state vissute come costrizioni ma
piuttosto come un aiuto alla rea-
lizzazione, alla pianificazione o alla
revisione dei programmi.

Affinché tutti i partecipanti alle
diverse formazioni in cure pal-
liative in Svizzera migliorino le

loro conoscenze e competenze

e, nel contempo, modifichino i
loro atteggiamenti & necessario
che i responsabili delle formazio-
ni e gli insegnanti si incontrino,
condividano le proprie esperienze
e parlino lo stesso linguaggio. E'
guesto |'obbiettivo principale della
seconda riunione nazionale dei for-
matori che avra luogo il 25 maggio
2004 a Berna, e che sara portata

a vostra conoscenza nella rubrica
«Manifestazioni».

Kok



Palliation von Appetitverlust und Mangelerndhrung

Der Verlust von Appetit (Anorexie), Gewicht (Mangelernahrung, Kachexie),

und Kraft (Fatigue) gehort — neben Schmerz und emotionaler Belastung

— zu den haufigsten Problemkreisen von Patienten, die an einer fortschrei-

tenden, unheilbaren Krankheit leiden. Anorexie/Kachexie macht Angst,

auch weil es ein sichtbares Zeichen der fortschreitenden Erkrankung ist,

und kann Hilflosigkeit und Schuldgefthle bei Patienten und Angehorigen

auslosen.

Dr. Florian Strasser, Zeno Stanga, Catherine Rousset, Marianne Papalini, Therese Ziircher

Palliation von Appetitverlust und

Mangelernahrung

Dr. Florian Strasser
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Der Verlust von Appetit (Anorexie), Gewicht (Man-
gelerndhrung, Kachexie), und Kraft (Fatigue) gehort

— neben Schmerz und emotionaler Belastung — zu

den haufigsten Problemkreisen von Patienten, die an
einer fortschreitenden, unheilbaren Krankheit erkrankt
sind." Parallel zum Krankheitsverlauf kommt es fast
stets zu Mangelernahrung (Ernahrung mit negativer
Nahrstoffbilanz infolge mangelhafter Nahrungszufuhr)
mit kontinuierlicher Gewichtsabnahme. Die Kachexie
(allgemeine Auszehrung durch Atrophie des Organis-
mus infolge tiefgreifender Stoérung aller Organfunktio-
nen) mit extremer Abmagerung und Organatrophie ist
oft die Todesursache.

In der Terminalphase ist es normal, dass Patienten
immer weniger essen und trinken. Dies ist auch ein
Ausdruck ihrer Autonomie. Andererseits sind die
komplexen Ursachen von Anorexie, Kachexie, und Fa-
tigue fUr die Patienten intuitiv schwer verstandlich. Sie
werden oft schon frih im Krankheitsverlauf als unaus-
weichlich interpretiert. Vielfach wird die Problematik
vor allem als ein Bedarf an Nahrung interpretiert und
mit objektiven Veranderungen (Muskelverlust, Man-
gelerndhrung) und den technischen Moglichkeiten
erklart. Patienten, Familienangehorige und andere an
der Betreuung beteiligte Personen tun dies eher nach
subjektivem Wissen und ihren Erfahrungen. Diese
Erfahrungen kénnen aber oft schwer verstandlich sein,
weil sowohl Kachexie wie Fatigue «Krankheiten in der
Krankheit» sind und sich von Abmagerung und M-
digkeit gesunder Menschen unterscheiden. So kann
die Ernahrung eine Quelle von Angst und Konflikten
zwischen Patient und Betreuenden werden.

Fachartikel

Erndhrungsgewohnheiten reflektieren Alter, Ge-
schlecht, das Selbstbild, den kulturellen und sozio-
okonomischen Status, sowie spirituelle Werte und
religidse Zugehorigkeit. Sie definieren Beziehungen,
integrieren Ansichten und Haltungen. Essen und
Trinken teilen, signalisiert die Bereitschaft, mit dem
anderen zusammen zu sein. Nahrung bedeutet Leben,
Wachstum, Gesundheit. Ungewollte Gewichtsabnah-
me bedeutet Leistungsabbau und Verlust. Die Mog-
lichkeit, Liebe und Zuwendung Uber Nahrungsmittel
zu geben, kann eine grosse Rolle spielen. Haufig sind
Patienten («ich muss nur mehr essen wollen, sonst
sterbe ich») und Angehorige («er isst mir nicht mehr»)
belastet durch Schuldgefihle und Angst.

Fur die Palliation von Anorexie/Kachexie ist es daher
wesentlich, klare Behandlungsziele zu formulieren
auf den beiden Ebenen des subjektiven Befindens des
Patienten (eigentliche palliative Symptomkontrolle)
und des objektiven Verlaufs von Gewicht, Nahrungs-
aufnahme und Funktion. Das Ziel ist, die Mechanis-
men von tumor-assoziierter Anorexie/Kachexie als
Entscheidungsgrundlage fur sinnvolle Abklarungen,
Therapie und Betreuung von Patienten mit palliativen
Erndhrungsproblemen zu erldutern.

Ursachen von Appetitlosigkeit und
Mangelerndhrung

Die alleinige Steigerung der Nahrstoffaufnahme fuhrt
bei vielen Patienten mit fortgeschrittener, aktiver Krebs-
krankheit nicht zu einer Verbesserung der Lebensqua-
litdt, Symptomkontrolle oder Tumoransprechen.?? Die
aktive Krebskrankheit verursacht komplexe metaboli-
sche und neuro-hormonelle Veranderungen, die dazu
fuhren, dass Nahrungsmittel nicht in Stoffe zum Aufbau
von Muskeln und anderen Gewebe umgewandelt
werden kénnen (sog. «anabole Stoffwechsellage»). Es
kommt zu einem fortschreitenden Verlust von Korper-
gewebe. Es kommt zu einem Ungleichgewicht zwi-
schen Nahrungsaufnahme und Energieverbrauch mit
einer negativen Energiebilanz, die nicht nur durch den
erhohten Energie- und Nahrstoffbedarf des Tumors be-
dingt ist, sondern auch als Reaktion des Kdrpers auf das
Tumorwachstum. Dieses paraneoplastische Phdnomen
—das «primare Anorexie/Kachexie Syndrom» — wird teil-
weise verursacht durch einen chronisch entztindlichen
Zustand, mit erhohter systemischer und lokaler Aktivitat
von entztindungsfordernden Stoffen (Tumor-Nekrose-
Faktor-a [TNF-a], Interleukin-6 [IL-6], IL-1, u.a.); dabei
spielt das Prostaglandinsystem eine wesentliche Rolle.
Proteolytische (PIF: proteolysis-inducing-factor) und lipo-
lytische Faktoren werden von Tumoren ausgeschieden
und kénnen direkt den Muskelabbau stimulieren*



Palliation von Appetitverlust und Mangelerndahrung Fachartikel

Priméares Tumor Anorexie/Kachexie Syndrom Sekundére Tumor Anorexie/Kachexie

1) Zuwenig Nahrstoffe durch verminderte Zufuhr

Tumor Patient oder Verlust («Verhungern»)

VERMINDERTE ORALE NAHRUNGSAUFNAHME
— Schleimhautentziindung (Stomatitis, Pilz), Geschmacks-
Tumor Produkte Immun-system stérung, Zinkmangel

proteolytisch, lipolytisch — Trockener Mund (Xerostomie), Dehydrierung;
Kaustérungen, schlechtes Gebiss
Dysphagie, Odynophagie, Soor-Oesophagitis, Reflux-
Krankheit

Entziindung — Autonome gastrointestinale Dysmotilitat, chronische
Zytokine (TNF-_, IL-6, IL-1,..) Nausea, frithes Sattigungsgefuhl

Eicosanoide Nausea, Erbrechen (auch durch Chemotherapie,
Radiotherapie)
Medikamentos bedinge Nausea und Anorexie
4 Schwere Verstopfung
Darm-Verschluss ([Sub-] lleus)

— Schwere Symptome und Syndromkomplexe (Schmerz,

Hypermetabolismus Gastrointestinal-hypo- Hypogonadismus Atemnot, Depression, usw.)

Muskel - Proteolyse, thalamische Dysreg. Somatotrophe
Lipolyse Vagus, Ghrelin, .. Dysfunktion (IGF-1,..)

Akutphasen-Proteine Autonome Dysfunkt.

Metabolische, Neuro-endokrine, und Anabole Veranderungen

Verwirrung, Demenz
Soziale und finanzielle Hindernisse (Kiiche nicht

erreichbar, Essen nicht erschwinglich)
— Nuchternzustand wegen Diagnostik, Perioperative
Nahrungskarenz
¢ ¢ — Umgebung: zu grosse Portionen, Prasentation der
h 4 Mahlzeit, unerfreulicher Raum, Hektik, schlechte
Fett-Abbau Muskel-Abbau Verminderte Geriiche, Bettlagerigkeit (Mahlzeit kann nur im Bett
(Masse, Funktion) Nahrungsaufnahme eingenommen werden), soziale Isolation
— Alternative Krebsdiaten (Hungerkuren)
A 4

. « VERMINDERTE GASTROINTESTINALE ABSORPTION
Kachexie — Mangelernahrung . . . .
Konditionell essentielle Nahrstoffe — Malabsorption, exokrine Pankreasinsuffizienz
Fatigue — Chronischer (schwerer) Durchfall, akuter Durchfall
Antibiotikatherapie, Chemotherapie

(Fig. 1). SIGNIFIKANTER EIWEISSVERLUST
— Haufige Punktion von viel Aszites oder Pleuraerguss

. . . — Nephrotisches Syndrom
Andererseits konnen relevante mechanische oder P y

funktionelle Stérungen des Gastrointestinaltrakts

(Geschmack, Sattigungsgefihl, Verstopfung) oder 2) Andere katabole Zustande
ungenlgende Mdglichkeiten sich zu erndhren (wie
schwere unkontrollierte Symptome [Schmerz, Atem- — Chronische und akute Infektionen (inkl. HIV/AIDS)

— Behandlung mit pro-inflammatorischen Zytokinen
(Interferon, Interleukin-2)
— Chronische Herz-, Nieren, -Leberinsuffizienz oder

not, Depression, Mudigkeit, Nausea]) zu einer vermin-
derten Nahrungsaufnahme fuhren (Tab. 1).

Der Patient kann verhungern, auch ohne dass ein Lungenerkrankungen
wesentliches Primares Anorexie/Kachexie Syndrom — Schlecht eingestellter Diabetes Mellitus, M. Crohn,
vorliegt. Bei diesen Patienten mit fortgeschrittener Colitis ulcerosa

— aber wenig aktiver — Tumorkrankheit und z.B. Darm- = Hyperthyroidism

verschluss kann eine klnstliche Ernahrung erfolgreich
sein.® Ein weiterer sekundarer Faktor ist der Abbau der 3)Muskelabbau

Muskeln durch die Immobilitat.
— Lange Inaktivitat (Bettruhe)
— Hypogonadismus

(Tab. 1).
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Die klinische Beurteilung wird erschwert durch das
parallele Auftreten beider Formen — primar und se-
kundar — der Tumor Anorexie/Kachexie beim gleichen
Patienten (Fig. 2).
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Multidimensionale Symptome - Belastung durch
Ernahrungsprobleme

Wesentlich fur die Behandlung, Betreuung, und Be-
gleitung von Patienten und Angehdorigen ist zu wissen,

welche Anteile der Erndhrungsproblematik belastend
sind.

Mechanismen von tumor-assoziierter Anorexie/Kachexie
Appetitlosigkeit, Mudigkeit, Schwache, frihes Satti-
gungsgefihl, chronische Nausea, verandertes Korper-
empfinden, und Atemnot kénnen subjektiv belastend
sein (Tab. 2).6

«Sekundar»
Anorexie «Verhungern»
Chronische | ® Gestorte Funktion/Integritat
Nausea Gastrointestinaltrakt
 Verlust von Nahrstoffen
— Mudigkeit

T
Mudigkeit ' Lange
Bettruhe
— Schwache

(Fig. 2). — FrUhes Sattigungsgefuhl
Bei vielen Patienten fluktuiert ausserdem die relative — Chronische Nausea
Wichtigkeit beider Formen je nach Aktivitat des Tu- — Geschmacksstorung
mors und der Intensitat und Toxizitat der antineoplas- = Uit el i €Laves Uinel @psiion e

isch h - — Atemnot
tischen Therapie (Fig. 3). — Sozialer Riickzug von gemeinsamen Mabhlzeiten

— Schuldgefuhle
— Hilflosigkeit, die vorgegebenen Kalorien und Gewichts-
vorgaben nicht zu schaffen
Phase: kurativ vs paIIiativ — Spannungen in der Partnerschaft
Ist die Grundkrankheit aktuell kontrolliert? — Unsicherheit, welche Mahlzeiten nun «gesund» sind

«Primar»
Paraneoplastisches
Anorexie/Kachexie
Syndrom

Entztindung Symptome Tumor Anorexie/Kachexie

Zytokine,
Eicosanoide

Appetitverlust

e Tumor-Verlauf (Tab. 2).
(Klinik, Marker, Bildgebung)

e Tumor-Aktivitat
(Schwitzen, CRP, Leukozytose, [PIF])

Eine weitere Belastung resultiert oft aus dem Unver-
maogen, die komplexe Situation intuitiv zu verstehen

Elemente: kurativ vs palliativ
Gibt es reversible Zusatzfaktoren?

e Gastrointestinaltrakt

(Mukositis, Dysgeusie, Verstopfung, usw.)
e Symptome

(Schmerzen, Depression, Atemnot, ...)

und zu kontrollieren. Ein wichtiger Stressor kann der
— oft nicht erfullbare — Anspruch auf gentigend Ener-
giezufuhr werden, der «Terror» der Waage oder die
Unsicherheit, was in der aktuellen Situation eigentlich
gesundes Essen ist. Weitere Stressoren kdnnen das
veranderte Korperbild betreffen oder den soziale
Ruckzug durch Vermeidung gemeinsamer Mahlzeiten.

Wie bei anderen Symptomen muss auch bei Ap-
petitlosigkeit der multidimensionale Charakter des
Symptoms beachtet werden. Neben den kérperlichen

(Fig. 3). Ursachen fur Appetitlosigkeit, konnen emotional
Fur die Beratung von Patienten kann das Verstandnis — psychologische, soziale oder auch existentielle Fakto-
dieser Mechanismen wesentlich sein. Bei dominantem ren im Sinne einer «total anorexia» eine Rolle spielen.
§ primarem Tumor Anorexie/Kachexie Syndrom ist es
g oft intuitiv schwer verstandlich, dass die Ernahrung Weitere Auswirkungen des Appetitverlustes und der
= «nichts» bringt. Zur Erkldrung kann bei schwerstkran- Mangelerndhrung betreffen die kdrperlicher Leistungs-
S ken Patienten das Bild der «kaputten» Mdbelfabrik schwache, Dekubitus, Wundheilungsstérungen und
g nUtzlich sein: Zusatzliches «Holz» (Nahrung) bringt Infektionen.
E nicht von alleine mehr «Mdébel» (Muskelmasse, Ge-
F wicht).

-]
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Palliative Grundsatze der Erndahrungstherapie
Das Ziel der Palliation ist die Linderung von subjekti-
ven Beschwerden der Patienten unter Einbezug der
Angehorigen und aktivem Einsatz multidimensionaler
Diagnostik und Behandlungen. Palliation fokussiert
auf die Auswirkungen der Krankheit und ist damit er-
krankungszentriert. Eine palliative Erndhrungsstrategie
strebt somit in erster Linie eine rasche Verbesserung
des subjektiven Befindens des Patienten und nicht nur
einen Gewichtsanstieg an.

In Gesprachen mit Patienten, Angehérigen und
Pflegefachpersonen wird gerne das gegensatzliche
Konzept «kurativ» vs «palliativ» thematisiert. Kurative
Themen beziglich Erndhrung betreffen Nahrungs-
menge (Energie), optimierte Nahrstoffeinteilung und
Gewichtsverlauf. Palliative Themen fokussieren auf die
Linderung der belastenden Faktoren, auf das Leben bis
zum Tod mit den neuen Begrenzungen, auf Normali-
sierung und Neuausrichtung der Lebensinhalte. In der
Realitat durchleben Patienten ineinandergreifende und
fluktuierende palliative und kurative Phasen. Appetit-
verlust zum Beispiel kann ein dominantes Problem bei
Verstopfung in einer palliativen Phase sein, der Patient
isst wieder nach gutem Abfihren — Verstopfung
«kurativ» verbessert. Oder nach Einlage einer PEG
(perkutane endoskopische Gastrostomie) kann der
Patient bei Verschluss der Speiserdhre wieder zuneh-
men — sekundéare Anorexie «kurativ» behandelt (siehe
oben, Fig. 3).

Palliation kann auch als Préavention von unnétigem
Leiden verstanden werden. Pro-aktive Friherfassung
von belastenden Symptomen und Komplikationen
kann schon kurz nach der Diagnose einer fortgeschrit-
tenen, unheilbaren Krebserkrankung zu gezielten
Interventionen (z.B. Ernahrungsberatung) fihren.

Praktische Erfassung und Diagnostik
Appetitlosigkeit, Nausea, Belastung durch Ernahrungs-
probleme oder Mudigkeit sind «stille» Symptome, die
viel weniger wahrgenommen werden als z.B. Schmerz
oder Atemnot.” Das systematische Erfragen dieser
Symptome und die Einschatzung des Gewichtsver-
laufs, von Oedemen und Muskelmasse sollte Teil der
palliativen Routineerfassung werden (Tab. 3).

Weitergehende Abklarungen betreffen das Vorlie-
gen von Faktoren der primaren oder/und sekundaren
Anorexie/Kachexie (siehe oben, Tab. 1), des Ausmasses
des Verlustes von Gewicht, Muskelmasse und Funkti-
on. Wichtig ist auch die sorgfaltige Differentialdiagno-
se von Anorexie und Mudigkeit.

Konsequenzen fur die Behandlung kénnen sich aus
der Diagnose von sekundaren — oft reversiblen — Fak-
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Abklarungsschritte Anorexie/Kachexie
(Screening: x; Diagnostik: ¢; genauere
Messung: -)

Symptomerfassung durch Patientenbefragung

x Appetitlosigkeit

x Mudigkeit

x Belastung durch Ernahrungsprobleme von
Patient und Familie

e Multidimensionale Symptome (Verandertes
Korperbild, soziale Rolle, Nausea, usw.) (Tab. 2)

Orale Nahrungsaufnahme
x Verminderung der Nahrungs-Menge
e Messung Gehalt und Menge der taglichen
Nahrungsaufnahme (Essprotokoll)
e \eranderung Ernahrungsgewohnheiten und
Autonomie
e wer kauft ein, wer kocht, Anzahl Mahlzeiten
pro Tag, gemeinsame (soziale)
Mahlzeiten
e Nahrungspraferenzen, Gellste, Aversionen
(Geruch, Geschmack, Prasentation)
e Auswahl der mit Lust essbaren Nahrungs-
mittel, Tageszeiten mit viel Appetit
- Protokollierung Nahrungsaufnahme Gber 3 Tage
(Auswertung durch Ernahrungsberatung)

Koérperzusammensetzung

x  Gewicht (Oedeme, Aszites, Body-Mass-Index)
und Dynamik unfreiwilliger Gewichtsverlust

x  Klinische Einschatzung des Verlust von Muskel-
masse und Fett

- Messung Ganzkoérperzusammensetzung (DEXA-
Gerat [wie Osteodensitometrie])

Funktion
e Performance Status (Karnofsky-Score)

Differentialdiagnose Ursachen

e Ursachen flr sekundare Anorexie/Kachexie
(Tab. 1)

e Tumordynamik und Tumoraktivitat (Fig. 3)

e Ausmass Entztindung

Aktuelle Therapie

e Medikamente und Nahrungszusatzstoffen

e FEingesetzte «Behandlungs»-Strategien der
Patienten und Angehdrigen

Onkologische Situation, Co-Morbiditat
® Prognose in aktueller onkologischer Situation
und antineoplastischer Therapie
e Symptom Belastung (korperlich, psychosozial,
existentiell): relative Relevanz Ernahrung
o Einstellung von Patient und Angehérigen zu
Behandlungszielen

(Tab. 3).
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toren und von dominanten primaren Faktoren (z.B.
Entziindung, gastrointestinale Dysmotilitat, Hypogo-
nadismus) ergeben.

Die Abschatzung der Prognose, Tumordynamik,
und Behandlung der Krebskrankheit (Chemotherapie,
Hormontherapie, usw.) sind wesentlich, um die Ziele
der Palliation von Anorexie/Kachexie zu formulieren
(siehe oben, Fig. 3).

Symptomkontrolle: Behandlung, Betreuung und
Begleitung.

Palliation von Appetitverlust und Mangelerndhrung
umfasst die Beratung von Patienten und Angehdrigen,
Optimierung der Nahrungsaufnahme, Behandlung von
Ursachen der sekundaren Anorexie/Kachexie, medi-
kamentdse Therapie der Mechanismen der primaren
Anorexie/Kachexie Syndrome und symptomatische
Massnahmen zur Linderung der Beschwerden.

Erndhrungsberatung

Die Ernahrungsberatung basiert auf einer vertrauens-
vollen Beziehung. Der Gewichtsverlauf des Patienten
soll angehort werden, mit dem Ziel den zurlickgeleg-
ten Weg zu verbalisieren und nicht nur die Ursachen
des Gewichtsverlusts zu finden. Thematisiert werden
die Gewichtsanamnese, allfallige Zusammenhange mit
Ereignissen (Krebsdiagnose und -therapie, Hospitalisa-
tionen, Familienereignisse, usw.), sowie das Auftreten
und der Umgang mit Symptomen bei Erndhrungs-
problemen (siehe oben Tab. 2). Der Umgang mit dem
(veranderten) Korperbild und der Autonomie sollte
angesprochen werden, ebenso die sozialen Auswir-
kungen der Ernahrungsprobleme (welche Personen
beteiligen sich an den Mahlzeiten, Bedeutung gemein-
samer Mahlzeiten, usw.). Der Patient darf formulieren,
was fur ihn (noch) lustvolles Essen ist, welche Nah-
rungsmittel er mag (Aussehen, Geschmack, Geruch,
Zusammensetzung), und an welche Tageszeiten er
Lust zum Essen hat.

Wesentlich fur die Beratung von Patienten und An-
gehdrigen ist das Verstandlich-machen der komplexen
Veranderungen, die zum Verlust von Appetit, Ge-
wicht und Kraft fihren. Diese Zusammenhange sind
intuitiv haufig nicht mehr begreifbar. Die Patienten
und Angehorigen erleben oft zunehmende Hilflosig-
keit und Kontrollverlust. Einfache Bilder — wie das der
erwahnten Maobelfabrik — erleichtern das Verstehen.
Das Normalisieren der Situation und Fokussieren auf
erreichbare Ziele kann Schuldgefihle lindern, die
Autonomie fordern und schliesslich zur verbesserten
Lebensqualitat bis zum Tod beitragen. Gesprache
Uber die Ursachen von Anorexie/Kachexie fihren in
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der Regel zur Thematisierung der Auswirkungen und
Prognose der fortgeschrittenen Tumorkrankheit.

Fur die Optimierung der Nahrungsaufnahme ist das
anzustrebende Ziel wesentlich. Bei Patienten mit weit
fortgeschrittener, resistenter Tumorkrankheit steht
das lustvoll (noch-) Essen im Vordergrund, die Energie
und Ausgewogenheit der Nahrstoffe verlieren an
relativer Wichtigkeit. Lebensqualitat kann als Differenz
der Erwartungen und der Realitat definiert werden
(Calman’s Prinzip). Es ist hilfreich, die Erwartungen,
«gesund» und «viel» zu essen, zu relativieren und
dagegen fluktuierende Gellste, «ungesunde» Nah-
rungsmittel oder soziale Begegnungen ausserhalb des
Esstisches zu unterstUtzen. Praktische Ernahrungstipps
sind in Tab. 4 zusammengefasst.

Praktische Erndhrungstipps fur Patienten und
Angehdrige

— Essen Sie immer, wenn Sie Lust haben und so oft Sie
mogen

— Passen Sie die Nahrungsmenge den Tageszeiten mit
dem gréssten Hunger an

— Pflegen Sie eine Esskultur in angenehmer Atmosphare
und Gesellschaft

— Erhalten Sie Essrituale und Essenzeiten: Essen Sie mit
Augen und Liebe

— Laden Sie Angehorige ein gemeinsam zu essen und
trinken (Teestunde)

— Getrauen Sie sich das zu essen, worauf Sie Lust haben
(und weniger was «gesund» ist)

— Lassen Sie sich im Spital/Pflegeheim Lieblingsspeisen
und Geschirr von zuhause bringen

— Essen zwischendurch ist erlaubt: 6 bis 8 Snacks pro Tag

— Haben Sie immer etwas Kleines zu essen dabei

— Wabhlen Sie eiweiss- und fettreiche Nahrungsmittel

— Bewegen Sie sich jeden Tag (Spaziergang, usw.), am
Besten vor den Mahlzeiten

— Gewinnen Sie (wieder) Vertrauen in Ihren (verander-
ten) Korper

— Trinken Sie viel zwischen den Mahlzeiten, aber wenig
beim Essen

— Achten Sie auf eine sehr gute Darmtatigkeit

— Lesen Sie ev. die Broschtire der Krebsliga Schweiz
«Erndhrungsproblemen bei Krebs»

(Tab. 4).

Erndhrungsempfehlungen

Zur Verbesserung der tumor-bedingten Mangelernah-
rung sollte die Erndhrung eiweiss- und fettreich, aber
kohlenhydratarm sein®. Der Bedarf an Omega-3-Fett-
sauren, gewissen Aminosauren, Nukleotiden, antio-
xidativen Vitaminen, Selen, und Zink ist bei Patienten
mit Anorexie/Kachexie erhoht, die relative Bedeutung
der einzelnen Defizite ist nur teilweise bekannt und
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wird wahrscheinlich unterschatzt. Die Messung dieser
konditionell essentiellen Nahrungsbestandteile (erhoh-
ter Bedarf im katabolen Zustand) und die Substratdefi-
zite ist in der Praxis selten indiziert.

Der Energiebedarf orientiert sich an 30-40 kcal/kg
Korpergewicht (je nach Stressbelastung) mit folgender
Nahrstoffverteilung®:

— 50-60% Kohlenhydrate (5-6 g/kgKG)

— 25-30% Fette (0.5-1.0 g/kgK@G)

— 10-15% Eiweisse (1-1.5 g/kgKG)

Merke: als Koérpergewicht sollte das ideale Gewicht
(Grosse in cm — 100) verwendet werden.

Proteine werden immer gemeinsam mit Energiesub-
straten (Kohlenhydraten, Fetten) verabreicht, um die
energetische Verwertung der Aminosduren zugunsten
ihres Einbaus in lebenswichtige Proteinstrukturen zu
verhindern. Nur bei terminaler Nieren- oder Leberin-
suffizienz sollte die Proteinzufuhr reduziert werden
(0.5-0.8 g/kgK@G).

Kohlenhydrate stellen den Hauptenergielieferanten
des Organismus dar. Obwohl sie kein essentieller Be-
standteil der Nahrung sind, ist eine Mindestzufuhr von
100 g pro Tag empfehlenswert, um den Glukosebe-
darf zu decken. Bei der Auswahl kohlehydrathaltiger
Lebensmittel fir den Schwerkranken ist die individu-
elle Vertraglichkeit ausschlaggebend. So sollten faser-
haltige Nahrungsmittel nur verzehrt werden, wenn der
Patient nicht unter Stérungen im Bereich des Magen-
darmtraktes leidet.

Bei Fettunvertraglichkeit (z.B. bei Resorptionsstérun-
gen) missen langkettige Fette durch Ole/Margarine
mit gut resorbierbaren mittelkettigen Fettsauren ersetzt
werden. Hierbei sind bestimmte Vorsichtsmassnahmen
zu beachten, die eine Kostzusammenstellung durch die
Erndhrungsberatung notwendig machen. Um Mangel-
erscheinungen zu verhindern und den Transport der
fettloslichen Vitamine sicherzustellen, ist eine tagliche
Aufnahme von 5-10 g essentieller Fettsduren notwen-
dig (ca. 1 Essloffel Rapsol oder Olivendl).

Vitamine, Spurenelemente und Elektrolyte: mittlerer
Tagesbedarf von Gesunden als Basisbedarf.

Herz-, Leber- und Niereninsuffiziente Patienten kon-
nen einen gestorten Flissigkeitshaushalt und/oder
Elektrolytverschiebungen haben: eine Natrium- und
Flussigkeitseinschréankung ist unter Umstanden sinnvoll.

Orale Kost und Erganzungsnahrung

Eine orale Erganzungsnahrung ist die Methode der
Wabhl, wenn eine orale Nahrungsaufnahme méglich
ist und die Verdauung funktioniert. Eine professionelle
Beurteilung der Erndhrungssituation durch die Ernah-
rungsberaterin ist dann indiziert, wenn Restriktionen
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von Nahr- bzw. Mineralstoffen in Betracht gezogen
werden. Bei solchen z.T. sehr einschréankenden und
den Appetit unter Umstanden zusétzlich negativ be-
einflussenden Massnahmen muss die effektive Zufuhr
erhoben werden.

Wichtig ist ein abwechslungsreiches Angebot an
Speisen. Ein fester Speiseplan ist wegen der hau-
fig wechselnden Appetit-, Geschmacks-, Kau- und
Schluckprobleme nicht sinnvoll. Es ist wichtig, dass der
Patient seine Speisenabfolge und -zusammensetzung
bzw. -zubereitung selbst beeinflussen darf und wenn
notig professionell beraten wird. Toleriert der Patient
die Nahrung ausschliesslich in flussiger Form, sind
in erster Linie Getranke oder passierte Speisen nach
individuellem Wunsch anzubieten.

Besonders ist der Mdglichkeit Beachtung zu
schenken, in einer angenehmen Umgebung zu essen.
Dies bedeutet nicht nur ein ansprechendes Servieren
der Speisen, sondern, wenn mdglich, das Essen am
gedeckten Tisch, im Kreise von Angehorigen oder
Mitpatienten und Betreuern.

«Kiinstliche Ernahrung»

Bei aktiver Tumordynamik besteht meistens eine
ausgepragte Entzindung, so dass die katabole Stoff-
wechsellage nicht verbesserbar ist — die erhéhte En-
ergiezufuhr ist ineffizient. Dutzende klinische Studien
belegen diese Erfahrung. Wenn die antineoplastische
Therapie diesen Zustand verbessert, kann eine hyper-
kalorische Erndhrung erneut erwogen werden.

Dagegen leiden Patienten mit wenig aktiver, sehr
fortgeschrittener Tumorerkrankung und massiver
Behinderung des Gastrointestinaltrakts (z.B. HNO-Tu-
mor mit Dysphagie, chronischer Darmverschluss bei
Pseudmyxoma peritoneii oder Ovarialkarzinom, Ste-
nosen, usw.) oft an ausgepragter Mangelernahrung
mit Schwache; eine kunstliche Erndhrung kann hier
eine gute palliative Massnahme sein und muss aktiv
diskutiert werden.>'® Wenn die Prognose sehr kurz
ist, werden Interventionen, die zum Gewichtsanstieg
und eventuell zu mehr Kraft fihren, keine subjektiven
Verbesserungen zu Lebzeiten des Patienten bringen.
Wenn das primére Ziel die Palliation von belastenden
Oedemen bei massiver Hypoalbuminamie trotz opti-
mierter Diuretika-Therapie ist, kann dies eine parente-
rale Erndhrung rechtfertigen."

Enterale Erndhrung

Die Darmfunktion und die physiologische Darmflora
bleiben durch die enterale Erndhrung erhalten, es
kommt nicht zu einer Atrophie der Dinndarmmukosa,
so dass die intestinale Translokation von Bakterien und
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Krebs und Ernéghrung

Ungewollter Gewichtsverlust

Gewichtsverlust und Unterernghrung sind haufige Begleiter-
scheinungen einer Krebserkrankung. Der ungewollte, krebs-
bedingte Gewichtsverlust kann nicht durch eine gesteigerte
Nahrungszufuhr alleine ausgeglichen werden.

Eine hochkalorische, eiweissreiche Erganzungsnahrung mit
spezifischen Inhaltsstoffen (Q-3-Fettsduren (EPA) und spezifi-
sche Aminosduren), beeinflusst den Stoffwechsel positiv und
unterstitzt so den Gewichts- und Muskelaufbau.

Resource® Support

Neue Perspektiven

Resource® Support ist eine hochkalorische, eiweissreiche
Ergdnzungsnahrung fir Krebspatienten. Es enthalt N&hrstof-
fe, die speziell auf die Stoffwechselprobleme bei tumorbe-
dingtem Gewichtsverlust abgestimmt sind: Q-3-Fettséuren
(EPA), spezifische Aminoséduren, Vitamin E.
Resource® Support unterstiitzt / verbessert die Gewichtszu-
nahme, den Muskelaufbau, das Immunsystem und die Thera-
pievertraglichkeit.

Ideale Dosierung:

RESOURCE’
2 Drinks pro Tag wéhrend 8 bis 10 Wochen.

SUPPORT Cancer et nutrition

La perte de poids involontaire
La perte de poids et la dénutrition son fréquemment les effets

concomitants d'une maladie cancéreuse. La perte de poids
involontaire liée au cancer ne peut pas étre compensée par
un seul accroissement des apports alimentaires. Un complé-
ment nutritionnel riche en calories et en protéines , contenant
des nutriments spécifiques (acides gras -3 (EPA) et des aci-
des aminés spécifiques), influence positivement sur le méta-
bolisme et ainsi soutient les processus de prise de poids et de
reconstitution musculaire.

Resource® Support

De nouvelles perspectives
Resource® Support est un complément nutritionnel spécifique,

riche en calories et en protéines, destiné aux patients can-

Die kleine Portion mit grosser Kraft. céreux. Il contient des nutriments spécialement étudiés pour
répondre aux besoins des patients souffrant de problémes

Die Nahrungsergénzung fir Krebspatienten.
métaboliques lors d'une perte de poids liée au cancer: Des
acides gras (-3 (EPA), des acides aminés spécifi-
ques, de la vitamine E.

Resource® Support soutient / améliore la prise de poids, la
reconstitution musculaire, le systéme immunitaire, la tolérance
{) NOVARTIS & la thérapie.
MEDICAL NUTRITION .
Dosage optimal:
2 drinks par jour pendant une période de 8 semaines au

”””””””””””””””””””””””””””””””””””””””””””””””””””””””””””””””” S minumum.

Bitte senden Sie mir kostenlose Muster und weitere Informationen zu Resource® Support,

Spezifische Nahrungserganzung fiir Krebspatienten». . .
“opezit uhgserganzung 1 patl ! Gratismuster / Informahonen

Name, Adresse: Echantillons gratuits / informations:
Novartis Consumer Health, Medical Nutrition

; e . Monbijoustrasse 118, 3007 Bern.
Coupon einsenden an: Novartis Consumer Health Schweiz AG, Medical Nutrition .
Frau H. Bossert, Monbijoustrasse 118, 3007 Bern Tel: 0848 000 303
Tel. Infoservice 0848 000 303, Fax 0800 833 000 Fax: 031377 67 13

Mail: info@medical-nutrition.ch
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Endotoxin vermieden werden kann. Im Vergleich mit
der parenteralen Erndhrung ist die enterale Erndhrung
technisch einfacher, billiger, sicherer und genau so
effektiv. Bei der enteralen Ernahrungsform treten nur
selten technische und praktisch keine metabolischen
Stérungen auf.

Erndhrungssonden kénnen mit oder ohne endosko-
pische Unterstitzung eingelegt werden (Naso-gastral,
Naso-jejunal, PEG, PRG [Perkutane Radiologische
Gastrostomie]). Die Witzelfistel und die Feinnadelka-
theterjejunostomie werden chirurgisch eingelegt. Bei
intestinaler Sondennahrung ist es entscheidend, die
tagliche Menge schrittweise innerhalb einer Woche
auf die erforderliche Gesamtzufuhr zu steigern.

Die heimenterale Erndhrung ist fir die Mehrheit der
Patienten und Angehorigen gut durchfthrbar, sofern
sie informiert, geschult, sicher sind in der Vorbereitung
und Verabreichung der Sondennahrung sowie in der
Pflege der Sonde und wissen, wo sie bei Bedarf Hilfe
anfordern kénnen.

Parenterale Erndhrung

Flr eine vollstdndige parenterale Erndhrung und far
hoher konzentrierte Losungen ist ein zentralvendser
Zugang unentbehrlich. Es ist durchaus moglich, dass

(Tab. 5).

Etablierte pharmakologische Behandlungen von Anorexie/Kachexie

Wirkung¢ Kortikosteroide* Progestine® Prokinetikac
Appetitstimulation + (kurzzeitig) ++ +
Chronische Nausea + + ++
Frihes Sattigungsgefuhl - (+) +
Gewichtsanstieg

— Wasserfreies Gewicht - + -

— Muskelmasse (lean body mass) - - -
Fatigue/Mudigkeit/Schwache + (kurzzeitig) (+) -
Funktion (Performance Status) + + -

Lebensqualitat

Nebenwirkungen

+ (kurzzeitig)

Thrombose
Kosten

Myopathie (prox.)
Diabetes mell.

Extrapyramid.

a Kortikosteroide: kurzzeitige Behandlung mit 20-50mg Prednisolon® Aquivalent

fiir 1-2 Wochen, dann ausschleichen tber 1 Woche

b Progestine: intermediar bis hochdosiert Megestrol Acetat

(Megestat® 2-4 x 160mg) oder Medroxyprogesteron (Farlutal®)

¢ Prokinetika: 10-15mg Metoclopramid (z.B. Paspertin®, Primperan®) oder

Domperidon (Motilium®) 30 Minuten vor den Mahlzeiten oder alle 4 Stunden

d Wirkung: -: nicht dokumentiert; (+): moglich; +: dokumentiert;

++: gut dokumentiert
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der Patient mit der parenteralen Ernahrung nach
Hause entlassen wird. Diese wird am besten mit einem
klinischen Erndhrungsteam geplant und zuhause
begleitet von speziell geschulten Pflegefachpersonen
(z.B. Heimdienst von Erndhrungsprodukt-Firmen) in Zu-
sammenarbeit mit der Spitex. Ambulante medizinische
Kontrollen sollten regelmassig durchgefihrt werden.

Medikamentose Therapie

Zur medikamentdsen Therapie von Anorexie/Kachexie
sind Kortikosteroide, Progestine und Prokinetika durch
mehr als eine randomiserte klinische Studie6 etabliert.
Die Wirkungen und wichtigsten Nebenwirkungen sind
in Tab. 5 dargestellt.

Kortikosteroide sollten nur kurzzeitig (wenige Wo-
chen) eingesetzt werden, sonst Uberwiegen bald die
Nachteile. Progestine stimulieren bereits nach knapp 1
Woche den Appetit, steigern das Gewicht ohne Einfluss
auf die Muskelmasse zu haben, aber die thrombo-
embolischen Nebenwirkungen (in Studien < 5%) sind
bei Patienten mit fortgeschrittener Tumorerkrankung
relevant.’ Prokinetika sind insbesondere wirksam bei
chronischer Nausea und ausgepragtem Vollegefuhl.

Verschiedene neue Therapien werden untersucht.
Die meisten klinischen Studien wurden bei unselektio-
nierten Patienten mit Anorexie/Kachexie durchgefthrt
ohne genauere Beschreibung der involvierten Mecha-
nismen (Fig. 1/2, Tab. 1). Es ist moglich, dass Patienten
mit spezifischen dominanten primaren Faktoren von
diesen potentiell wirksamen Therapien profitieren.

In Zukunft werden neue Therapien voraussichtlich in
Kombinationstherapien eine relevante Rolle spielen.

Omega-3-Fettsduren haben ein therapeutisches
Potential, wie offene klinische Studien bei Patienten
mit Pankreaskarzinomen sowie in vitro Ergebnisse mit
Eicosapentaensadure belegen. Mit Omega-3-Fettsauren
angereicherte Nahrungssupplemente (2 g/Tag) fihrten
bei ca. 1/3 der Patienten mit verschiedenen Krebs-
krankheiten und Kachexie im Vergleich zu Nahrungs-
supplementen alleine zu einem Gewichtsanstieg und
damit verbunden zu besserer Lebensqualitat." Es ist
noch unklar, wie vorausgesagt werden kann, welche
Patienten potentiell profitieren, auch weil die Einnah-
me der Nahrungssupplemente schwierig war. Eine
andere grosse placebo-kontrollierte Studie dokumen-
tierte keinen Vorteil der gleichen Therapie gegenUber
und in Kombination mit Progestinen.'* Die Gabe von
Fischolkapseln tber 14 Tage gibt keinen Vorteil gegen-
Uber Placebo und wird schlecht ertragen.' Andere an-
tientziindliche Therapien (Cox-2-Hemmer, Thalidomid,
anti-TNF-Antikorper oder l6sliche Rezeptoren) werden
aktuell in klinischen Studien untersucht.
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Die Therapie des Hypogonadismus bei geriatrischen
sowie AIDS Patienten dokumentiert einen Anstieg der
Muskelmasse, des Gewichts und auch der Stimmung,
insbesondere wenn gleichzeitig eine aktive Bewe-
gungstherapie durchgefihrt wird. Oxandrolon scheint
bessere Effekte zu erzielen als Placebo.'®

Eine positive offene Studie mit Adenosin-Triphospat®
wird aktuell gegenlber Placebo repliziert, erste Resul-
tate scheinen das Potential zu erharten.

Cannabinoide stimulieren den Appetit wie verschie-
dene unkontrollierte Studien aufzeigen. Zwei grossere
placebo-kontrollierte Studien belegen aber keinen
Vorteil gegentiber Megestrol-Acetat'” resp. gegentber
Placebo'® in der Dosierung von 10 mg 9-d-THC/d.

Ghrelin ist ein kurzlich entdecktes Hormon, das die
Wachstumshormonrezeptoren stimuliert. Es wird haupt-
sachlich im Magen produziert, durch Erndhrung und
assoziierte hormonelle Faktoren reguliert und steigt bei
Hunger an. Ghrelin stimuliert den Appetit, die Nah-
rungsaufnahme und die gastrointestinale Motilitat.

Behandlung der sekundaren Anorexie/Kachexie
Die relative Bedeutung der Faktoren der sekundaren
Anorexie/Kachexie ist wenig erforscht. Die Behandlung
reversibler Faktoren kann splrbare Verbesserungen
bringen, z.B. die Palliation von Schmerzen, Verstop-
fung oder Vollegefuhl.

Die Verstopfung wird wahrscheinlich unterschatzt, da
assoziierte Symptome (Nausea, Anorexia, Urin-Retenti-
on, Delirium, viszerale Schmerzen, Mudigkeit), und die
Stuhlanamnese (paradoxe Diarrhoe, Quantifizierung fur
Patienten schwierig) oft unspezifisch sind."

Der totale oder subtotale Darmverschluss ist eine
wichtige Ursache der sekunddren Anorexie/Kacheixe.
Eine regelmassige interdisziplindre Beurteilung (Pallia-
tivmedizin/Chirurgie/Gastroenterologie) ist von Vorteil.
Wichtige medikament&se Therapien sind Anticholiner-
gika (Buscopan®), Octreotid (Sandostatin®), Korticoste-
roide und Opiate.?°

Durchfalle sind auch ein haufiges Problem, insbe-
sondere bei Verwendung trinkbarer Fertigdidten. Er-
fahrungsgemass fuhren haufig zu Unvertraglichkeiten:
sehr fette und sehr siisse Speisen, bldhendes Gemuse,
saurereiche Frichte mit grober Schale, stark Gebra-
tenes, stark Gewdurztes, alkoholische und saurereiche
Getranke.

Geschmacksveranderungen sind Syndrome mit
verschiedenen Ursachen. Sie kdnnen im Kontext
eines fortschreitenden Krebsleidens als eine Form der
Paraneoplasie oder von Mangelzustanden auftreten.
Chemotherapien wie auch orale Komplikationen (z.B.
Mukositis/Soor) sind eine direkte wichtige Ursache.

Fachartikel

Verminderte Zinkspiegel bei Patienten mit einer
Krebserkrankung sind assoziiert mit Geschmacksver-
anderung, oft verbesserbar mit einer Zinksupplemen-
tation.?" Der trockene Mund wird unterschatzt, eine
Befeuchtung vor dem Essen kann hilfreich sein.??

Bei oralen Komplikationen unter Radiotherapie
im HNO-Bereich kann mit optimierter Temperatur
(lauwarm), Konsistenz (dem Kau- und Schluckvermo-
gen angepasste Kost) und Sauregehalt (saurearm) der
Mahlzeiten, sowie Schmerzmedikamenten 30 Minuten
vor dem Essen die Erndhrung verbessert werden. Bei
zahem Speichel empfiehlt es sich, Milch versuchsweise
wegzulassen.

Erndhrung in der Terminalphase

Bei sterbenden Patienten in der Terminalphase ist
das primare Ziel die Linderung von Beschwerden.

Die (bewusste) Verweigerung des Essens kann auch
Ausdruck der Wirde und Autonomie des Patienten
sein. Eine klnstliche Ernahrung ist selten indiziert.
Das Absetzen einer bereits eingesetzten kinstlichen
Erndhrung muss mit dem Patienten und insbeson-
dere mit den Angehdrigen unter Bericksichtigung
und Respektierung kultureller und psycho-spirituellen
Aspekte sorgfaltig diskutiert werden.

Die Aufrechterhaltung von minimaler Hydrierung
(500-1000ml/Tag subkutan) ist oft indiziert, insbeson-
dere zur Erhaltung der kognitiven Fahigkeiten. Dagegen
wird argumentiert, dass bei Dehydrierung weniger Se-
kretionen, Urin und (peritumorale) Oedeme auftreten.

Entscheidungsfindung

Die Entscheidungsfindung basiert auf der adaquaten
Diagnostik und Beratung des Patienten und der Ange-
horigen Uber die therapeutischen Mdglichkeiten. Die
Bedeutung der Nahrung soll thematisiert (physisch,
psychologisch, Tradition/Kultur, Komfort, Sozialisie-
rung) und insbesondere die Ziele (Symptomlinderung,
Lebenserwartung) formuliert werden.

Es ist durchaus maglich, mit dem Patienten abzu-
machen, dass eine klnstliche Ernahrung begrenzte
Zeit (um z.B. ein bestimmtes Ereignis noch erleben zu
kdnnen) angewendet wird, um dann zu beurteilen, ob
sich die Befindlichkeit verbessert hat.

Betreuung von Angehdrigen beziiglich Ernah-
rungsproblemen

Die Ernahrung wird von Patienten und ihren Ange-
horigen oft in den Vordergrund gertckt. Hilflosigkeit
gegeniber der Krankheit kann den Ausdruck von
Gefuhlen verhindern. Vieles wird dann in Delikatessen,
SUssigkeiten oder Starkungsmittel verpackt, um den
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Rolle in der Pflege ihrer Angehérigen finden kénnen.
Dabei ist zu bericksichtigen, dass die Mithilfe in der
Pflege aber auch eine Uberforderung sein kann.

Kontakt aufrecht zu erhalten. Erndhrung soll helfen,
das Leben des geliebten Menschen zu erhalten oder
zu verlangern. Oft verstecken sich hinter Fragen oder
Diskussionen Uber die angepasste Ernahrung Angste
und Unsicherheiten der Patienten oder ihren Angeho-
rigen, die einer Klarung bedurfen.

Die Ernahrung ist daher von den Betreuern im-
mer zu thematisieren. Voraussetzungen, um jene
Erndhrung herauszufinden, die zum Wohlbefinden
des Patienten beitragt, sind konstruktive Beziehungs-
gestaltung, viel Fingerspitzengefiihl und Phantasie.
Wichtig ist es, die momentane Situation zu erfassen
und die Gewohnheiten und Vorlieben des Patienten
zu erkunden. Die Angehérigen sollten in die Pflege
mit einbezogen und im Verabreichen und Unterstit-
zen der Nahrungsaufnahme des Patienten angelernt
werden. Sie sollten darauf hingewiesen werden, dass
es wenige fixe Regeln gibt. Sind keine unbedingt
erforderlichen Einschrankungen (z.B. Flussigkeit, Na-
trium, Kalium) zu beachten, soll und darf der Patient
essen, worauf er Appetit hat. Didten, die aufgrund
bestimmter Krankheiten friher wichtig waren, verlie-

Schlussfolgerungen und Ausblick
Appetitlosigkeit und Gewichtsverlust bei Patienten

in palliativer Situation sind nicht (nur) ein Problem
des Gastrointestinaltrakts. Die Ursachen betreffen
einerseits primare Veranderungen durch die Grund-
krankheit. Diese fuhren zur Unfahigkeit des Patienten,
Nahrungsmittel optimal zu verwerten. Andererseits
fUhren sekundéare Ursachen, wie mechanische oder
funktionelle Stérungen des Gastrointestinaltrakts,
schlecht kontrollierte Symptome und ungenigend
erkannte Komplikationen zu einer verminderten
Nahrungsaufnahme. Zur Behandlung sind einerseits
Beratungen von Patienten und Angehérigen und
anderseits die Diagnose von palliativen und kurativen
Elementen massgebend.

In Zukunft werden voraussichtlich mechanismusba-
sierte Kombinationstherapien, zugeschnitten auf indi-
viduelle Syndromkomplexe und Belastungen eingesetzt
werden. Es ist zu hoffen, dass damit die Lebensquali-
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ren in den letzten Lebensmonaten an Bedeutung. Das
Wohlbefinden der Patienten steht im Vordergrund.
Die betreuenden Angehdérigen bendtigen Aufmerk-

samkeit, Ermunterung und Anregungen, damit sie ihre

Korrespondenz:

tat und Belastung von Patienten und Angehdrigen ver-
bessert werden kann, und der «Tanz zwischen Fatalismus
und Uberaktivitat» eleganter und (noch) humaner wird.
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Traitement palliatif de la perte d’appétit et de la malnutrition

Dr. Florian Strasser, Zeno Stanga, Catherine Rousset, Marianne Papalini, Therese Ziircher
Traitement palliatif de la perte d’appé-
tit et de la malnutrition

(Résumé)

Hormis la douleur et les répercussions émotionnelles,
le manque d'appétit (anorexie), la perte de poids (mal-
nutrition, cachexie) et de force (fatigue) sont parmi
les symptomes les plus fréquents chez les patients
souffrant d’'une maladie évolutive grave. L'anorexie/
cachexie inquiétent, en particulier parce qu’elles
représentent un signe tangible de la progression de la
maladie, et éveillent chez les patients et leurs proches
des sentiments d'impuissance et de culpabilité.

Les étiologies sont primaires dues a des modifica-
tions métaboliques, hormonales et immunitaires liées
a la maladie de base (cancer, insuffisance cardiaque,
SIDA, etc.), qui empéchent le patient d'utiliser ses
apports alimentaires pour ses muscles ou son tissu
adipeux. Les étiologies sont aussi secondaires, tels
que des troubles digestifs fonctionnels ou mécaniques
(atteinte buccale ou gustative, déficit en zinc, dyspha-
gie, reflux, constipation, atteinte du systéme nerveux
autonome, nausées chroniques, vomissements,
occlusion (partielle) de Iintestin p. ex), des symptédmes
mal controlés (douleur, dyspnée, nausées, dépression,
etc.), des complications pas toujours reconnues (état
confusionnel, isolement social, problémes finan-
ciers etc.) ou un environnement inadéquat (portions
trop grandes, agitation, mauvaises odeurs, mauvais
positionnement, etc.). Finalement les pertes digestives
(diarrhées, pertes liquidiennes) ou |'état grabataire
(perte de musculature par inactivité) contribuent aussi
a la malnutrition.

Les symptdémes multidimensionnels en lien avec
I'anorexie/cachexie sont la fatigue, la faiblesse, la
satiété précoce, la perte musculaire, I'insatisfaction
vis-a-vis de son poids, |'altération de I'image corpo-
relle, la dyspnée, la crainte de participer aux repas
en commun, la perte d'autonomie, les sentiments de
culpabilité ou d'impuissance parce qu’on n'atteint
pas les calories ou le poids prévus, les tensions dans
le couple, et finalement des questionnements sur la
nourriture adéquate.

Les objectifs alimentaires en soins palliatifs doivent
étre prioritairement d'améliorer I'anorexie, les nausées,
I'altération de I'image corporelle ou la perte de fonc-
tion, etc.; il ne s'agit pas (en tous cas pas seulement)
de se focaliser sur le poids ou le nombre de calories.
Cela nécessite un accompagnement plein de tact du
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patient et de ses proches, leur expliquant qu'il s'agit
la de symptémes «classiques» dans toute situation
dite incurable. Il est également important de corriger
les étiologies secondaires comme le traitement de la
constipation par exemple. Si le patient a faim et que
les facteurs secondaires dominent une alimentation
«artificielle» devrait étre activement discutée.

L'évaluation systématique des symptomes et leur
retentissement, de la prise alimentaire, de |'évolution du
poids, de la masse musculaire et des étiologies secon-
daires devrait faire partie de la routine en soins palliatifs.

La consultation diététique comprend des objectifs
palliatifs et curatifs. Il faut expliquer des phénomeénes
difficiles a comprendre intuitivement (p.ex. lorsque les
étiologies primaires dominent: «Si les machines d'une
fabrique de meuble fonctionnent mal, il ne suffira pas
d'apporter plus de bois pour obtenir plus de meu-
bles») et individualiser les recommandations (lorsque
I'objectif est d’améliorer la prise alimentaire: 30-45
kcal / kg de poids; 50-60% de glucides; 25-30%
de lipides; 10-15% de protéines). Des suppléments
nutritionnels peuvent étre prescrits. On peut ajouter
des suppléments nutritionnels (veillez a ce qu'ils soient
reconnus par les caisses maladie!). Une alimentation
artificielle entérale ou parentérale peut étre indiquée
lorsque des étiologies secondaires prédominent.

Le traitement médicamenteux de I'anorexie/cachexie
primaire consiste en corticostéroides (quelques semai-
nes uniquement car risque de myopathie, infections
etc.), en progestatifs (I'appétit s’améliore en moins
d'une semaine, mais pas la masse musculaire; atten-
tion aux thrombo-embolies!) et en prokinétiques (lors
de nausées chroniques, sentiments de satiété précoce;
attention aux complications extrapyramidales!). De
nouveaux traitements sont en développement. Les
acides gras oméga-3 et d'autres substances anti-in-
flammatoires (anti-cox Il, anti-cytokines, thalidomide)
ainsi que les androgénes anaboliques présentent un
potentiel thérapeutigue (premiéres études positives),
mais leur role n'est encore que partiellement établi.
Les cannabinoides stimulent I'appétit, mais moins que
les progestatifs. L ATP et le Ghrelin sont de nouvelles
substances en cours d’investigations.

Dans la phase terminale, le refus de nourriture peut
&tre une expression de dignité et d'autonomie. L'ob-
jectif premier est alors le soulagement des symptdmes
et I'accompagnement des proches.

Il est probable que I'avenir verra I'introduction de
moyens thérapeutiques ciblés sur les mécanismes de
base, accompagnés de conseils dispensés par des
équipes multidisciplinaires et adaptés aux contraintes
et aux syndromes individuels.
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La perdita di appetito (anoressia), di peso (nutrizione
insufficiente, cachessia) e di forze (astenia) appartiene,
con il dolore e le turbe emozionali, ai piu frequenti
problemi dei pazienti affetti da malattie progressive e
inguaribili. L'anoressia/cachessia preoccupa anche per-
ché e un segnale visibile del progresso della malattia, e
pud generare sconforto e sensi di colpa nei pazienti e
nei congiunti.

Le cause sono da ricercare, da un lato, nelle modifi-
cazioni primarie (metaboliche, ormonali e immunolo-
giche) causate dalla malattia di base (cancro, insuffi-
cienza cardiaca, AIDS, ecc.) che portano all'incapacita
del paziente di convertire il nutrimento in massa
muscolare e adipe. D'altro lato, portano ad una
diminuita assunzione di cibo anche cause secondarie,
quali disfunzioni meccaniche o funzionali del tratto
gastro-intestinale (p. es. complicanze orali, alterazioni
del gusto, carenza di zinco, disfagia, riflusso, stipsi,
disfunzione neurovegetativa, nausea cronica, vomi-
to, occlusione (parziale) intestinale), sintomi male
controllati (dolore, dispnea, nausea, depressione, ecc.),
complicanze insufficientemente conosciute (stato
confusionale, isolamento sociale, problemi finanziari,
ecc.) oppure fattori ambientali sfavorevoli (razioni
abbondanti, nervosismo, cattivi odori, degenza a letto,
ecc.). Altri fattori secondari sono le perdite nutrizionali
(diarrea, drenaggio di ascite, ecc.) oppure la degenza a
letto (deperimento muscolare).

| piti importanti sintomi, effetti e molestie multi-
dimensionali in relazione con anoressia e cachessia
sono stanchezza, debolezza, precoce senso di sazieta,
perdite muscolari, insoddisfazione riguardo al proprio
peso e all'immagine fisica, dispnea, astensione dai
pasti in comune, perdita di autonomia, sensi di colpa,
sconforto, dubbio di potere riacquistare calorie e peso
precedenti, tensioni di coppia, oppure incertezza sui
cibi da considerare ora «sani».

Gli scopi (e i «non» scopi) nutrizionali in senso pal-
liativo sono |'attenuazione delle sensazioni di anores-
sia, di nausea, di immagine distorta del proprio corpo,
di perdita funzionale ecc. e non (piu) la (sola) foca-
lizzazione sulle calorie e sul peso. Cid comporta una
assistenza sensibile ai malati ed ai congiunti con una
spiegazione accettabile di questa situazione «inguari-
bile». D'altro lato, in molti pazienti sussistono contem-
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poraneamente elementi curativi di fattori secondari,

per esempio il miglioramento della stipsi quale scopo
in senso terapeutico. In presenza di fattori secondari
dominanti (paziente affamato) occorre considerare la
possibilita attiva di una nutrizione «artificiale».

La comprensione graduale e sistematica dei sintomi
e delle molestie, dell’assunzione del cibo, dell’evo-
luzione del peso corporeo e della massa muscolare
come pure delle cause dominanti pud diventare parte
dell’approccio palliativo comprensione di routine.

La consulenza nutrizionale e centrata sulla combi-
nazione degli scopi palliativi e curativi della normaliz-
zazione delle modificazioni complesse e difficilmente
intuibili (fattori primari dominanti: la falegnameria
non funziona, quindi pit legno e non pit mobili), sulla
personalizzazione delle prescrizioni (per es. miglio-
ramento al massimo dell’assunzione di nutrimenti:
30-45 kcal/kg di peso corporeo, 50-60% carboidrati,
25-30% lipidi, 10-15% proteine).

Si possono integrare nutrimenti supplementari (con
|'autorizzazione della cassa malati). Una nutrizione
enterale o parenterale (artificiale) & indicata in caso di
fattori dominanti «secondari» (il malato & «affama-
to») che non sono (sufficientemente) reversibili. Sono
indicati per la terapia farmacologica dell’anoressia/
cachessia primaria i corticosteroidi (efficaci solo per
poche settimane, poi comparsa di miopatie, infezioni,
ecc.), i progestinici (aumento dell’appetito dopo meno
di 1 settimana, nessun miglioramento della massa mu-
scolare, attenzione alle tromboembolie) e procinetici
(nella nausea cronica e nel senso di sazieta, attenzione
alle complicazioni extrapiramidali). Si valutano nuove
terapie. | primi studi sul potenziale terapeutico di acidi
grassi-omega-3, di sostanze anche antinfiammato-
rie (inibitori della Cox-Il, anticitochine, talidomide) e
di androgeni anabolizzanti sono positivi, ma la loro
posizione clinica & sinora stabilita solo parzialmente. |
cannabinoidi sono (solo) stimolanti dell’appetito, ma
meno dei progestinici. Sono allo studio nuove sostan-
ze come I'ATP e il Ghrelin.

Nella fase terminale, il rifiuto del cibo puo essere
espressione di dignita e di autonomia. Lo scopo prima-
rio & I'attenuazione dei disturbi e I'accompagnamento
dei congiunti.

In futuro ci si potra prevedibilmente avvalere di
terapie di combinazioni basate sui meccanismi e
consulenze multidisciplinari orientate sui complessi
sintomatologici e sulle molestie individuali.



La formation en soins d’accompagnement vue par une soignante formatrice

Accompagner sous-entend certaines aptitudes. Cet article n'a d'autre am-
bition que celle de se questionner ensemble sur la nature et |'acquisition de
ces compétences.

Peut-on les enseigner, donc les apprendre ou les posséde-t-on en soi,

I'enjeu consistant a les développer?

Jacqueline Pécaut
La formation en soins d’accompagne-
ment vue par une soignante forma-

trice

J'ai toujours éprouvé une difficulté énorme a expliquer
en quoi consiste, a mon avis, une sensibilisation en
soins palliatifs, en soins d'accompagnement.

Il est vrai que je suis formatrice depuis quelques
décennies auprés des soignants en post grade, des
personnes bénévoles désireuses de rejoindre ce vaste
monde de I'accompagnement et auprés de jeunes
Jacqueline Pécaut étudiants dans les écoles de soins infirmiers.

Je me défends pourtant d'étre pédagogue au sens
strict du terme, je me vois plutét comme une tra-
ductrice de ce que les patients nous enseignent, je
m'efforce d’identifier les similitudes multiples entre
cette formation sur le terrain et les concepts théori-
ques. Les auteurs de ces conceptualisations ont su
nommer et expliquer ce qui se passe entre émotion et
raison lors d‘une grande souffrance. C'est capital pour
un intervenant en soins de comprendre avec la partie
raisonnable en lui ce qui se passe dans la partie irra-
tionnelle de I'autre quand ce dernier traverse un état
de crise. Ne pas intégrer ces connaissances basiques
équivaudrait a travailler avec son affect uniqguement
et ainsi courir des risques de dérapages, dont le plus
connu est le risque d'identification.

Je dis souvent aux étudiants: «N'ayez pas de crainte,
travaillez sur votre humilité et laissez votre cceur vous
monter a la téte. Ne cherchons pas a faire le bien...
d‘ailleurs c’est quoi le bien? Essayons seulement de
ne pas ajouter de la douleur a la douleur, alors nous
aurons fait du bon travail.»

Alors me direz-vous c’est quoi cette formation a
I'accompagnement?

Justement parlons plutét de sensibilisation, si vous
le voulez bien. L'accompagnement pour moi c’est
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d’abord une question d’attitude. Une ouverture a
I'autre. Mais pour que I'autre puisse s'ouvrir il est
nécessaire auparavant gue nous ayons su prendre soin
de son corps. Une toilette prodiguée avec respect,
empathie, la recherche d'un positionnement adéquat,
des soins de bouche rigoureux, c’'est déja des soins
d’accompagnement. Vous n'aurez alors plus besoin
de signifier avec des mots votre intérét au patient, il
I'aura reconnu dans vos gestes, dans votre volonté de
recherche a satisfaire ses besoins fondamentaux.

Ceci étant fait, vous pourrez peut-étre passer a
I'étape suivante qui est celle de I'écoute. Mais la
prudence, ce n'est pas parce que vous avez appris
a écouter une personne en souffrance que celle-ci a
nécessairement quelgque chose a vous dire. Attention
a l'acharnement de soutien. Admettons cependant
gue le patient ressente le besoin de se confier. Alors,
soyez ce témoin bienveillant qui recoit sans jugement,
sans conseil. Ce témoin qui saura I'encourager a
nommer ce qui se passe, ce soignant qui saura dire
avec disponibilité: «Racontez-moil» Ce témoin qui
sera capable de conclure cet instant magique par une
guestion dont il faudra assumer la réponse: «Ce que
vous m'avez confié est important, voulez-vous que
je le partage avec les autres soignants ou cela doit-il
rester entre nous?»

Certes on va apprendre a conduire ce type d'en-
tretien. La théorie sera en quelque sorte la partition
et vos qualités personnelles feront de ce moment
magique une interprétation classique de la partition
ou une fabuleuse symphonie. La c’est vous qui ferez
la différence! Mais vous aurez besoin d'un guide et
ce guide s'appelle: théorie. C'est tout cela que nous
allons apprendre tous ensemble en salle de cours et au
guotidien. Mais — parce qu’il y a un grand MAIS — on
ne peut pas enseigner les soins d’accompagnement
sans accompagner les étudiants. Nous allons durant
cette formation toucher a des domaines que nous
avons tous cotoyés, I'angoisse pour un étre aimé,
I'absence, la séparation, le vide, et comment puis-je
passer a la pratigue si mes émotions sont encore tou-
tes chavirées par une séparation non résolue?

Donc I"enseignant doit étre capable de transmettre
ses connaissances, étre attentif aux souffrances qui
émergent éventuellement chez un étudiant, rester
attentif au groupe et veiller de ne pas confondre son
role avec celui d’un thérapeute.

Heureusement, dans ce vaste programme voici
enfin le moment ol nous pouvons laisser un peu
au repos nos émotions. Cette partie, nous pouvons
alors la nommer formation. C’est I'apprentissage de
I'évaluation des douleurs tant dans leur quantité,
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gue dans leur localisation, sans parler de la qualité si
difficile a décrire. Cela implique également une plus
grande connaissance des produits spécifiques avec
leurs effets, leurs risques et I'observation des effets
secondaires.

Il'y a des conditions nécessaires a I'introduction de ces

formations en institutions, en voici quelques-unes:

— Que cette démarche soit souhaitée et soutenue
par la direction de l'institution. Il serait dangereux
de former sans pouvoir ensuite offrir aux soignants
la possibilité de pratiquer. Imaginez la souffrance
du personnel quand il sait comment faire et qu'il
ne peut pas passer a la pratigue faute de quelques
conditions: des ressources humaines minimum,
une philosophie de maison pour n‘en citer que
deux. Sans compter la perte pour le home ou I'h6-
pital qui investit des sommes souvent importantes
pour la formation sans se donner les moyens de
bénéficier d'un certain retour sur investissement...

— Qu’au moins 50% du personnel d'une méme
unité soit au bénéfice de la formation. Une soi-
gnante isolée ne peut pas mobiliser une équipe
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entiére pour effectuer les changements d'attitude
indispensables a I'accompagnement. Il y a la un
phénomene de «masse critique».

—  Que les membres de I'équipe soient au béné-
fice d'une supervision. Qu'ils puissent dans leur
pratique s'appuyer sur une personne ressource.

On peut imaginer que celle-ci soit disponible pour
toute l'institution sans nécessairement appartenir a
["'unité. Parfois une bonne distance est souhaitable,
elle contribue a une certaine clairvoyance.

— Enfin la derniére condition est d'accepter que si
une formation commence un jour, elle n'est jamais
terminée, le propre de I'étre humain n'est-il pas
d’étre en perpétuelle mutation?
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Schwerkranke Menschen zu begleiten setzt gewisse
Fahigkeiten voraus. In diesem Artikel soll Gber die Natur
dieser Fahigkeiten und die Art, wie wir sie erwerben
nachgedacht werden. Kann man sie unterrichten und
erlernen oder sind sie uns mitgegeben und besteht
unsere Aufgabe somit darin, sie zu entwickeln?

Um ihr Bedurfnis nach Logik zu befriedigen, will
unsere Intelligenz — als Zeichen der Vernunft — ver-
stehen, wie etwas funktioniert. Darin besteht der
theoretische Teil der Ausbildung. Bei der Begegnung
zweier Menschen in einer helfenden Beziehung gibt es
tatsachlich auch einen rein Intellektuellen Anteil. Wir
muUssen erkennen kénnen, welche Mechanismen sich
zeitweise Uber unseren gesunden Menschenverstand
legen kénnen.

Meine Gefuhlswelt ist ja von vielen eigenen Erfah-
rungen geformt worden. Darliber muss ich mir so weit

wie moglich im klaren sein, damit mein Mit-leiden
oder meine Empathie nicht von meinen eigenen Ge-
fuhlen verschleiert oder Ubertlincht wird. Ich muss mir
bewusst sein, was zu mir selber und was zu meinem
Gegenuber gehdrt. Das ist der Anteil an personlicher
Entwicklung in einer solchen Ausbildung.

Arthur Ciaramicoli, Psychologieprofessor in Harvard
schreibt dazu: «Die Empathie verbindet uns. Sie hilft
uns vor dem Handeln zu denken, sie l8sst uns einer
leidenden Person die Hand reichen, sie lehrt uns den
Verstand als Gegengewicht zu unseren Gefuhlen
einzusetzen.»

Der Lernende wird also diese Ausbildung erhalten.
Er wird aber auch etwas von sich selber hergeben.

Fur die einen wird es der Verlust von lllusionen, von
Sicherheit sein, fiir andere wird es zum Beispiel zur
Entdeckung seiner Verletzlichkeit fihren.

Wir stellen also fest, dass all das bei Berufsleuten
wie bei Freiwilligen Unruhe auslésen wird. Darum ist
es unerlasslich, dass der Arbeitgeber, wenn er in seiner
Institution eine Begleitung schwerkranker Menschen
und ihrer Angehorigen fordert, auch seinerseits den
Willen und die nétigen Mittel aufbringt, damit was in
der Ausbildung angeeignet wurde den Gepflegten wie
Pflegenden auch wirklich zugute kommen kann.



La formazione in cure d’accompagnamento vista da una curante formatrice

Jacqueline Pécaut
La formazione in cure d’accompagna-

mento vista da una curante formatrice

(Riassunto)

Accompagnare sottointende certe attitudini. Quest'ar-
ticolo non ha altre ambizioni che quelle di porre delle
domande sia sulla natura che I'acquisizione di queste
competenze.

Possiamo insegnarle e apprenderle o sono innate e il
nostro compito & quello di svilupparle?

L'accompagnamento esige lo sviluppo della nostra
intelligenza emozionale. Per essere logica, I'intelligen-
za, segno di ragione, necessita della capacita di com-
prendere come cio funzioni. Questa & la parte teorica
dell’apprendimento.

In effetti, posso affermare che esiste una parte
puramente intellettuale nell'incontro fra due persone
quando c'é una relazione di aiuto. Noi dobbiamo
essere in grado di riconoscere i meccanismi che
temporaneamente si innestano sul nostro buonsenso
individuale.
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Il mio lato emotivo si & formato nel corso delle mie
proprie esperienze. Ne devo essere il pit possibile co-
sciente affinché la mia compassione o la mia empatia
non siano mascherate o parassitarie, perché io sappia
Cid che mi appartiene veramente e cid che & proprie-
ta altrui. E’ la parte dello sviluppo personale del mio
apprendimento.

Come scriveva Arthur Ciaramicoli, professore di psi-
cologia a Harvard: «L'empatia & cio che ci lega. Essa ci
aiuta a riflettere prima di agire, ci fa tendere la mano
ad una persona sofferente, ci insegna ad impiegare la
nostra ragione quale contrappeso alle nostre emozioni».

L"allievo ricevera questa formazione. Per contro, vi
lascera qualcosa di se stesso. Per alcuni sara una perdi-
ta di illusioni, di sicurezza. Per altri sara, ad esempio, la
scoperta di un lato vulnerabile.

Noi constatiamo in questo stadio che cid creera evi-
dentemente turbamenti nell’'operatore professionale o
nel volontario.

E' quindi indispensabile che il responsabile dell’im-
pegno, che esige questo dovere di accompagnamento
nei confronti del malato e dei familiari, faccia anch’egli
prova a sua volta di una volonta e che si adoperi
nell’istituzione perché queste acquisizioni possano
effettivamente essere messe in pratica per il confort
delle persone in cura ma anche dei curanti.

CHF 45.-EUR 30.—-
CHF 70.—EUR 50.—-

Name / Nom / Cognome

Vorname / Prénom / Nome

Strasse / Rue / Via

PLZ/Ort / NPA/Localité / NAP/Luogo

Datum / Date / Data

Senden an / Envoyer a / Inviare a

palliative-ch
Hirstigstr. 13, 8451 Kleinandelfingen

palliative-ch Nr. 1/2004

Unterschrift / Signature / Firma

N
o



. Formations en soins palliatifs:

a quoi servent les recommandations de la SSMSP?

En ao(t 2002, la Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs a adopté
des recommandations concernant les formations de soins palliatifs.
Quelques responsables de formations les ont utilisées pour construire leur
programme ou les adapter. Nous présenterons ici trois expériences, afin de

montrer les différentes utilisations possibles de cet outil.

Murielle Pott, Gérard Pfister, Christophe Pont, Aline Amiguet, Corinne Divorne
Formations en soins palliatifs:
a quoi servent les recommandations
de la SSMSP?

Nous présenterons ici trois programmes de formation
qui ont été créés récemment. Chaque formateur a
décrit sa maniere d'utiliser les Recommandations de la
SSMSP. L'auteure principale a réuni ces textes afin de
mettre en perspective ces documents de référence que
sont les Recommandations.

1. Adéquation des recommandations de forma-
tion de la SSMSP dans la création d’un program-
me de formation en soins palliatifs dans une
institution pour personnes polyhandicapées.

Murielle Pott

Lorsqu’une institution pour personnes polyhandica-
pées — Clair-Bois — se donne les moyens de satisfaire
aux normes iso 9001 sur le plan de la gestion et de
I'administration, cette méme démarche de qualité
devrait s'appliquer aux soins, curatifs ou palliatifs.
Nous partageons ici brievement notre expérience
de mise sur pied d'un programme de sensibilisation
et de formation en soins palliatifs (SP) pour toutes les
personnes travaillant au sein de cette fondation, soit
trois foyers dans le canton de Genéve. Nous prenons
en charge de jeunes enfants polyhandicapés que nous
accompagnons tout au long de leur vie. A ce jour,
notre plus ancien résident est agé de 43 ans.
S'occuper d'enfants, d'adolescents et d'adultes
gravement atteints dans leur autonomie, leur santé et
leur qualité de vie, lutter en permanence pour dépister
et traiter la souffrance correspond aux préoccupa-
tions de la SSMSP. Ce combat au quotidien contre la
douleur a pour seul but de permettre a ces personnes
polyhandicapées de profiter au mieux de leur exis-
tence en bénéficiant d'un encadrement et de moyens
éducatifs performants, assurés par un personnel au
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bénéfice de formations diverses. Dans cette optique,
seule une sensibilisation de tout le personnel aux con-
cepts des SP pouvait avoir un sens pour assumer au
mieux les objectifs que nous nous étions fixés.

Nous avons construit cette sensibilisation a partir
des recommandations de formation édictées par le
groupe de travail ad hoc de la SSMSP. Ce document,
utilisé comme «guidelines» et non pas comme «bible»
a grandement contribué a la planification et a la réali-
sation de notre programme.

Tout le personnel de Clair-Bois a suivi ces 3 journées
de sensibilisation aux SP, du cuisinier aux directeurs,
en passant par les services généraux, les éducateurs,
les soignants de tout bord, les médecins ...et des
membres des familles de nos résidents. En fonction
de la formation professionnelle initiale de chacun,
le programme a été adapté pour répondre au mieux
aux besoins de chaque participant: cours ex cathedra,
ateliers, groupe de discussion, donnés par différents
interlocuteurs.

Sans le soutien de la direction générale de notre
institution, il est évident que ce projet n'aurait pu
étre mené a bien. Former plus de 100 personnes, sur
leur temps de travail, nécessite des choix financiers
certains, qui devraient se révéler «payants» a moyen
et long terme. L'obligation de suivre cette formation,
présentée comme un des objectifs principaux de la
direction, est certainement un critére indispensable
pour gque les SP passent de la notion de concept a la
mise en ceuvre au quotidien.

De situations vécues au jour le jour, nous avons fait
ressortir par I'étude en petits groupes de cas concrets,
que le travail de chacun (services généraux) partici-
pait a la prise en charge «bio psycho sociale» de nos
résidents.

Dans un deuxieme temps, les éducateurs, le per-
sonnel soignant, les physiothérapeutes et ergothéra-
peutes, le service social et des parents ont bénéficié
d’'un enseignement interactif ot des intervenants de
sensibilités diverses ont partagé leur savoir, leurs joies
et leurs interrogations.

Beaucoup d'a priori, de réticences et de blocages se
sont envolés ce jour-la, pour longtemps espérons-le.
Mais rien n'est jamais gagné, surtout dans ce do-
maine.

Un troisiéme volet de cette formation a consisté a
mettre sur pied un groupe de travail interdisciplinaire.
Nous abordons ici des situations concretes, des soucis
guotidiens vécus par le personnel et les familles. Ce
groupe est ouvert également a des intervenants exté-
rieurs: éthicien, psychologue etc. La participation des
parents a ce groupe nous permet de garder les pieds
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a quoi servent les recommandations de la SSMSP?

sur terre et de ne pas perdre notre temps a des discus-
sions conceptuelles trop éloignées des préoccupations
exprimées tant bien que mal par ceux et celles que
nous sommes appelés a accompagner et a soigner.

Enfin, un petit groupe de soignants et de physiothé-
rapeutes s'est constitué pour recevoir une formation
plus pointue. Ce groupe est appelé a intervenir a la
demande sur les trois foyers, pour des situations plus
complexes ou urgentes (unité mobile).

Ce premier effort fait, cette sensibilisation accom-
plie, bien recue et évaluée par la tres grande majorité
du personnel, il nous incombe maintenant d’entre-
tenir le «feu sacré», de montrer que cette démarche
s'inscrit au quotidien, répétons-le, et qu'il n’est pas
question de retomber dans la facilité de la routine et
de l'ignorance plus ou moins consciente.

Se forcer a ouvrir les yeux, prévenir les problémes,
communiquer, évaluer, partager et se former, voila le
travail que chacun doit accomplir, quelle que soit sa
place dans l'institution.

2. Les recommandations de la SSMSP comme
référence de base lors de la création d’un cours
post grade interdisciplinaire.

Lorsque nous avons mis sur pied la formation «Soins
palliatifs: vers une approche globale», nous avons
dans un premier temps ébauché un certain nombre
de thématiques sur I'accompagnement, la douleur, le
deuil, etc. Le travail a partir des recommandations de
la SSMSP nous a permis de vérifier que nous étions
«dans la cible» et nous avons pu ensuite affiner le
programme. Certes, il a fallu effectuer des choix. Nous
avons retenu le fait que la dynamique pédagogique
devait «correspondre» a la matiere. Ou, si I'on préfere,
que la maniére pédagogique d'aborder les themes re-
présente déja un «terrain» d'analyse et d’approfondis-
sement. Ainsi, une premiére unité dite d'introduction
nous sert d'entrée dans un mode de communiquer

et travailler ensemble qui favorise I'implication et la
participation interactive, mobilisant le corps et I'esprit,
tout en défrichant les représentations «de base» liées
aux soins palliatifs.

L'interdisciplinarité apparait comme étant I'un des
sujets centraux dans les standards. Nous débutons
donc I'unité 1 du module 1 sur cette problématique,
espérant que ce choix détermine une orientation
pour I'ensemble de la formation. L'interdisciplinarité
étant en effet susceptible d'étre réinterrogée tout
au long des modules qui suivent. Dans les enjeux du
développement des soins palliatifs, la SSMSP parle de
«délibération éthique liée a la particularité de chaque
situation». Cette capacité d'équipe ou compétence
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d’'équipe est difficile a concrétiser: mais elle définit
une ligne de mire passionnante vers laquelle différents
professionnels peuvent tendre et qui peut contribuer a
consolider la délibération pluridisciplinaire sur la base
d’un outil méthodologique.

Chaque unité nous place, comme précisé plus haut,
devant des choix. Les standards de la SSMSP donnent
le cadre, selon I'expression a la mode aujourd’hui.
L'unité 3, qui fait place a la philosophie et la spiritua-
lité termine le premier module sur de nouvelles pistes
et des horizons souvent vastes, susceptibles d'apporter
un regard nouveau au coeur des accompagnements.
La encore, la mise sur pied d'une démarche biogra-
phique permet de concrétiser un espace d‘implication
personnel dans le parcours de formation, sans en faire
une dimension dominante.

C’est ainsi que le module 2 aborde un autre sujet
central, incontournable, dans une acception plus
technigue, celui de la prise en charge de la douleur et
des symptdmes. Mais peut-on séparer les logiques?
Pour respecter les priorités énoncées dans les stan-
dards, nous avons donc inclus dans ce second module
une unité consacrée aux aspects psychosociaux liés
a la communication au patient et a son entourage.
L'évaluation «clinique», I'observation, la médication,
les traitements, les réévaluations et réajustements
prennent dés lors place dans un ensemble en inte-
raction ou la relation a I'autre garde ses exigences
d’attention et d'écoute, tout en maintenant une part
de non maitrise dans I'approche de la complexité des
situations toujours singulieres.

Finalement, le module 3 s'efforce de donner place
au deuil et a la mort d'un point de vue plus socio-
logique: les dynamiques d'équipe, les itinéraires des
patients et de leur entourage s’inscrivent dans une
société qui comprend des repéres qui lui sont pro-
pres, des modes de faire et de dire ou ne pas dire les
choses, des maniéres de ritualiser ce qui échappe au
langage rationnel. Ce regard est un point de vue a
distance ou qui prend un peu de hauteur pour mieux
voir les contingences liées par exemple au modele
socio-économique d’un groupe donné.

Les standards de la SSMSP nous poussent a explorer
ces différents niveaux de compréhension de ce qui se
joue autour de la maladie, la souffrance et la mort.
C’est un véritable défi pour une formation que de
chercher a tenir ensemble, approche pluridisciplinaire
et spécificité professionnelle, vision commune et po-
sitionnement personnel, attentes particuliéres et con-
texte institutionnel, compétences technigues et qualité
relationnelle, approche sociale et choix individuel,
logique des personnes et logiques des structures, etc.
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Mais n’est-ce pas la ce qui donne aux soins palliatifs
le caractére d'une «visée» en constante ré-interro-
gation, empéchant le mouvement de se refermer sur
lui-méme?

3. Deux programmes de formation fondus en un,
fruit d’une collaboration entre les acteurs des
soins palliatifs aux Hopitaux Universitaires de
Genéve

Des formations autour des soins palliatifs existent
depuis plus de 10 ans dans les Hopitaux Universitaires
de Genéve (HUG). Issues de pratiques de soins, de
guestionnements professionnels et d’émergence de
nouvelles compétences, ces formations ont évolué,

se sont développées et se sont spécialisées pour enfin
s'organiser autour de niveaux de formation et de pro-
fils professionnels différents. A ce jour, il existe deux
niveaux de formation: la sensibilisation (niveau A, 5
jours) et I'approfondissement (niveau B, 21 jours). Ont
participé a ces formations principalement des profes-
sionnels de la santé et du social venant de diverses
institutions romandes et de France voisine, mais aussi,
pour la sensibilisation, des cuisiniers, des coiffeurs, des
cadres administratifs, des intendants, des assistants
sociaux.

Nous sommes formatrices d’adultes aux HUG. Nous
travaillons dans la conception et I'organisation de
formation, dans le domaine de la formation continue
et certifiante. Suite a I'élaboration des recommanda-
tions de formation produites par le SSMSP, nous avons
repensé les programmes de formation qui existaient
déja. Au sein des HUG, nous avons constitué un
groupe de travail avec les principaux professionnels
impliqués dans les soins palliatifs a Genéve. Nous
avons confronté nos anciens programmes de forma-
tion aux recommandations de la SSMSP. Nous avons
«modifié, ajouté, laissé», bref, nous avons reconstruit
les programmes dans leur ensemble.

Ce travail a permis de créer une implication forte
des partenaires débouchant sur une synergie concep-
tuelle et pragmatique pour renforcer I'adéquation de
la formation dispensée aux professionnels. Grace aux
recommandations, nous avons l'illusion, illusion dans
le sens de tendre vers un idéal, que nous pouvons
communiquer a partir de références communes avec
les autres formations de Suisse. Nous avons eu beau-
coup de plaisir dans ce travail qui nous a permis de
créer des liens, de partager nos ressemblances et nos
différences.

Les contenus de formation édictés par la SSMSP,
au travers d'une organisation et d'une phraséologie,
relayent, nous semble-t-il, une conception orientée
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sur la maladie et les symptomes. Il a fallut adapter les
objectifs et les contenus de formation pour mainte-
nir une conception de prise en soins globale de la
personne, centrée sur ses ressources personnelles,
familiales, sociales etc...

Dans I'approfondissement, nous avons ajouté un
modéle de prise en soins. Les niveaux de formation et
la pondération des contenus nous ont plongés dans
un questionnement lié¢ a des paramétres de nature
et de valeurs différentes. Par exemple, les niveaux de
compétence et les temps de formation en lien avec les
contenus ne sont pas définis.

La question de I’'hétérogénéité des publics partici-
pant aux formations s'articule entre des niveaux de
formation, des champs professionnels, des degrés de
compétences a acquérir. Tout cela en gardant a I'esprit
la volonté d’un travail avec I'équipe interdisciplinaire.
Il s’agit de développer une culture commune en res-
pectant les spécificités de chacun sans promouvoir de
clivage, de supériorité d’'une pratique professionnelle
vis-a-vis des autres. C'est notre travail de formateur
gue de pratiquer cet exercice de «haute voltige». Quel
pari!

Pour le niveau A, le groupe a redéfini le contenu
en alliant les connaissances sur la douleur a celles des
soins palliatifs. Pour la certification niveau B, le groupe
a choisi un travail de formation sur un projet profes-
sionnel ou personnel dans le domaine des soins pallia-
tifs. Ce projet est mené par I'étudiant tout au long de
sa formation. Il se choisit un tuteur sur le terrain qui
I'accompagne dans son projet et les formateurs sont
garants d'une réelle méthodologie. Au final, I'articula-
tion entre la pratique et la formation, ou I'expérience
accompagnée et réfléchie devient formatrice, permet
d’acquérir de nouvelles compétences. Les formateurs
devront se fondre dans les spécificités des réalités
professionnelles de chacun et évaluer des travaux de
fin de formation tous différents.

Pour nous, c’est un plaisir de collaborer a la réalisa-
tion de cette formation. Dans deux ans nous pourrons
procéder a la premiére évaluation de cette formation,
c'est-a-dire des programmes de sensibilisation et
d'approfondissement, de la cohérence entre les deux
niveaux et de |'articulation avec les pratiques profes-
sionnelles.

Ce tour d’horizon montre que les recommandations
sont devenues un outil indispensable a la conception
et au pilotage des formations de soins palliatifs. Mais
il reste beaucoup a faire, en particulier au sujet de
I'attribution des niveaux et du statut des matiéres en-
seignées. La collaboration étroite entre les profession-
nels impliqués dans les soins palliatifs et les formateurs
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fait figure de modele et garantit que les programmes
correspondent aux évolutions sociales, médicales,
scientifiques et économiques et qu’ils permettent un
véritable développement de compétences spécifiques.
Cependant, nous relevons que les formateurs ne sont

pas tombés dans le piége de |'adéquation aux normes.

lls ont mis les recommandations au service du déve-
loppement des compétences en soins palliatifs et au
service de la philosophie palliative, qui met I'humain
au centre de ses préoccupations, plutdt que la norme.
Mais il faut souligner que ce type de démarche est
marginal, dans le contexte actuel qui pense que les
démarches qualité et en particulier que le respect des
procédures garantit un produit final satisfaisant tous
les acteurs (patients, professionnels, assurances, état).
Nous ne pouvons qu’espérer que les formateurs de
toute la Suisse participent aux journées organisées
par le groupe formation de la SSMSP afin de partager
leurs expériences. Ce n'est que dans |'analyse des
expériences des uns et des autres que nous pourrons
continuer le travail amorcé par les recommandations
et dont le but final est une offre en soins palliatifs de
haut niveau pour tous ceux qui en ont besoin.
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Formazione in cure palliative: a cosa
servono le raccomandazioni della
SSMCP?

(Riassunto)

Nell’agosto 2002, la Societa Svizzera di Medicina e
Cure Palliative ha adottato raccomandazioni per la
formazione in cure palliative. Alcuni responsabili di
formazione le hanno applicate per modellare il proprio
programma o per adattarle. Presentiamo qui tre
esperienze per mostrare i vantaggi e i limiti di queste
raccomandazioni.

La prima esperienza ¢ la creazione di un program-
ma di formazione in cure palliative in una istituzione
che si occupa di poliandicappati in eta infantile, adulta
e avanzata. Tutto il personale & stato formato in un
concetto globale di formazione che si & svolto in
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tre tempi e che ha incluso i congiunti delle persone
accompagnate: studio di casi, condivisione di espe-
rienze, «ateliers» interdisciplinari. Le raccomanda-
zioni sono state impiegate come «linee guida». Esse
devono essere adattate ad ogni situazione particolare.
La seconda esperienza é |'elaborazione di un ciclo di
formazione interdisciplinare destinato agli operatori
sanitari e sociali. L'intero programma é stato elaborato
con riferimento alle raccomandazioni. Qui, la princi-
pale posta in gioco & la realizzazione di idee di base
contenute nelle raccomandazioni, come ad esempio
I'interdisciplinarita. Sono investigati differenti livelli di
comprensione di quello che attiene la malattia, la sof-
ferenza e la morte. Tutto il programma é costruito su
approcci decisamente differenti al tema della fine della
vita e della morte. Gli operatori professionali che pro-
vengono da ambiti diversi sono costantemente invitati
a confrontare i propri punti di vista e a costruire un
sapere comune. La terza esperienza é la congiunzione
di due parti di un programma dispensate in due orga-
nismi distinti di formazione. La concezione di questo
programma é stato il risultato della collaborazione fra
gli operatori di cure palliative negli Ospedali Univer-
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sitari di Ginevra. Il programma comporta due livelli di
formazione: A e B, con la costante preoccupazione
di articolare la pratica con la formazione. L'eteroge-
neita degli allievi, che costituisce il patrimonio delle
formazioni di adulti, & accentuata dalla ricerca dell’in-
terdisciplinarita. Si tratta qui di sviluppare una cultura
comune nel rispetto della specificita dei singoli.

| vantaggi delle raccomandazioni sono rappresentati
soprattutto dalla possibilita di riferimento ad una diret-
tiva condivisa, dall’apertura ad una collaborazione fra
le differenti formazioni esistenti in Svizzera e dalla tra-
sparenza delle offerte per i partecipanti, che possono
scegliere la propria formazione in cure palliative con
cognizione di causa. | limiti principali delle raccoman-
dazioni sono la concezione orientata sulla malattia e
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i sintomi, i livelli di competenza e la scarsa precisione
in tema di livelli di formazione e la ponderazione dei
contenuti.

La presentazione di queste tre formazioni in cure
palliative evidenzia un impiego differenziato delle
raccomandazioni da parte dei formatori, che hanno
saputo valutare i propri programmi alla luce di questo
strumento. Il rischio maggiore sta nel ritenere che un
adeguamento alle raccomandazioni sia sufficiente a
garantire lo sviluppo delle competenze dei parteci-
panti. Occorre non perdere di vista I'importanza di
guanto non puo essere mai misurato, ad esempio la
motivazione, I'entusiasmo e la creativita degli operato-
ri professionali che entrano in formazione.

Murielle Pott, Gérard Pfister, Christophe Pont, Aline Amiguet, Corinne Divorne
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Im August 2002 hat die SGPMP Empfehlungen fur
die Palliative Care-Ausbildung verabschiedet. Eini-
ge Ausbildner habe diese zur Erarbeitung oder zur
Anpassung ihrer Lehrgange zu Rate gezogen. Anhand
von drei Beispielen zeigen sie die Vorteile, aber auch
die Grenzen dieser Empfehlungen auf.

Im ersten Fall handelt es sich um die Schaffung
eines Palliative Care-Lehrgangs in einer Institution far
mehrfachbehinderte Kinder, Erwachsene und Betagte.
Das gesamte Personal wurde nach einem Gesamtkon-
zept ausgebildet. Dieses beinhaltete drei Phasen und
schloss auch die Angehérigen der begleiteten Per-
sonen ein: Fallbesprechungen, Erfahrungsaustausch,
interdisziplinare Ateliers. Die Empfehlungen wurden
als «guidelines» verwendet, mussten aber an jeden
einzelnen Fall angepasst werden.

Im zweiten Beispiel geht es um die Erarbeitung
eines interdisziplinaren Ausbildungszyklus fur Berufs-
leute aus dem Gesundheits- und Sozialwesen. Der
Lehrgang wurde ganz auf der Grundlage der Emp-
fehlungen aufgebaut. Dabei ging es hauptsachlich
darum, einige Schlusselbegriffe der Empfehlungen,

wie etwa die Interdisziplinaritat, konkret werden zu

lassen. Unterschiedliche Verstandnisebenen dessen,

was um Krankheit, Leiden und Sterben herum ablauft,
kamen in den Blick. Der ganze Lehrgang ist bewusst
um unterschiedliche Anngherungen an das Thema

Lebensende und Tod herum konzipiert. So werden

Berufsangehdorige verschiedenster Herkunft standig

eingeladen, sich mit ihren Sichtweisen auseinanderzu-

setzen und so ein gemeinsames Wissen aufzubauen.
Die dritte Erfahrung besteht im Zusammenlegen von

zwei Teilprogrammen in zwei verschiedenen Ausbil-

dungsstatten. Das Konzept war das Resultat einer

Zusammenarbeit zwischen den Verantwortlichen fir

Palliative Care an den Universitatsspitdlern von Genf.

Der Lehrgang gliedert sich in zwei Ausbildungsstufen

und versucht immer wieder, Praxis und Ausbildung

zu verbinden. Die Vielfalt der Teilnehmenden, die ja
den Reichtum der Erwachsenenbildung ausmacht,
wird durch das Bemihen um Interdisziplinaritat noch
unterstrichen. Es gilt eine gemeinsame Kultur zu ent-
wickeln, die die Eigenheiten eines jeden respektiert.

Die Vorteile der Empfehlungen sind:

— die Mdglichkeit, sich an einem ausfuhrlichen
Verzeichnis zu orientieren, dem alle zugestimmt
haben,

— die Aussicht auf eine Zusammenarbeit unter den
verschiedenen Ausbildungen, die in der Schweiz
angeboten werden und

— die Transparenz, die es den Teilnehmenden
erlaubt, ihre Ausbildung in Kenntnis der Sachlage
auszuwahlen.
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An ihre Grenzen stossen sie:

— in der an Krankheiten und Symptomen orientier-
ten Sichtweise,

— bei den Kompetenzstufen und

— bei der fehlenden Prézision in der Definition der
Ausbildungsstufen und der Gewichtung der Inhalte.

Die Vorstellung dieser drei Lehrgange zeigt differen-
zierte Anwendungen der Empfehlungen durch Aus-
bildner, denen es gelungen ist, ihre Lehrgange anhand
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der Empfehlungen zu hinterfragen. Das grosste Risiko
aber wére zu meinen, eine dusserliche Ubereinstim-
mung mit den Empfehlungen kénnte bei den Teilneh-
menden bereits die Entwicklung der entsprechenden
Kompetenzen garantieren. Man darf die Bedeutung
dessen, was niemals gemessen werden kann, nie aus
den Augen verlieren: die Motivation, die Begeisterung
und die Kreativitat der Berufsleute, die sich ausbilden
wollen.

Dr. Steffen Eychmilller

National survey on the needs of se-
verely ill and dying patients and their
care givers in Switzerland - ein ehrgei-

ziges Forschungsprojekt der SGPMP

Dieses nationale Projekt soll die Situation erhellen hel-
fen, in der sich einerseits die Schwerkranken, anderer-
seits aber auch die Angehorigen und professionellen
Helfer (beide zusammen: care givers) befinden.

Wir argumentieren sehr oft, dass es Palliative
Care in der Schweiz braucht, kennen aber meist die
Bedurfnislage nicht. Auch sind uns die Probleme von
Nicht-Krebskranken oft weniger bewusst. Ahnliche
Erhebungen gibt es auch aus anderen Landern. Unsere
spezifische Idee ist im Gegensatz zu diesen Studien
allerdings nicht, einzelne Berufsgruppen, vereinzelte
Angehorige und zufallig ausgewahlte Patienten zu
befragen, sondern immer mindestens eine «Tetra-
de», d.h. den Patienten, den néachsten Angehérigen,
und die unmittelbar Verantwortlichen aus der Pflege,
Medizin und gegebenenfalls anderen Berufsgruppen,
die alle in dieselbe Geschichte involviert sind. Wer
dies dann konkret ist, wird idealerweise vom Patienten
bestimmt.

In einer ersten Studienphase werden im Jahr 2004
Uber sogenannte Fokusgruppen, d.h. Gruppeninter-
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views, bei denen Vertreter einer Zielgruppe anwesend
sind (also beispielsweise Pflegende aus verschiedenen
Arbeitsbereichen), relevante Fragen erarbeitet. Diese
Fragen werden dann zu einem «Katalog» zusam-
mengestellt und 2005, in der zweiten Phase, dann
an zufallig ausgewahlte «Tetraden» gerichtet. Hierbei
gibt es noch einige methodische Fragen zu klaren.
Das Ziel ist auf jeden Fall, in allen drei Sprachregionen
eine ausreichende Zahl von Betroffenen und ihre «care
givers» zu befragen, damit ein Rickschluss auf die
Gesamtbevélkerung méglich wird.

Das ganze Projekt ist gross und hat auch einen star-
ken politischen Hintergrund. Deshalb kommen Teile
der finanziellen Mittel auch direkt vom Bundesamt fur
Gesundheit. Das Interesse an dieser Fragestellung ist
allgemein gross, und unsere Aufgabe ist es deshalb,
eine «saubere» wissenschaftliche Arbeit zu leisten.
Wir, das ist eine Gruppe der SGPMP, welche sich als
Forschungsgruppe zu diesem Thema zusammenge-
funden hat, in enger Zusammenarbeit mit der SAMW,
der Krebsliga, der Fachhochschule St. Gallen, der
Universitat Lausanne und anderen. Die Studie ist auch
eingebettet in einen mittelfristigen Plan zur Implemen-
tierung von Forschung im Bereich der Palliative Care in
der Schweiz (Palliative Care research initiative).

Es kann gut sein, dass wir im Verlauf des Projektes
auf die Unterstiitzung von einigen der SGPMP- Mit-
glieder angewiesen sein werden. Uber diese wiirden
wir uns sehr freuen.

Wenn Sie Fragen haben, rufen Sie mich in meiner
Funktion als Studienkoordinator an:

Dr. Steffen Eychmuller, Palliativstation St.Gallen,
steffen.eychmueller@kssg.ch, Tel. 071 494 2666
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Ce projet national doit permettre de mieux définir
la situation des personnes gravement malades, mais
aussi de leurs proches et des professionnels de soins
(tous deux appelés «caregivers» dans le texte). Nous
pronons souvent la nécessité de développer les soins
palliatifs en Suisse, mais nous connaissons mal les
besoins. Les probléemes des patients atteints d'une
maladie non-oncologique sont aussi moins bien
connus. Des relevés semblables existent aussi dans
d’autres pays. Notre idée spécifique est, au contraire
de ces différentes études, de ne pas interroger un seul
groupe professionnel, un proche isolé ou par hasard
un patient, mais au minimum une «tétrade» compo-
sée des patients, des proches, des soignants et des
médecins directement responsables, ainsi que d'autres
professionnels, qui sont tous impliqués dans la méme
situation. Concretement, ces personnes seront idéale-
ment choisies par les patients.

En 2004, pendant la premiére phase de |'étude,
les questions principales seront élaborées a I'aide de
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«focus groups» (interviews en groupes), constitués par
des représentants des groupescible (mais également
des soignants provenant de différents domaines pro-
fessionnels par exemple). Ces questions seront ensuite
réunies dans un catalogue et proposées pendant la
deuxieéme phase, en 2005, a des «tétrades» choisies
au hasard. Des problémes méthodologiques restent
encore a clarifier. Le but est dans tous les cas d'inter-
roger dans les trois régions linguistiques suisses un
nombre suffisant de patients et de «caregivers», afin
d’avoir un échantillon représentatif de I'ensemble de
la population.

L'ensemble du projet est ambitieux avec une forte
coloration politique. C'est pourquoi une partie des
fonds proviennent directement de I'Office Fédéral
de la Santé Publique. L'intérét pour cette question
est majeur. Nous avons la responsabilité de mener
un travail scientifique rigoureux. Nous représentons
un groupe de la SSMSP, constitué comme groupe de
recherche pour ce theme avec I’ASSM, la LSC, I'école
des hautes études de St-Gall, I'Université de Lausanne
et autres. Cette étude fera aussi partie a moyen terme,
du projet pour I'implantation de la recherche en soins
palliatifs en Suisse (Palliative Care Research Initiative).

Il est possible que nous demandions le soutien de
guelgues membres de la SSMSP pendant le déroule-
ment du projet. Nous nous réjouissons beaucoup de
collaborer avec vous.

Si vous avez des questions, contactez-moi:

Dr. Steffen Eychmiller, coordinateur de I'étude,
Palliativstation St.Gallen, steffen.eychmueller@kssg.ch,
Tel. 071 494 2666
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Questo progetto nazionale deve contribuire a chiarire
la situazione nella quale si trovano da un lato i malati
gravi e dall’altro i congiunti e i curanti professionali
(nell’insieme: care givers).

Sovente noi sosteniamo la necessita delle cure pallia-
tive in Svizzera, ma, di solito, non ne conosciamo le
reali necessita. Inoltre, spesso ci sono poco noti i pro-
blemi che riguardano i malati non tumorali. Analoghe
situazioni sono denunciate anche in altri paesi. In ogni
modo, la nostra idea specifica consiste, al contrario
di questi studi, a non limitarci a consultare singole
categorie professionali, singoli congiunti e pazienti
scelti a caso, ma sempre almeno una «tetrade», ossia
il paziente, i congiunti stretti e i responsabili diretti
delle cure infermieristiche, della medicina ed eventual-
mente di altre categorie professionali, tutti coinvolti
nello stesso caso. Tocca poi al paziente stabilire chi e
concretamente interessato.

In una prima fase di studio, nel 2004, si investigano
importanti quesiti che investono i cosiddetti «gruppi
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focali», cioe interviste di gruppo nelle quali esponenti
di un gruppo (per esempio curanti di diversi ambiti

professionali) elaborano quesiti di particolare rilevanza.

Questi quesiti sono poi assemblati in un «catalogo»
e nel 2005, nella seconda fase, indirizzati a «tetradi»
scelte occasionalmente. Qui occorrera ancora chiarire
alcuni problemi di metodo. In ogni modo, lo scopo

& quello di consultare, nelle tre regioni linguistiche,
un numero sufficiente di pazienti e di rispettivi «care
givers» per potere poi trarre conclusioni riguardanti
tutta la popolazione.

Si tratta di un grande progetto che ha anche un
importante risvolto politico. Per cui, una parte del
finanziamento proviene direttamente dall’Ufficio fede-
rale della Sanita. L'interesse per questa inchiesta &, in
generale, molto grande. Il nostro compito sta percio
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nel fornire un lavoro scientifico «puro». Quale gruppo
della SSMCP deputato all’elaborazione di questo
tema, siamo in stretta collaborazione con la SAMW,
con la Lega Svizzera contro il Cancro, con I'alta scuola
professionale di S. Gallo, con I'Universita di Losanna

e con altri partners. Lo studio ¢ integrato anche in un
piano a medio termine di sviluppo della ricerca nel-
I'ambito delle cure palliative in Svizzera (Palliative Care
research initiative).

E possibile che, nel corso dello svolgimento del pro-
getto, si debba fare ricorso all’aiuto di alcuni soci della
SSMCP. Ne saremmo molto lieti.

Per richieste in merito, rivolgetevi a me quale coordi-
natore dello studio:

Dr Steffen Eychmdilller, Palliativstation St.Gallen,
steffen.eychmueller@kssg.ch, tel. 071 494 26 66.

Dr Florian Strasser
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Nachrichten aus der Forschung

3rd Research Forum of the EAPC, Stresa,
3-6 Juni 2004
Fur Forschungsinteressierte in Palliative Care ein wich-
tiges Jahresereigniss 2004. Ein internationaler Kon-
gress am Lago Maggiore (Italien) ganz dem Thema
«Methodology for Palliative Care Research» gewid-
met. Das Programm ist multidisziplindr und multidi-
mensional mit einer Mischung aus Plenar-Vortragen,
oralen Prasentationen und Workshops.

Wer noch Argumente fir die Reiseplanung braucht:
www.eapcnet.org

Ghrelin-Studie St.Gallen
Patienten mit einer fortgeschrittenen Krebskrankheit,
die an einem krebsbedingtem Verlust von Appetit
und Gewicht leiden, kénnen nun in die Ghrelin-Stu-
die eingeladen werden. Ghrelin ist ein korpereigenes
Hormon, das den Appetit, die Magenentleerung
und die Wachstumshormone stimuliert. Die Studie
untersucht, ob Ghrelin im Vergleich zu Placebo besser
den Appetit stimuliert, die Nahrungsaufnahme fordert
und die Lebensqualitat verbessert. Die Studiendauer
ist total 4 Wochen mit total 4 Infusionen von 1 Stunde
mit Ghrelin oder Placebo an je 2 Tagen in der zweiten
und dritten Woche. Die Studie kann ambulant oder ev.
stationar durchgefiihrt werden. Sie ist finanziert durch
verschiedene Drittmittel, u.a. die Krebsliga.
Kontaktadresse: Dr. Florian Strasser, Onkologie
und Palliativmedizin, Fachbereich Onkologie/Hama-
tologie, Departement Innere Medizin, Kantonsspital,
9007 St. Gallen. Tel. 071 494 11 11. E-mails: florian.
strasser@kssg.ch oder fstrasser@bluewin.ch
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Nouvelles de la recherche

3rd Research Forum of the EAPC, Stresa,
3-6 Juin 2004
Un rendez-vous 2004 important pour toutes les per-
sonnes intéressées par la recherche en soins palliatifs.
Un congrés international au bord du Lac Majeur (Italie)
entierement consacré au theme: «Methodology for
Palliative Care Research». Le programme est multidis-
ciplinaire et multidimensionnel avec un mélange de
séances pléniéres, de présentations orales et d'ateliers.
Pour qui a encore besoin d'arguments pour organi-
ser son voyage: www.eapcnet.org

Etude Ghrelin a St.Gall
Les patients atteints d’'une maladie oncologique avan-

Recherche
Ricerca

cée, qui souffrent d’une perte d’appétit et de poids

en lien avec leur maladie cancéreuse, sont invités a
participer a I'étude Ghrelin. Ghrelin est une hormone
endogéne, qui stimule |'appétit, la vidange gastrique,
ainsi que I'hormone de croissance. L'objectif de I'étude
est de mesurer si Ghrelin comparé au placebo stimule
I'appétit, la prise alimentaire et améliore la qualité de
vie. La durée totale de |'étude est de 4 semaines, avec
au total 4 injections d'une heure contenant soit Ghre-
lin, soit du placebo tous les 2 jours pendant la 2éme et
3éme semaine. L'étude peut-étre faite en ambulatoire
ou éventuellement en hospitalier. Elle est financée par
différents moyens, ainsi qu’avec le soutien de la Ligue
Suisse contre le cancer.

Adresse de contact: Dr. Florian Strasser, Onkologie
und Palliativmedizin, Fachbereich Onkologie/Hdma-
tologie, Departement Innere Medizin, Kantonsspital,
9007 St. Gallen. Tel. 071 494 11 11.

E-mails: florian.strasser@kssg.ch oder
fstrasser@bluewin.ch

Dr Florian Strasser
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3rd Research Forum of the EAPC, Stresa,

3-6 giugno 2004

Un importante avvenimento nell’anno 2004 per gli
interessati alla ricerca in cure palliative & il convegno
internazionale sul tema «Methodology for Palliative
Care Research» a Stresa (Lago Maggiore). Il program-
ma, multidisciplinare e multidimensionale, consta di
sessioni plenarie, presentazioni orali e workshops.
Chi desidera informazioni per il viaggio:
Www.eapcnet.org

Lo studio Ghrelin di S. Gallo

Pazienti sofferenti di una malattia tumorale in stadio
avanzato, che accusano perdita dell’appetito cau-
sata dal cancro, possono ora essere reclutati per lo
studio Ghrelin. Il Ghrelin & un ormone che stimola
I'appetito, lo svuotamento gastrico e gli ormoni della
crescita. Nello studio si ricerca se il Ghrelin, in para-
gone con placebo, stimoli meglio I'appetito, favorisca
I'assunzione di cibo e migliori la qualita della vita. Lo
studio dura complessivamente 4 settimane, con un
totale di 4 infusioni di Ghrelin o placebo della durata
di 1 ora, ogni 2 giorni nella seconda e terza settimana.
Esso pud essere effettuato ambulatoriamente oppure
in degenza ed é finanziato da varie istanze, tra Ialtro
la Lega contro il Cancro.

Per eventuali contatti: Dr Florian Strasser, Onkologie
und Palliativmedizin, Fachbereich Onkologie/Hama-
tologie, Departement Innere Medizin, Kantonsspital,
9007 S. Gallo.

Tel 071 494 11 11. E-mails: florian.strasser@kssg.ch
o fstrasser@bluewin.ch



. Formation en Soins Palliatifs en Suisse:

de 2002 a aujourd’hui, des développements importants.

Le 25 mai 2004 aura lieu a Berne la 2éme Journée nationale de la forma-
tion en soins palliatifs. Elle sera la charniere entre le travail des deux dernié-
res années et les développements futurs de la formation en soins palliatifs

en Suisse.

Francoise Porchet

Formation en Soins Palliatifs en Suisse:
de 2002 a aujourd’hui, des développe-

ments importants.

En ao(it 2002, le Groupe Formation de la SSMSP

a édicté les Recommandations nationales pour la

formation en soins palliatifs, document s'adressant

prioritairement aux professionnels le plus directement
concernés par les traitements et les soins aux person-
nes gravement malades et a leurs proches, a savoir
médecins et infirmiéres. Toutefois, ce document peut
également servir de base a la réflexion pour la forma-
tion d'autres professionnels du domaine de la santé,
notamment des aides-soignantes’ appelées a soigner
des personnes gravement malades ou en fin de vie,
particulierement dans les établissements pour person-
nes agées ou handicapées. Il va sans dire que I'ap-
proche interdisciplinaire des soins palliatifs nécessite
les compétences de nombreux autres professionnels:
assistante sociale, psychologue, physiothérapeute,
ergothérapeute, pharmacien, administrateur, diété-
ticienne, représentant spirituel, etc. En ce qui con-
cerne ces autres professions, il n‘est actuellement pas
envisageable d'instaurer une formation spécialisée en
soins palliatifs dans chacun de ces métiers. Par contre,
le groupe de référence national SSMSP, disposé a sou-
tenir tout projet de formation en collaboration avec les
responsables de programmes concernés, préconise les
mesures suivantes:

— une sensibilisation devrait étre introduite dans les
programmes de formation de base de ces profes-
sions, en rapport avec leur pratique spécifique;

— pour les professionnels de ces métiers se destinant
a travailler en soins palliatifs, il est recommandé
qu'ils suivent une formation interdisciplinaire post-
dipléme en soins palliatifs, suivie d'un stage dans
une unité de soins palliatifs.

Il en va de méme pour la formation destinée aux

bénévoles, dont I'activité d’accompagnement auprés

Manifestations

des personnes gravement malades s'avére précieuse et
complémentaire a celle des professionnels de la santé.

En 2003, le Groupe Formation a pris un nouveau

souffle; il se compose de 11 professionnels?:

1 assistante sociale, 1 pasteure, 1 musicothérapeute,

4 infirmieres et 4 médecins, représentant

— 5 professions, 3 langues, 7 cantons

— (gériatrie, pédiatrie, médecine interne et générale,
médecine pour personnes polyhandicapées, onco-
logie, soins palliatifs et formation

— hopital universitaire et cantonal, soins a domicile,
équipe mobile de soins palliatifs et hospice, cabi-
net médical, institution pour personnes polyhandi-
capées et institutions de formation.

Ses membres sont actifs dans le domaine des soins

palliatifs, en clinique et/ou en formation, et s'enga-

gent dans le groupe pour une période de 2 ans.

Le groupe travaille sur les 3 axes suivants:

— diffusion des recommandations de formation

— procédure d'accréditation des formations

— organisation de la 2éme Journée nationale de
formation en soins palliatifs

Diffusion des recommandations

Les recommandations constituent, comme leur nom

I'indique, des reperes, des guidelines destinés a aider

celles et ceux qui souhaitent mettent sur pied une for-

mation en soins palliatifs ou modifier un programme
existant. Il est donc souhaité qu’elles soient utilisées
comme un outil de référence permettant d'adapter les
différents projets aux réalités locales et régionales de
notre pays. Le groupe de travail tient a préciser que:

— C'est dans un esprit de coordination et de partena-
riat que sont nées les recommandations nationales
de formation en soins palliatifs, dans un souhait
des auteurs de viser davantage a la responsabilité
et a I'autonomie des partenaires concernés plutot
gue d'établir des réglements contraignants, donc
peu constructifs;

— les recommandations ne constituent pas un cursus
de formation en tant que tel; elles représentent un
dénominateur commun minimal entre les acteurs
de la formation et ne prétendent étre ni exhausti-
ves, ni statiques. Elles évolueront au fil du temps
au fur et a mesure des développements de soins
palliatifs et de I"évolution des besoins en forma-
tion.
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de 2002 a aujourd’hui, des développements importants.

Un effort tout particulier sera mis dans le premier
semestre 2004 pour faire connaitre les recommanda-
tions auprés des nombreuses et diverses institutions
de formation, tant du domaine de la santé et du social
gue du bénévolat.

Procédure d’accréditation des formations
Janvier 2004: Le Groupe Formation a terminé
I'élaboration du document «Vers une accréditation
des formations en soins palliatifs», qui permettra a la
SSMSP de reconnaitre les formations répondant aux
criteres établis.

L'accréditation des formations en soins palliatifs est
un processus qui s'inspire des recommandations na-
tionales et qui poursuit 3 objectifs. Elle vise d’abord a
faire connaitre et reconnaitre les spécificités de chaque
formation proposée. Elle favorise ensuite I'accés des
professionnels a des programmes variés et de niveaux
comparables. Mais surtout elle vise a garantir a long
terme des soins palliatifs de qualité pour toutes les
personnes malades et leur entourage grace a une
excellente formation des professionnels. Pour ce faire,
les responsables de formation collaborent de facon
précoce et constante avec le Groupe Formation de la
SSMSP.

Cette procédure sera présentée lors de la prochaine
Journée de la formation en soins palliatifs.

25 mai 2004 - 2™ Journée nationale
de la formation en soins palliatifs

Construisons ensemble la formation
en soins palliatifs en Suisse...

Manifestations

Kirchgemeindehaus Johannes, Wylerstrasse 5,

3014 Bern

2¢m Journée nationale de la formation en soins

palliatifs

Destinée aux responsables de formation et formateurs

en soins palliatifs, cette journée poursuivra les objec-

tifs suivants:

— informer sur I'état des travaux concernant les
recommandations de formation de la SSMSP et le
processus d'accréditation

— identifier les questions-clés relatives aux themes
principaux a enseigner dans les soins palliatifs

— encourager la rencontre et le travail en réseau des
formateurs en soins palliatifs de Suisse.

La matinée sera consacrée aux thémes:

— formation en soins palliatifs en Suisse: quels enjeux
au sein de la complexité?

— former les formateurs en soins palliatifs: pourquoi?
qui? selon quels criteres?

Durant I'aprés-midi, chaque participant pourra suivre

les 2 ateliers proposés traitant de:

— styles d’apprentissage et enseignement des con-
cepts de soins palliatifs

— enseignement de thémes difficiles

A noter que chaque atelier sera donné séparément en
francais dans une salle et en allemand dans une autre
salle.

Une synthése de la journée et des pistes pour I'avenir
constitueront le mot de la fin.

Les programmes seront envoyés début mars de manie-
re ciblée aux formateurs et responsables de formation
connus des membres du Groupe Formation SSMSP,
parmi lesquels les personnes ayant participé a la 1¢
journée de la formation le 10 sept.2002. Pour de plus
amples détails, vous pouvez consulter le site
www.palliative.ch ou vous adresser directement soit a
Mme F. Porchet, responsable du Groupe Formation,
Service de la Formation Continue CHUV,

tél. 021.314.18.64, Francoise.Porchet@chuv.hospvd.ch
ou a Mme S. Porchet-Munro, comité d’organisation,
tél. 01.837.02.28, smunro@dplanet.ch
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Importanti sviluppi dal 2002 a oggi

Il 25 maggio 2004 avra luogo a Berna la 2a.Giornata nazionale di formazio-
ne in cure palliative che rappresenta la cerniera fra il lavoro svolto negli scor-

si due anni e gli sviluppi futuri della formazione in cure palliative in Svizzera.

Francoise Porchet
Formazione in cure Palliative in Svizze-

ra: Importanti sviluppi dal 2002 a oggi

Nell’agosto 2002, il Gruppo Formazione della SSMCP
ha emesso le Raccomandazioni nazionali per la forma-
zione in cure palliative, documento destinato in ma-
niera prioritaria agli operatori sanitari pit direttamente
coinvolti nei trattamenti e nelle cure delle persone
gravemente malate ed ai loro congiunti, ossia a medici
ed infermiere. Esso tuttavia pud anche servire quale
base di riflessione per la formazione di altri operatori
professionali nell’ambito della sanita, in particolare alle
aiuto infermiere! chiamate a curare persone grave-
mente malate o in fine di vita, segnatamente negli
istituti per anziani o andicappati. E'ovvio che |'approc-
cio interdisciplinare alle cure palliative necessita delle
competenze di molti altri operatori: assistente sociale,
psicologo, fisioterapista, ergoterapista, farmacista,
personale amministrativo, dietista, assistente spiritua-
le, ecc. Per queste ultime professioni non e attualmen-
te prevedibile I'avvio di una formazione specialistica

in cure palliative per ciascuna di esse. Per contro, il

gruppo di riferimento nazionale della SSMCP, disposto

a sostenere ogni progetto di formazione in collabo-

razione con i responsabili dei programmi interessati,

auspica le seguenti misure:

— una sensibilizzazione dovrebbe essere introdotta
nei programmi di formazione di base di queste
professioni in relazione con la loro pratica specifi-
ca;

— agli operatori di queste professioni che intendono
dedicarsi allattivita in cure palliative, si raccoman-
da di frequentare una formazione interdisciplinare
post-diploma in cure palliative, seguita da uno
stage in una unita di cure palliative.

Manifestazioni

Analogamente occorre procedere nella formazione
dei volontari, la cui attivita di accompagnamento delle
persone gravemente malate si é rivelata preziosa e
complementare di quella degli operatori sanitari.

Nel 2003, il Gruppo Formazione ha ripreso slancio.

Esso & composto di 11 operatori sanitariz: 1 assistente

sociale, 1 pastore evangelico, 1 musicoterapista, 4

infermiere e 4 medici, che rappresentano:

— 5 professioni, 3 lingue, 7 cantoni

— geriatria, pediatria, medicina intera e generale,
medicina per poliandicappati, oncologia, cure
palliative e formazione

— ospedale universitario e cantonale, cure domiciliari,
équipe mobile di cure palliative e hospice, studio
medico, istituto per poliandicappati e istituzioni di
formazione.

| componenti del gruppo sono attivi nelle cure palliati-
ve, in clinica e/o in formazione, e si impegnano per un
periodo di 2 anni.

L'attivita del gruppo si articola sui 3 assi seguenti:

— diffusione delle raccomandazioni di formazione

— procedura di accreditamento delle formazioni

— organizzazione della 2a. Giornata nazionale di
formazione in cure palliative.

Diffusione delle raccomandazioni

Come indica il nome, le raccomandazioni costituisco-

no punti di riferimento, linee guida destinate ad aiu-

tare chi desideri organizzare una formazione in cure
palliative o modificare un programma gia esistente.

E' quindi auspicabile che siano impiegate come uno

strumento di riferimento per adattare i diversi progetti

alle realta locali e regionali del nostro paese. Il gruppo

di lavoro intende precisare che:

— le raccomandazioni nazionali di formazione sono
nate in uno spirito di coordinamento e di parte-
nariato. Gli autori si augurano che esse servano
piu alla responsabilizzazione ed all’autonomia dei
partners interessati che non quali regolamenti
vincolanti e quindi poco costruttivi;

— le raccomandazioni non costituiscono un iter di
formazione come tale; esse rappresentano un
minimo comune denominatore fra i protagonisti

1 Il termine indica anche i rappresentanti maschili della professione.
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Importanti sviluppi dal 2002 aoggi

della formazione e non hanno la pretesa di essere
né esaustive né statiche. Esse evolveranno nel
tempo secondo gli sviluppi delle cure palliative e
I'evoluzione delle esigenze di formazione.

Nel primo semestre del 2004 ci si impegnera par-
ticolarmente a fare conoscere le raccomandazioni
nelle numerose e diverse istituzioni di formazione sia
nell’ambito sanitario che sociale e del volontariato.

Processo di accreditamento delle formazioni

Nel gennaio 2004, il Gruppo Formazione ha concluso
I'elaborazione del documento «Verso un accredita-
mento delle formazioni in cure palliative» che consen-
tira alla SSMCP il riconoscimento delle formazioni che
rispondono ai criteri stabiliti.

L'accreditamento delle formazioni in cure palliative
€ un processo ispirato alle raccomandazioni nazionali
che persegue 3 obiettivi. Innanzitutto, esso tende
a fare conoscere e riconoscere le specificita di ogni
formazione proposta. Inoltre, agevola I'accesso degli
operatori professionali a programmi variati e di livello
comparabile. Ma soprattutto esso intende garantire
a lungo termine cure palliative di qualita a tutte le
persone malate ed alla loro cerchia familiare grazie ad
una eccellente formazione degli operatori professio-
nali. A tale scopo, i responsabili della formazione colla-
borano precocemente e costantemente con il Gruppo
Formazione della SSMCP.

Questa procedura sara presentata nella prossima
Giornata di formazione in cure palliative.

25 maggio 2004, 2a Giornata nazionale di forma-
zione in cure palliative «Costruiamo insieme la
formazione in cure palliative in Svizzera»

Kirchgemeindehaus Johannes, Wylerstr. 5, 3014 Berna.
Destinata ai responsabili della formazione ed ai

formatori in cure palliative, questa giornata persegue i

seguenti obiettivi:

— informare sullo stato dei lavori concernenti le
raccomandazioni della SSMCP e il processo di
accreditamento

— identificare i problemi chiave relativi ai principali
temi d’insegnamento nelle cure palliative

— incoraggiare gli incontri e il lavoro in rete dei for-
matori in cure palliative in Svizzera.

La mattinata sara consacrata ai temi:

— formazione in cure palliative in Svizzera: quali
poste in gioco nella complessita?

— formare i formatori in cure palliative: Perché? Chi?
Secondo quali criteri?

Manifestazioni

Nel pomeriggio, ogni partecipante potra frequentare i

2 ateliers proposti che trattano:

— glistili di apprendimento e di insegnamento dei
concetti di cure palliative

— l'insegnamento di temi difficili.

Si noti che ogni atelier sara svolto separatamente in
francese e in tedesco in sale diverse.

La parola fine consistera nella sintesi della giornata e
delle strade da seguire nell’avvenire.

| programmi saranno inviati all’inizio di marzo in modo
mirato ai formatori ed ai responsabili della formazio-
ne noti ai componenti del Gruppo Formazione della
SSMCP, fra essi i partecipanti alla 1a Giornata di for-
mazione del 10 settembre 2002. Per maggiori dettagli
potete consultare il sito

www.palliative.ch oppure rivolgervi direttamente sia
alla Signora F. Porchet, responsabile del Gruppo For-
mazione, Service de la Formation Continue CHUV,

tel. 021 314 18 64, Francoise.Porchet@chuv.hospvd.ch
che alla Signora S. Munro Porchet, comitato organiz-
zativo, tel. 01 837 02 28, smunro@dplanet.ch.

Journée Suisse des Soins Palliatifs 2004

Cette année, la Journée Suisse des Soins Palliatifs
aura lieu les 16 et 17 septembre a St.Gall. Vu la
distance géographigue, elle sera répartie sur deux
journées. Le sujet en sera «La qualité en soins
palliatifs». L’ASSM met cette fois deux prix a
disposition pour récompenser les meilleurs projets
de recherche présentés: le «prix annuel» et le
«prix qualité». Des nouvelles plus détaillées par-
viendront par la poste aux membres de la SSMSP.
Vous les trouverez prochainement sur notre site
web www.palliative.ch, ainsi que dans le prochain
numéro de «palliative-ch».




. Palliative Care-Ausbildung in der Schweiz -

Wichtige Entwicklungen von 2002 bis heute

Am 25. Mai 2004 findet in Bern die 2. Nationale Tagung fur Palliative Care-
Ausbildung statt. Sie bildet die Nahtstelle zwischen der Arbeit der letzten
zwei Jahre und den weiteren Entwicklungen zur Ausbildung von Palliative

Care in der Schweiz.

Francoise Porchet
Palliative Care-Ausbildung in der
Schweiz — Wichtige Entwicklungen
von 2002 bis heute

Im August 2002 hat die Arbeitsgruppe «Ausbildung»
der SGPMP die «Nationalen Empfehlungen fur die
Aus- und Weiterbildung in Palliative Care» herausge-
geben. Dieses Dokument wendet sich in erster Linie
an die Fachleute, die am direktesten in die Behand-
lung und Pflege Schwerkranker und ihrer Angehorigen
involviert sind, ndmlich an Arzte und Pflegefachleute.
Es kann allerdings auch als Grundlage fur ein Nach-
denken Uber die Ausbildung anderer Berufsgruppen
im Gesundheitswesen diesen, wie etwa fur Pflegehil-
fen, die insbesondere in Institutionen fur Betagte oder
Behinderte schwerkranke und sterbende Personen zu
pflegen haben. Die interdisziplindre Zusammenarbeit
im Bereich Pallitive Care erfordert natrlich auch die
Kompetenzen zahlreicher weiterer Berufsleute: aus der
Sozialarbeit, der Psychologie, Physiotherapie, Ergo-
therapie, Pharmakologie, Verwaltung, Erndhrungs-
beratung, Seelsorge, usw. Fur diese Berufe sehen wir
gegenwartig nicht die Moglichkeit je eigene speziali-
sierte Lehrgange in Palliative Care zu entwickeln. Die
Fachgruppe der SGPMP ist aber bereit entsprechende
Ausbildungsprojekte in Zusammenarbeit mit ihren Ver-
antwortlichen zu unterstitzen und sieht vorderhand
folgende Massnahmen vor:

— In den Grundausbildungen dieser Berufe sollten je
entsprechende Sensibilisierungsprogramme einge-
fuhrt werden;

— Personen aus diesen Berufen, die speziell im
Bereich von Palliative Care arbeiten mochten, wird
empfohlen eine interdisziplindre Nachdiplom-Aus-
bildung zu besuchen und ein Praktikum in einem
Palliativ-Team zu absolvieren.

Veranstaltungen

Dasselbe gilt fur die Ausbildung von Freiwilligen,
deren Begleitung schwerkranker Menschen die Arbeit
der Fachleute in dusserst wertvoller Weise erganzt.

2003 hat die Arbeitsgruppe Ausbildung einen neuen
Anlauf genommen. Sie besteht nun aus elf Fachleu-
ten’, davon je eine Person aus der Sozialarbeit, der
Seelsorge und der Musiktherapie, vier Pflegefachleu-
ten und vier Arztinnen. Zusammen représentieren sie
— 5 Berufe, 3 Sprachen, 7 Kantone;

— Geriatrie, Padiatrie, Innere- und Allgemeinmedi-
zin, Medizin fur Mehrfachbehinderte, Onkologie,
Palliative Care und Ausbildung;

— Universitats- und Kantonsspitaler, Spitex, Mobile
Palliative Care-Teams und Hospize, niedergelas-
sene Arzte, Institutionen fir Mehrfachbehinderte
und Ausbildung.

lhre Mitglieder sind auf dem Gebiet von Palliative
Care, in der Klinik oder in der Ausbildung tatig und
haben sich fur eine Dauer von zwei Jahren engagiert.

Die Gruppe arbeitet in den drei folgenden Richtungen:

— Verbreitung der Ausbildungsempfehlungen

— Akkreditierungsprozess fur Ausbildungen

— Vorbereitung der 2. Nationalen Tagung fur
Palliative Care-Ausbildung.

Verbreitung der Ausbildungsempfehlungen

Wie es ihr Name sagt, stellen die Empfehlungen
Orientierungshilfen dar, Guidelines fir Personen, die
Palliative Care-Ausbildungen konzipieren oder beste-
hende Lehrgange erneuern. Die Meinung ist, dass sie
als Ausgangspunkt benutzt werden, von dem aus die
einzelnen Projekte dann den lokalen und situativen
Gegebenheiten angepasst werden sollen.

Der Arbeitsgruppe ist es wichtig zu unterstreichen,

dass

— die Nationalen Empfehlungen fur die Aus- und
Weiterbildung in Palliative Care aus einem part-
nerschaftlichen Geist entstanden sind mit dem Ziel
der Koordination. Sie appellieren an die Verant-
wortung und Autonomie der entsprechenden
Partner und beabsichtigen nicht, Zwangsregleme-
tierungen zu erlassen, die ja auch wenig konstruk-
tiv waren;

— die Empfehlungen auch kein eigentliches Curricu-
lum darstellen. Sie sind vielmehr eine Art Minimal-
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Wichtige Entwicklungen von 2002 bis heute

konsens unter den Akteuren der Ausbildung und
erheben weder den Anspruch erschépfend noch
unveranderlich zu sein. Mit der Entwicklung von
Palliative Care und der Ausbildungsbedurfnisse
werden auch sie sich mit der Zeit verandern.

Im ersten Semester 2004 soll eine spezielle Anstren-
gung unternommen werden, um die Empfehlungen
unter den zahlreichen verschiedenen Ausbildungsinsti-
tutionen sowohl im Gesundheits- und Sozialwesen als
auch unter den Freiwilligen bekannt zu machen.

Akkreditierungsprozess von Ausbildungen
Im Januar 2004 hat die Arbeitsgruppe «Ausbildung»
das Dokument «Auf dem Weg zu einer Akkreditierung
von Palliative Care-Ausbildungen» fertig gestellt. Das
wird es der SGPMP ermdglichen, Ausbildungen anzu-
erkennen, die den festgelegten Kriterien entsprechen.

Die Akkreditierung von Ausbildungen ist ein Prozess,
der auf der Grundlage der nationalen Empfehlungen
drei Ziele verfolgt: Er will erstens die Eigenheiten der
einzelnen angebotenen Ausbildungen transparent ma-
chen. Weiter fordert er den Zugang von Fachleuten zu
unterschiedlichen, in ihrem Niveau aber vergleichbaren
Ausbildungen. Vor allem mdchte er auf weite Sicht
durch eine hervorragende Ausbildung der Fachleute
qualitativ hochstehende Palliative Care fur die kranken
Menschen und ihre Angehorigen sicherstellen. Dazu
arbeiten die Ausbildungsverantwortlichen schon sehr
frih und dauerhaft mit der Arbeitsgruppe «Ausbil-
dung» der SGPMP zusammen.

Dieses Vorgehen wird an der nachsten Tagung fur
Ausbildung in Palliative Care vorgestellt werden.

25. Mai 2004, 2. Nationale Tagung fiir Ausbildung
in Palliative Care

«Bauen wir zusammen an der Palliative Care-Aus-
bildung in der Schweiz»

Kirchgemeindehaus Johannes, Wylerstr. 5, 3014 Bern

Diese Tagung wendet sich an die Ausbildungsverant-
wortlichen und Ausbildnerlnnen in Palliative Care und
hat folgende Ziele:

— Sie soll Uber den Stand der Arbeit in bezug auf die
Ausbildungsempfehlungen der SGPMP und den
Akkreditierungsprozess informieren.

— Sie soll die entscheidenden Fragen in bezug auf
die wichtigsten Lerninhalte von Palliative Care-
Ausbildungen definieren.

Veranstaltungen

— Sie soll die Begegnung und das vernetzte Arbeiten
der Palliative Care-Ausbildnerinnen in der Schweiz
fordern.

Der Morgen wird folgenden Themen gewidmet sein:

— Bei aller Komplexitat, worum geht es in der Pallia-
tive Care-Ausbildung in der Schweiz?

— Die Ausbildung von Palliative Care-Ausbildne-
rinnen: weshalb? wer soll das machen? nach
welchen Kriterien?

Am Nachmittag kénnen die Teilnehmerinnen zwei
Workshops zu folgenden Themen besuchen:

— Lehrstile und Erlernen der Palliative Care-Konzepte,
— Unterricht zu schwierigen Themen.

Jeder Workshop wird in einem Raum auf Deutsch und
im andern auf Franzosisch durchgefuhrt.

Eine Zusammenfassung des Tages und ein Ausblick
auf die Zukunft bilden den Abschluss der Tagung.

Die Tagungsprogramme werden anfangs Marz gezielt
an die Ausbildnerinnen und Ausbildungsverantwort-
lichen versandt, die der Arbeitsgruppe «Ausbildung»
der SGPMP bekannt sind, unter anderen an die Perso-
nen, die an der 1. Tagung vom 10. September 2002
teilgenommen haben. Fur nahere Angaben schauen
Sie bitte auf www.palliative.ch nach oder wenden

Sie sich direkt an Frau F. Porchet, Verantwortliche der
Arbeitsgruppe «Ausbildung», Service de la Forma-
tion continue, CHUV, Tel. 021 14 18 64, Francoise.
Porchet@chuv.hospvd.ch oder an

Frau S. Porchet-Munro, Organisationskomittee,

Tel. 01 837 02 28, smunro@dplanet.ch.

Schweiz. Palliative Care Tagung 2004

Die Schweiz. Palliative Care Tagung 2004 findet
am 16. und 17. September in St. Gallen statt,
wegen der langen Anreise verteilt auf 2 Tage.
Das Thema ist: «Qualitat in Palliative Care». Die
SAMW stiftet dieses Jahr zwei Preise fur die pra-
sentierten Forschungsprojekte: den «Prix annuel»
und den «Prix qualité». Nahere Angaben folgen
per Post an die Mitglieder der SGPMP, demnachst
auf unserer Website www.palliative.ch und in der
nachsten Ausgabe von «palliative-ch».




Zusammenarbeit Schweiz - Belarus in Palliative Care

1996 griindete Anna Gortschakova, eine diplomierte Psychologin in Minsk,
ein Kinderhospiz. In Anlehnung an westliche Vorbilder, insbesondere engli-
sche Modelle, bildete sie in Zusammenarbeit mit der Kinder-Krebsklinik in
Borowljany bei Minsk Betreuungsteams, die sich der Pflege und Betreuung
von schwerkranken und sterbenden Kindern annahmen. Seit tber 14
Jahren erhalten sie auch Hilfe von einer Gruppe von Arztinnen und Arzten,
Krankenschwestern, Psychologen, Theologen, sowie Verwaltungs- und

Finanzfachleuten aus der Schweiz.

Dr. Walter Schappi
Zusammenarbeit Schweiz -

Belarus in Palliative Care

Ein Nationalfondsprojekt mit politischen Dimensionen

Palliative care fiir Kinder unter erschwerten
Bedingungen

Uber Belarus oder Weissrussland wird in unseren Me-
dien nur selten berichtet. Wenn Uber dieses Land, das
zwischen Russland, Polen, Lettland und der Ukraine
liegt, etwas zu horen ist, dann sind es meistens nega-
tive Meldungen tber Menschenrechtsverletzungen,
Wahlmanipulationen des diktatorischen Prasidenten
Lukaschenko oder Berichte Uber die schwierigen Le-
bensumstande der Bevolkerung. Die Katastrophe von
Tschernobyl im Jahre 1986 hat dieses Land besonders
hart getroffen, hat sich doch die radioaktive Wolke zu
70% Uber dieses Land ausgebreitet.

1990, in der Endphase der Sowjetunion, fand in
Belarus eine Offnung gegeniiber dem Westen statt.
Mit der Selbstandigkeit des Landes 1993 keimte auch
dort die Hoffnung auf eine Demokratisierung. Der
Kontakt und der Austausch mit dem Westen waren,
gerade auch im Zusammenhang mit der Bewaltigung
der Probleme von Tschernobyl, zu Beginn der 90er
Jahre sehr intensiv. Es entstanden viele Zusammen-
arbeitsprojekte. Man erhoffte sich gleichzeitig eine
gegenseitige Annaherung zwischen Ost und West.

Der Wandel im Osten erfolgte aber nicht so schnell,
wie viele sich erhofften. Es gab in Weissrussland kei-
nen sichtbaren Aufschwung mit einem Aufblihen der
Wirtschaft und einer Verbesserung der Lebensbedin-
gungen. So konnte 1996 Alexander Lukaschenko mit
Versprechungen zur Bekampfung der Korruption und
mit emotionalen Argumenten (Ruckkehr ins grosse
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slawische Reich, im Verbund mit Russland) die Wahlen
gewinnen.

Die in der Folge durch ihn eingerichtete Diktatur
brachte diesem Land eine weitgehende politische und
wirtschaftliche Isolation und warf die Bevélkerung in
Armut und in Rechtlosigkeit und politische Entmindi-
gung.

Leider sind viele Zusammenarbeitsprojekte, die
in der «Zeit der keimenden Hoffnung» entstanden
waren, wieder aufgeldst worden. Ganz wesentlich hat
dazu die weissrussische Behinderung durch burokra-
tische Hirden und Bedrédngung der eigenen NGO's
beigetragen. Wie in alten kommunistischen Zeiten
sind heute Kontakte mit demokratischen Landern
unerwlnscht; sie stehen unter dem Verdacht der
Staatsfeindlichkeit.

Das Weissrussische Kinderhospiz in Minsk

1996 grindete Anna Gortschakova, eine diplomierte
Psychologin in Minsk, ein Kinderhospiz. In Anlehnung
an westliche Vorbilder, insbesondere englische Mo-
delle, bildete sie in Zusammenarbeit mit der Kinder-
Krebsklinik in Borowljany bei Minsk Betreuungsteams,
die sich der Pflege und Betreuung von schwer kranken
und sterbenden Kindern annahmen. Die Betreu-
ungsteams sind das tragende Element dieser Orga-
nisation. Die Kinder und ihre Familien werden von
ihnen zu Hause besucht. Das Hospiz bietet ihnen dort,
gemadss den festgestellten BedUrfnissen, Palliative Care
im umfassenden Sinne an.

In der durch die Sowijetzeit gepragten Gesellschaft
dieses Landes stellten sich dabei viele Probleme, die
zum Teil mit Vorstellungen und Gewohnheiten ver-
bunden sind, die sich mit der modernen Auffassung
von Palliativmedizin schlecht vertragen.

Spezifische Probleme von Palliative Care in Belarus
Die FUhrungsstrukturen in medizinischen Institutio-
nen sind, wie auch in anderen Bereichen, autoritar
aufgebaut. Die Fachkompetenz ist oft nicht das aus-
schlaggebende Kriterium fir die Ubernahme leitender
Funktionen. Somit sind Chefposten oft mit Leuten
besetzt, die nicht unbedingt Gber den Sachverstand
fur die AusUbung ihrer Funktion verfugen.

Eine Tradition und Kultur fir Teamarbeit gibt es
praktisch nicht. Wir haben dieses Thema mit dem
Kinderhospiz Minsk an einer gemeinsamen Konferenz
2001 diskutiert und fanden bei unseren Partnern
ein grosses Interesse, mehr dartber zu erfahren. Im
Rahmen eines Schweizerischen Nationalfondsprojektes
versuchen wir jetzt mit unseren Partnern Grundsatze
und Leitstrukturen fur die Fiihrung von Palliative Care-
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Lena leidet an einem
metastasierten Weich-
teilsarkom. Dank Metha-
don als Schmerzmittel
kann sie auch einmal in
eine Disco. Lenas Ratte
ist immer dabei.
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Institutionen zu erarbeiten. Wir erfahren dabei, dass
die Betreuung schwerkranker und sterbender Kinder
einen Erfahrungshintergrund abgibt, der die Bedeu-
tung der Arbeit im Team besonders gut aufzeigt und
begrindet. Das Team in Palliative Care muss ganz spe-
ziell auf die individuellen Bedurfnisse eines ganz be-
stimmten Kindes und einer ganz bestimmten Familie
ausgerichtet sein. Die Zustandigkeit fur die Erfullung
der dabei anfallenden Aufgaben wird nicht durch die
hierarchische Stellung oder allein durch die fachlichen
Voraussetzungen gegeben. Die Rollenverteilung im
Betreuungssystem ist das Resultat einer sinnvollen
Vernetzung zwischen Bedurfnissen der Betroffenen,
Aufgaben, welche der Krankheitsverlauf diktiert, und
den Mdglichkeiten der engagierten Personen und
Institutionen.

In Belarus sind solche Uberlegungen und Gedanken
bereits politisch brisant, da sie ein Demokratiever-
standnis voraussetzen. Aus der kommunistischen
Tradition heraus hat die Gesellschaft ihre kollekti-
ven Bedurfnisse. Das Ziel einer vollkommenen und
gltcklichen Gesellschaft wurde dabei nicht als die
Summe der individuellen Zufriedenheit verstanden.
Jeder einzelne sollte sich sozusagen fiir die Ziele der
Gemeinschaft aufopfern und mit seinen eigenen Inter-
essen zurlicktreten. Das Bemhen um einen optimalen
personlichen Lebenswert ist im Denken der Bevolke-
rung von Belarus noch nicht richtig angekommen.

In der Gesellschaft ist die Ansicht «unsere Kinder
sollen es dann einmal schéner haben als wir» weit
verbreitet. Viele Menschen sind desillusioniert und
glauben nicht mehr an Versprechungen fir eine besse-
re Zukunft. Dies wirkt sich auf die Einsatzbereitschaft
flr eine lebenswerte Gegenwart ldhmend aus. Fur
wirkliche Veranderungen in der Gesellschaft fehlt der
echte Glaube an die Zukunft und damit das Engage-

Institutionen

ment des Einzelnen. Das Kinderhospiz bildet hier eine
Ausnahme. Ist es die Aufgabe, welche die Menschen
anspornt, sich fir Lésungen einzusetzen?

Die Bedeutung der Zusammenarbeit mit dem
Westen

Das weissrussische Kinderhospiz beteiligt sich aktiv

in der internationalen Hospizbewegung und an den
Diskussionen um Palliative Care. Anna Gorchakova hat
unsere Zusammenarbeit dabei als Lektion in Demokra-
tie bezeichnet.

Die Menschen in Belarus sind sich gewohnt, vom
Staat zu holen, was es zu holen gibt. Eigeninitiative
und Ubernahme von Verantwortung sind noch sehr
wenig verbreitet und werden vom Staat in keiner
Weise honoriert. Durch Erhebung von Steuern und mit
hohen Abgaben fir Bewilligungen und auf die Einfuhr
von Hilfsgltern werden NGO's recht eigentlich schi-
kaniert. Dadurch sind schon sehr viele west-6stliche
Zusammenarbeitsprojekte gescheitert. Das gemeinsa-
me Durchstehen von Schwierigkeiten und Krisen ist
deshalb ein sehr wichtiges Element der gegenseitigen
Vertrauensbildung.

So wurde zum Beispiel unser Partnerhospiz bis Ende
2003 fur die Personalkosten vom europaischen Tacis
Fonds in grossem Umfang unterstitzt. Auch fur dieses
Jahr und bis 2005 wadre ein Betrag von US$ 200000
als Beitrag vorgesehen gewesen. Der Prasident von
Belarus beflrchtete, dass mit dieser Unterstiitzung
auch westliches ideologisches Gedankengut mitgelie-
fert werde; er weigerte sich deshalb, den Vertrag zu
unterzeichnen. Um die Finanzierung der Arbeit des
Kinderhospizes kimmert sich der weissrussische Staat
nicht.

Wenn unsere finanzielle Unterstlitzung auch bei
weitem nicht die Ausmasse eines Tacis Fonds anneh-
men kann, so kdnnen wir doch unseren Freunden zur
Uberbriickung der Schwierigkeiten unter die Arme
greifen. Eine Eigenfinanzierung durch Mittel im Lande
selbst ist in der heutigen wirtschaftlichen Situation
nicht denkbar.

Die Zusammenarbeit mit dem Westen beschrankt
sich nicht nur auf Finanzhilfe. In regelmassigen Kon-
takten wurden wichtige Themen, die fur die Arbeit der
Hospizteams von grosser Bedeutung sind, aufgegrif-
fen: an zwei Konferenzen in Minsk und bei vielen
gegenseitigen Besuchen diskutierten und erarbeiteten
wir unter anderem die folgenden Themen:

— Schmerzbehandlung (Schmerzskalen, Stufen-
schema der WHO, Opiate etc)

— Gesprach Uber die Diagnose und Aufklarung aller
Beteiligten Uber die Behandlung und die Prognose
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— Koordination mit kurativ behandelnden Institu-
tionen

— Interdisziplindre Zusammenarbeit (Medizin, Pflege,

Psychologie, Seelsorge, Sozialarbeit)

— Burnout

— Trauerarbeit

— Teamarbeit

—  Weiterbildung, Grundlagenarbeit

— Spezifische Bedurfnisse des kranken Kindes und
des Adoleszenten

— PR-Arbeit fur die Anliegen von Palliative Care

Sie werden erkennen, dass diese Themen gar nicht
etwa spezifisch weissrussisch oder 6stlich sind. In
allen Publikationen zu Themen von Palliative Care
werden diese Probleme diskutiert. Fur Belarus ist die
Situation jedoch besonders schwierig, da die grund-
legend gleichen Bedurfnisse der schwer kranken und
sterbenden Menschen mit ganz anderen Mitteln und
unter sehr schwierigen Voraussetzungen befriedigt
werden missen.

Mit beschrankten Mitteln und grossem
Engagement

Mit einem Monatslohn zwischen 100 bis 200 $ arbei-
ten am Kinderhospiz in Minsk etwa 20 Personen in
gut eingespielten Teams. Sie besuchen die zur Zeit
etwa 50 Patienten weitgehend zu Hause, bringen
ihnen Medikamente, Hilfsmittel, Sauerstoffgerate,
zum Teil auch Nahrungsmittel. Sie helfen bei der Pfle-
ge, fihren Gesprache mit den Kindern und mit ihren
Eltern und Geschwistern. Sie beraten die Familien

in rechtlichen Belangen und vermitteln Kontakte zu
Geistlichen. Sie horen zu, wenn Angehérige ihnen er-
zahlen, dass sie sich Hilfe von Gesundbetern erhoffen
und dafur pro Sitzung 50 $ zu bezahlen bereit sind.
Sie versuchen, die Freunde der Kranken zu aktivie-
ren und ihnen die Angst vor dem Kontakt mit den
Sterbenden zu nehmen. Sie suchen Moglichkeiten,
schwierige Themen wie das Sterben aufzugreifen und
die Familien auf Situationen vorzubereiten, die im
Verlauf der Krankheit zu bewaltigen sind. Sie versu-
chen die Bedurfnisse der Geschwister wahrzunehmen
und die Eltern zu entlasten, damit auch diese ihre
Partnerschaft pflegen kénnen. Freiwillige helfen dabei
mit ihren Einsatzen.

All diese Arbeit wird geleistet ohne dass Kranken-
kassen die Spitexkosten Ubernehmen, ohne dass
Krankenmobilien zur Verfiigung stehen, ohne selbst-
verstandliche Verfugbarkeit von Medikamenten. Die
okonomische Situation dieser Familien ist oft dusserst
prekar.

Institutionen

Die Kontinuitat unserer Partnerschaft

Auf Schweizer Seite sind wir eine sehr gemischte
Gruppe, die sich im Laufe der Jahre immer wieder
gewandelt hat. Urspringlich waren wir eine Unter-
gruppe der Schweizerischen Arztinnen und Arzte fur
Umweltschutz. FUr unsere verschiedenen Projekte, wie
die Konferenzen Uber Palliative Care in Minsk, wurden
wir von Spezialisten, wie Onkologen, Psychologen,
Theologen, Krankenschwestern und Leuten aus dem
administrativen Bereich und Finanzspezialisten unter-
stlitzt. Wir benétigten auch die Hilfe von Ubersetzern.
Es grenzt an ein Wunder, dass dieser heterogene Hau-
fen schon Uber bald 14 Jahre in Belarus aktiv ist und
dass immer wieder neue Projekte angepackt werden.
Den Grund daftr sehe ich einerseits darin, dass die
Probleme, mit denen wir uns auseinandersetzen, nicht
gleichgultig lassen. Andererseits haben wir in Belarus
Partner getroffen, die unter widrigen Umstanden eine
Pionierarbeit leisten, die absolut bewundernswert ist.
Solche Leute mUssen unterstltzt werden. Sie leisten
einen wesentlichen Beitrag, damit in einem Land, das
in der Hoffnungslosigkeit dahindédmmert, sich etwas
andern kann. Fortschritte in der Demokratisierung,
wirtschaftlicher Aufschwung und die Verbesserung der
Lebensqualitat lassen sich nicht durch politische Isolati-
on und wirtschaftlichen Druck von aussen erreichen.
Die Zusammenarbeit in gemeinsamen Projekten, sei
dies im Gesundheitswesen oder in anderen Bereichen,
wo Fachleute sich etwas zu bieten haben (Bildung
und Erziehung, 6ffentliche Dienste, Kleinbetriebe
und Handwerker, Landwirtschaft etc.), bietet grosse
Chancen fur beide Seiten. Dass wir Westler dabei
nicht einfach die Uberlegenen Entwicklungshelfer sind,
hat sich gerade auch in unserem Projekt gezeigt. Fir
meine Praxistatigkeit habe ich in Weissrussland sehr
viel lernen kdnnen. In der Zusammenarbeit mit Belarus
splre ich, dass wir schon eine grosse gemeinsame
Wegstrecke zurlickgelegt haben; wir hoffen, noch
viele weitere Abschnitte zusammen zu bewaltigen.

Dr. Walter Schappi
Allgemeinmedizin FMH
8450 Andelfingen
wshaepp@hin.ch



‘ Et si c’'était de la douleur?

Dr. Sophie Pautex

Nochmals: «Grenzerfahrung Gott»

Et si c'était de la douleur?

En 1992, le Dr Bernard Wary du CHR Metz-Thionville
crée une échelle d’hétéro-évaluation de la douleur
pour les personnes agées non-communicantes: DOLO-
PLUS. En 1999, a I'aide d’un collectif de 15 «géronto-
palliatologues» francophones, I'échelle DOLOPLUS-2
est validée et largement diffusée entre autres a I'aide
d’un film-vidéo et d'une brochure.

PallioScope

En 2003, le collectif DOLOPLUS-2, riche de plusieurs
années d'expérience d'utilisation de cette échelle, crée
une nouvelle cassette vidéo, qui fait non seulement la
promotion de I'outil, mais surtout reprend les prin-
cipales erreurs d'utilisation observées et répond aux
principales questions des utilisateurs. Ce film devrait
étre visionné par tous les utilisateurs de DOLOPLUS-2.

La cassette peut étre commandée depuis le site
Internet: www.doloplus.com

Leslie Rauch

Nochmals: «Grenzerfahrung Gott»
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Dieses Buch ist eine wahre Trouvaille unter den vielen
Buchern, die sich mit der Begleitung Kranker und
Sterbender befassen. Es hebt sich heraus aus allen
Blchern dieser Art.

Monika Renz hat sich mit den spirituellen Erfahrun-
gen, die schwerkranke und sterbende krebskranke
Menschen machen, befasst. Sie nahert sich auf sehr
feinfihlige, einfihlsame, behutsame, achtsame,
ruhige Art diesen Menschen und beobachtet dabei,
dass viele Menschen spirituelle Erfahrungen machen,
das heisst in Berhrung kommen mit einer andersarti-

gen Realitat. Spiritualitat ist ein Beziehungsgeschehen
zwischen dem Menschen und einem Unfassbaren. Sie
bricht immer ungefragt ein, macht ergriffen, und das
schafft Hoffnung.

Monika Renz ist Musiktherapeutin, Psychotherapeu-
tin und Theologin. Sie versteht es, mit Hilfe dieser drei
Disziplinen spirituelle Erfahrungen fir die Patienten
splrbar und erfahrbar zu machen.

Die gute Theorie wird durch viele konkrete Beispie-
le sehr verstandlich und einflhlbar gemacht. Dieses
positive Buch gibt dem Leser enorm viele Anregungen
und wirkt noch lange nach.

Monika Renz: Grenzerfahrung Gott, Spirituelle Er-
fahrungen in Leid und Krankheit. Herder - Spektrum
2003, 271 Seiten, Fr. 26.30
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«Nachtwache» - Cathrin Schmid

Claude Fuchs
Palliative Care in der deutschen
Schweiz — eine Standortbestimmung
von Cornelia Knipping

Als Abschlussarbeit zur Erlangung des Master-Titels
hat Cornelia Knipping eine Literaturrecherche vorge-
legt, die auf rund 100 Seite einen guten Uberblick
Uber den gegenwartigen Stand von Palliative Care in
der deutschen Schweiz gibt.

Nach einem Hinweis auch die Grundprinzipien von
Palliative Care und einem kleinen historischen Rlck-
blick stellt die Autorin in kurzen Beschreibungen die
wichtigsten Institutionen und Gremien vor, die sich
heute bei uns um Palliative Care kiimmern. Gemeint
sind nicht nur Orte, an denen Palliative Care bewusst
praktiziert wird, in den Blick kommen auch Palliative
Care-Ausbildungen und Gremien, die die zahlreichen
individuellen und lokalen Initiativen zu férdern, zu ver-

PallioScope
Leserforum

netzen und zu koordinieren suchen. In einem ziemlich
umfangreichen und sehr nutzlichen Anhang sind dazu
auch die entsprechenden Adressen zu finden.

Schliesslich kommen einige Aspekte zur Sprache,
an denen speziell weiter gearbeitet werden sollte.
Trotz aller Definitionsversuche bleibt z.B. der Begriff
von Palliative Care im Konkreten immer noch un-
scharf, was z.B. seine Aufnahme in Gesetzestexte
oder Leistungskataloge der Versicherungen erheblich
erschwert. Um der Gefahr missbrauchlicher Annek-
tierung von Palliative Care durch einzelne Helfer oder
Berufsgruppen entgegenzuwirken, bleibt das Einlben
einer echt interdisziplindren Haltung ein weiteres
Anliegen. Ausbildung und Qualifizierung in Palliative
Care sind samt der entsprechenden Forschung weiter
zu verbreiten. Vor allem aber muss Palliative Care in
Ubereinstimmung mit den absehbaren Beddirfnissen
einer immer alter werdenden Bevolkerung dringend
als integrierender Bestandteil jeder Gesundheitspolitik
anerkannt und etabliert werden.

Cornelia Knipping, «Das Verstandnis, die Umset-
zung und Qualifizierung von Palliative Care in der
Schweiz...», St.Gallen, Dezember 2003. Zu beziehen
bei der Autorin: cornelia.knipping@bluewin.ch

Nelli Mettler

«Nachtwache» — Cathrin Schmid

Ich moéchte auf ein Buch aufmerksam machen, das ich
mit wachem Interesse von Anfang bis Ende gelesen
habe und das mich innerlich berthrte. Es heisst:
«Nachtwache — bei Schwerkranken und Sterbenden».
Die Autorin geht das Wagnis ein, uns ihre ganz
personlichen, intimen Eindrlicke mitzuteilen, die sie
in den Spitalndchten erlebte. Sie nimmt den Leser mit
an die Krankenbetten. Die Autorin hat den eigenen
Eindrtcken vertraut und gleichzeitig feinfhlend die
Personlichkeit der Kranken respektiert. Dabei zeigt
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sich das tief Menschliche dieser Erfahrung. Letztlich
geht es um das ganz elementare Erleben der Bruder-
lichkeit / Schwesterlichkeit — der Mitmenschlichkeit.

Im Angesicht der Not sind wir uns nahe und verstehen
einander intuitiv.

Deshalb ist dieses Buch, obwohl es von schwerer
Krankheit berichtet, auch tréstlich und aufbauend. Es
zeigt, wie wichtig wir einander sein kénnen.

Ein Buch, das ermutigt, sich auch im Alltag acht-
sam dem Mitmenschen zuzuwenden und damit am
gesamtmenschlichen Schicksal Anteil zu nehmen.

«Nachtwache» von Cathrin Schmid ist erschienen bei
iskopress.



Betreuung von Patienten am Lebensende

Die Schweiz. Akademie der Medizinischen Wissenschaften hat am 5. Febru-
ar 2004 neue medizinisch-ethische Richtlinien zur Betreuung von Patienten
am Lebensende in die Vernehmlassung gegeben. Sie sind in den Medien
sogleich auf grosses Interesse gestossen.

Die SGPMP mochte die Diskussion dartber unter ihren Mitgliedern er-
leichtern. Deshalb ver&ffentlichen wir hier die Richtlinien samt einer ersten
Stellungnahme von Prof. F. Stiefel, Prasident der SGPMP. Wir freuen uns auf
lhre Reaktionen und werden sie so weit wie moglich in der nachsten Aus-
gabe publizieren. Schreiben sie uns an: Redaktion «palliative-ch», Claude

Fuchs, Stadtspital Triemli, 8063 Zirich oder claude.fuchs@triemli.stzh.ch

Betreuung von Patienten am

Lebensende

Medizinisch-ethische Richtlinien der SAMW

(1. Publikation zur Vernehmlassung; die deutsche Fassung ist die
Stammversion)

. Prdaambel

Menschen in ihrer letzten Lebensphase sind haufig
besonders schutz- und hilfsbedurftig. Sie verge-
genwartigen uns die Endlichkeit der menschlichen
Existenz. Anliegen dieser Richtlinien ist es, Aufgaben,
Moglichkeiten und Grenzen der Betreuung von Patien-
ten am Lebensende aufzuzeigen. Entscheidungen am
Lebensende stellen grosse Anforderungen vor allem
an den Patienten selbst, aber auch an seine Angehdri-
gen, die Arzte und das Betreuungsteam. Das (iberge-
ordnete Ziel besteht darin, Leiden zu lindern und die
bestmdgliche Lebensqualitat des Patienten sowie eine
Unterstltzung der Angehérigen zu gewahrleisten.

Im Unterschied zur letzten Fassung der Richtlinien
von 1995 wird im Folgenden ausschliesslich auf die
Situation sterbender Patienten Bezug genommen.

Die Richtlinien zur Behandlung und Betreuung von
zerebral schwerst geschadigten Langzeitpatienten
wurden entsprechend erstmals separat formuliert. Da
sich trotzdem eine Reihe gemeinsamer Fragen und
Probleme ergeben, wie dies ebenfalls flr die Richtlini-
en zu Grenzfragen der Intensivmedizin wie auch far
die neuen Richtlinien zur Behandlung und Betreuung
von élteren pflegebedirftigen Menschen zutrifft,

sei an dieser Stelle die Bedeutung dieser weiteren
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Richtlinien far die hier im Zentrum stehenden Fragen
hervorgehoben.

Bezlglich der speziellen Problematik der sehr
unreifen Friihgeborenen sei auf die Empfehlungen
der Schweizerischen Gesellschaft fir Neonatologie
zur Betreuung von Friihgeborenen an der Grenze zur
Lebensféahigkeit verwiesen.

Il. Richtlinien

1.  Geltungsbereich

Die Richtlinien betreffen die Betreuung von Patien-
ten am Lebensende. Damit sind Kranke gemeint, bei
welchen der Arzt aufgrund klinischer Anzeichen zur
Uberzeugung gekommen ist, dass ein Prozess begon-
nen hat, der erfahrungsgemass innerhalb von Tagen
oder einigen Wochen zum Tod fuhrt.

Bei Neugeborenen, Kleinkindern und Jugendlichen
am Lebensende gelten die gleichen Grundsatze; inso-
weit hier besondere Aspekte zu berlcksichtigen sind,
werden diese in den entsprechenden Abschnitten
vermerkt.

2. Patientenrechte

Jeder Patient hat das Recht auf Selbstbestimmung.
Die frihzeitige, umfassende und verstandliche
Aufklarung des Patienten oder seiner Vertreter tber
die medizinische Situation ist Voraussetzung fur die
Willensbildung und Entscheidfindung. Dies bedingt
eine einfihlsame und offene Kommunikation und

die Bereitschaft des Arztes, die Moglichkeiten und
Grenzen sowohl der kurativen wie auch der palliativen
Behandlung zu thematisieren.

2.1. Urteilsfahiger Patient

Die Respektierung des Willens des urteilsfahigen Pati-
enten ist zentral fUr das arztliche Handeln. Demzufol-
ge ist eine arztliche Behandlung gegen den erklarten
Willen des urteilsfahigen Patienten unzuldssig. Dies
gilt auch dann, wenn dieser Wille aus der Sicht Aus-
senstehender dessen wohlverstandenen Interessen zu-
widerzulaufen scheint, und unabhéngig davon, ob der
Patient ein Kind, ein Jugendlicher oder entmiindigt ist.

2.2. Nicht urteilsfahiger Patient

Ist es dem Patienten nicht mehr moglich, seinen Wil-
len zu dussern, muss sein mutmasslicher Wille eruiert
werden. Der Arzt oder das Pflegepersonal sollen des-
halb abklaren, ob der Patient eine Patientenverfiigung
verfasst, eine Vertrauensperson bevollmachtigt, oder
sich gegeniber seinen Angehérigen klar gedussert
hat. Zudem muss abgeklart werden, ob eine gesetzli-
che Vertretung besteht.
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Patientenverfligung

Jede Person kann im Voraus Bestimmungen dariber
erlassen, welche Behandlung sie winscht, falls sie
nicht mehr urteilsfahig ist (Patientenverfigung). Pati-
entenverfligungen sind zu befolgen, soweit sie auf die
konkrete Situation zutreffen und keine Anhaltspunkte
daflr vorliegen, dass sie dem derzeitigen Willen des
Patienten nicht mehr entsprechen.

Bevollmdchtigte Vertretungsperson in medizinischen
Angelegenheiten

Jede Person kann im Voraus schriftlich eine «be-
vollméachtigte Vertretungsperson in medizinischen
Angelegenheiten» (nachstehend: «Vertrauensperson»)
bezeichnen, welche an ihrer Stelle die Zustimmung

zu einer Behandlung erteilen soll, falls sie selbst nicht
mehr urteilsfahig ist. Unter Berticksichtigung einer
allfalligen Patientenverfliigung muss im Einverstandnis
mit der bezeichneten Vertrauensperson entschieden
werden. Verweigert die Vertrauensperson eine aus
arztlicher Sicht im Interesse des Patienten stehende
Behandlung, so ist die Vormundschaftsbehorde einzu-
beziehen.

Fehlende Patientenverfigung und Vertretung, Notfall
Nicht selten ist weder eine Patientenverfigung erstellt
noch eine Vertrauensperson ernannt worden, und

es ist auch kein gesetzlicher Vertreter vorhanden. In
dieser Situation sollen gezielt Informationen dar-

Uber eingeholt werden, wie der Patient in seinem
bisherigen Leben gedacht und gehandelt hat. Dabei
kommt in der Regel dem Gesprach mit Angehdérigen
und allfalligen weiteren Personen (z.B. Hausarzt) eine
besondere Bedeutung zu.

Manchmal fehlt jeglicher Hinweis auf den mut-
masslichen Willen, z.B. wenn keine Angehdrigen
vorhanden oder wenn aus zeitlichen Griinden (Notfall)
Ruckfragen bei Drittpersonen nicht méglich sind. In
diesen Fallen soll sich der Entscheid an den wohlver-
standenen Interessen des Patienten orientieren.

Entscheidungen am Lebensende sollen wenn immer
maoglich vom Betreuungsteam und von den Angehori-
gen des Patienten mitgetragen werden.

Klinische Ethikkommissionen kénnen fir die Ent-
scheidfindung konsiliarisch beigezogen werden.

Bei nicht urteilsfahigen Kindern und Jugendlichen
gilt grundsatzlich der Wille des gesetzlichen Vertreters;
in der Regel sind dies die Eltern. Entscheidungen Uber
Leben und Tod sind jedoch fir Eltern eine enorme,
manchmal kaum zu ertragende Belastung. Sie sollten
deshalb in den Entscheidungsprozess soweit mit-
einbezogen werden, wie das von ihnen gewdiinscht
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wird. Entscheide Uber die Behandlung und Betreuung
sollen im wohlverstandenen Interesse des Kindes und
im Einverstandnis mit den Eltern bzw. gesetzlichen
Vertretern getroffen werden. Verweigern diese eine
aus arztlicher Sicht im Interesse des Patienten stehen-
den Behandlung, so ist die Vormundschaftsbehorde
beizuziehen.

3. Behandlung und Betreuung

3.1. Palliative Betreuung

Patienten in der letzten Lebensphase haben ein
Anrecht auf palliative Betreuung. Diese umfasst alle
medizinischen Behandlungen, pflegerische Interven-
tionen sowie die psychische, soziale und seelsorgerli-
che UnterstUtzung von Patienten und Angehérigen,
welche darauf abzielen, Leiden zu lindern und die
bestmdgliche Lebensqualitat zu gewahrleisten.

Im Zentrum der Bemiihungen des Betreuungsteams
steht eine wirksame Symptomtherapie, das Eingehen
auf Note sowie die Verfugbarkeit und die Begleitung
fur den Patienten und seine Angehorigen. Alle poten-
tiell hilfreichen technischen und personellen Ressourcen
(z.B. Fachpersonen fur psychische, soziale und seelsor-
gerliche Begleitung) sollen bei Bedarf zugezogen wer-
den. Palliative Betreuung soll frihzeitig und tberall
angeboten werden, wo der Patient sich befindet (im
Spital oder einer anderen Institution, zu Hause).

Der Arzt ist verpflichtet, Schmerzen und Leiden zu
lindern, auch wenn dies in einzelnen Fallen zu einer
Beeinflussung der Lebensdauer fuhren sollte (die soge-
nannte «indirekte aktive Sterbehilfe»). Bei therapiere-
fraktaren Symptomen kann gelegentlich eine palliative
Sedation notwendig werden. Im Gegensatz zur Sedati-
on in der terminalen Phase ist zu beachten, dass nur
soweit sediert werden soll, als dies zur Linderung der
Symptome nétig ist.

Wichtig ist der Einbezug der Angehérigen unter
Anerkennung ihrer Doppelrolle (Betreuende und Be-
treute). Wiinsche nach einer personlichen Gestaltung
der letzten Lebensphase sollen unterstiitzt werden.
Die palliative Betreuung soll auch die Begleitung der
Angehorigen, in manchen Fallen Uber den Tod des
Patienten hinaus, umfassen.

Es ist fUr einen respektvollen Umgang mit dem
Verstorbenen zu sorgen; den kulturellen und religitsen
Ritualen der Hinterbliebenen ist der nétige Raum zu
gewadhren.

3.2. Behandlungsverzicht oder -abbruch

In bestimmten Situationen kann der Verzicht auf le-
benserhaltende Massnahmen oder deren Abbruch ge-
rechtfertigt sein (auch «passive Sterbehilfe» genannt).
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Bei der Entscheidfindung spielen Kriterien wie Progno-
se, voraussichtlicher Behandlungserfolg im Sinne der
Lebensqualitat sowie Intensitat und Schwere des dem
Patienten zugemuteten Eingriffs eine Rolle.

Bei Neugeborenen, Sauglingen und Kleinkindern
gelten grundsatzlich die gleichen Uberlegungen. Er-
schwerend ist allerdings der Umstand, dass eine Orien-
tierungsmoglichkeit am mutmasslichen Willen oder der
Personlichkeit entfallt. Der Einsatz belastender Mass-
nahmen zur Aufrechterhaltung von Vitalfunktionen (wie
maschinelle Beatmung, Dialyse, parenterale Erndhrung)
muss deshalb vor allem von der Prognose abhangig
gemacht werden. Dabei soll die Belastung durch die
Therapie in Form von Schmerzen, Diskomfort und
Einschrankung gegen den durch sie voraussichtlich er-
moglichten Gewinn an Lebensfreude, Beziehungsmog-
lichkeiten und Erlebnisfahigkeit abgewogen werden.

4. Grenzen des arztlichen Handelns

Die Respektierung des Patientenwillens stdsst dann an
ihre Grenzen, wenn ein Patient Handlungen verlangt,
welche mit der persdnlichen Gewissenshaltung des
Arztes nicht vereinbar sind oder gegen die Regeln

der arztlichen Kunst oder gegen das geltende Recht
verstossen.

4.1. Beihilfe zum Suizid

Gemadss Art. 115 des Strafgesetzbuches ist die Beihilfe
zum Suizid straflos, wenn sie ohne selbstslichtige
Beweggrunde erfolgt. Dies gilt fir alle Personen.

Fir Arzte besteht bei Patienten am Lebensende die
Aufgabe darin, Symptome zu lindern und den Patien-
ten zu begleiten. Trotzdem kann am Lebensende in
einer fur den Betroffenen unertraglichen Situation der
Wunsch nach Suizidbeihilfe entstehen und dauerhaft
bestehen bleiben.

In dieser Grenzsituation kann fur den Arzt ein
schwer |6sbarer Konflikt entstehen. Auf der einen
Seite ist die Beihilfe zum Suizid nicht Teil der arztli-
chen Tatigkeit, denn der Arzt ist verpflichtet, seine
arztlichen Kompetenzen zur Heilung, Linderung und
Begleitung einzusetzen. Auf der anderen Seite hat er
den Willen des Patienten zu achten. Das kann auch
bedeuten, dass eine personliche Gewissensentschei-
dung des Arztes, im Einzelfall Beihilfe zum Suizid zu
leisten, zu respektieren ist. Der einzelne Arzt tragt
dann die Verantwortung fur die Prifung der folgen-
den Mindestanforderungen:

— Die Erkrankung des Patienten rechtfertigt die
Annahme, dass das Lebensende nahe ist.

— Alternative Moglichkeiten der Hilfestellung wurden
erdrtert und soweit gewlinscht auch eingesetzt.
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— Der Patient ist urteilsfahig, sein Wunsch ist wohler-
wogen, ohne dusseren Druck entstanden und dau-
erhaft. Dies wurde von einer Drittperson Uberprift,
wobei diese nicht zwingend ein Arzt sein muss.

Der letzte Akt der zum Tode fuhrenden Handlung

muss in jedem Fall durch den Patienten selbst ausge-

fuhrt werden.

4.2. Totung auf Verlangen

Die Totung eines Patienten (auch «aktive Sterbehil-
fe» genannt) ist vom Arzt auch bei ernsthaftem und
eindringlichem Verlangen des urteilsfahigen Patienten
abzulehnen. Tétung auf Verlangen ist nach Art. 114
Strafgesetzbuch strafbar.

lll. Kommentar

ad 1. (Geltungsbereich)

Gemass dieser Definition sind Patienten am Lebensende
zu unterscheiden von Patienten in der Terminalphase,
insofern sich die Terminalphase nicht selten bis zu einem
Jahr oder auch langer erstrecken kann. Mit den klini-
schen Anzeichen ist in erster Linie gemeint, dass beim
Patienten die Vitalfunktionen insuffizient werden. Es

ist allerdings hervorzuheben, dass der Eintritt der hier
zugrunde gelegten Sterbephase nicht selten mit arzt-
lichen Entscheidungen zum Behandlungsabbruch oder -
verzicht im Zusammenhang steht, so dass eine Abgren-
zung stets mit gewissen Unscharfen verbunden bleibt.

ad 2. (Patientenrechte)

Unter den «wohlverstandenen Interessen» wird im
medizinischen Kontext im weitesten Sinne das Patien-
tenwohl verstanden. Dabei geht es um die Frage, ob
eine Behandlung fur die Heilung, die Lebensverlange-
rung oder die Verbesserung des Wohlbefindens des
Patienten aus medizinischer Sicht angezeigt ist.

Als Angehorige im Sinne dieser Richtlinien werden
die dem Patienten nahe stehenden Personen, insbe-
sondere Ehe- oder Lebenspartner, Kinder oder Eltern
und Geschwister, bezeichnet.

ad 3.1. (Palliative Betreuung)

Grenzen der Palliativmedizin

Nicht alles mit Sterben und Tod verbundene Leiden
ist vermeidbar. Erkennen und Aushalten von Gren-
zen sind daher integrierender Teil der Betreuung

des Patienten und seiner Angehorigen. Die hohen
Anforderungen, welche haufig mit der Betreuung von
Patienten in der letzten Lebensphase verbunden sind,
kénnen zu einer Uberlastung des Betreuungsteams
fUhren, welche eine professionelle Unterstiitzung
notwendig macht.
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Beeinflussung der Lebensdauer
Der «lebensverklrzende Effekt» zentral wirkender Sub-
stanzen ist lange Zeit Uberschatzt worden. Es ist heute
bekannt, dass Schmerzmittel und Sedativa, wenn sie
ausschliesslich zur Symptomkontrolle in der letzten Le-
benswoche korrekt eingesetzt werden, nicht mit einer
Verkiirzung der Uberlebenszeit assoziiert sind.
Schmerzmittel und Sedativa konnen auch miss-
brauchlich eingesetzt werden, um den Tod herbei-
zufthren. Es ist aber in aller Regel bereits an der
Dosierung resp. Dosissteigerung der Medikamente ein
Unterschied zwischen der Schmerz- und Symptom-
linderung in palliativer Absicht und der absichtlichen
Lebensbeendigung erkennbar.

Weiter- und Fortbildung

Die Betreuung von Patienten am Lebensende setzt
Kenntnisse und Fertigkeiten im Bereich der palliativen
Medizin, Pflege und Begleitung voraus.

ad 3.2. (Behandlungsverzicht oder -abbruch)

Zu den lebenserhaltenden Massnahmen gehoéren
insbesondere die klnstliche Wasser- und Nahrungszu-
fuhr, die kunstliche Beatmung und die kardiopulmo-
nale Reanimation. Je nach Situation muss auch tber
Sauerstoffzufuhr, Medikation, Transfusion, Dialyse
und operative Eingriffe entschieden werden.

ad 4.1. (Beihilfe zum Suizid)

Im Gesprach Uber Beihilfe zum Suizid soll der Arzt sei-
ne persdnliche Gewissenshaltung transparent machen.
Der Entscheidungsprozess muss in der Krankenge-
schichte festgehalten werden. Ein Todeseintritt nach

Beihilfe zum Suizid muss als ein nicht-naturlicher
Todesfall den Untersuchungsbehérden zur Abklarung
gemeldet werden.

IV. Empfehlungen zuhanden der zustandigen
Gesundheitsbehorden
Ressourcen

Trotz beschrankter Mittel sollten die Verantwortlichen
des Gesundheitswesens mit ihrer Politik gewahrleisten,
dass alle Patienten im Sinne der Richtlinien betreut
werden konnen.

Die Institutionen sollten den Auftrag und die
Moglichkeit haben, die hierzu notwendigen Voraus-
setzungen wie Raumlichkeiten, personelle Ressourcen,
Begleitung des Betreuungsteams etc. zu schaffen.

Aus- und Weiterbildung
Palliativmedizinische Inhalte sollten in Aus-, Weiter-
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und Fortbildung aller an der Betreuung von Patienten
beteiligten Berufsgruppen integriert werden.

Mitglieder der fiir die Ausarbeitung dieser Richtlinien
verantwortlichen Subkommission:

Dr. Markus Zimmermann-Acklin, Luzern, Vorsitz
Dr. Jirg Bernhard, Bern

Dr. Georg Bosshard, Zirich

Pfrn. Ulrike Buchs, Winterthur

Christine Champion, Moudon

Dr. Daniel Grob, Zurich

Prof. Christian Kind, St. Gallen

Dr. Hans Neuenschwander, Lugano

Prof. Rudolf Ritz, Basel

lic.iur. Michelle Salathé, Basel (ex officio)
Elisabeth Spichiger, Bern

Dr. Philipp Weiss, Basel

Prof. Michel Vallotton, Genf, Pras. ZEK (ex officio)

Die Subkommission dankt folgenden Fachleuten fiir
wertvolle Hinweise:

Dr. Klaus Bally, Basel

Prof. Verena Briner, Luzern

Prof. Johannes Fischer, Zirich
Fursprecher Hanspeter Kuhn, Bern
lic.theol. Settimio Monteverde, Basel
Catherine Panchaud, M.Sc, Puidoux
Dr. Klaus Peter Rippe, Zurich

Prof. Kurt Seelmann, Basel

Prof. Frédéric Stiefel, Lausanne

Prof. Andreas Stuck, Bern

Zitierte Richtlinien

— Behandlung und Betreuung von zerebral schwerst
geschadigten Langzeitpatienten, medizinischethische
Richtlinien (2004)

— Behandlung und Betreuung von élteren, pflegebeddirf-
tigen Menschen, medizinisch-ethische Richtlinien und
Empfehlungen (2004)

—  Grenzfragen der Intensivmedizin, medizinisch-
ethische Richtlinien (1999)

— Empfehlungen der Schweizerischen Gesellschaft fur
Neonatologie zur Betreuung von Frithgeborenen an der
Grenze zur Lebensfahigkeit, Online-

Publikation unter der Adresse: www.neonet.ch



Prise en charge des patients en fin de vie

Nouvelles SSMSP

Eine erste Stellungnahme von Prof. F. Stiefel, Prasident der SGPMP

Lic. iur. M. Salathé, Prof. W. Stauffacher

Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften

Sehr geehrte Frau Salathé, sehr geehrter Herr Prof. Stauffacher,
Ich habe die medizinisch-ethischen Richtlinien der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaf-
ten zur Betreuung von Patienten am Lebensende mit Interesse gelesen.

Ich beurteile den Text als umfassend und ausgewogen; die klinische Realitat, sowie die Rechte und Bedurf-
nisse der Patienten werden sorgfaltig aufgezeigt und die bestehenden Liicken im medizinisch/pflegerischen
Angebot werden benannt. Ganz besonders begrisse ich, dass die Bedeutung der Palliative Care hervorge-

hoben und deren weitere Entwicklung gefordert wird.

Von den Medien wurde leider fast nur das Kapitel 4.1. zur Beihilfe zum Suizid aufgegriffen. Ich mdchte in
diesem Zusammenhang darauf hinweisen, dass die Mitglieder der Schweizerischen Gesellschaft fur Palliative
Medizin, Pflege und Begleitung (SGPMP) zu diesem Thema befragt wurden'. Die Mitglieder ausserten sich
dabei unterschiedlich, und es konnte keine einheitliche Haltung in Bezug auf die arztliche Beihilfe zum Suizid
festgestellt werden. Ich kann somit als Prasident der SGPMP diesen Paragraphen weder gutheissen, noch
ablehnen; ich denke aber, dass viele unserer Mitglieder es beflrworten, dass die arztliche Beihilfe zum Suizid
nicht einfach global verurteilt, sondern differenziert beurteilt wird.

Mit freundlichen Grtssen, Prof. F. Stiefel, Prasident SGPMP

1 Bittel N, Neuenschwander H, Stiefel F: «Euthanasia»: a survey by the Swiss Association for Palliative Care. Support Care Cancer 2002; 10: 265-271

Le 5 février 2004 I"’Académie Suisse des Sciences médicales publiait de nou-
velles directives médico-éthiques sur la Prise en charge des patients en fin
de vie. Elles ont aussitot rencontré le vif intérét des médias.

La SSMSP désire faciliter la discussion de ce texte parmi ses membres. C'est
pourguoi nous publions ces directives en méme temps qu’une premiére
prise de position du Prof. F. Stiefel, président de la SSMSP. Nous nous ré-
jouissons de vos réactions et les publierons dans la mesure du possible dans
notre prochain numéro. Ecrivez-nous a: Rédaction «palliative-ch», Claude

Fuchs, Stadtspital Triemli, 8063 Zurich ou claude.fuchs@triemli.stzh.ch

Prise en charge des patients en fin de vie

Directives médico-éthiques de I'ASSM. (1° publication pour la procé-

dure de consultation; la version allemande est la version d’origine)

1. Préambule

Souvent, les personnes se trouvant dans la phase ul-
time de leur vie ont un besoin particulier d'aide et de
protection. Elles nous rappellent que toute existence
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humaine a une fin. Le but de ces directives est de met-
tre en évidence les taches, les possibilités et les limites
de la prise en charge des patients en fin de vie. Les
décisions relatives a la fin de la vie posent de grands
défis au patient lui-méme, bien sQr, mais aussi a ses
proches, aux médecins et a |'équipe responsable de sa
prise en charge. L'objectif principal consiste a soulager
les souffrances et a offrir au patient la meilleure qua-
lité de vie possible ainsi qu’un soutien a ses proches.
Contrairement a la derniere version des directives de
1995, les dispositions qui suivent portent uniquement
sur la situation des patients mourants. La situation
des patients souffrant d'atteintes cérébrales extrémes
de longue durée fait pour la premiére fois I'objet de
directives distinctes (voir les Directives médico-éthiques
pour le traitement et la prise en charge des patients
souffrant d'atteintes cérébrales extrémes de longue
durée). Cependant, comme il existe toute une série
de questions et problémes communs a ces deux types
de situations, ce qui est le cas également pour les
Directives concernant les problemes éthiques aux soins
intensifs et les nouvelles Directives sur le traitement et
la prise en charge des personnes 4gées en situation
de dépendance, il convient de souligner I'importance
de ces autres directives pour les questions abordées
ci-apres.
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Concernant la problématique particuliere des trés
grands prématurés, nous renvoyons aux Recomman-
dations de la Société Suisse de Néonatologie concer-
nant la prise en charge des prématurés a la limite de
la viabilité.

Il. Directives
1. Champ d'application
Ces directives concernent la prise en charge des pa-
tients en fin de vie. Il s'agit de malades pour lesquels
le médecin, se fondant sur des signes cliniques, a
acquis la conviction que s’est installé un processus
dont on sait par expérience qu'il entraine la mort en
I'espace de quelques jours ou de quelques semaines.
Les mémes critéres s'appliquent aux nouveaunés,
aux enfants en bas age, aux enfants et aux ado-
lescents en fin de vie; dans la mesure ou, pour ces
patients pédiatriques, des aspects particuliers sont a
prendre en compte, il en est fait état dans les paragra-
phes correspondants.

2. Droits des patients
Chaque patient a le droit de disposer librement de sa
personne.

L'information au patient ou a son représentant sur
la situation médicale doit étre précoce, compléte et
compréhensible, afin de leur permettre un libre choix
décisionnel. Cela suppose qu’une communication sen-
sible et ouverte s'installe, et que le médecin soit prét a
informer tant des possibilités et des limites de I'action
curative que des soins palliatifs.

2.1. Patients capables de discernement

Le respect de la volonté des patients capables de
discernement est fondamental dans I'action médi-
cale. C'est pourquoi, un traitement médical contre la
volonté exprimée du patient capable de discernement
est inadmissible. Ceci compte également lorsque, du
point de vue des tiers, cette volonté semble aller a
I'encontre des intéréts bien compris du patient, qu’il
s'agisse d'un enfant, d'un adolescent ou d'une per-
sonne sous tutelle.

2.2. Patients incapables de discernement

Si le patient n'est plus en état d’exprimer sa volonté,
sa volonté présumée doit étre recherchée. C’est
pourquoi, le médecin ou le personnel soignant doit
déterminer si le patient a rédigé des directives antici-
pées, s'il a désigné par procuration un représentant
thérapeutique ou s'il a clairement exprimé sa volonté
a ses proches.
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Directives anticipées

Tout patient peut prendre a I'avance des dispositions
en ce qui concerne le traitement qu'il désire recevoir,
cela pour le cas ou il ne serait plus capable de discer-
nement (directives anticipées ou dernieres volontés
du patient). La volonté du patient doit étre respectée,
dans la mesure ou elle est pertinente pour la situation
concréte et pour autant qu'il n'existe pas d'indices
permettant de penser qu'elle puisse s'étre modifiée
entre-temps.

Représentant mandaté pour les affaires médicales
Tout patient peut déterminer a I'avance et par écrit un
«représentant mandaté pour les affaires médicales»
(appelé ci-aprés «représentant thérapeutique») qui
peut, a sa place, consentir a un traitement, a partir du
moment ou il deviendrait incapable de discernement.
La décision doit étre prise compte tenu d’éventuelles
directives anticipées et en accord avec le représentant
thérapeutique désigné. Si le représentant thérapeu-
tique refuse un traitement indigué du point de vue
médical dans I'intérét du patient, il sera fait appel a
I'autorité tutélaire.

Absence de directives anticipées et de représentation;
situation d’urgence

Il n"est pas rare qu'il n"existe ni directives anticipées,
ni représentant thérapeutique, et qu’aucun représen-
tant légal n'ait été désigné. Dans ces situations, des
informations sur les convictions et comportements
antérieurs du patient doivent étre recherchées. A cet
égard, une attention particuliere doit étre portée aux
discussions avec les proches et d'éventuelles autres
personnes (par ex. médecin de famille).

Toutefois, il est parfois impossible de trouver des
indices concernant la volonté présumée, par ex.
lorsqu’il n’y a pas de proches ou lorsque |'urgence de
la situation ne laisse pas le temps de consulter des
tierces personnes. Dans de telles situations, la décision
doit étre prise en accord avec les intéréts bien compris
du patient.

Les décisions relatives a la fin de la vie doivent,
dans toute la mesure du possible, étre soutenues par
I"équipe responsable de la prise en charge du patient
et par ses proches.

L'appel a des commissions d'éthique clinique, a
titre consultatif peut étre utile, en vue de la prise de
décision.

Pour les enfants et adolescents incapables de discer-
nement, c’'est en principe la volonté du représentant
légal qui est déterminante; il s'agit généralement des
parents. Toutefois, les décisions touchant a la vie et a



Prise en charge des patients en fin de vie

47

la mort d'un enfant représentent souvent un fardeau
trop lourd pour les parents, qui sont alors incapables
de trancher seuls. lls devraient donc étre associés

au processus décisionnel, dans la mesure ou ils le
souhaitent. Les décisions relatives au traitement et a la
prise en charge doivent étre prises dans I'intérét bien
compris de I'enfant et en accord avec ses parents ou
son représentant légal. Si ceux-ci rejettent un traite-
ment introduit du point de vue médical dans I'intérét
du patient, il sera fait appel a I'autorité tutélaire.

3. Traitement et prise en charge

3.1. Soins palliatifs

Les patients dans la derniére phase de leur vie ont
droit a une prise en charge palliative. Celle-ci com-
prend I'ensemble des traitements médicaux et des
soins, ainsi qu’un appui psychique, social et spirituel
aux patients et a leurs proches, le but étant de sou-
lager leurs souffrances et de leur assurer la meilleure
qualité de vie possible.

Les efforts de I'équipe responsable de la prise en
charge du patient sont centrés sur I'efficacité du
traitement symptomatique, la gestion de la détresse,
la disponibilité et I'accompagnement du patient et
de ses proches. Toutes les ressources techniques et
humaines potentiellement utiles (par ex. profession-
nels de I'accompagnement psychologique, social et
spirituel) doivent étre sollicitées en cas de besoin. La
prise en charge palliative doit &tre proposée suffisam-
ment t6t et dans tous les lieux ou se trouve le patient
(a I'hopital, dans une institution ou a domicile).

Le médecin doit soulager les douleurs et souffran-
ces, méme si, dans certains cas, cela peut avoir une
influence sur la durée de la vie (ce qu‘on appelle
«euthanasie active indirecte»). Face a des symptomes
résistants aux traitements, une sédation palliative
peut parfois se révéler nécessaire. Contrairement a la
sédation en phase terminale, il faut veiller a ce que la
sédation ne dépasse pas le niveau nécessaire au soula-
gement des symptémes.

Il est important d'associer les proches, en reconnais-
sant leur double réle de personnes accompagnantes
et accompagnées. Les souhaits quant a une organisa-
tion personnelle de la derniére phase de la vie doivent
étre respectés. La prise en charge palliative doit aussi
inclure I'accompagnement des proches, qui, dans cer-
tains cas, se prolonge au-dela de la mort du patient. |l
faut veiller au traitement respectueux du défunt et au
respect des rituels culturels et religieux de la famille.

3.2. Abstention ou retrait thérapeutique
Dans certaines situations, le renoncement a des
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mesures destinées a préserver la vie, ou la suspension
de telles mesures, peut étre justifié (ce qu’on appelle
aussi «euthanasie passive»).

Dans la prise de décision, des criteres comme le
pronostic, les bénéfices thérapeutiques prévisibles
en termes de qualité de vie, ainsi que l'intensité et la
gravité de I'atteinte que le patient est supposé pouvoir
supporter, jouent un role.

Les mémes considérations s'appliquent en principe
aux nouveauneés, aux nourrissons et aux enfants en
bas age. Le fait qu'avec ces catégories de patients
pédiatriques, on ne puisse pas se fonder sur une
volonté présumée ou sur la personnalité, complique
toutefois la prise de décision. Le recours a des mesures
lourdes visant a maintenir les fonctions vitales (telles
gue la ventilation artificielle, la dialyse et I'alimenta-
tion parentérale) doit donc dépendre principalement
du pronostic. Pour ce faire, il importe de mettre en
balance, d'une part, les contraintes liées a la thérapie
en termes de douleurs, d'inconfort et de limitation, et,
d'autre part, le bénéfice que I'on peut en attendre en
termes de joie de vivre, de possibilités relationnelles et
de conscience du vécu.

4. Limites de I'activité médicale

Le respect de la volonté du patient atteint ses limites
qguand un patient réclame des actes qui sont incompa-
tibles avec les valeurs morales personnelles du méde-
cin ou qui sont contraires aux regles de I'art médical
ou au droit en vigueur.

4.1. Assistance au suicide

Aux termes de I'article 115 du code pénal, I'assistance
au suicide n’est pas punissable lorsqu’elle intervient
sans mobile égoiste. Ce principe s'applique a tout le
monde.

La mission des médecins prenant en charge des
patients en fin de vie consiste a soulager et accom-
pagner le patient. Mais un patient en fin de vie ne
supportant plus sa situation peut exprimer son désir
de mourir et persister dans ce désir.

Dans ce genre de situation aux confins de la vie
et de la mort, le médecin peut se retrouver face a
un conflit difficile a gérer. D'une part, I'assistance au
suicide ne fait pas partie de I'activité médicale, car le
médecin a le devoir d'utiliser ses compétences médi-
cales dans le but de soigner, soulager et accompagner
son patient. D'autre part, il doit tenir compte de la
volonté de son patient, ce qui peut signifier que la
décision morale et personnelle d'un médecin d'appor-
ter une aide au suicide a un patient mourant, dans
certains cas particuliers, doit étre respectée. A chaque
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médecin incombe alors la responsabilité de vérifier si

les exigences minimales suivantes sont réunies:

— La maladie dont souffre le patient permet de con-
sidérer que la fin de la vie est proche.

— Des alternatives de traitements ont été proposées
et, si souhaitées par le patient, mises en ceuvre.

— Le patient est capable de discernement. Son désir
de mourir est mGrement réfléchi, il ne résulte pas
d’une pression extérieure et il est persistant. Cela
doit avoir été vérifié par une tierce personne, qui
ne doit pas nécessairement étre médecin.

Le dernier geste du processus conduisant a la mort

doit dans tous les cas étre accompli par le patient lui-

méme.

4.2. Meurtre a la demande de la victime

Le médecin doit refuser de mettre fin a la vie d'un
patient (c'est ce que I'on appelle aussi I'«euthanasie
active»), méme sur demande sérieuse et instante du
patient capable de discernement. Le meurtre a la de-
mande de la victime est punissable selon Iarticle 114
du code pénal.

lll. Commentaires

ad 1. (Champ d’application)

D’apres cette définition, les patients en fin de vie doi-
vent étre distingués des patients en phase terminale,
dans la mesure ou la phase terminale peut souvent

se prolonger jusqu’a un an voire plus. Les «signes
cliniques» indiquent en premier lieu que les fonctions
vitales du patient deviennent insuffisantes. Il convient
toutefois de souligner qu'il n’est pas rare que les
décisions médicales d'interruption ou de renoncement
a un traitement coincident avec le début du processus
de la mort, de telle facon qu'il existe toujours une
certaine zone d'ombre.

ad 2. (Droits des patients)

Par «intéréts du patient», il faut entendre, dans le

contexte médical, le bien du patient au sens le plus

large du terme. Il s’agit de déterminer si un traitement

visant a guérir, prolonger la vie ou améliorer le bien-

étre du patient est indigué d'un point de vue médical.
Les proches au sens des présentes directives sont

les personnes proches du patient, en particulier le

conjoint ou le compagnon/la compagne, les enfants

ou les parents et fréres et sceurs.

ad 3.1. (Soins palliatifs)

Limites de la médecine palliative

Toute souffrance liée a I'agonie et a la mort n’est pas
forcément évitable. Identifier certaines limites et y faire
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face fait donc partie intégrante de la prise en charge
du patient et de ses proches. La prise en charge des
patients en fin de vie est particulierement exigeante;
elle peut quelguefois peser lourdement sur I'équipe
responsable de la prise en charge; un soutien profes-
sionnel peut s'avérer nécessaire.

Influence sur la durée de vie

L' «effet accélérateur» de substances actives sur la fin
de la vie a été pendant longtemps surestimé. On sait
aujourd’hui que les analgésiques et les sédatifs, quand
ils sont employés correctement et dans le but exclusif
de controler les symptomes dans la derniére semaine
de vie, n’entrainent pas un raccourcissement du temps
de survie.

Les analgésiques et les sédatifs peuvent également
étre employés de maniére abusive, pour provoquer le
déces. Mais, dans la majorité des cas, on peut déja,
selon le dosage ou I'augmentation de la dose de
médicaments, faire une différence entre I'atténuation
de la douleur et des symptdmes a des fins palliatives,
et I'abrégement intentionnel de la vie.

Formation postgraduée et formation continue

La prise en charge de patients en fin de vie présuppo-
se des connaissances et compétences dans le domaine
de la médecine, des soins et de I'accompagnement
palliatifs.

ad 3.2. (Abstention ou arrét thérapeutique)

Les mesures destinées a préserver la vie comportent en
particulier la réhydratation et I'alimentation artificielle,
la respiration assistée et la réanimation cardiopul-
monaire. En fonction de la situation, I'administration
d’'oxygéne, une médication, une transfusion sanguine,
une dialyse ou une intervention chirurgicale doivent
également étre discutées.

ad 4.1. (Assistance au suicide)

Dans la discussion sur |'assistance au suicide, le médecin

doit exprimer clairement sa position morale personnelle.
Le processus de décision doit étre inscrit dans

I'anamnése. Un suicide assisté doit étre annoncé aux

autorités d'instruction comme décés non naturel.

IV. Recommandations a I'intention des autorités
sanitaires compétentes
Ressources

Malgré les ressources limitées a disposition, les re-
sponsables du systéme de santé devraient avoir une
politique garantissant que tous ces patients puissent
étre pris en charge au sens des présentes directives.
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Les institutions devraient étre chargées et avoir la La sous-commmission remercie les experts suivants

possibilité de mettre a disposition toutes les conditions
nécessaires comme les locaux, les ressources person-
nelles, I'accompagnement de I'équipe de soins dans
les situations difficiles, etc.).

pour leurs conseils judicieux:

Dr Klaus Bally, Bale

Prof. Verena Briner, Lucerne

Prof. Johannes Fischer, Zurich
Fursprecher Hanspeter Kuhn, Berne
lic.theol. Settimio Monteverde, Bale

Formation prégraduée et postgraduée Catherine Panchaud, M.Sc, Puidoux

Les contenus de la médecine palliative doi-vent Dr Klaus Peter Rippe, Zurich
étre intégrés a la formation prégraduée, postgraduée Prof. Kurt Seelmann, Bale
et continue de toutes les catégories professionnelles Prof. Frederic Stiefel, Lausanne
participant a la prise en charge des patients. Prof. Andreas Stuck, Berne
Membres de la sous-commission responsable de Directives citées
I’élaboration de ces directi-ves: — Traitement et prise en charge des patients souffrant
Dr Markus Zimmermann-Acklin, Lucerne, Présidence d'atteintes cérébrales extrémes de longue durée, directi-
Dr Jurg Bernhard, Berne ves médico-éthiques (2004)
Dr Georg Bosshard, Zurich — Traitement et prise en charge des personnes agées en
Ulrike Buichs, Pasteur, Winterthur situation de dépendance, directives et recommanda-tions
Christine Champion, Moudon médico-éthiques (2004)
Dr Daniel Grob, Zurich —  Problémes éthiques aux soins intensifs, Directives médi-
Prof. Christian Kind, St- Gall co-éthiques (1999)
Dr Hans Neuenschwander, Lugano
Prof. Rudolf Ritz, Bale - Recommandations de la Société Suisse de Néonatologie
lic.iur. Michelle Salathé, Bale (ex officio) pour la prise en charge des prématurés a la limite de la
Elisabeth Spichiger, Berne viabilité, publication a téléchar-ger sur www.neonet.ch.

Dr Philipp Weiss, Bale
Prof. Michel Vallotton, Genéve, Président CCE (ex officio)

Premieére prise de position du Prof. F. Stiefel, président de la SSMSP

Lic.iur. M. Salathé, Prof. W. Stauffacher
Académie Suisse des Sciences Médicales

Madame, Monsieur,
J'ai lu avec intérét les directives médico-éthiques de I’Académie Suisse des Sciences Médicales concernant la
prise en charge des patients en fin de vie.

Ce texte me parait complet et équilibré; la réalité clinique, ainsi que les droits et les besoins des patients
font I'objet d'une démonstration précise. Les lacunes dans les réseaux de soins sont nommées. Je salue spé-
cialement I'importance accordée aux soins palliatifs et I'appel fait a leur développement.

Je regrette que les médias se soient surtout concentrés sur le paragraphe 4.1. traitant de I'assistance au
suicide. En ce qui concerne celui-ci, je rends attentif au fait que les membres de la Société Suisse de Médecine
et Soins Palliatifs (SSMSP) avaient été consultés a ce propos'. S'étant prononcés de maniére diverse, il avait
été impossible de faire le constat d’'une commune attitude envers |'assistance médicale au suicide. Comme
président de la SSMSP je ne suis donc pas en mesure de me prononcer pour ou contre le contenu de ce para-
graphe; je pense cependant que beaucoup de nos membres approuvent le fait que le probléme de I'assistance
médicale au suicide n'y soit pas condamné globalement, mais traité de maniere nuancée.

Je vous prie d’agréer, Madame, Monsieur, mes salutations les meilleures,
Prof. F. Stiefel, Président SSMSP

1 Bittel N, Neuenschwander H, Stiefel F: «Euthanasia»: a survey by the Swiss Association for Palliative Care. Support Care Cancer 2002; 10: 265-271
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‘ Prima presa di posizione del Prof. F. Stiefel, presidente della SSMCP

Message a nos membres francophones

II'5 febbraio 2004 I’Accademia Svizzera delle Scienze Mediche ha pubblica-
to nuove direttive medico-etiche sulla Presa a carico dei pazienti in fine di
vita, che hanno subito riscosso il vivo interessamento dei media. La SSMCP
intende agevolare la discussione di questo testo fra i suoi soci. Per questo
motivo pubblichiamo le direttive e nel contempo una prima presa di posizio-
ne del Prof. F. Stiefel, presidente della SSMCP.

Purtroppo le direttive esistono solo nelle lingue tedesca, francese e inglese,
per cui pubblichiamo in italiano solo la presa di posizione del Prof. Stiefel,
presidente della SSMCP. Saremo lieti di ricevere le vostre reazioni a queste
nuove direttive e le pubblicheremo, nella misura del possibile, nel nostro
prossimo numero. Scrivete a: Redazione di «palliative-ch», Claude Fuchs,

Stadtspital Triemli, 8063 Zurigo oppure claude.fuchs@triemli.stzh.ch.

Direttive medico-etiche dell’ASSM

Prima presa di posizione del Prof.
F. Stiefel, presidente della SSMCP

Lic.iur. M. Salathé, Prof. W. Stauffacher
Accademia Svizzera delle Scienze Mediche

Signora, Signore,

Ho letto con interesse le direttive medico-etiche del-
I’Accademia Svizzera delle Scienze Mediche riguardan-
ti la presa a carico dei pazienti in fine di vita.

Notizie SSMCP
Nouvelles SSMSP

Il testo mi appare completo ed equilibrato; la realta cli-
nica, i diritti e le esigenze dei pazienti sono oggetto di

una dimostrazione precisa. Sono menzionate le lacune
nelle reti di cure. Mi rallegrano I'importanza attribuita

alle cure palliative e I'appello al loro sviluppo.

Mi rammarico che i media si siano soprattutto con-
centrati sul paragrafo 4.1 che tratta dell’assistenza al
suicidio. Per quanto attiene a quest’ultimo, richiamo
I'attenzione sul fatto che i soci della Societa Svizzera di
Medicina e Cure Palliative (SSMCP) erano stati consul-
tati su questo oggetto’. Poiché si erano pronunciati in
modi diversi, era stato impossibile assumere un atteg-
giamento comune sull’assistenza medica al suicidio. In
qualita di presidente della SSMCP non sono in condi-
zione di pronunciarmi a favore o contro il contenuto di
guesto paragrafo. Tuttavia, penso che molti dei nostri
soci approvino il fatto che il problema dell’assistenza
medica al suicidio non vi sia condannato globalmente,
ma trattato in maniera sfumata.

Vi prego di gradire, Signora e Signore, i miei migliori
saluti.

Prof. F. Stiefel
Presidente della SSMCP

1 Bittel N., Neuenschwander H, Stiefel F: «Euthanasia»: a survey by the
Swiss Association for Palliative Care. Support Care Cancer 2002;
10:265-271

Message a nos membres francophones

D0 a une erreur de fichier informatique, le courrier qui
vous a été adressé en début d’année ne comportait
malheureusement pas la version appropriée, ce dont
nous nous excusons. Le deuxieme paragraphe se lit
comme suit:

palliative-ch Nr. 1/2004
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«Les autres événements importants ont été la création
du journal national «palliative-ch» susmentionné, la
jJournée annuelle 2003 qui fut consacrée au théme
«Pesner la médecine — penser les soins palliatifs» et
les résultats des divers groupes de travail que vous
pouvez consulter sous www.palliative.ch.»

Prof. F. Stiefel
Président SSMSP
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DANKE

Die Nationale Palliative Care und Krebstagung
2003 wurde von Uber 700 Personen besucht;
viele weitere mussten aufgrund der begrenzten
Platzverhaltnisse abgewiesen werden. Die Ta-
gung war hervorragend vorbereitet und organi-
siert; angesichts der Grosse und Komplexitat der
Veranstaltung wahrlich keine Selbstverstandlich-
keit.

An dieser Stelle sei daher allen Mitgliedern des
Organisations-Komitees ganz herzlich ge-
dankt. Es handelt sich dabei um

Claudia Bigler, Manuela Giacometti, Claudine
Godat, Verena Marti, Peter R. Mdiller und Geor-
ges Neuhaus von der Krebsliga Schweiz (KLS)
und um

Claude Fuchs, Claudia Mazzocato, Francoise
Porchet, Gisele Schérer, Cristina Steiger und
Michel von Wyss von der Schweizerischen Ge-
sellschaft fir Palliative Medizin, Pflege und
Begleitung (SGPMP).

Weitere, im OK nicht vertretene Personen haben
ebenfalls an der Vorbereitung und Durchfihrung
dieser Tagung mitgearbeitet; es handelt sich
dabei um die Koordinatoren und Koordinato-
rinnen der regionalen Stdnde am Palliative Care
Markt, die Referentinnen im Plenum und in den
Parallelveranstaltungen am Nachmittag, sowie
weitere Mitarbeitende der KLS, der Kantonalen
Krebsligen und der SGPMP

Der Krebsliga Schweiz (KLS), insbesondere deren
Geschéftsfihrer, Herrn Bruno Meili, deren Pra-
sidenten, Prof. Franco Cavalli und Frau Wiebke
Twisselmann, Bereichsleiterin Psychosoziale
Programme, danken wir ebenfalls fur ihre Unter-
stdtzung.

Die Sponsoren Mundipharma, Novartis Oncology,
Janssen-Cilag, Grinenthal und Roche haben die
Veranstaltung finanziell unterstutzt.

Last but not least gilt unser Dank Herrn Georges
Neuhaus, Programmleiter Palliative Care bei der
KLS, der von der ersten Idee bis zum Ende der
Tagung nicht nur tatkraftig mitgestaltet hat,
sondern auch alle Arbeiten koordiniert und somit
ganz wesentlich zum Gelingen dieser Veranstal-
tung beigetragen hat.

Prof. F. Stiefel
Prasident SGPMP

MERCI!

Ce sont plus de 700 personnes qui ont partici-
pé a la Journée nationale des soins palliatifs et
Conférence suisse sur le cancer du 20 novembre
2003 a Fribourg. A cause des limites de la place
disponible un grand nombre d’autres ont dd
étre refusées. Cette journée était parfaitement
préparée et organisée, ce qui, vu la grandeur

et la compléxité de cette manifestation, ne va
certainement pas de soi.

A cet endroit nous tenons donc a remercier
chaleureusement tous les membres du comité
d‘organisation, a savoir

Claudia Bigler, Manuela Giacometti, Claudine
Godat, Vlerena Marti, Peter R. Mliller et Georges
Neuhaus de la Ligue Suisse contre le Cancer
(LSQ)

ainsi que de

Claude Fuchs, Claudia Mazzocato, Francoise
Porchet, Gisele Schéarer, Cristina Seiger et Michel
von Wyss de la Société Suisse de Médecine et
de Soins Palliatifs (SSMSP).

D’autres personnes qui n‘étaient pas représen-
tées dans le comité d’organisation ont elles aussi
participé a la préparation et a la réalisation de
cette journée. Il s'agit des coordinateurs des
stands régionaux du Marché des Soins Palliatifs,
des conférenciers des assemblées péniéres et des
manifestations paralléles de I'aprés-midi, ainsi
que d‘autres collaborateurs de la LSC, des Ligues
cantonales et de la SSMSP

Nous remercions la Ligue Suisse contre le
Cancer pour son soutien, et particulierement
son directeur, M. Bruno Meili, son président,

le prof. Franco Cavalli ainsi que Mme Wiebke
Twisselmann, directrice des programmes psycho-
SOCiauX.

Les sponsors Mundipharma, Novartis Oncology,
Janssen-Cilag, Grinenthal et Roche ont soutenu
financiérement la manifestation.

Last but not least nos remerciements vont a M.
Georges Neuhaus, directeur des programmes
de soins palliatifs de la LSC, qui dés le départ et
jusqu‘a la fin de cette journée non seulement

a collaboré activement, mais a coordonné tous
les travaux et a ainsi grandement contribué a la
réussite de cette manifestation.

Prof. F. Stiefel
Président SSMSP
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Activités du comité SPAJ

A la suite de I'assemblée générale du 6 novembre
dernier, une résolution a été adressée aux trois mi-
nistres responsables de la santé publique de la région
BEJUNE. Cette résolution demande:

— La création d'un groupe de travail intercantonal
ayant mandat d'élaborer un projet de programme
régional de développement de structures cohéren-
tes en soins palliatifs adaptées aux spécificités et
besoins de notre région.

— Lareconnaissance du role d'institution de réfé-
rence et de compétences pour notre région du
Centre de soins palliatifs la Chrysalide a La Chaux-
de-Fonds. Ceci par la signature d'une convention
y permettant I'accés des patients francophones du
canton de Berne et de ceux du canton du Jura qui
le nécessitent.

Dans sa réponse, le Conseiller d'Etat du canton de
Berne, M. Samuel Bhend, demande a la SPAJ de faire
des propositions, mais sans cadre défini. Le comité,
réuni le 28 janvier, considere que la SPAJ, association
bénévole, n'a pas a se substituer aux politiques et n'a
pas mandat d'élaborer ce type de programme. En
tout cas le courrier de M. Bhend n’en est pas un. Les
différents modeles de développement en réseau des
soins palliatifs en Europe et en Suisse n'ont pu voir le
jour qu’avec le soutien d’une volonté politique claire.
Car volonté politique veut dire soutien logistique

et financier. La SPAJ ne veut pas se soustraire a ses

Genéve Regioni

responsabilités ni aux buts qu’elle s'est fixés dans ses
statuts, mais rappelle dans sa réponse a M.Bhend que
la résolution 58 de I'Assemblée interjurassienne du 23
septembre 2002 «demande aux deux gouvernements
(Berne et Jura) de promouvoir, dans une perspective
interjurassienne, la mise sur pied de soins palliatifs

de qualité». Les politiciens ont donc obligation de
répondre clairement a cette résolution. A suivre...

Autour de cet axe politique majeur: «Amener les
politiques a constituer un groupe de travail BEJUNE»,
le comité a ajusté ses objectifs pour 2004:

— préparer un modele d’organisation des soins
palliatifs pour la région BEJUNE, contenant les
structures, I'organisation ainsi que la formation.
Ce modele pourrait étre soumis aux milieux politi-
ques concernés, a leur demande, comme base de
réflexion d’un futur groupe de travail intercantonal.

— Iinformation reste un des buts principal de la SPAJ
(diffusion notamment du concept de soins pallia-
tifs ainsi que des standards de qualité de la SSMSP
en matiére de soins et de formation). Une étude
de faisabilité pour un projet de site internet ainsi
que |'élaboration d’une plaquette sont en cours.

Par ailleurs, des contacts avec la section bernoise
germanophone seront pris pour trouver des synergies
d’action, en particulier au niveau politique.

Pour le comité
Dominigue Brand

Nachste Mitgliederversammiung

Datum: Dienstag, 20. April 2004
Zeit: 17.00 — 19.00 Uhr

Ort: Haus Blumenberg (Blumenbergsaal im
Erdgeschoss)
Schanzlistr. 33, 3013 Bern
Bus Nr. 10 Richtung Ostermundigen bis
Haltestelle Salem.

Félicitations
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Toutes les félicitations du comité de rédaction de
palliative-ch a I'Equipe Mobile d'Antalgie et Soins Pal-
liatifs, ainsi qu’aux Unités 10 et 24 du Département de
Réhabilitation et Gériatrie des Hopitaux Universitaires

de Genéve qui ont gagné le prix de recherche de soins
palliatifs de I'Institut Universitaire Kurt Bosch 2004
pour leur travail sur les directives anticipées publiés
I'été dernier dans notre revue (Campana L, Le Lous

P, Bertineau P, et al. Directives anticipées. Application
clinique en soins palliatifs gériatriques. palliative-ch
2003; 2: 14-7)
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Gru ndung des «Palliativhetz Ost- 1. Palliativtag Ostschweiz
Am 27. November 2003 fand in St.Gallen der 1. Pal-
schweiz» am 27. November 2003 in liativtag Ostschweiz statt, an dem zum Abschluss der
Fachtagung die Griindung einer weiteren regionalen
St.Gallen Sektion der SGPMPB, das «Palliativnetz Ostschweiz»
vollzogen wurde.
Einleitung Der Vereinsgrindung am Abend ging ein ganztagi-
Die umfassende Behandlung, Pflege und Begleitung ges Symposium voraus, zu dem sich erfreulicherweise
von schwer kranken, chronisch kranken, alten und 300 Fachpersonen aus verschiedenen Betreuungs-
sterbenden Menschen und ihrer Angehérigen stellen kontexten und Dienstleistungsbetrieben aus der
in zunehmendem Masse und inzwischen weltweit ein Ostschweiz angemeldet haben. Mehrheitlich kamen
Versorgungsproblem dar. Seit etwa 15 Jahren sind die Teilnehmerinnen aus dem Pflegesektor, wobei die
auf nationaler Ebene in der Schweiz Bemihungen Bereiche der Spitex und der Geriatrie klar dominierten.
erkennbar, die Betreuungssituation von schwerkran- Daraufhin mussten «notfallmassig» die Lokalitaten

ken und sterbenden Menschen wie auch die Fort- und ~ umdisponiert, ein weiterer Workshop musste aufge-
Weiterbildung derer, die diese Menschen betreuen, zu nommen werden, um der hohen Anmeldequote zu

verbessern und ihrem Bedarf entsprechend anzupas- entsprechen. Das Symposium war gepragt von drei
sen. Ein massgebliches Engagement dafiir ging in den Einheiten:
letzten Jahren von der Schweizerischen Gesellschaft 1) Am Vormittag wurde das Thema der Vernetzung
far Palliative Medizin, Pflege und Begleitung (SGPMPB)  verschiedener Engagements und Dienstleistungsange-
und der Krebsliga Schweiz (KLS) aus. Parallel dazu bote aus unterschiedlichen Perspektiven thematisiert
entstanden aber auch vielfaltige Initiativen und En- und prasentiert:
gagements von weiteren Institutionen und einzelnen Dazu gehorten beispielsweise die Darstellung der
Fachpersonen, um sich der Betreuung und Unterstit- individuellen und oft wechselhaften Beddirfnisse
zung der Schwerkranken, der Sterbenden und ihrer von Patienten und Angehérigen und welche Konse-
Angehorigen anzunehmen. Gesundheitspolitische guenzen sich zukunftig far den weiteren Auf- und
und gesellschaftliche Auseinandersetzungen zur Ausbau eines regionalen palliativen Netzwerkes in
Integration des palliativen Betreuungskonzeptes im der Ostschweiz (spitalintern wie spitalextern) ablei-
Gesundheitswesen in der Schweiz, resp. Abgrenzun- ten lassen. Weiterhin wurde die Bedeutung, Not-
gen zum Konzept der Euthanasie (Beispiel Nieder- wendigkeit der Vernetzung an bereits bestehenden
lande) verstarken oben beschriebenes Engagement. und bewahrten Netzwerken in der Deutschschweiz
Eine integrierte palliative Versorgung bedingt, dass erlautert. Ein wichtiges Thema stellte die Finanzierung
die bereits verfigbaren Kompetenzen, Fachexperti- eines Palliativnetzwerkes dar. Hier wurde deutlich,
sen, die vorhandenen Konzepte nicht nur addiert, dass es auf gesundheitspolitischer Ebene noch etliche
sondern kollegial miteinander koordiniert, optimiert gesetzliche Unscharfen gibt und die gesundheitspo-
und aufeinander bezogen werden, um das palliative litische Anerkennung und Verankerung der Palliative
Versorgungskonzept regional, kantonal und national Care noch aussteht. Dies betrifft vor allen Dingen den
im Gesundheitswesen in der Schweiz einzubringen ambulanten und geriatrischen Sektor, wo spezifische
und zum festen Bestandteil und Qualitatsmerkmal Palliative Care Dienstleistungen im KVG noch nicht
werden zu lassen. aufgenommen sind. Einen weiteren Schwerpunkt
Wie oben beschrieben engagiert sich auf nationa- bildete das Thema der wachsenden interdisziplindren
lem Niveau neben der Krebsliga Schweiz (KLS) intensiv. und berufsspezifischen Weiterbildungsmaoglichkeiten
auch die Schweizerische Gesellschaft fir Palliative in der Palliative Care, vor allen Dingen fur die Pflege-
Medizin, Pflege und Begleitung (SGPMPB), um die Be- fachpersonen und die Arzteschaft.
treuungssituationen von Schwerkranken, Chronisch- Den ersten Hohepunkt des Tages bildete der Ab-
§ kranken und Sterbenden schweizweit zu verbessern schluss des Vormittages, an dem auf originelle und
g und zu sichern. Dazu wurden in den vergangenen klnstlerische Art zu den verschiedenen Marktstanden
= Jahren erste regionale Sektionen von der SGPMPB in diverser bereits bestehender Palliative Care-Angebote
S verschiedenen Kantonen gegriindet, um die palliative in der Ostschweiz eingeladen wurde. 13 eindrickliche
g Behandlung, Pflege und Begleitung regional weiter Marktangebote waren im Foyer des Kantonsspitals zu
E auf- und auszubauen, zu koordinieren, zu vernetzen besuchen. Verschiedene Institutionen und Fachperso-
4 und zu foérdern. nen prasentierten ihre individuellen Engagements und

(%
=y
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Dienstleistungen im Kontext der Palliative Care. Das
Ziel des Marktplatzes bestand darin, mit dem gegen-
seitigen Kennenlernen erste Vernetzungen einzuleiten,
zu konkretisieren und die verschiedenen Projekte und
Aktivitaten rund um die Palliative Care in der Ost-
schweiz bekannt zu machen.

Am Nachmittag wurden sechs verschiedene Work-
shops angeboten. Das Augenmerk der Workshops lag
jetzt auf den unterschiedlichen Versorgungskontexten
mit ihren spezifischen Merkmalen und Herausforde-
rungen (wie z.B. Palliativstation, ambulante palliative
Betreuung, praxis-relevante Palliativmedizin in einem
regionalen Netzwerk, Interdisziplinaritat und Inter-
professionalitat, palliative Geriatrie und der ethische
Diskurs in der palliativen Betreuung), in denen das
Palliative Care Konzept individuell zum Tragen kommt
und konkrete Umsetzung findet. In allen Workshops
ging es mehrheitlich um die gleiche Ausgangslage: Es
wurde gemeinsam gearbeitet an den Kernelementen
der Palliative Care, dies exemplarisch an der Kasuistik
aufgenommen und daraus resultierend die notwendi-
ge Vernetzung und interdisziplindre Zusammenarbeit
reflektiert und diskutiert.

Den Abschluss bildete dann der zweite Hohepunkt
des Tages, die Grindung des «Palliativnetz Ost-
schweiz». Mit der Grindung wurden der Vorstand,
das Revisorenamt und das Prasidium gewahlt. Zur Pra-
sidentin wurde Frau Cornelia Knipping MAS Palliative

Kontaktadressen

Palliativnetz Ostschweiz

Cornelia Knipping (Prasidentin)

Postfach

Rorschacherstr. 150

CH-9006 St.Gallen

Tel.: 071/243 08 91 (direkte Durchwahl)
Fax: 071/243 00 44

E-Mail: palliativnetz-ostschweiz@bluewin.ch

Palliative Care am Kantonsspital St.Gallen
Fachbereich Onkologie/Hamatologie, Departement
Innere Medizin,

Rorschacherstrasse, 9007 St.Gallen

Ober-Arzte: Dr. Daniel Biiche, Dr. Steffen Eychmdller (Lei-
tung), Dr. Florian Strasser.

Tel. 07149411 11

E-mail: palliativmedizin@kssg.ch oder
vorname.nachname@kssg.ch

Palliativstation

Haus 01, 3. Stock (0113)
Stationsleitung: Helen Bihler
Stationsleitung Stv.: Elke Burg
CH-9007 St.Gallen

Tel.: 071 /494 12 51

E-Mail: palliativstation@kssg.ch
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Care (Zentrum fur Tumordiagnostik und Pravention
St. Gallen) gewahlt. Nach der Griindung wurde voller
Freude die Griindung eines weiteren Netzwerkes mit
einem festlichen Apéro abgerundet. In der ersten
Vorstandssitzung wurde Herr Zeno Cavigelli (Leitung
Caritas St. Gallen) zum Vizeprasidenten gewahlt. Der
Vorstand ist interdisziplindr zusammengesetzt und
verspricht jetzt schon eine spannende, kreative und
hoffnungsvolle Zusammenarbeit.

Ausblick

Mit dem «Palliativnetz Ostschweiz» verbindet sich

das Anliegen, die Behandlung, Pflege und Begleitung
von chronisch kranken, schwer kranken, alten und
sterbenden Menschen im spitalinternen wie -externen
Bereich in der Ostschweiz starker zu vernetzen und zu
optimieren. Dies bedeutet, dass die bereits vorhande-
nen Konzepte, Projekte und Fachexpertisen, nicht nur
addiert, sondern weiterhin und verstarkt koordiniert,
optimiert und aufeinander bezogen werden. Das Ziel
ist, das palliative Versorgungskonzept mit dem Drei-
klang der Praxis, Lehre und Forschung auch regional
bereits in die Grundversorgung im Gesundheitswesen
in der Ostschweiz einzubringen und zum festen Be-
standteil und Qualitdtsmerkmal werden zu lassen. Der
2. Palliativtag Ostschweiz wird am 2. Dezember 2004
im Thurgau stattfinden. Der genaue Ort ist noch nicht
bestimmt.

Palliativ-Konsiliardienst spitalintern
Telefon 071 494 11 55 oder 071 494 11 11

Ambulatorium Palliative Medizin, Schmerztherapie,
und Ernahrung & Miidigkeit

Haus 01 Hochparterre

Tel. 071494 11 55, Anmeldungen 071 494 10 67

Palliativer Briickendienst der
Krebsliga St.Gallen-Appenzell
Geschaftsleitung: Regula Schneider
Flurhofstr. 7

CH-9000 St.Gallen

Tel.: 071/2427012

E-Mail: regula.schneider@krebsliga-sg.ch
E-Mail: beratung@krebsliga-sg.ch

Palliativer Briickendienst

der thurgauischen Krebsliga

Verantwortliche Pflegefachperson:

Edeltraud Bernardini palliative-care@tgkl.ch

Arztliche Verantwortung:

Dr. med. Geoffrey Delmore geoffrey.delmore@stgag.ch
Bahnhofstr. 5

CH-8570 Weinfelden

Tel.: 071/626 70 00

E-Mail: info@tgkl.ch
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Tramadolhydrochlorid Tabletten

Die teilbare Tramadoltablette fir eine
flexible und kostengiinstige Schmerztherapie.

Fuar eine flexible und kostengiinstige Schmerztherapie gibt es
jetzt neu von der Mundipharma Medical Company die erste
teilbare Tramadoltablette in der Schweiz: TRAMUNDIN®
Retardtabletten — und als Ergéanzung die schnell wirksamen
TRAMUNDIN® Tropfen.

Eine Kostenersparnis von bis zu 41%* gegenliber Vergleichs-
produkten ermdglicht dusserst niedrige Tageskosten bei der
Therapie von Patienten mit chronischen und akuten Schmerzen:

Tagesdosis Tageskosten Tageskosten Ersparnis
Vergleichsprodukt
2 X100 mg! 1.67 CHF 2.17 CHF?® 23%
2 X 150 mg! 2.10 CHF 2.80 CHF® 25%
2X 200 mg! 2.41 CHF 3.22 CHF? 25%
4 X4 Hube (200 mg)? 1.27 CHF 2.14 CHF* 41 %
6X4 Hube (300 mg)? 1.90 CHF 3.22 CHF* 41 %
8X4 Hube (400 mg)? 2.54 CHF 4.29 CHF* 41%

Basis: TRAMUNDIN® Tabletten retard, jeweils
grosste verfligbare Packung (60 Stiick)

Basis: TRAMUNDIN® Tropfen, 100-ml-Flasche mit
Dosierpumpe. Ein Hub entspricht 12,5 mg Tramadol

3 Basis: Vergleichsprodukt Tabletten retard, jeweils
grosste verfugbare Packung (50 Stuick)

4 Basis: Vergleichsprodukt Tropfen, 50-ml-Flasche mit
Dosierpumpe. Ein Hub entspricht 12,5 mg Tramadol

TRAMUNDIN® Tabletten retard bei chronischen Schmerzen

Durch die Einbettung von Tramadolhydrochlorid mit dem paten-
tierten CONTINUS® Retardsystem ist eine pH-Wert-unabhangige,
lang anhaltende Freisetzung des Wirkstoffs gewahrleistet und
dadurch eine zuverlassige Analgesie Gber 12 Stunden moglich®.
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Martens H. Bioequivalence of Different Controlled Release Formulations of Tramadol Following Single Oral Doses,
McKnight Laboratories GmbH; Final Report; 12/1996

Frank M, Sturm M, Arnau H, Achenbach U. Optimierte Schmerztherapie mit TRAMUNDIN® Tabletten retard: gute
Patientencompliance und Lebensqualitét. Ergebnisse einer Anwendungsbeobachtung bei 1893 Patienten.
Fortschr Med 1999;117(10):25-33

Eine gleichzeitige Nahrungsaufnahme beeinflusst den Retardie-
rungsmechanismus nicht. Die Teilbarkeit der Retardtabletten
(mit Bruchrille) und die vielfaltig verfigbaren Darreichungsfor-
men bieten eine hohe Dosisvariabilitdt und Flexibilitat.
TRAMUNDIN® Retardtabletten sind fir Patienten ab 12 Jahren
geeignet. In einer Anwendungsbeobachtung wurde eine durch-
schnittliche Schmerzsenkung von 60%° erzielt — bei einer hohen
Compliance von 97%%. Die Lebensqualitat von Patienten mit
chronischen Schmerzen wird durch TRAMUNDIN® Retard-
tabletten also deutlich verbessert®.

TRAMUNDIN® Tropfen bei akuten Schmerzen

In der Kombination mit den Retardtabletten eignen sich die
Tropfen fur die Kupierung von Schmerzdurchbrichen,

zur raschen initialen Linderung bei starken Schmerzen oder zur
genauen Titration der Analgesie. Die Medikation ist bereits fuir
Patienten ab 1 Jahr geeignet.

TRAMUNDIN® Tropfen zeichnen sich durch ihren schnellen
Wirkungseintritt aus und gewahrleisten durch die integrierte
Dosierpumpe (bei 50 und 100 ml Flaschen) eine exakte Dosier-
barkeit. Die Wirkdauer betragt 4 bis 6 Stunden.

— Schmerzintensitat

A TRAMUNDIN® Tropfen bei Schmerzspitzen
[ Basis-Schmerztherapie mit TRAMUNDIN® retard Tabletten Zeit

TRAMUNDIN® Tabletten retard und TRAMUNDIN® Tropfen
sind eine ideale Kombination fiir eine zuverlassige Schmerz-
therapie.
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TRAMUNDIN® Tabletten retard a 100,
150 und 200 mg in Packungen zu je 10,
30 oder 60 Tabletten

TRAMUNDIN® Tropfen a 100 mg in
Flaschen zu je 12, 20, 50* und 100* ml
(*mit Dosierpumpe)

TRAMUNDIN®: Tropfen: Opioid-Analgetikum. Tabletten retard: Opioid-Analgetikum mit Langzeitwirkung (ca. 12 Std.). Darreichungsformen: TRAMUNDIN® Tropfen: 1 ml (entsprechen 40 Tropfen oder 8 Hiibe)
enthalt 100 mg Tramadoli hydrochloridum, TRAMUNDIN® Tabletten retard: zu 100, 150 bzw. 200 mg. Belegte Indikationen: TRAMUNDIN® Tropfen: mittelstarke bis starke akute und prolongierte Schmerzen bzw.
bei ungentigender Wirksamkeit nicht opioider Analgetika. TRAMUNDIN® Tabletten retard: mittelstarke bis starke prolongierte Schmerzen bzw. bei ungentigender Wirksamkeit nicht-opioider Analgetika.
Dosierung/Anwendung: Dosierung abhangig von der Stérke der Schmerzen. Wichtig ist eine individuelle Dosisanpassung. TRAMUNDIN® Tropfen: Uber 14 Jahre: 20-40 Tropfen oder 4-8 Huibe. Tagesdosis bis
zu 400mg. Kinder ab 1 Jahr: siehe Tropfenskala. TRAMUNDIN® Tabletten retard: alle 12 Std. Kontraindikationen: Uberempfindlichkeit gegentiber dem Wirkstoff, akute Vergiftungen. Wéhrend der Anwendung
und bis 2 Wochen nach Absetzen eines MAO-Inhibitors. TRAMUNDIN® Préparate dtrfen nicht zur Drogensubstitution verwendet werden. TRAMUNDIN® Tropfen: Kinder unter 1 Jahr. TRAMUNDIN® Tabletten
retard: Kinder unter 14 Jahren. Vorsichtsmassnahmen: Leber- und Nierenfunktionsstorungen, Opioid-Abhéngigkeit, Bewusstseinsstorungen unklarer Genese, Storungen des Atemzentrums, Zustande mit erhoh-
tem Hirndruck. Krampfanfélle wurden beobachtet. Patienten mit zerebralen Krampfleiden sollen wahrend der Behandlung tiberwacht werden. Kombination mit anderen serotoninerg wirkenden Medikamenten.
Tramadol hat geringes Abhangigkeitspotenzial. Bei langerem Gebrauch konnen sich Toleranz, psychische Abhangigkeit entwickeln. illzeit: Schwangersct -kategorie B. Wirkung auf die
Fahrtiichtigkeit und auf das Bedienen von Maschinen: Tramadol kann auch bei bestimmungsgemassem Gebrauch das Reaktior verandern. U i i Héufig: Ubelkeit, Erbrechen,
Schwindel, Benommenheit, Zittrigkeit, Obstipation, Sedation und Kopfschmerzen. Gelegentlich: Schwitzen, gastrointestinale Irritationen, Brechreiz, motorische Schwache, Mundtrockenheit, Appetitveranderun-
gen, asthmoide Reaktionen, Miktions-stérungen, Hautreaktionen oder Beeinflussung der Kreislaufregulation. Selten: psychische Nebenwirkungen, in Einzelféllen: zerebrale Krampfanfalle, allergische Reaktionen,
Schock, Blutdruckanstieg, Bradykardie oder erhthte Leberenzymwerte. Hinweise: Weitere Informationen entnehmen Sie bitte dem Arzneimittel-Kompendium der Schweiz. Liste A. Stand der Informationen:
Januar 2003. ®: TRAMUNDIN ist eine registrierte Marke.

Mundipharma Medical Company Hamilton/Bermuda Zweigniederlassung Basel St.Alban-Rheinweg74 CH-4020 Basel T +41612051111
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Ticino

Un‘importante offerta formativa:

corso interdisciplinare di sensibilizza-

zione in cure palliative

57

La Scuola superiore per le formazioni sanitarie di
Stabio, in collaborazione con I'Istituto Oncologico
della Svizzera Italiana e I’Associazione ticinese di cure
palliative organizza, a partire dal 29 aprile 2004, il
corso interdisciplinare di sensibilizzazione in cure
palliative. Si tratta di un curriculum formativo che
viene proposto per la prima volta in Ticino e che &
riconosciuto dalla Societa Svizzera di Medicina e Cure
Palliative quale formazione di livello A (sensibilizzazio-
ne).

Esso si rivolge agli operatori del settore socio-sani-
tario che lavorano, anche saltuariamente, con malati
affetti da patologie evolutive inguaribili: operatori
di diverse discipline (medici, infermieri, fisioterapisti,
ergoterapisti, assistenti sociali, educatori specializ-
zati, assistenti spirituali, ecc.) che nella loro pratica
possono essere confrontati con situazioni di cure che
richiedono un approccio palliativo all'insegna di uno
dei principi base delle cure palliative e cioé I'approccio
multi ed interdisciplinare.

La competenza specifica & di elaborare, introdurre e
valutare, in maniera interdisciplinare, progetti assisten-
ziali e di accompagnamento volti alla persona malata
e alla sua famiglia, che assicurino la miglior qualita di
vita possibile, basati su conoscenze scientificamente
valide e costantemente aggiornate.

Gli obiettivi generali del corso sono di:

— Elaborare una riflessione sul proprio ruolo inerente
alla peculiarita delle cure palliative.

— Attingere alla specificita dell’approccio palliativo
per adeguare le proposte di intervento.

— Definire progetti assistenziali valorizzando la nozio-
ne di qualita di vita.

— Comprendere |'importanza del lavoro interdiscipli-
nare e promuovere la sua attuazione.

— Confrontarsi con la tematica della morte e del
morire.

— Sviluppare la capacita di ricercare fonti di infor-
mazione differenziate per aggiornare le proprie
conoscenze.

— Conoscere le risorse di rete.
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Il corso si articola sull’arco di sei giornate organizzate
in tre blocchi: 29-30 aprile, 27-28 maggio, 10-11
settembre e una serata il 9 settembre 2004.

Questa formazione & riconosciuta per punti credito
da: Associazione di Medicina Interna Ticinese

(AMITI), dalla Societa Svizzera di Medicina Interna
(SSMI-SGIM) e dalla Societa Svizzera di Medicina Ge-
nerale (SSMG-SGAM).

Il termine di iscrizione & fissato per il 31 marzo
2004.

Per qualsiasi informazione ci si puo rivolgere alla
Scuola superiore per le formazioni sanitarie, Via Vigna-
scia 7, 6855 Stabio. Tel. 0041 (0)91 816 48 41,
E-mail: info@ssfs.ch, www.ssfs.ch.

Pomeriggio di formazione ATCP

Il consueto pomeriggio di formazione ATCP si terra il
prossimo 13 maggio al Centro Spazio Aperto a Bellin-
zona. Il desiderio & di continuare a percorrere la strada
intrapresa alcuni anni fa proponendo delle tematiche
legate alla spiritualita, alla religiosita ed ai riti e rituali
in fin di vita. Quest’anno la signora Bianca Patoc-
chi, laureata in filologia e docente di storia e culture
antiche, sviluppera il tema dei miti, delle spiegazioni,
delle credenze che da sempre accompagnano I'uomo
intorno alla morte ed al morire.

Per informazioni potete rivolgervi al segretariato
ATCP, Casella postale 66, 6504 Bellinzona,
Tel. 091 820 64 20.



. Valais

Vaud

Parcours de sensibilisation tout public

Le Centre Francois-Xavier Bagnoud organise un
parcours de sensibilisation aux soins palliatifs intitulé
«Soins palliatifs et accompagnement de fin de vie».

Il comprend huit rencontres et vise a permettre de
situer les enjeux principaux liés aux soins palliatifs et a
I'accompagnement de fin de vie a travers des repéres
pratiques ainsi qu’une réflexion et des échanges sur
I'implication personnelle de chacune face a celui ou
celle qui vit I'ultime étape de sa vie.

Ce parcours a lieu les 4 et18 mars, 8 et 22 avril, 6
et 27 mai, 3 et 17 juin 2004 de 18h30 a 21h00 au
Centre Francois-Xavier Bagnoud de soins palliatifs
(CFXB), 29, av. de la gare / 1er étage / 1950 Sion (027
/327 70 70) Les intervenants en sont des praticiens
expérimentés dans les domaines abordés (infirmiéres,
psychologues, bénévoles, etc.) Le prix est de fr. 250.—.
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Toutefois des raisons financiéres ne doivent pas empé-
cher la participation au parcours de formation.

Invitation au groupe d’endeuillés

Atteint-e par la mort d’un proche, de nombreuses

personnes ressentent le besoin de rencontrer d'autres

personnes en deuil afin de se sentir moins seules.

C’est pourquoi le CFXB leur propose de participer a

son groupe d’endeuillées, animé par des profession-

nelles du soutien. Les objectifs en sont:

— Parler de la personne décédée, de la souffrance
gue I'on éprouve a vivre sans elle.

— Tisser, grace au partage des expériences de cha-
cun-e, des liens avec d'autres personnes vivant des
situations semblables.

Ces groupes se retrouvent pour 10 rencontes a partir
du 11 mars et du 16 septembre 2004 au Centre
Frangois-Xavier Bagnoud de soins palliatifs 29 av. de
la Gare, Sion, ler étage (027 327 70 70). La participa-
tion financiére est de fr. 400.— pour les dix rencontres.

Formation interdisciplinaire post-di-
plome / post-grade en soins palliatifs,
CHUV, Lausanne

Destinée a tout professionnel diplomé de la santé, du
social ou de la théologie, la formation comprend 4
modules de 4 j. sur les thémes:

1. gestion des symptdmes et accompagnement

2. projet de soins, partenariat et interdisciplinarité

3. la mort, moi et la société

4. soins palliatifs pour tous

Les cours, souvent en co-animation interdisciplinaire,
sont donnés soit par des intervenants représentant les
diverses professions en regard avec les situations de
soins palliatifs (médecin, infirmiére, assistante sociale,
représentant spirituel, éthicien, collaborateur de cha-
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pelle mortuaire et de pompes funébres), soit par des
personnes expertes du domaine concerné (anthropo-
logue, collaborateur du Service de la Santé publique,
conteuse, journaliste, bénévole, etc.).

La durée est de 8 mois a raison de 2 jours par mois
+ 5 jours de stage d’'observation en unité spécialisée
de soins palliatifs.

La validation des travaux de fin de module, de
méme que le stage et le rapport de stage, constitu-
ent les conditions d'obtention du certificat en soins
palliatifs.

La coordination pédagogique est assurée par Mme
F. Porchet, enseignante en soins infirmiers, en collabo-
ration avec la Division de soins palliatifs du CHUV.

La prochaine volée se déroulera de novembre 2004
a juin 2005.

Pour tout renseignement, contacter Mme C. Poroli
Chidini, Secrétariat du Service de la Formation Con-
tinue de la Direction des soins Hospices/ CHUV, au
021.314.18.60 ou Catia.Poroli-Chidini@chuv.hospvd.ch



Welche Bedingungen braucht

erfolgreiche Palliative Care?
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Unter diesem Thema stand die letzte Begleitveranstal-
tung der viel beachteten Ausstellung «Palliative Care
— leben bis zuletzt» im Stadthaus Zurich.

Funf Exponenten aus der Palliative Care und der
Gesundheitspolitik konnten fur das wichtige Podi-
umsgesprach gewonnen werden. Dr. phil. U. Heiniger,
Redaktionsleiter und Moderator «Club» beim Schwei-
zer Fernsehen DRS fuhrte souveran und mitunter
auch humorvoll durch den Abend. Auf dem Podium
waren zugegen: Stadtrat R. Neukomm, Leiter des
Gesundheits- und Umweltdepartements der Stadt
Zurich; 1. Bachmann, Ausbildnerin in Palliative Care
und Projektleiterin Pflegedirektion Universitatsspital
ZUrich; Dr. med. J. Faehnrich, Leiterin der Abteilung
Gesundheitsversorgung der Gesundheitsdirektion des
Kantons Zirich; Dr. G. Geser, Mitglied der Direktion
und Regionalleiter santésuisse und Dr. med. R. Kunz,
Vizeprasident Schweizerische Gesellschaft fur Palliative
Medizin, Pflege und Begleitung.

In vier Gesprachsrunden dusserten sich die Podiums-
gaste zur Bedeutung von Palliative Care in der heutigen
Zeit, zum Thema Menschenbild, zur Rolle des Arztes
und schliesslich zur Frage, welche Funktionen der Staat

bei der Unterstlitzung von Palliative Care haben kénnte.

Aus unterschiedlichen Blickwinkeln wurde bekraftigt,
wie wichtig ein Gleichgewicht zwischen Heilen, Lindern
und Pravention ist und dass die Auseinandersetzung
mit Sterben und Tod sowie die Fragen um Lebensqua-
litat vermehrt in unsere Gesellschaft gehéren. Uberein-
stimmend wurde weiter festgehalten, die grosse Reso-
nanz auf die Ausstellung im Stadthaus verdeutliche die
Wichtigkeit dieser Themen. Das Uberwaltigende Echo
kénne aber auch als Zeichen einer gewissen Trendwen-
de gedeutet werden oder als Ausdruck von Angsten
bzw. negativen Erfahrungen wahrend Krankheit, bei
Sterben und Tod. Einig waren sich die Podiumsgdste
auch dariiber, dass es haufig darum gehe, alte Ein-
sichten neu zu bedenken: Eine umfassende Sicht des
Menschen, die Frage nach dem Sinn des Leidens, der
Stellenwert des Alterwerdens, die Akzeptanz der End-
lichkeit und die Reflexion Uber die Machbarkeit in der
Medizin, bzw. die Erwartungshaltung jedes einzelnen.

In der Runde Uber die Rolle des Staates bei der
UnterstUtzung von Palliative Care wurden erste positive
Resultate bei der Mitarbeiterschulung konstatiert und
die Notwendigkeit einer gesellschaftlichen Diskussion
Uber die Frage der Ressourcenverteilung erwahnt. Dies
seien aber langwierige Prozesse, die viel Durchhaltever-
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mdgen voraussetzten. Konkrete Aussagen wurden von
Seiten der Vertretung des Gesundheitswesens nicht ge-
macht. Die Seite von Palliative Care, speziell Frau Irene
Bachmann betonte, es sei wohl schon einiges gesche-
hen, eine massive Optimierung von Palliative Care sei
aber weiterhin notwendig. In der Frage der Vernetzung
stehe die Schweiz im Vergleich zu Kanada beispielswei-
se erst am Anfang. Dr. med. Roland Kunz erwahnte,
Studien aus Deutschland Uber den Ausbau ambulanter
Dienste zeigten nicht nur Kosteneinsparungen sondern
auch Verbesserungen zum Wohl der Leidenden auf.
In der anschliessenden Diskussion mit dem Publikum
wurden personalpolitische Fragen kontrovers beurteilt.
Mit Bedauern wurde festgestellt, der Aspekt der Frei-
willigen — ein wichtiger Pfeiler bei Palliative Care — und
die Situation der Heime seien zu kurz gekommen.
Vermutlich hatte sich die eine oder andere Besucherin
— Frauen waren nicht nur in der Ausstellung, sondern
auch bei der Rahmenveranstaltung tberdurchschnittlich
stark vertreten — noch mehr Konkretes erhofft. Ich per-
sonlich hatte mir das Festlegen erster kinftiger Schritte
im Kanton Zurich gewtinscht, um tatsachlich konkrete
Grundlagen fur die notwendigen Bedingungen einer
erfolgreichen Palliative Care zu schaffen. Vielleicht
wirken die personlich formulierten Winsche, die Susan
Porchet-Munro, Prasidentin des Netzwerkes Zirich,
jedem einzelnen Podiumsteilnehmer Uberreichte und
dem zahlreich erschienen Publikum engagiert vortrug,
in diese Richtung. Es ist zu hoffen.

Weiter hoffe ich, der an diesem Abend gedusserte
Wunsch werde Wirklichkeit, dass die mit viel Sorgfalt,
Einsatz und Aufwand realisierte Ausstellung eine Reise
durch unser Land antreten kann. Dies kénnte auch
dazu beitragen, an moglichst vielen Orten Bedingungen
fur erfolgreiche Palliative Care zu schaffen.

Veranstaltungen - Palliativ-Forum

Dienstag, 16. Marz 2004, 18-20 Uhr, Universitatsspital
Zurich, Horsaal Ost

«Palliative Care zwischen Anspruch und Wirklich-
keit — Wenn «ldealistinnen» an Grenzen stossen»
anschliessend Generalversammlung des Verein
NETZWERK ZURICH

Dienstag, 29. Juni 2004, 18-20 Uhr, Universitatsspital ZH,
Horsaal Ost

«Grenznutzen» — Okonomische Aspekte und
ethische Entscheidungsfindung

Fallbesprechung
Mittwoch, 12. Mai 2004, 18.00-19.30,
Ort: siehe www.pallnetz.ch

Fur alle aktuellen Informationen schauen Sie bitte auf
unserer Homepage nach: www.pallnetz.ch




Aufnahmegesuch
Demande d‘admission

Domanda di ammissione

Ich mochte Mitglied der Schweiz. Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung werden.

Jahresbeitrag: Fr. 80.— (inkl. Abonnement palliative-ch)

Je désire devenir membre de la Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs.
Cotisation annuelle: fr.80.— (abonnement a palliative-ch inclus).

Desidero divenire membro della Societa Svizzera di Medicina e Cure Palliative.
Contributo annuale: fr. 80.— (abbonamento palliative-ch incluso).

Name / Nom / Cognome Vorname / Prénom / Nome

Strasse / Rue / Via PLZ-Ort / NPA-Localité / NAP-Luogo

Beruf / profession / professione E-mail

Méchten Sie Mitglied einer Sektion werden? (keine zusatzlichen Kosten)? JA/OUISI O
Désirez-vous étre membre d‘une section (sans frais supplémentaires)?

Desidera essere membro di una sezione (senza spese supplementari)? NEIN/NON/NO O
Wenn ja, welche? O Arcjurassien [0 Nordwestschweiz O Zirich

Si oui, lagquelle? [0 Bern [0 Ostschweiz

Se si, quale? O Geneve OO Ticino

Senden an / Envoyer a / Inviare a
Prof. F. Stiefel, Service de Psychiatrie de Liaison, CHUV, 1011 Lausanne

Online-Anmeldung / Inscription online / Iscrizione online:  www.palliative.ch




KLS-Kurse
Corsi LCS
Cours LSC

Kurse der Krebsliga Schweiz

Kurssprache: deutsch

Marz

11.-13.03.2004

Kommunikationstraining fiir Arztinnen, Arzte und
Pflegende von Krebskranken

Leuenberg/BL

Info: Manuela Giacometti, Krebsliga

April

28.04.-01.05. + 07.-10.07.2004
Interdisziplinarer Palliative Care Grundkurs, Kurs 6
Fischingen/TG

Info: Daniela Wuillemin

August

26.-28.08.2004

Kommunikationstraining fiir Arztinnen, Arzte und
Pflegende von Krebskranken

Leuenberg BL

Info: Manuela Giacometti

20./21.08. + 03./04.09.2004
Palliativmedizin Basiskurs fiir Arztinnen und Arzte

Cours ligue suisse contre le cancer

Langue de cours: frangais

mars
Médecine palliative — cours de base pour médecins
Bex VD

Informations: Daniela Wuillemin

mai

13.-15. 05.2004

«Mieux communiguer» Séminaire pour |I'équipe
médicale et soignante en oncologie

Les Diablerets VD

Informations: Manuela Giacometti

septembre

10./11.09 + 01./02.10.2004

Médecine palliative — cours de base pour médecins
Montilier FR

Informations: Daniela Wuillemin

Maoschberg BE Informationen und Anmeldung

Info: Daniela Wuillemin informations et inscriptions

Krebsliga Schweiz

Ligue Suisse contre le Concer

Daniela Wuillemin, Tel. 031 389 91 40,
E-Mail: wuillemin@swisscancer.ch

e o L ) Manuela Giacometti, Tel. 031 389 91 29,

Kommunikationstraining fir Arztinnen, Arzte und E-Mail: giacometti@swisscancer.ch

Pflegende von Krebskranken Krebsliga Schweiz, Effingerstrasse 40, Postfach,
Interlaken BE 3001 Bern

Info: Manuela Giacometti

Oktober
28.-30.10.2004

Online Anmeldung / inscriptions: www.swisscancer.ch
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Kalender
Calendrier
Calendario

Marz / mars / marzo

Hr. Wurm Tel. 01 245 80 32,
twwurm@sgmk.ch, www.sgmk.ch
18.03, 8 et 22.04, 6 et 27.05, 3 et 17.06.2004

de 18h30 a 21h00.

Parcours de sensibilisation aux soins palliatifs: 27.-29.04.2004

«Soins palliatifs et accompagnement de fin de vie».
Centre Francois-Xavier Bagnoud, Av. de la Gare 29,
ler étage, 1950 Sion. Tél. 027 327 70 70

24.03.2004

09.30-16.00

SEOP-CH Treffen

Effingerstr. 40, Bern

Anmeldung: Hansruedi Stoll

Aargauische Krebsliga, Milchgasse 41, 5000 Aarau

31.03.-03.04.2004

Xl Congresso nationale della Societa italiana di
Cure Palliative

Luogo: Forli, fiera

Infos: Segretaria Organizzativa OSC

Tel: 051 224232, fax 051 226855
info@oscbologna.com

trauern und wir sie begleiten konnen
Ort: Paulus Akademie, ZUrich,
Infos + Anmeldung: Tel. 01 381 37 00,

3. Internationaler Pflegekongress Spiritualitat in
der Pflege «Heilung und Liebe»

Mit Patricia Benner PfD RN, San Francisco USA u.a.
Ort: Goetheanum, Dornach

Organisation: Internationales Forum fur
Anthroposophische Pflege

Infos + Anmeldung: Med. Goetheanum,

Postfach, CH-4143 Dornach, Tel. 061 706 42 92,
med.sektion@goetheanum.ch

29-30.04.2004

Corso interdisciplinare di sensibilizzazione in
cure palliative

Il corso si articola sull'arco di sei giornate
organizzate in tre blocchi: 29-30.04., 27-28 05.,
10-11.09. e una serata il 9.09.2004.
Informazione: Scuola superiore per le formazioni
sanitarie, Via Vignascia 7, 6855 Stabio.

Tel. 0041 (0)91 816 48 41,

E-mail: info@ssfs.ch, www.ssfs.ch.

April / aprile
Mai / maggio
2.04.2004
«Im Himmel welken keine Blumen» 12.05.2004
Kinder begegnen Sterben und Tod — Wie Kinder 18.00-19.30

Fallbesprechung
palliative care NETZWERK ZURICH
Ort: siehe www.pallnetz.ch

paz.veranstaltungen@bluewin.ch

13.05.2004
3.04.2004 14.00-16.30
«Terapia del dolore nel paziente oncologico: Pomeriggio di formazione ATCP
aspetti clinici ed etici» Luogo: Spazio Aperto, Bellinzona
Commissione di Bioetica dell’Ordine dei Medici Infos: ATCP, Bellinzona, tel. 091 820 64 20
di Milano
Luogo: Istituto Nazionale dei Tumori, Milano
Infos: Yvonne El Masri, sfamp@istitutotumori.mi.it 13.-15.05.2004
9. Internationales Seminar:
Palliativ Betreuung von Tumorkranken
3.04.2004 Ort: Kartause Ittingen, Warth b. Frauenfeld
ALS-Tag 2004 Infos + Anmeldung: Européische Schule fur
Schweiz.Gesellschaft fir Muskelkranke (SGMK) Onkologie — Deutschsprachiges Programm (ESO-D)
Ort: Schweizer Paraplegiker-Zentrum Nottwil Doris Hoevel, Tel. 071 243 00 32,
Infos + Anmeldung: SGMK, eso-d@sg.zetup.ch
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Kalender

Calendrier
Calendario
25.05.2004 Oktober /Octobre
2éme Journée nationale de la formation en
soins palliatifs 20-22.10.2004

2. Nationale Tagung fur Palliative Care-Ausbildung
Kirchgemeindehaus Johannes, Wylerstrasse 5,
3014 Bern

Infos: Francoise.Porchet@chuv.hospvd.ch ou

a Mme S. Porchet-Munro, comité d’organisation,
tél. 01 837 02 28

smunro@dplanet.ch

Juni / giugno

3.06.2004

«Wie wir sterben wollen — Formen des Sterbens in
der Schweiz und Europa» — Tagung zur Diskussion
um Palliative Care und Sterbebegleitung,
Suizidbeihilfe und Sterbehilfe

Ort: Paulus Akademie, Zurich, Infos+Anmeldung:
Tel. 01 381 37 00, paz.veranstaltungen@bluewin.ch

04.-06.06.2004

3rd research Forum of European Association for
Palliative Care

«Methodology for Palliative Care Research»
Ort: Stresa / Italy

Infos: research2004@effetti.it
WWwWWw.eapcnet.org

5eme Rencontre des Maison Francophones de Soins
Palliatifs

Théme général: «Les Maison dans leurs réseaux»
Club 44, Serre 67, 2300 La Chaux-de-Fonds.

Infos: La Chrysalide, Paix 99,

2300 La Chaux-de-Fonds,

Tel. 032 913 35 23

25.-29.10.2004

Block |

«1. Deutschsprachig-Européischer Weiterbildungs-
lehrgang «Palliative Care» fur Pflegende 2004/2005
— fortgeschrittene Praxis» (23 Tage)

Veranstalter: Europaische Schule ftr Onkologie

— Deutschsprachiges Programm (ESO-D) St.Gallen
mit der Fakultat fur Interdisziplinare Forschung und
Fortbildung Palliative Care und OrganisationsEthik
Wien

Ort: Rorschacherberg, St.Gallen, CH

Info: Kongress-Sekretariat / ESO-D, D. Hoevel,
Rorschacherstrasse 150

CH-9006 St.Gallen,

Tel. 071 243 00 32

eso-d@sg.zetup.ch

Dezember

September / Septembre 2.12.2004
2. Palliativtag Ostschweiz

16-17.09.2004 Veranstalter: Palliativnetz Ostschweiz der SGPMPB
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Nationale Palliativtagung der SGPMPB St.Gallen
Journée nationale des soins palliatifs SSMSP, St.Gall
«Qualitat in der Palliative Care»

«La qualité dans les soins palliatifs»

Infos: palliativmedizin@kssg.ch

30.9.-1.10.2004

8. Internationales Seminar:

Onkologische Krankenpflege — Fortgeschrittene
Praxis

Ort: Universitat St.Gallen

Infos + Anmeldung: Européische Schule fur
Onkologie — Deutschsprachiges Programm (ESO-D)
Doris Hoevel, Tel. 071 243 00 32,
eso-d@sg.zetup.ch

Ort: Thurgau (Lokalitat noch in Abklarung)
Infos: palliativnetz-ostschweiz@bluewin.ch



TRANSTEC 35 pg/h,
TRANSTEC 52,5 pg/h,
TRANSTEC 70 pg/h.
Kurzinformation: Opioides An-
algetikum (Wirkstoff Buprenor-
phin) in einem transdermalen
therapeutischen Matrix-System
(TTS); untersteht dem Bundes-
gesetz tiber die Betaubungsmittel
und psychotropen Stoffe. Vor
der Anwendung von Transtec,
soll das Arzneimittel-Kompen-
dium der Schweiz konsultiert
werden. Indikationen: Mittel-
starke bis starke prolongierte
Schmerzen bzw. ungentigende
Wirksamkeit nicht-opioider An-
algetika und schwacher Opioide.
Dosierung: Mit Opioiden nicht
vorbehandelte Patienten: Thera-
piebeginn mit Transtec, 35 pg/h.
Mit Opioiden vorbehandelte
Patienten: Umstellung auf Trans-
tec, gemass Umrechnungstabelle
(siehe Fachinformation). Kon-
traindikationen: Uberempfind-
lichkeit gegen Buprenorphin
oder die im TTS enthaltenen
Hilfsstoffe; schwere Leberinsuffi-
zienz; stark eingeschrankte
Atemfunktion; Patienten, die in
den vergangenen 2 Wochen mit
MAO-Hemmern behandelt wur-
den; akute Alkoholintoxikation.
Vorsichtsmassnahmen: Bei der
Anwendung potenter Opioide in
der Schmerztherapie ist die
entsprechende  medizinische
Sorgfaltspflicht ~ vorausgesetzt.
Unerwiinschte Nebenwirkun-
gen: Opioidtypische Nebenwir-
kungen wie Ubelkeit, Schwin-
del, Mudigkeit, Erbrechen,
Verstopfung und lokale Haut-
reaktionen wie Erythem oder
Juckreiz. Bei Uberdosierung ist
die Entfernung des Pflasters und
eine stete Uberwachung notwen-
dig. Packungen: 5 und 10 TTS
(Pflaster) zu 35 pg/h; 52.5 pg/h;
70 pg/h Buprenorphin

AT

Ausfithrliche Angaben siehe
Arzneimittel-Kompendium der

Schweiz.
Vertrieb

Griinenthal Pharma AG,
8756 Mitlodi

GRUNENTHAL
—

Transtec® 5

3 Tage Schmerzkontrolle zum Aufkleben *

e verlissliche Analgesie uber 3 Tage
e bewahrte Substanz Buprenorphin

e 3 Wirkstarken: 35 pg/h, 52,5pug/h und 70 pg/h

BUPRENORPHIN MATRIXPFLASTER

D-'T ranstec’

Kontrolliert den Schmerz



