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Editorial

Palliative Care in der Kinderheilkunde
steckt noch in den Kinderschuhen.
Zarte Pflanzchen spriessen an verschie-
denen Orten in der Schweiz. Es ist ein
Beginnen. Diesem jungen Prozess ist
die vorliegende Ausgabe von palliative-
ch gewidmet.

Studien zu Palliative Care bei Kindern
zeichnen sich durch kleine Zahlen aus
und kénnen deshalb nur vorsichtig
interpretiert werden. Palliative Care
spielt sich wie bei erwachsenen Men-
schen jeden Alters sehr stark auf der
Beziehungsebene ab. In das Bezie-
hungsnetz des sterbenden Kindes oder
Jugendlichen sind die Eltern und die
Geschwister in ihren unterschiedlichen
Alters- und Entwicklungsstufen sowie
weitere Familienangehorige und dem
Kind nahe stehende Menschen einge-
bunden. Sie sind nicht wegzudenken.
Die Situation der Eltern ist dabei eine
besondere, da sie dem Kind in unter-
schiedlichen, z.T. wahrscheinlich auch
schwer miteinander vereinbaren Rollen
und Funktionen gegentber stehen.
Mutter und Vater sind die primare
Bezugs- und Pflegepersonen fur das
Kind, sie bieten dem Kind ein Lernfeld
an und haben dabei eine starke
Vorbildfunktion. Zugleich aber sind sie
selbst von der Krankheit und dem
bevorstehenden Tod ihres Kindes
schwer betroffen. Der Tod des eigenen
Kindes ist ein zutiefst schmerzhafter
Verlust, der das Leben eines betroffe-
nen Elternteils und eines Geschwisters
massgeblich verandert. Fur die Betreu-
ung des schwerstkranken und sterben-
den Kindes und seiner Familie ist es
deshalb von grosster Wichtigkeit, der
Beziehungsebene genligend Raum zu
geben. Darin zu leben, zu gestalten,
Sicherheiten und Freiheiten zu finden
und letzte Dinge zu regeln kann fur
den Abschiedsprozess des schwerst-
kranken Kindes oder Jugendlichen wie
flr seine Familie und Freunde hilfreich
sein. Ein interprofessionelles Betreu-
ungskonzept sollte also ganz auf die
individuellen Bedurfnissen des Kindes
und seiner Familie ausgerichtet sein.

Editorial

Les soins palliatifs pédiatriques en sont
encore a leurs premiers pas. De jeunes
pousses sortent de terre en différents
endroits de Suisse. C'est un début, et
C'est a ce processus en devenir qu’est
consacrée cette édition de palliative-ch.

Les études réalisées jusqu’a présent
dans le domaine des soins palliatifs
pédiatriques portent sur de petits col-
lectifs, ce qui rend leur interprétation
délicate. Comme chez les adultes de
tout age, les soins palliatifs participent
énormément de la sphére relationnelle.
Chez I'enfant et I'adolescent, le réseau
de relations inclut les parents, les fréres
et sceurs a différents ages et différentes
étapes de développement, ainsi que les
autres membres de la famille et toute
personne proche de cette derniére

et de I'enfant. Il est donc impensable
de ne pas prendre en considération
|'ensemble de ces acteurs. Cepen-
dant, les parents conservent une place
particuliere, dans le sens ou ils ont face
a leur enfant des roles et des fonc-
tions diverses et parfois difficilement
conciliables. Le pére et la mére sont les
références primaires et les responsables
de I'enfant auquel ils offrent un champ
d'apprentissage; ils doivent continuer
a étre un modele pour I'enfant, alors
qu'ils sont eux-mémes gravement
affectés par la maladie de I’'enfant

et la perspective de sa mort. La mort
d'un enfant est une perte profondé-
ment douloureuse qui transforme de
maniére décisive la vie de ses parents
et de ses fréres et sceurs. Il est donc
impératif que les soins prodigués a
I'enfant gravement malade, voire au
seuil de la mort, et a sa famille mén-
agent un espace suffisant a la sphére
relationnelle, offrant ainsi a I'enfant
ou a l'adolescent et a sa famille et ses
amis un espace de vie, de liberté et de
sécurité qui leur permettra de régler ce
qui devait encore |'étre et leur facilitera
le processus d'adieu. C'est donc sur les
besoins individuels de I'enfant et de sa
famille qu'il convient de fonder tout
concept de prise en charge interprofes-
sionnel.

Editoriale

Le cure palliative pediatriche sono an-
cora allo stadio dell'infanzia. In diverse
localita della Svizzera spuntano tenere
piantine. E' un inizio. A questa giovane
creatura é dedicato il presente numero
di palliative-ch.

Le ricerche di cure palliative nell’in-
fanzia sono contraddistinte dai piccoli
numeri e percid devono essere interpre-
tate con prudenza. Come nell’adulto

di ogni eta, le cure palliative interes-
sano molto I'ambito delle relazioni.
Nella rete relazionale del bambino o
dell’adolescente morenti sono intima-
mente coinvolti i genitori e i fratelli

e sorelle nei loro diversi gradi di eta

e di sviluppo nonché altri congiunti

e persone vicine alla famiglia ed al
bambino. Non possono essere ignorati.
Particolare & la situazione dei genitori,
in quanto stanno di fronte al figlio in
ruoli e funzioni differenti e in parte
forse anche difficilmente conciliabili. La
madre e il padre sono, per il bambino,
le figure primarie di riferimento e di
cura. Esse offrono al figlio un campo di
apprendimento e hanno una importan-
te funzione di esempio. Nel contempo,
sono essi stessi duramente provati dalla
sua malattia e dalla morte incombente.
La morte del proprio figlio & una perdi-
ta profondamente dolorosa, che altera
sensibilmente la vita di un genitore, di
un fratello o di una sorella. Per assistere
un bambino gravemente malato o mo-
rente e la sua famiglia, & quindi molto
importante concedere sufficiente spa-
zio all’ambito delle relazioni. Puo essere
utile nel processo di commiato del
bambino o dell’adolescente gravemen-
te malati, per la sua famiglia e per gli
amici il fatto di viverlo, di modellarlo, di
trovare certezze e liberta, di regolare le
ultime cose. Un concetto interprofes-
sionale di assistenza dovrebbe percio
essere completamente orientato sulle
esigenze individuali del bambino e della
sua famiglia.

In Svizzera, circa il 50% dei bambini
muore a casa. Questa percentuale
€ aumentata negli ultimi anni. La
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In der Schweiz versterben etwa 50%
der Kinder zu Hause. Dieser Anteil hat
Uber die letzten Jahre zugenommen.
Die ambulante Kinderkrankenpflege,
die sich in dieser Ausgabe vorstellt,
leistet hierzu einen unentbehrlichen
und wertvollen Beitrag. Viele Kinde-
rarzte und Hausarzte unterstitzen die
Arbeit der ambulanten Kinderkran-
kenpflege zu Hause. Auch Arzte und
Spezialisten sowie Pflegende und
Therapeuten aus den Kliniken versu-
chen auf zum Teil sehr unkonventio-
nelle Weise, die Begleitung zu Hause
mit grosser Eigeninitiative zu ermdgli-
chen. Dies sind kostbare Voraussetzun-
gen fur die Weiterentwicklung von
Palliative Care in der Kinderheilkunde.
Wenn wir es wagen, auf das Freiburger
Manifest zu blicken, stellt sich die
Frage, wo wir in der Kinderheilkunde
stehen? Eine niichterne Antwort: Am
Anfang. Zwei der finf Punkte wiirde
ich kurz benennen: 1. Uber Palliative
Care muss gesprochen werden, um an
den verschiedenen Schnittstellen, z.B.
auch der Aus- und Weiterbildung,
integriert werden zu kénnen. 2. Die
«Professionellen», die sich damit be-
schaftigen, missen sich kennenlernen,
um dann in der Folge ein tragfahiges
und ausbaufahiges Netz zu knpfen.
An die folgenden drei Punkte des
Freiburger Manifestes: Zugang, Mittel
und Qualitat muss auf dem weiteren
Weg gedacht werden.

Fur die Weiterentwicklung von Palliative
Care fur Kinder in der Schweiz gibt es
international viele Vorbilder, an denen
wir uns orientieren kénnen. Auch die
Zusammenarbeit mit den Kollegen, die
sich dieser Aufgabe im Bereich der
Erwachsenen widmen, ist wertvoll und
fruchtbar fur den vor uns liegenden
Weg.

En Suisse, la moitié environ des enfants
qui décédent meurent a la maison; cet-
te proportion a augmenté au cours des
derniéres années. Les soins palliatifs
pédiatriques ambulatoires présentés
dans cette édition apportent ici une
contribution indispensable et précieuse.
De nombreux pédiatres et médecins

de familles soutiennent le travail des
équipes de soins palliatifs pédiatriques
a domicile; les professionnels travaillant
dans un cadre institutionnel — médecins
hospitaliers, spécialistes, soignants et
thérapeutes — ne ménagent ni leurs ef-
forts ni leurs initiatives pour rendre pos-
sible un accompagnement a domicile,
parfois dans des conditions inédites.

Ce sont la d'inestimables préalables au
développement des soins palliatifs en
pédiatrie.

Si nous relisons le manifeste de
Fribourg, nous sommes contraints de
nous demander ou en sont les soins
palliatifs en pédiatrie. La réponse est
toute simple: a leurs débuts. Je me bor-
nerai a citer briévement les deux points
suivants: 1. Il faut parler des soins
palliatifs afin de les intégrer dans les
différentes intersections possibles, par
exemple en termes de formation et de
formation continue. 2. Les «profession-
nels» qui sont déja a I'ouvrage doivent
se rencontrer pour construire un réseau
solide et capable de s'étendre. Les trois
autres points du manifeste de Fribourg
— acceés aux soins palliatifs, moyens, et
qualité des soins — seront abordés dans
un deuxiéme temps.

De nombreux exemples d'autres pays
a travers le monde permettent d'ores
et déja d'orienter le développement
des soins palliatifs pédiatriques en
Suisse, et il ne faut pas non plus
négliger la collaboration de collegues
dont I'activité et I'expérience en soins
palliatifs pour adultes ne pourront
qu’enrichir et féconder le chemin qui
nous attend.
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cura ambulatoriale dei bambini, che
presentiamo in questo rivista, fornisce
un contributo indispensabile e valido.
Molti pediatri e medici di famiglia so-
stengono |'attivita delle cure ambulato-
riali e domiciliari infantili. Anche medici
e specialisti, come pure il personale
infermieristico e curante degli ospedali,
cercano, con grande spirito di iniziativa
personale e in modo spesso assai poco
convenzionale, di agevolare I'assisten-
za domiciliare. Sono tutte premesse
preziose per lo sviluppo delle cure
palliative pediatriche.

Se si volge lo sguardo al Manifesto di
Friburgo, ci si chiede: a che punto sia-
mo in pediatria? Una risposta concisa:
all'inizio. Vorrei ricordare brevemente
due dei cinque punti: 1. Si deve parlare
delle cure palliative per potere essere
integrati nelle diverse interfacce, per
esempio anche della formazione e
dell’aggiornamento. 2. Gli «operatori
professionali», che gia se ne occupa-
no, devono imparare a conoscersi per
potere tessere in futuro una rete solida
e evolutiva. Ai tre successivi punti del
Manifesto di Friburgo: accesso, mezzi e
qualita, si pensera in seguito.

Per I'ulteriore sviluppo delle cure pallia-
tive pediatriche in Svizzera esistono a
livello internazionale numerosi modelli
ai quali ispirarsi. Anche la collabora-
zione con i colleghi, che si dedicano a
questo compito negli adulti, & preziosa
e feconda per proseguire sulla strada
che ci sta davanti.



Die letzte Lebensphase krebskranker Kinder — eine Elternumfrage

Der Tod eines Kindes ist ein zutiefst einschneidendes Ereignis. In der vorlie-
genden Arbeit haben wir die letzte Lebensphase krebskranker Kinder aus
der Sicht betroffener Mitter und Vater untersucht. Was ist in dieser Zeit fur
eine Familie wichtig, und was kénnen wir tun, um deren Wiinschen naher

zu kommen?

Dr. Eva Bergstrasser!, lic.phil. Rosanna Abbruzzese?, lic.phil.c Karin Ribi?,
PD Dr. Markus Landolt?, PD Dr. Felix Niggli'

Die letzte Lebensphase krebskranker

Kinder - eine Elternumfrage

Schlisselworte
Palliative Care, Children, Oncology, Parents

Einfiihrung

Im Kinderspital Zurich wird jahrlich bei ca. 60 Kindern
und Jugendlichen eine Krebserkrankung diagnosti-

: ziert. 70-80% der Kinder® kénnen langfristig geheilt
Dr. Eva Bergstrasser werden.

Von Januar 1990 bis Dezember 2002 konnten wir
136 Kinder eruieren, die verstorben sind und deren
Krebserkrankung in unserer Klinik diagnostiziert
wurde.

Das Ziel unserer Arbeit war, mehr Gber die Erleb-
nisse und Erfahrungen der Eltern und Geschwister in
den letzten Wochen des kranken Kindes zu erfahren,
um so unser Betreuungskonzept fur sterbende Kinder
in der Klinik und zu Hause zu evaluieren und gegebe-
nenfalls anzupassen.

Methoden

Von den 136 Kindern und Jugendlichen, die innerhalb
eines Zeitraums von 13 Jahren verstorben waren,
wurden 64 Familien angeschrieben. Die Auswahl er-
folgte nach der Erreichbarkeit der Familien und deren
Sprachkenntnissen. Wir verschickten einen Fragebo-
gen mit einem Umfang von 54 Fragen zu 9 Themen-
komplexen auf 15 Seiten. Die Antworten konnten
mittels 3-5-stufigen Skalen und frei formulierten Kom-

Abteilung Onkologie, Universitéts-Kinderklinik Zirich

2. Abteilung Psychosomatik/Psychiatrie, Universitats-Kinderklinik Ziirich

3. Bemerkung: Zur Erleichterung der Lesbarkeit wurde die ménnliche Form
gewahlt, selbstverstandlich sind beide Geschlechter gemeint. Wenn vom
Kind die Rede ist, ist auch der Jugendliche angesprochen.
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mentaren gegeben werden. Mtter und Vater wurden
getrennt befragt. Die Fragenkomplexe gruppierten
sich um Fragen zum Ort des Todes, der professionellen
Betreuung, der Information Uber die Krankheit und
den Wechsel auf eine palliative Betreuung, wichtige
Aspekte in der letzten Lebensphase (Medizinisches,
psychologische Begleitung, Religion/Spiritualitat),
Schmerzen und andere Symptome, Beschaftigung des
Kindes (Schule, Kindergarten, Freunde), Stimmung
des Kindes, Thematisierung von Sterben und Tod, Ab-
schiednehmen der Geschwister und Abschiednehmen
der Eltern sowie die Zeit nach dem Tod.

Von 33 Familien (52 %) erhielten wir 57 Fragebogen
zurlick. Es antworteten 30 Mutter und 27 Vater. Die
Fragebogen wurden an das Sekretariat der Onkologie
geschickt und vor der Auswertung von der an der
Studie nicht beteiligten Sekretarin anonymisiert.

Da nicht alle Fragen von allen Mittern und Vatern
beantwortet wurden, werden im Ergebnisteil die
Antworten in prozentualen Angaben (bezogen auf die
tatsachlich abgegebenen Antworten) wiedergegeben.
Signifikanzberechnungen waren bei dem kleinen Un-
tersuchungskollektiv und den getrennten Antworten
fur MUtter und Vater nicht moglich.

Ergebnisse

Unter den 33 verstorbenen Kindern und Jugendlichen
fanden sich 13 Madchen und 20 Knaben in einem
Alter von 1,1 bis 18,8 Jahren, Median 7,5 Jahre. Das
Alter bei Diagnose lag zwischen 0,2 und 13,8 Jahren
(Median 4,6 Jahre). Bei 15 Kindern war eine Leukamie
diagnostiziert worden, bei 11 ein solider Tumor und
bei 7 ein Hirntumor. Die haufigste Todesursache war
eine Tumorprogression, meist im Rahmen eines Rezidi-
ves des initialen Tumorleidens.

Wo verstarben die Kinder und wer war im Betreu-
ungsteam?
Mehr als die Halfte der Kinder (52%) waren zu Hause
verstorben. Der Anteil der zu Hause verstorbenen
Kinder lag in den letzten 5 Jahren des Beobachtungs-
zeitraum mit 13 Kindern deutlich héher als friher.
Auch bei den zu Hause betreuten Kindern war ne-
ben dem Kinder- oder Hausarzt bei ca. der Halfte der
Spezialist aus der Klinik involviert. Uber den gesamten
Zeitraum wurden 30% der Familien durch die ambu-
lante Kinderkrankenpflege regelmassig in der Pflege
des Kindes untersttzt. Bei 10 bis 15% der Familien
war ein Psychologe aus der Klinik, ein Seelsorger oder
ein Padagoge aus Schule oder Kindergarten in den
letzten 6 Lebenswochen des Kindes an der Betreuung
beteiligt.
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Gespréche Uber den Krankheitsverlauf

Die arztliche Information Uber die Krankheit und den
Krankheitsverlauf wurde von 89% der Mutter und
84% der Vater als «gut» bis «sehr gut» beurteilt.
90% der Eltern erfuhren vom betreuenden Arzt der
Klinik, dass die Krankheit ihres Kindes nicht mehr
heilbar ist, die Gbrigen erfuhren dies vom Kinder- oder
Hausarzt, und einzelne antworteten, dass sie selbst
oder ihr betroffenes Kind eine Vorahnung hatte. Die
Gesprache wurden von 70% der Eltern als klarend er-
lebt, 50% der Mutter und 36% der Vater fihlten sich
Uberfordert und 85% der Mutter und 75% der Vater
empfanden das Gesprach als sehr belastend. 24%
der Eltern erinnern sich, dass das Gesprach mehr als 6
Monate vor dem Tod des Kindes stattfand.

Gefiihl, medizinisch alles getan zu haben

Die Frage, ob sie das Geflihl hatten, dass medizinisch
alles fir ihr Kind getan wurde, wurde von 89% der
Mutter und 85% der Vater mit «stark» und «sehr
stark» positiv beantwortet. Alternativmedizinische Me-
thoden wurden von 50% der Familien eingesetzt, und
vereinzelt wurden alternativ- und schulmedizinische
Behandlungsmaglichkeiten im Ausland gesucht.

Kérperliche Beschwerden

Der grosste Fragenkomplex befasste sich mit den kor-
perlichen Beschwerden des Kindes vor dem Tod und
damit, wie diese von den Eltern und den Geschwistern
(aus der Sicht der Eltern) erlebt wurden. Zusammenge-
fasst standen Mudigkeit, Appetitlosigkeit, Schmerzen
und Atemnot im Vordergrund. Starke bis sehr starke
Schmerzen wurden von 62% der Mutter und 46% der
Vater angegeben. Der Beginn der Schmerzen lag bei
knapp 20% der Kinder mehr als 6 Monate vor dem
Tod und wurde mehrheitlich von Beginn an medika-
mentds behandelt. Ubereinstimmend beurteilten 70%
der Mutter und Vater die Schmerzkontrolle bei ihrem
Kind als gut; ihr Kind sei «meistens» oder «<immer»
schmerzfrei gewesen. Trotzdem konnten 60% der
Kinder in den letzten 3 Monaten vor dem Tod nicht
mehr in den Kindergarten oder in die Schule gehen,
und 40% konnten nicht mehr draussen spielen; in den
letzten 4 Wochen vor dem Tod waren dies mehr als
80%), wobei die Antworten der Mutter und Vater hier
etwas voneinander abweichen.

In der Liste «andere Beschwerden vor dem Tod»
wurden am haufigsten Mudigkeit, Appetitlosigkeit
und Atemnot angegeben. 93% der Mutter und 100%
der Vater hatten das Geflihl, dass die Beschwerden
vom betreuenden Arzt sehr ernst genommen wurden.
Damit Ubereinstimmend beurteilten 85% der Mutter
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und 95% der Vater, dass die Beschwerden gut oder
sehr gut behandelt wurden. Die Geschwister emp-
fanden aus der Sicht der Eltern Mudigkeit, Erbrechen,
Traurigkeit und Aggressionen ihres kranken und ster-
benden Geschwisters am schlimmsten. Zu der Frage,
was flr das betroffene Kind selbst am schlimmsten
gewesen ist, antworteten Mitter und Vater ahnlich
und gaben v.a. Atemnot, Ubelkeit und Erbrechen an.

Stimmung des Kindes vor dem Tod

Die Stimmung des Kindes 1-4 Wochen vor dem Tod
wurde von Mittern und Vatern sehr unterschiedlich
erlebt. Wahrend 50% der Mdtter angaben, dass ihr
Kind «immer» zufrieden gewesen sei, wurde dies
nur von 16% der Vater angekreuzt. Vater erlebten
ihr Kind haufiger «aggressiv» (67 versus 39%). Es
bestand weitestgehend eine Ubereinstimmung in der
Frage, ob ihr Kind friedlich sterben konnte, die von
64% der Mtter und 73% der Véter positiv beant-
wortet wurde. Viele nutzten das Angebot, besondere
Stimmungen ihres Kindes, dessen Ausserungen und
ergreifende Begebenheiten zu beschreiben.

Uber Sterben und Tod sprechen

Das Thema Sterben und Tod wurde sowohl mit dem
betroffenen Kind als auch mit den Geschwistern nur
wenig thematisiert. Aus der Sicht der Matter und
Vater haben mehr als 40% der Kinder «nie» direkt
Fragen zu Sterben und Tod gestellt oder diese Frage
symbolisch im Spiel, mit Zeichnungen 0.a. zum Aus-
druck gebracht. Falls aktiv ein Gesprach tber dieses
Thema von den Eltern gesucht wurde, geschah dies
am ehesten (29% der Mutter und 24% der Vater)
nach der Rezidivdiagnose. Zu Beginn der Erkrankung
wurde darUber nur vereinzelt gesprochen. Mit den
Geschwisterkindern wurde das Thema eher noch
weniger thematisiert.

Elterliche Bewdltigung
Ein Themenkomplex berlhrte die Frage der eigenen
Betroffenheit der Mutter und Vater und wie sie die
Moglichkeit des Verlustes ihres Kindes antizipierten.
Retrospektiv beantworteten 43% der Mutter die Frage
«Ich konnte mir nicht vorstellen, ohne mein Kind wei-
terleben zu kénnen» positiv (trifft zu oder trifft etwas
zu), bei den Vatern waren dies 32%. Auf die Frage
nach Suizidgedanken antworteten 63% der Mutter
und 44% der Vater, «von trifft zu», oder «trifft etwas
Zu».

Nach dem Tod des Kindes beanspruchten 17% der
Mutter und 15% der Vater eine professionelle Trauer-
begleitung. Viele dusserten, dass v.a. die Familie und
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Freunde eine grosse Unterstlitzung in dieser schweren
Zeit gewesen seien. Der Beruf und sportliche Betati-
gungen wurden ebenfalls hilfreich erlebt.

Obwohl fast 80% wegen negativer Gefuihle oder
Erinnerungen das Kinderspital nicht mehr betreten
konnten, pflegten ca. 30% noch Kontakt zu verschie-
denen Berufsgruppen aus dem Kinderspital.

Diskussion

Ein sehr beeindruckender Artikel zu diesem Thema ist
im Jahre 2000 im New England Journal of Medicine
aus dem Dana-Faber Cancer Institute Boston erschie-
nen' und motivierte uns zu dieser Elternumfrage.
Wolfe restimiert ihren Artikel mit dem Statement:
«Unsere Ergebnisse weisen darauf hin, dass eine
grossere Aufmerksamkeit auf die Symptomkontrolle
und das Wohlergehen der Kinder mit fortgeschrittener
Krebskrankheit deren Leiden erleichtern kann. Das Er-
kennen dieses Problems durch die Mediziner sollte die
Kommunikation zwischen Eltern und Betreuungsper-
sonen (care-givers) und die Lebensqualitat der Kinder,
die an ihrer Krebserkrankung versterben, verbessern.
Der Nutzen solcher Massnahmen kénnte betrachtlich
sein.»

Anders als in dem genannten, inzwischen vielfach
diskutierten und zitierten Artikel geben die oben
aufgeflihrten Ergebnisse ein unerwartet positives Bild
von der Betreuung der an einer Krebserkrankung
verstorbenen Kinder und ihren Familien. Ob dieses
Bild reprasentativ ist, lasst sich zum einen durch die
Selektion (Uber Sprache und Erreichbarkeit) und zum
anderen durch die Rucklaufquote von 52% nicht mit
Sicherheit sagen. Méglicherweise finden sich unter
den Antwortenden mehr «Zufriedene».

Uber den gesamten Zeitraum von 13 Jahren ver-
starben mehr als 50% der Kinder zu Hause, dieser
Anteil nahm in den letzten Jahren weiter zu. Hieraus
entstehen Fragen zu dem Betreuungskonzept zu
Hause. Haufig besteht eine sehr enge Bindung an das
Zentrumsspital, welche mit der Diagnosestellung be-
ginnt und sich Uber die eingeleitete Therapie fortsetzt.
Mit einer Rezidivdiagnose kénnen diese Bindungen
noch intensiver werden. Hausbesuche durch den Spe-
zialisten werden von den kranken Kindern und Eltern
haufig gewlinscht.

Unsere Ergebnisse zeigen teilweise sehr unterschied-
liche Beurteilungen von Muttern und Véatern auf,
wozu in diesem Themenbereich bisher keine entspre-
chende Literatur vorliegt. Mutter sind «naturgemass»
naher an dem Geschehen des Kindes, das gilt v.a. im
Krankheitsfall. So haben sie Schmerzen ihres Kindes
starker beurteilt (62% der Mutter und 46% der Véater
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gaben starke bis sehr starke Schmerzen an); in der
Schmerz- und Symptomkontrolle gab es hingegen
eine Ubereinstimmung zwischen den Eltern. Auch in
Bezug auf die Einschatzung der Stimmung des Kindes
gab es zum Teil deutliche Unterschiede, indem Matter
die Stimmung ihres Kindes insgesamt positiver beur-
teilten. Auch dies kann mit der grésseren Nahe und
damit der Mdglichkeit zur Auseinandersetzung mit
den Veranderungen des Kindes zusammenhangen. In
der Zeit nach dem Tod schien es den MUttern, soweit
sich dies mit den gestellten Fragen beantworten 3sst,
schlechter zu gehen. Um auf die interessante Frage,
ob es Uber die Zeitachse Veranderungen in Bezug auf
die Rolle des Vaters gegeben hat, Aussagen machen
zu koénnen, ist die Fallzahl leider viel zu klein, und
dies muss als eine generelle Schwache dieser Arbeit
beurteilt werden.

Schlussfolgerungen und Ausblick

Aus dieser Befragung sind einige Uberlegungen zu
nachsten Schritten entstanden, und diese werden nun
in der Folge weiter evaluiert und auf ihre Umsetzbar-
keit geprdft. Die Tatsache, dass etwa 50% der Kinder
zu Hause und 50% der Kinder in der Klinik versterben,
erfordert, dass unser Betreuungskonzept an beiden
Orten eine gute palliative Betreuung gewabhrleistet.
Moglicherweise wird der Anteil der zu Hause ver-
sterbenden Kinder in Zukunft auch noch grosser, so
dass die Betreuung zu Hause noch besser strukturiert
werden muss, dies v.a. auch in Bezug auf die Zusam-
menarbeit mit dem Kinder- oder Hausarzt der Familie.
Unser klinik-interne Leitfaden zur Symptomkontrolle
bei sterbenden Kindern muss vor allem in Bezug auf
die haufig von Patienten und deren Familien beklag-
te Mudigkeit und Appetitlosigkeit erganzt werden.
Weiterhin denken wir, dass in Bezug auf unsere
Gesprachsfihrung zum Themenkomplex «eine Hei-
lung ist nicht mehr moglich» weitere Anstrengungen
notwendig sind. Hierzu bestehen bereits Angebote
zur Supervision und die Mdéglichkeit, Gesprache, die
mit Video aufgenommen wurden, in Peer Groups mit
fachkompetenter Unterstitzung zu diskutieren («Vi-
deokranzli»). Auch die arztliche und psychologische
Nachbetreuung von Familien, die ein Kind mit einer
Krebserkrankung verloren haben, sollte ausgebaut
und starker aktiv angeboten, aber auch mit extern
bestehenden Angeboten vernetzt werden.

Dank

Unser Dank richtet sich vor allem an die Mutter und
Vater der verstorbenen Kinder, die es auf sich genom-
men haben, nach dem schweren Verlust nochmals
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in diese Zeit einzutauchen und unsere Fragen zu
beantworten.
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La fase finale della vita di bambini
malati di cancro — Una inchiesta fra i

genitori

(Riassunto)

Nel Kinderspital di Zurigo viene annualmente diagno-
sticata una malattia tumorale in circa 60 bambini e
adolescenti. Il 60-70% di questi pud guarire a lungo
termine. Dal gennaio 1990 al dicembre 2002, nel no-
stro raggio di osservazione, sono deceduti 136 bambi-
ni ai quali avevamo diagnosticato una malattia onco-
logica. Lo scopo di questo lavoro & stata la valutazione
dell’assistenza a bambini morenti dal punto di vista
dei genitori e di adattare di conseguenza il concetto di
assistenza attuale ad una successiva evoluzione.

A tale scopo, sono stati inviati questionari a 64
famiglie. Il criterio di scelta era orientato sulla possibili-
ta di contatto e sulla conoscenza della lingua tedesca.
33 famiglie (52%) hanno rispedito 57 questionari
compilati separatamente da 30 madri e 27 padri. Il
guestionario comprendeva 9 complessi tematici con
54 quesiti, cui si poteva rispondere per mezzo di scale
a 3-5 gradini e di commenti espressi liberamente.

Dei 33 bambini deceduti, 13 erano di sesso fem-
minile e 20 di sesso maschile, in eta compresa fra 1,1
e 18,8 anni, con una media di 7,5 anni. La causa di
morte pill frequente & stata la progressione del tumo-
re, perlopit nell’ambito di una recidiva.

I 52% dei bambini sono deceduti a domicilio,
assistiti di frequente, accanto al pediatra e al medico
di famiglia, anche da specialisti dell’ospedale. L'89%
delle madri e 1'84% dei padri hanno valutato I'infor-

mazione medica sulla malattia e sulla sua evoluzione
da buona a molto buona. Un numero pari di madri e
padri riteneva che, dal profilo medico, si era fatto il
possibile per il loro figlio. Per i genitori, i disturbi fisici
pil preoccupanti sono stati I'affaticamento, I'inappe-
tenza, i dolori e la dispnea. La maggior parte di essi ha
avuto 'impressione che i disturbi siano stati presi seria-
mente in considerazione e conseguentemente curati.
Con i bambini malati e con i loro fratelli e sorelle, si &
parlato poco della morte e molti genitori (40%) hanno
espresso I'impressione che il loro figlio non abbia mai
direttamente abbordato il tema.

Riassumendo, abbiamo constatato un forte legame
delle famiglie al centro ospedaliero. Spesso esse hanno
desiderato visite domiciliari da parte dello speciali-
sta curante. In base all’esperienza, le molestie delle
settimane antecedenti alla morte sono state valuta-
te molto diversamente dal personale medico e dai
congiunti stretti. | dolori non sono sempre incondi-
zionatamente posti in primo piano. L'affaticamento e
I'inappetenza sono talvolta vissuti come disturbi piu
importanti, il che ci ha indotto a riflettere se non sia
il caso di attribuire un peso maggiore a questi aspetti
dell’assistenza. Ci ha confortato il fatto che padri e
madri abbiano ritenuto che i disturbi dei loro figli sia-
no stati quasi sempre (85—-100%) seriamente valutati e
adeguatamente curati.

Nel futuro vorremmo prendere maggiormente in
considerazione il fatto che almeno la meta dei bambini
muore a domicilio. Occorre quindi adattare di conse-
guenza il concetto di assistenza. La collaborazione con
i pediatri e i medici di famiglia deve essere incremen-
tata e meglio strutturata. Il tema dell’affaticamento e
dell'inappetenza verra inserito nelle attuali linee guida
per |'assistenza ai bambini e agli adolescenti morenti.
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La derniére période de la vie d’enfants
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des parents
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cales recues sur la maladie et le cours de la maladie sont
jugées bonnes a trés bonnes par 89% des meres et
84% des peres. Un nombre égal de péres et de meres
ont eu I'impression que tout ce qui était possible sur le
plan médical avait été fait pour leur enfant. Les parents
mettent au premier plan des symptdmes physiques la
fatigue, le manque d'appétit, la douleur et la dyspnée.
La plupart estiment que les symptémes avaient été pris

(Résumé) au sérieux par les médecins et avaient fait I'objet d'un
traitement adéquat. Peu de discussions avaient eu lieu
avec les enfants malades et leurs fréres et sceurs au su-

Chaque année, un cancer est diagnostiqué chez une jet de I'agonie et de la mort, et bon nombre de parents
soixantaine d’enfants et d'adolescents a I'hopital pé- (40%) mentionnent I'impression selon laquelle leur
diatrique universitaire de Zurich. 70 a 80% d’entre eux enfant n’avait jamais abordé le sujet directement.
bénéficieront d'une rémission a long terme. De janvier Dans I'ensemble, cette étude met en évidence la
1990 a décembre 2002, 136 des enfants chez lesquels force du lien entre les familles et le centre hospitalier.
un cancer avait été diagnostiqué dans notre service et Les familles souhaitent fréquemment avoir la visite des
gue nous avions eu I'occasion de suivre sont morts. Le spécialistes a la maison. Les symptomes présents dans
travail que nous présentons ici a pour objectif d'évaluer les derniéres semaines de vie sont évalués de maniere
la prise en charge d’enfants en fin de vie du point de trés différente par les différents membres de I'équipe
vue des parents et, dans un second temps, d'adapter en  médicale ainsi que par les membres de la famille les plus
conséquence notre concept d’accompagnement. proches, ce qui est empiriguement connu. La douleur

Des questionnaires ont été envoyés a 64 familles n’est pas toujours au premier plan: dans certaines
choisies sur la base de leur accessibilité et de leur con- circonstances, la fatigue et le manque d’appétit sont
naissance de I'allemand. Un total de 33 familles (52 %) ressentis comme une souffrance plus grande, ce qui
ont renvoyé 57 questionnaires remplis séparément par nous conduit a penser qu'il faut leur accorder plus
30 meéres et par 27 péres. Le questionnaire comprenait d'importance dans notre concept de soins. Nous étions
54 guestions distribuées en neuf groupes thématiques cependant satisfaits de voir que les parents estiment
auxquelles il fallait répondre par des échelles de trois a que les symptodmes de leur enfant ont presque toujours
cing niveaux, avec la possibilité de formuler des com- (85%—100%) été pris au sérieux et traités de maniere
mentaires libres. adéquate.

Le collectif des 33 enfants décédés se compose de A I'avenir, nous souhaitons organiser notre prise en
13 filles et de 20 garcons dont |'dge varie entre 1,1 et charge en tenant davantage compte du fait que la moi-
18,8 ans, age médian 7,5 ans. La cause de décés la plus  tié au moins des enfants meurent a la maison. Il sera
fréquente est la progression d'une maladie tumorale, le nécessaire d'adapter en conséquence notre concept de
plus souvent dans le cadre d'une récidive. soins et de renforcer et de mieux structurer la collabo-

Cinquante-deux pourcents des enfants sont morts ration avec le pédiatre installé ou le médecin de famille.
a la maison, ou ils avaient souvent recu les visites non Les sujets de la fatigue et du manque d'appétit seront
seulement du pédiatre ou du médecin de famille, mais inclus dans les protocoles existants d’accompagnement
aussi de spécialistes hospitaliers. Les informations médi- d’enfants et d'adolescents en fin de vie.
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Palliative Care bei einem 17-jahrigen Madchen

Die Begleitung eines 17-jahrigen behinderten Méadchens, das an einer
unheilbaren Krankheit verstirbt, wird aus der Sicht der professionellen

Begleiter geschildert.
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Palliative Care bei einem 17-jahrigen
Madchen

Sicht des Arztes

Die 17-jahrige Patientin litt an einer vererbten Krank-
heit. Im Vordergrund stand die neurologische und
geistige Entwicklungseinschrankung. Das Spektrum
der Behinderung als Folge der Grundkrankheit ist bei
jedem einzelnen Patienten — auch innerhalb betroffe-
ner Familien — unterschiedlich. Die neurologische und
kdrperliche Behinderung unserer Patientin war sehr
ausgepragt. Zusatzlich bestand bei der Patientin — wie
bei einigen, aber nicht allen Patienten mit der gleichen
Grundkrankheit — eine progressive Niereninsuffizienz.
Die klinisch asymptomatische Nierenerkrankung war
erst im Alter von 9 Jahren mit Hilfe eines Bluttests
diagnostiziert worden. Die Patientin war zu Hause
und in einer Sonderschule hervorragend integriert und
betreut. Mit 17 Jahren zeigten die Bluttests, dass die
Nierenfunktion deutlich abnahm, und als Folge der
neurologischen und nephrologischen Grundkrankheit
war das Kérperwachstum stark eingeschrankt (Ge-
wicht: 12 kg, Grosse: 100 cm).

Daher musste die Kernfrage gestellt werden: Kann,
soll, darf, muss ein Nierenersatzverfahren — Dialyse
und anschliessende Nierentransplantation — eingeleitet
werden? Bis vor wenigen Jahren wurde bei geistig
behinderten Kindern eine solche Diskussion gar nicht
gefihrt, da ein Nierenersatzverfahren per se abgelehnt
wurde. Eine im Grundsatz ahnliche Diskussion zu Nie-
renersatzverfahren bei Kindern war in den letzten 30
Jahren schon mehrmals gefiihrt worden: Damals ging
es um die Frage, ob bei Kindern — zuerst ging es um
altere Kinder, also Jugendliche, dann um Kleinkinder,
spater um Sauglinge — Uberhaupt ein Nierenersatzver-
fahren durchgefiihrt werden soll. Nach langerer Eror-
terung wurde diese Frage positiv beantwortet. Dialyse

PD Dr. Thomas Neuhaus
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und Nierentransplantation bei Kindern sind heute in
der Schweiz Standard.

Im Vordergrund standen der Wunsch der Patientin
und der Eltern sowie die Frage der Lebensqualitat
der Patientin und ihrer Familie. Insbesondere musste
auch bericksichtigt werden, dass ein einmal getrof-
fener Entscheid je nach Verlauf der Krankheit und
des Umfeldes wieder revidiert werden konnte. Fur
die Eltern und das Betreuungsteam war die Situati-
on sehr schwierig. Bei friiheren Gesprachen war die
Moglichkeit eines Nierenersatzverfahrens — entspre-
chend der damaligen Sichtweise — ausgeschlossen
worden. Aufgrund der doch erfreulichen Entwicklung,
der hervorragenden Integration und Betreuung und
des Wunsches der Eltern wurde die Frage jetzt neu
besprochen. Wiederholte und ausfthrliche, z.T. sehr
belastende Gesprache wurden mit den Eltern und
innerhalb des Teams geflihrt. Das Team umfasste
neben den padiatrischen Nephrologen die Pflegenden,
eine Sozialarbeiterin, eine Lehrerin, eine Kindergart-
nerin, einen Kinderpsychiater, eine Psychologin und
eine Erndhrungsberaterin. Aus medizinischen Grin-
den war eine Lebendspende, welche die Umgehung
der Dialyse erlaubt hatte, nicht mdglich. Schliesslich
wurde aufgrund der medizinischen Situation und der
Schwierigkeit der praktischen Durchfuhrbarkeit der
Dialysebehandlung der Entscheid gefallt, kein Nieren-
ersatzverfahren durchzufihren.

Ziel und Wunsch der Eltern war, die Patientin mog-
lichst zu Hause zu betreuen und zu pflegen. Daher
wurde zu ihrer Unterstiitzung die ambulante Kinder-
krankenpflege «kispex» eingeschaltet. Selbstverstand-
lich durften die Eltern die Patientin auch jederzeit
ins Spital bringen. Allerdings war ein entsprechend
eingerichtetes Patientenzimmer nicht auf der nephro-
logischen Station, sondern nur auf einer anderen Sta-
tion verfigbar. Die Betreuung zu Hause wurde durch
zahlreiche Angehdrige, die kispex und den Hausarzt
unterstitzt. Zwei Teammitglieder aus dem Kinderspital
besuchten die Familie zu Hause, anschliessend erfolgte
der Kontakt — auch auf Wunsch der Eltern — vorwie-
gend per Telefon. Die perorale Erndhrung wurde zu-
nehmend schwieriger. Da aus verschiedenen Griinden
eine Erndhrung mittels Magensonde nicht méglich
war, wurden Flussigkeit und Erndhrung via Port-a-Cath
infundiert. Schmerzen und Unruhe des Kindes wurden
gemass dem spitalinternen Schmerzkonzept behan-
delt. Die Patientin verstarb zu Hause im Alter von
17 Jahren und 5 Monaten. Die Beerdigung war sehr
eindrlcklich und ergreifend, einige Teammitglieder
waren anwesend und drickten der Familie personlich
ihr Beileid aus.
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Sicht der Pflegenden

Und plotzlich war er da, der erwartete und doch uner-
wartete Moment, wo es der Patientin schlechter ging.
Vor rund zwei Jahren, als die unheilbare Krankheit
fortschritt, fingen wir an zu beraten, Uberlegen, disku-
tieren und suchten nach der bestmdglichen Entschei-
dung fur die Patientin — zuerst im Team, spater mit
den Eltern. Was ist medizinisch moglich? Was kann
der Patientin zugemutet werden? Noch nie zuvor war
mir so bewusst geworden, wie viel einfacher es ist,
«Ja» zu sagen, alle mdglichen Therapien anzuwen-
den, und wie sehr viel schwieriger es ist, medizinische
Grenzen zu erkennen und zu akzeptieren.

In vielen langen Gesprachen im Spital und auch zu
Hause versuchten wir, den Eltern alle unsere Hilfestel-
lungen aufzuzeigen und anzubieten. Wir bemuhten
uns, ihnen zu vermitteln, dass sie nicht allein sein wir-
den in dieser sehr schwierigen Zeit, dass wir sie so gut
als méglich begleiten und unterstttzen wirden und
dass ihre Tochter keine Schmerzen erdulden misse.

Als sich der Zustand der Patientin verschlechterte,
brachten die Eltern sie ins Kinderspital. Das Madchen
hatte seit ein paar Tagen nur sehr wenig gegessen,
war sehr unruhig und weinte 6fters. Angst, Trauer und
Unsicherheit der Eltern waren sehr gross. «lIst es jetzt
soweit?» schienen sie mich zu fragen. Ich wusste kei-
ne Antwort. Nach ein paar Stunden intravendser Flis-
sigkeitszufuhr beruhigte sich das Madchen, so dass
sich die Eltern entschieden, nochmals mit ihr nach
Hause zu fahren. Da sie aber auch in dieser Nacht
wieder sehr unruhig wurde und sehr viel weinte, ka-
men die Eltern am néchsten Tag wieder ins Spital und
entschlossen sich zu bleiben. Zu schwer war es fUr sie,
zusehen zu mussen und nicht helfen zu kénnen. Fir
die Familie begann eine dusserst schwierige Zeit. Der
Patientin ging es immer wieder so schlecht, dass wir
annehmen mussten, sie werde in den nachsten Stun-
den sterben. Und doch erholte sie sich wieder, und es
folgte eine stabilere Phase. Und immer wieder tauchte
in diesen Erholungsphasen bei den Eltern die Frage
auf, war der Entscheid auch wirklich richtig, kénnte
man nicht doch noch mit einer Nierenersatztherapie
beginnen.

Nach drei Wochen, es war Weihnachten, ent-
schieden sich die Eltern, ihre Tochter nach Hause zu
nehmen, begleitet und betreut von der kispex. Wir
hatten vor allem telefonisch Kontakt mit der Familie
und versuchten sie zu unterstitzen, auch mit dem An-
gebot, dass sie jederzeit ihre Tochter ins Spital bringen
konnten. Viele Freunde und Verwandte begleiteten
die Familie intensiv in den Wochen bis zum Tod. Die
lange Abschiedsphase war fir die Eltern und den

Fachartikel

Bruder sehr schwierig, und doch erlaubte dies, dass
die Patientin zu Hause in ihrer gewohnten Umgebung
ruhig sterben konnte.

Sicht der Spitex-Pflegenden

Kurz vor Weihnachten fragte die zustédndige Sozialar-
beiterin des Kinderspitals bei der kispex an, ob es uns
maoglich ware, bei einem schwerstkranken 17-jahrigen
Madchen die medizinisch notwendige Behandlungs-
pflege zu Hause zu tbernehmen. Der grosste Wunsch
der Familie — Weihnachten zu Hause feiern zu kénnen
—war fur uns gut verstandlich.

Die Vorbereitungszeit war sehr kurz und erforder-
te daher ein gutes Teamwork, damit am 24.12. der
Austritt vom Kispi erfolgen konnte. Die Bedarfsabkla-
rung wurde durch die kispex-Mitarbeiterin, die fur die
Pflege-Qualitat verantwortlich ist, durchgefuhrt. Die
Finanzierung der kispex-Arbeitsstunden musste in die
Wege geleitet, die aktuellen arztlichen Verordnungen
eingeholt, das Material fur die Behandlungspflege
organisiert und in der Apotheke bestellt und die
Infusionsgerate von den Firmen angefordert werden.
Schliesslich wurde mit den kispex-Mitarbeiterinnnen
der Einsatzplan erstellt. Der Hausarzt der Familie wur-
de Uber den Spitalaustritt des Madchens informiert.

Es handelte sich um eine komplexe Pflegesituation.
Das Madchen wurde Uber den Port-a-Cath wahrend
24 Stunden parenteral erndhrt. Diese Ernahrung
musste taglich frisch gerichtet und angehangt wer-
den. Ausserdem erfolgte eine intravendse Morphin-
Schmerztherapie, welche je nach Bedarf angepasst
wurde. Die tagliche Beurteilung des Allgemeinzu-
standes, die Uberwachung von Ausscheidung und
Oedemen, das Port-a-Cath-Handling inklusive Port-
Umstechen und die Verbandwechsel wurden durch die
kispex- Mitarbeiterinnen Ubernommen. Die tagliche
Einsatzzeit wahrend der ersten Zeit betrug 2 bis 3
Stunden. Die Eltern Ubernahmen die Kérperpflege
ihrer Tochter.

Wenn viele zum Teil komplizierte und aufwendige
medizinische Massnahmen zu Hause nétig sind, ist
der Spitalaustritt fir Eltern und Geschwister mit der
Ubernahme von grosser Verantwortung und immer
auch Angsten verbunden. Sie missen lernen, wie die
verschiedenen Gerate funktionieren, mussen diese
bedienen und im Notfall richtig reagieren kénnen.

Sie erlernen teilweise das Handling des Port-a-Cath
und mussen im Umgang mit der Schmerzmedikati-
on Bescheid wissen. Zur Unterstltzung steht ihnen
unserer 24-Stunden Pikettdienst zur Verflgung. Somit
steht bei Problemen und Unsicherheiten jederzeit eine
Ansprechperson zur Verfigung, welche am Telefon
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kompetent Auskunft geben und bei Bedarf eine Mit-
arbeiterin suchen kann, welche rasch die Familie zu
Hause unterstutzt.

Eine sehr intensive Zeit begann. Die ganze Familie
genoss trotz der schwierigen Umstdnde die Feiertage
und die darauf folgenden Ferientage. Geborgen in
der Familie bliihte das Madchen auf und nahm aktiv
am Familienleben teil. Sie konnte lachen und genoss
jeden Besuch. Auch der Bruder wurde in die Betreu-
ung einbezogen. Diese gute Phase dauerte bis Mitte
Januar an.

An einem Nachmittag erhielten wir via Pikett-Te-
lefon einen Anruf der Mutter. Sie war sehr besorgt,
denn das Madchen hatte nun einen ganz schlechten
Tag. Es wurden kispex Mitarbeiterinnen organisiert,
welche bei Bedarf die Familie untersttitzen konnten.
Den Eltern war bewusst, dass wir nur symptomatische
Massnahmen durchfiihren konnten. Unser Ziel war es,
Schmerzen zu lindern und die Lebensqualitdt mog-
lichst zu erhalten. Das Arzte-Team vom Kinderspital
wurde Uber den aktuellen Stand informiert. Sobald die
Nacht einbrach, war es fur die Eltern noch schwieriger,
mit der Situation zurechtzukommen. Der Gesundheits-
zustand des Madchens blieb unstabil. Zwischendurch
erbrach sie und litt unter Atemnot, welche wir durch
Sauerstoffgabe zu lindern versuchten. Gegen das
Erbrechen bekam sie ein Medikament intravenos. Die
Eltern waren dankbar fir unseren Beistand in dieser
schwierigen Situation. Wir besprachen verschiedene
Pflege-Tipps und versicherten ihnen, dass sie alles gut
und richtig machten. Dadurch breitete sich eine gewis-
se Ruhe in der Familie aus.

FUr unsere Mitarbeiterinnen war diese letzte Phase
sehr belastend, da sie nicht wussten, welche Situation
sie antreffen wirden. Ausserdem war die Planung
schwierig und erforderte eine grosse Flexibilitat der
Einzelnen. Die Einsatze waren auf Abruf geplant. Zwi-
schendurch genugte eine telefonische Beratung und
Unterstltzung.

Die letzten Nachmittage verbrachten die Eltern auf
eigenen Wunsch alleine mit ihrer Tochter. Sie wussten,
dass sie uns jederzeit rufen konnten. Der Einsatz am
«letzten» Morgen verlief gefasst. Das Madchen spiirte
die Geborgenheit und die Nahe der Eltern, was ihr
Ruhe und Sicherheit gab. Die Eltern spurten, dass ihr
Kind sterben wiirde. Das Madchen machte bereits
langere Atempausen, sie hatte keine Schmerzen und
war entspannt. Um die Mittagszeit erreichte uns ein
Telefonanruf der Mutter. Sie teilte uns traurig mit,
dass ihre Tochter gestorben sei. Eine Mitarbeiterin der
kispex fuhr zur Familie und unterstltzte und begleite-
te die Eltern beim Abschiednehmen.

Fachartikel

Sicht der Seelsorgerin

Die Patientin kam mit ihrer unheilbaren Krankheit
schwerkrank ins Spital. Sie war begleitet von ihren
sehr besorgten und erschopften Eltern, welche die
letzten zwei Nachte nicht mehr richtig geschlafen
hatten, weil ihre Tochter unruhig war und viel weinte.
Da mich die Eltern von friheren Spitalaufenthalten her
kannten, winschten sie meine Begleitung als Seel-
sorgerin. Die Mutter Ubernachtete im Spitalzimmer,
im Bett neben der Patientin. Aus organisatorischen
Grunden musste fur diese Nacht eine Sitzwache ga-
rantiert werden. Ich Ubernahm diese Aufgabe fur die
erste Nacht.

Die Patientin Uberstand diese Nacht gut. Weitere
Tage und Nachte folgten. Ihr Gesundheitszustand ging
auf und ab. In einer besonders kritischen Situation
riefen die Eltern den katholischen Pfarrer, damit er ihre
Tochter segne und sie mit diesem Ritual fur den kom-
menden Weg ausrUste. In der folgenden Zeit lebten
sich die Patientin und die Eltern gut ein und dusserten
sich zufrieden Uber die liebevolle Betreuung. Ich selbst
nahm jeden Tag personlich Kontakt auf mit der Fami-
lie. Es bestand eine gegenseitige Offenheit. Ich konnte
ihnen vermittelnd beistehen. Manchmal gentigte auch
meine stille Prasenz. Ein andermal wieder waren die
Eltern froh, dass ich sie am Krankenbett ihrer zuneh-
mend schwacheren Tochter abléste. Die Patientin war
entspannt, wenn sie nicht alleine im Zimmer liegen
musste und jemand in ihrer Nahe war. Alles, was ich
der Patientin und ihren Eltern geben konnte, war mei-
ne Zeit, meine Zuwendung, meine Empathie.

Auf Wunsch der Eltern wurde die Patientin kurz
vor Weihnachten mit Unterstltzung der kispex nach
Hause entlassen. Ich nahm weiterhin alle paar Tage
mit ihnen Kontakt auf, sei es brieflich oder telefonisch.
Nach wie vor gab es kirzere oder langere Gesprache.
Die Patientin fuhlte sich zu Hause wohl, hatte oft
Besuch und war nicht alleine. Das Madchen starb in
einem ruhigen Moment, als die Eltern bei ihr waren.
Die Eltern erlebten ihre Tochter véllig entspannt und
zufrieden, als sie starb. Sie habe wie ein Engel geruht,
erzahlte mir die Mutter. Die Eltern waren sehr traurig,
aber auch dankbar, dass ihr Gber alles geliebte Kind
zu Hause, im gewohnten Umfeld sterben durfte, und
dass ihnen diese Zeit des Abschiednehmens geschenkt
worden war.

Sicht der Sozialarbeiterin

Als Sozialarbeiterin mit Schwerpunkt Palliative Care
lernte ich die Familie in den letzten Monaten, bevor
ihre Tochter starb, kennen. Es war mir klar, dass die
Eltern wahrend der jahrelangen Behandlung ihrer
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beiden Kinder an unserem Spital schon viel erlebt
hatten — Gutes und Schwieriges. Der medizinisch be-
dingten Entscheidung, auf ein Nierenersatzverfahren
und nachfolgende Transplantation zu verzichten, war
ein langer und intensiver Prozess vorausgegangen.
Das Behandlungsteam wollte der Patientin und seiner
Familie eine umfassende Betreuung fur die kommende
Zeit anbieten, war aber auch unsicher, wie die Eltern
dieses Angebot aufnehmen wirden. Gut erinnere ich
mich an ein Gesprach zusammen mit einer Pflegenden
zu Hause bei der Familie, als es um viele Fragen im
Zusammenhang mit Abschiednehmen und Sterben
ging; aber auch um die Beziehung zum Kinderspital,
die wechselnden Gefuhle: Hadern mit der Entschei-
dung, Traurigkeit und Momente des Gefhls, alleine
gelassen zu werden. Die Patientin, die sich verbal nicht
dussern konnte, und der Bruder waren auf Wunsch
der Eltern beim Gesprach dabei. Eine tiefe Verbun-
denheit zwischen Eltern und Kindern und die dusserst
sensible Wahrnehmung des Madchens berthrten mich
sehr und halfen uns, auf wichtige Themen einzuge-
hen: Wie erleben die Eltern ihre Tochter, was nehmen
wir als «Aussenstehende» wahr? Gibt es Zeichen von
Unwohlsein oder Schmerzen, und wie kénnen wir die-
se behandeln? Wohl bemerkten die Eltern seit einiger
Zeit eine vermehrte Schlafrigkeit, die sie besorgte. An-
sonsten gebe ihre Tochter wie bisher ihrem Wohlbefin-
den Ausdruck und zeige Lebensfreude. Diese Lebens-
freude mache es schwer zu glauben, dass trotzdem
der Abschied nahe war. Wir sprachen Uber mdgliche
Entlastungs- und Unterstitzungsangebote zu Hause
und stationar. Die Eltern waren ein eingespieltes, sehr
kompetentes Team und verflgten Uber ein gutes fa-
milidres und soziales Netz. Glucklicherweise belasteten
sie keine finanziellen Sorgen. Die entsprechenden
Massnahmen der Invalidenversicherung (Pflegebeitrag
usw.) waren langst eingerichtet, und die Beziehung zu
allen Beteiligten (Schule, Therapiestationen) war gut.
Hier bestand kein Handlungsbedarf. Wir besprachen
maogliche Notfallszenarien. Wichtig war fur die Mutter
vor allem, dass ihr Mann, der haufig geschaftlich im
Ausland weilt, verfligbar sein wirde.

Wir trafen uns im Dezember im Spital wieder.
Manchmal auch nachts, als vermeintlich das Sterben
einsetzte. Die erste Zeit konnten sich die Eltern nicht
vorstellen, ihre Tochter in dieser Ungewissheit nach
Hause zu nehmen. Spater wurde dieser Wunsch gross
und dank der rasch reagierenden Kinderspitex auch
erfullbar. Die Eltern begleiteten ihre Tochter mit Liebe
und Hingabe bis zum Schluss.
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Zusammenfassende Gedanken

Eltern und Behandlungsteam kannten sich seit vielen
Jahren. Einerseits bestand ein Vertrauensverhaltnis,
andererseits war es anspruchsvoll, in der intensiven
Zeit der Entscheidungsfindung konflikthafte Momente
auszuhalten und den Bediirfnissen der Angehdérigen
gerecht zu werden. Wenn der Entscheid zur palliativen
Begleitung gefallt ist, bedeutet dies nicht Reduktion
der Dienstleistung des Behandlungsteams — sondern
im Gegenteil bewusste und kontinuierliche Betreu-
ung der Patientin und ihrer Familie. Trotzdem passiert
dieser Reflex immer wieder, teils auch aus ganz prak-
tischen Griinden wie seltenere Kontrollen im Spital
oder in der Annahme, es sei «alles gesagt». Laufendes
Kommentieren der aktuellen medizinischen Situation,
Beschreiben der Phanomene, die zum Sterbeprozess
gehdren, ist immer wieder nétig. Regelmassige Besu-
che aller Bezugspersonen im Patientenzimmer (auch
am Wochenende), Mut und Offenheit im Kontakt mit
der Patientin und deren Familie sowie Solidaritat im
Team helfen uns «Professionellen», Kinder und Eltern
in der fUr sie schwierigsten Zeit ihres Lebens nicht
alleine zu lassen.

Korrespondenz:

PD Dr. med. Thomas J. Neuhaus

Leiter Nephrologie und Medizinische Poliklinik
Universitats-Kinderklinik Zrich
Steinwiesstrasse 75

CH-8032 Zdirich
thomas.neuhaus@kispi.unizh.ch
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Soins palliatifs pour une adolescente
de 17 ans

(Résumé)

Le point de vue médical

La patiente dont il est question ici souffrait d'une ma-
ladie congénitale s"accompagnant principalement de
troubles du développement neurologique et intellec-
tuel, ainsi que d'une insuffisance rénale progressive.
Elle vivait a domicile et fréquentait une classe spéciale
dans laquelle elle était parfaitement intégrée et ou on
s'occupait d'elle avec beaucoup d’attention. A I'age
de dix-sept ans, des examens sanguins révélérent une
nette diminution de la fonction rénale et une at-
teinte sévere de la croissance physique en lien avec la
maladie neurologique et néphrologique de base. Ces
résultats conduisirent a s'interroger sur la nécessité et
la pertinence d’un traitement rénal de substitution,
C'est-a-dire une dialyse suivie d'une transplantation
rénale. Pour des raisons d’ordre avant tout médical, en
lien avec la possibilité pratique d'effectuer un traite-
ment de dialyse, il fut finalement décidé de renoncer a
introduire un traitement de substitution.

Le point de vue infirmier a I'hopital

Et nous nous sommes tout a coup trouvés face a
I'instant prévu et pourtant imprévu ou la patiente
allait moins bien. Jamais je n'avais réalisé avec une
telle acuité a quel point il est plus facile de dire oui

a tous les traitements possibles, et a quel point il est
plus difficile de reconnaitre et d'accepter les limites de
la médecine.

Cela faisait quelques jours que la patiente mangeait
trés peu, était trés agitée et pleurait souvent. Ses
parents étaient angoissés, attristés, et vivaient dans
I'incertitude. Il me semblait qu’ils me demandaient
«Est-ce qu’on en est déja la?» et je n'avais pas de
réponse a leur apporter.

Au bout de trois semaines, a Noél, ils déciderent
d’emmener leur fille a la maison. Nous étions restés en
contact surtout téléphonique avec eux, les soutenions
du mieux que nous pouvions, et ils savaient qu’ils pou-
vaient en tout temps revenir avec leur fille a I'hopital.

Le point de vue infirmier a domicile
Peu avant Noél, I'assistante sociale de I'hopital deman-
da a I'équipe de soins pédiatriques a domicile s'il nous
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était possible d'assurer les soins médicaux nécessaires
a une jeune fille de dix-sept ans gravement malade.

Cela nous laissait un temps de préparation tres
court et c'est grace a un bon travail d'équipe que les
soins a domicile prirent le relais le 24 décembre.

Dans une situation nécessitant des mesures médi-
cales parfois compliquées et absorbantes a la maison,
la sortie d’hopital représente pour les parents et les
fréres et sceurs un événement toujours angoissant et
qui implique une grande prise de responsabilités. En
dépit de ces circonstances difficiles, toute la famille
passa de bonnes fétes. La patiente s’épanouit dans le
cadre familial et prit une part active a la vie familiale;
elle recommenca a rire et profita pleinement de cha-
gue visite.

Cette période favorable prit fin mi-janvier, lorsque le
service de piquet recut un téléphone de la mere disant
gue sa fille n’allait pas bien du tout ce jour-la. Nous
avons alors mis a disposition de la famille des collabo-
ratrices chargées de les soutenir en cas de besoin et
informé I'équipe médicale hospitaliére de I'évolution.
L'état de santé de la patiente resta instable.

Le «dernier» matin, notre intervention fut paisi-
ble. La patiente savait que ses parents étaient la et
veillaient sur elle et se sentait sereine et en sécurité.
Les parents sentaient que leur enfant était en train de
s'en aller. A midi, la mére nous appela pour dire que
leur fille était morte. Un membre de I'équipe vint a la
maison pour soutenir et accompagner les parents au
moment de prendre congé.

Le point de vue de I'accompagnante spirituelle
Ce sont les parents, qui me connaissaient des séjours
précédents a I'hopital, qui ont souhaité mon interven-
tion aupres de leur fille en tant qu’auméniére. Pour
des raisons d’organisation, il fallait assurer une veille
pour la premiére nuit, et c’'est moi qui suis venue.

Dans la période qui suivit, la patiente et ses parents
s'acclimatérent a la nouvelle situation et se disaient
satisfaits de la prise en charge attentionnée. J'avais un
contact direct tous les jours avec la famille. L'ouverture
était réciproque, et je pouvais jouer pour eux mon rble
de médiatrice; il suffisait parfois uniqguement d'étre
présente sans rien dire.

Lorsque la patiente retourna a la maison peu avant
Noél, je continuai a avoir des contacts plusieurs fois
par semaine. Elle mourut paisiblement et sa mere me
dit qu’elle avait eu I'air reposé, comme un ange.

Le point de vue de I'assistante sociale
En tant qu’assistante sociale formée aux soins pallia-
tifs, je me souviens exactement d’une conversation
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gue nous avons eue a la maison avec la famille au
sujet de beaucoup de questions en lien avec la mort et
le fait de dire au revoir; mais aussi de la relation avec
I'hopital et des sentiments changeants: les décisions
difficiles et conflictuelles, la tristesse, la peur d'étre
abandonnés. Les parents avaient souhaité que la
patiente (qui était incapable de s'exprimer verbale-
ment) et son frére assistent aux entretiens. La force

du lien entre les parents et leurs enfants et le fait de
savoir que la jeune fille percevait tout avec une grande
finesse m’ont beaucoup touchée et nous ont aidés a
aborder des sujets importants. Les parents formaient
une équipe solide et compétente et avaient un bon
réseau familial et social. lls ont accompagné leur fille
avec amour et dévouement jusqu’a la fin.

Articoli originali

Nous nous sommes retrouvés en décembre a I’'hopi-
tal, parfois méme la nuit, lorsqu’on avait I'impression
que la mort était proche. Au début, il leur paraissait
impossible de reprendre leur fille a la maison dans des
conditions aussi incertaines. Dans un deuxiéme temps,
ils en manifesterent clairement le souhait et c’est la
vitesse de réaction de I'équipe a domicile qui rendit le
retour possible.

Conclusion

Lorsqu’on décide d'entrer dans une phase d'accom-
pagnement, cela n'a pas pour corollaire un moindre
investissement de I'équipe: cela signifie bien au con-
traire que tous les intervenants renforcent leur soutien
au patient et a sa famille aussi bien en temps qu’en
intensité.

PD Dr. Thomas J. Neuhaus, Béatrice Schnarwyler, Kathi Fleisch, Theres Arn,
Barbara Bucher, Dr. Eva Bergstrésser
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Punto di vista del medico

La paziente era affetta da una malattia ereditaria. In
primo piano stavano da un lato la limitazione dello
sviluppo neurologico e mentale, dallaltro I'insuffi-
cienza renale progressiva. La paziente era a domicilio,
molto bene inserita ed accudita in una scuola speciale.
All'eta di 17 anni, i tests ematologici hanno rivelato

lo scadimento molto evidente della funzione renale
mentre lo sviluppo corporeo era fortemente limitato

in conseguenza della malattia di base neurologica e
renale. Questi motivi ci hanno costretto a porre il que-
sito fondamentale se si potesse e dovesse ricorrere alla
procedura nefrologica sostitutiva (dialisi e successivo
trapianto renale). Alla fine, per preponderanti motivi
medici (attuabilita pratica della dialisi), si dovette deci-
dere di rinunciare ad un trattamento renale sostitutivo.

Punto di vista del personale curante
Improvvisamente giunse il momento, atteso eppure

inaspettato, del peggioramento della paziente. Mai
prima di allora mi ero resa effettivamente conto di
come sia facile dire di «si» all'impiego di tutte le possi-
bili terapie e di come sia molto piu difficile riconoscere
ed accettare i limiti della medicina.

La ragazza aveva mangiato molto poco da un paio
di giorni, era molto inquieta e spesso piangeva. Molto
grandi erano la paura, la tristezza e I'insicurezza dei
genitori. Mi sembrava chiedessero se «era proprio
questo il momento». Non avevo risposte.

Dopo tre settimane, era il periodo natalizio, i geni-
tori decisero di riprendersi la figlia a casa. Abbiamo
avuto con la famiglia soprattutto contatti telefonici
e abbiamo cercato di sostenerla, anche offrendoci di
ricoverare in ospedale la figlia in qualsiasi momento.

Punto di vista del personale curante dello Spitex
Poco prima di Natale, I'operatrice sociale del Kinder-
spital responsabile presso il Kispex chiese se ci fosse
stato possibile assumere le cure domiciliari necessarie
dal profilo medico di una ragazza diciassettenne gra-
vemente malata.

| tempi di preparazione erano molto brevi e quindi
era necessario un buon lavoro di team per fare si che
la dimissione dal Kinderspital avvenisse il 24 dicembre.
Se a domicilio sono necessarie misure mediche in par-
te complesse ed impegnative, la dimissione dall’ospe-
dale comporta I'assunzione di grandi responsabilita e
sempre anche timori da parte dei genitori e di fratelli



Cure palliative in una paziente diciassettenne

palliative-ch Nr. 2/2004

=y
-]

e sorelle. Malgrado le circostanze difficili, la famiglia
poté godere delle festivita. In famiglia, la ragazza
rifiorl partecipando attivamente alla vita familiare. Era
in grado di ridere e di rallegrarsi di ogni visita. Questa
buona fase durd fino alla meta di gennaio.

Al telefono abbiamo appreso dalla madre che la
figlia aveva avuto una cattiva giornata. Si mobilitaro-
no collaboratrici che potessero, a richiesta, aiutare la
famiglia e si informo il team medico del Kinderspital
della situazione in atto. Lo stato di salute della ragazza
era instabile.

L'impegno dell” «ultimo» mattino si svolse con
calma. La ragazza risentiva della protezione e della
prossimita dei genitori, cid che le dava tranquillita e
sicurezza. | genitori avevano la sensazione che la figlia
stava morendo. Attorno al mezzogiorno una chiamata
telefonica della madre ci comunico tristemente che era
morta. Una collaboratrice del Kispex raggiunse la fami-
glia per assistere i genitori al momento del commiato.

Punto di vista dell’assistente spirituale
| genitori, che mi conoscevano da precedenti ricoveri
in ospedale, desideravano il mio accompagnamento
quale assistente spirituale. Per ragioni organizzative si
doveva garantire una presenza costante nella prima
notte. Ne ho assunto il compito.

Nel periodo successivo, la malata e i genitori si
adattarono in modo soddisfacente e mi espressero
la loro soddisfazione per I'assistenza amorevole. lo
stessa, ogni giorno, prendevo contatto con la famiglia.
Sussisteva una franchezza reciproca. Potevo assisterli
in maniera conciliante. Talvolta era sufficiente la mia
silenziosa presenza. Anche quando la paziente fu
rinviata a domicilio poco prima di Natale, prendevo
contatto con loro ogni due giorni. La ragazza mori
quietamente. Dormiva come un angelo, mi disse la
madre.

Articoli originali

Punto di vista dell’assistente sociale

Quale assistente sociale, con attivita centrata sulle cure
palliative, ricordo bene una conversazione al domici-
lio della famiglia, quando si trattava di rispondere a
quesiti riguardanti il commiato e la morte, ma anche
il rapporto con il Kinderspital e le sensazioni mutevoli:
divergenze sulle scelte, tristezza e impressione di esse-
re lasciati soli. La paziente, che non poteva esprimersi
a parole, ed il fratello erano presenti al colloquio per
desiderio dei genitori. Il profondo legame fra genitori
e figli e la percezione estremamente sensibile della
ragazza mi toccarono profondamente e ci aiutarono
ad affrontare importanti temi. | genitori erano una
coppia affiatata, molto competente e disponevano di
una buona rete familiare e sociale. Essi hanno accom-
pagnato la figlia fino all’ultimo con amore e dedizione.
Ci siamo ritrovati in dicembre all’'ospedale. Talvolta
anche di notte, quando si pensava vicina la morte.
Dapprima i genitori non potevano figurarsi di ripren-
dere, in questa situazione di incertezza, la figlia a casa.
Poi il desiderio & cresciuto e la cosa é diventata possi-
bile grazie alla pronta disponibilita del Kinderspitex.

Considerazioni conclusive

La decisione di un accompagnamento palliativo non
significa riduzione delle prestazioni del team curante
ma, al contrario, assistenza consapevole e continuativa
della paziente e della sua famiglia da parte di tutte le
figure professionali coinvolte.



Die Entwicklung des Todeskonzeptes bei Kindern

«Tot?», fragte der Frosch, «Was ist das?» Anlehnend an ein Bilderbuch

von M. Velthujis, das Kindern auf einflihlsame Weise das Todesbewusstsein

naher bringt, kdnnte man weiter fragen: Welche Erfahrungen bilden die

Voraussetzung, um als Kind ein Konzept vom Tod entwickeln zu kénnen?

Welche Vorstellungen und Fragen beschaftigen Kinder verschiedener Alters-

stufen? Ab wann realisieren Kinder, dass der Tod endguiltig ist?

Rosanna Abbruzzese, lic. phil.
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Das Wissen um die Bedeutung des Begriffes Tod
erwirbt das Kind im Verlauf seiner kognitiv-emotiona-
len Entwicklung. Dieses soll im Folgenden beschrieben
werden.

Die ersten Lebensjahre: Dasein — Nichtdasein;
belebt — unbelebt

Maurer (1961, 1966 in: Harder 1992) nimmt an, dass
im Sauglingsalter der stete Wechsel von Schlafen und
Wachsein bei uns Menschen die Grundlage bildet

fur das Erleben der beiden Gegensatze Dasein versus
Nichtexistenz. Diese Erfahrung gehort zu den Voraus-
setzungen, um spater die Dualitat von Leben und Tod
erfassen zu kénnen und wird beispielsweise im «Gu-
guus-dada-Spiel» lustvoll erkundet. Ebenso bedeu-
tungsvoll fir das spatere Begreifen des Gegensatzes
von Leben und Tod ist die Unterscheidung zwischen
Belebtem und Unbelebtem. Das Kleinkind beginnt
diese beiden Zustande zu erfahren und auseinander-
zuhalten, indem es merkt, dass bei der Kontaktauf-
nahme mit unbelebten Dingen das Gegenuber keine
Reaktionen zeigt. Unbelebt heisst also reaktionslos.

In den ersten 2 Lebensjahren besteht noch kein To-
desverstandnis im engeren Sinn, da dies ohne die dazu
notwendigen kognitiven Leistungen noch gar nicht
maglich ist. Jedoch wird auf der emotionalen Ebene
der Verlust einer wichtigen Bezugsperson bereits so
intensiv erlebt, dass angenommen werden muss, dass
der Trennungsschmerz fiir das Kleinkind eine qualitativ
ahnlich tiefgehende Erfahrung darstellt wie fur den
Erwachsenen die Konfrontation mit dem Tod.

3-5 Jahre: Fehlende Lebensattribute und
Reversibilitat

Im Kleinkindalter finden wichtige Autonomieschrit-
te statt: Das Kind erlernt den aufrechten Gang und

Fachartikel

entwickelt sein Sprach- und Denkvermogen. Der Ge-
brauch von Sprache erlaubt zunehmend eine genauere
Differenzierung zwischen Belebtem und Unbelebtem.
Auch in diesem Alter kann Totsein noch nicht in seiner
tatsachlichen Bedeutung erfasst, aber zunehmend mit
bisherigen Erfahrungen gleichgesetzt werden. Wichti-
ges Kriterium in dieser Phase, um etwas als tot zu erfas-
sen, ist das Fehlen bestimmter Lebensattribute, so etwa
die nicht vorhandene Bewegung, dementsprechend
wird der Tod oft mit dem Schlaf verglichen. Er wird aber
auch gleichgesetzt mit einer langen Reise (physische
Abwesenheit) oder mit der Vorstellung von Dunkelheit
(fehlende visuelle Wahrnehmung).

Die Endgultigkeit des Todes ist in diesem Alter noch
nicht erfassbar, sondern wird als reversibel betrachtet,
d.h. aus den Augen eines Kleinkindes betrachtet, kann
der Tod jederzeit wieder rlickgangig gemacht werden.
Zudem gilt der Tod in diesem Alter noch ausschliess-
lich als mogliches Ereignis, das anderen zustossen
kann, der eigene Tod wird emotional noch nicht in
Betracht gezogen. So wird gewohnlich ein hohes Alter
mit dem Tod in Verbindung gebracht. Grundsatzlich
gilt, dass Kinder im Vorschulalter in der Regel ein noch
unbefangenes Verhaltnis zum Tod haben.

Ab 5 Jahren: Zunehmendes Interesse, Neugier
und Traurigkeit, Angst

Im Zeitraum zwischen etwa 5 und 7 Jahren weiten
sich die Kenntnisse Uber mdgliche Todesursachen aus.
Neben dem hohen Alter werden nun auch Gewaltan-
wendung, Unfall und Krankheit mit dem Tod assozi-
iert. Der Tod selbst bleibt immer noch reversibel und
wird nur graduell vom Zustand des Lebens unterschie-
den, sozusagen als eine Art «Leben auf reduziertem
Niveau». Im kindlichen Spiel kénnen Bemerkungen
beobachtet werden wie: «Du bist jetzt nicht richtig,
sondern nur ein bisschen tot».

Die Begleiterscheinungen des Todes erwecken Inte-
resse und Neugier des Kindes: Begrabniszeremonien,
Sarg, Grab und Friedhof ziehen die kindliche Aufmerk-
samkeit auf sich und geben Anlass zu vielen eindrtick-
lichen Fragen und Bemerkungen. Bei Kindern etwa,
die in diesem Alter eine nahestehende Bezugsperson
verloren haben, kann die Bemerkung fallen, dass sie
auch sterben mochten. In diesem Alter kénnen solche
Aussagen als Ausdruck von Trennungsschmerz und als
Wunsch nach Nahe zur verstorbenen Person interpre-
tiert werden.

Gleichzeitig mit dem steigenden Interesse und
zunehmendem Realitatssinn rufen Todesvorstellungen
Gefuhlsreaktionen wie Traurigkeit und Angst hervor. Bei
einem tatsachlichen Verlust ist jetzt Trauer als Emotion
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beobachtbar, wird aber — im Gegensatz zu Erwachse-
nen — nicht durchgehend und lang anhaltend ausge-
driickt, sondern ausgesprochen sprunghaft. Dies ist auf
dem Hintergrund zu sehen, dass Vorschulkinder stark
auf den Moment bezogen leben — wie folgendes Bei-
spiel deutlich macht: Ein 5-jahriger Junge sitzt auf dem
Schoss seines Vaters und weint um seinen Grossvater,
der verstorben ist. Kurz darauf geht er nach draussen
mit seinem Freund Fussball spielen und lacht laut und
vergnlgt (aus: Reitmeier & Stubenhofer 1998).

Ab 7 Jahren: Irreversibilitdt und eigene
Sterblichkeit

Viele Kinder dieser Altersstufe begreifen den Tod als
etwas Endguiltiges. Es wird somit die Irreversibilitat des
Todes realisiert, was zu starker Sehnsucht nach einem
verstorbenen Menschen fihren kann. Ein Teil der
Schulkinder hat kognitiv die Tatsache anerkannt, dass
auch sie selbst einmal sterben werden, der andere

Teil jedoch sieht den Tod immer noch als Ereignis, das
ausserhalb einem selbst liegt.

Bei einem realen Verlusterlebnis in diesem Alter
kann eine sachgerechte Information tber die To-
desumstande sehr wichtig sein, da es den Kindern
immer noch schwerfallt, zu verstehen, warum ein
Mensch wirklich gestorben ist. Unklare oder mangeln-
de Informationen kdnnen zu Phantasien fihren, wel-
che Missverstandnisse und Schuldgefthle hervorrufen,
wie folgendes Beispiel zeigt: Ein 7-jghriger Junge war
als einziger in der Familie an Grippe erkrankt. Kaum
war er wieder gesund, starb sein Grossvater. Der
Junge hatte gehort, wie ansteckend die Grippe sei
und glaubte, dass Grossvater daran gestorben war. Er
fuhlte sich schuldig. Niemand hatte ihm genau erklart,
woran sein Grossvater gestorben war (aus: Reitmeier
& Stubenhofer 1998).

Ab 9 Jahren: Universalitat und Inevitabilitat
Kinder Uber 9 Jahre akzeptieren die Universalitat des
Todes, d.h. sie verstehen diesen als Naturphdnomen,
der bei allen Menschen das Leben beendet und sie
realisieren, dass dies auch unausweichlich fir sie selbst
glltig ist. Das Kind kann sich mit der Frage beschafti-
gen, was nach dem Tod eintritt.

In diesem Alter beginnt das Kind den Tod auch
als unentrinnbaren biologischen Prozess innerhalb
des Menschen anzusehen und entwickelt somit ein
Verstandnis fur die sogenannte Inevitabilitat. Das Kind
verflgt Uber eine logische und biologisch korrekte
Auffassung des Todes. Der Tod tritt ein, wenn alle
lebenswichtigen korperlichen Funktionen wie Atmung
und Pulsschlag ausbleiben.

Fachartikel

Ab 11 Jahren: Verwesung des Korpers und Un-
sterblichkeit der Seele

Jugendliche werden fahig, bestimmte Sachverhalte
und Ablaufe unabhangig von einer konkreten Situa-
tion auf der Vorstellungsebene zu imaginieren. Dies
erdffnet in dieser Altersstufe neu die Moglichkeit des
abstrakten Denkens. Die kognitiven Vorstellungen
Uber den Tod unterscheiden sich kaum noch von de-
nen Erwachsener. Kenntnisse Uber den Zerfall, der Ver-
wesung des Korpers nach dem Tod sind vorhanden.
Todesursachen werden differenziert wahrgenommen.

Gedanken Uber eine mogliche Weiterexistenz nach
dem Tod tauchen auf. Jugendliche beginnen, die in
der Erwachsenengesellschaft Gblichen Todesvorstel-
lungen einer Kultur zu Gbernehmen und werden zum
Teil von religiosen Modellen beeinflusst. In christlich
gepragten Kulturen beispielsweise kann die Vorstel-
lung vom Weiterleben der Seele nach dem Tod in
Erscheinung treten.

Bei Jugendlichen sind Gefiihle der Trauer und Angst
in Zusammenhang mit einem tatsachlich erlebten Ver-
lust einer nahestehenden Person stark ausgepragt. Der
Tod kann eine massive Bedrohung darstellen, aber auch
tiefe Faszination ausl®sen. In diesem Alter kénnen dus-
serst differenzierte Gedanken entstehen und tiefgrindi-
ge Diskussionen mit Jugendlichen stattfinden.
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C'est au cours de son développement sur les plans
cognitif et émotionnel que I'enfant acquiert la cons-
cience de la signification du concept “mort”.

Les premiéres années de vie: présence-absence;
vivant-inanimé
Selon Maurer (1961, 1966 in: Harder 1992), c’est
I'alternance constante entre I'état de sommeil et celui
de veille qui fonde I'expérience chez les nourrissons
des deux concepts opposés de I'existence et de la
non-existence. La distinction entre ce qui est vivant et
ce qui est inanimé est tout aussi fondamentale.
Durant les vingt-quatre premiers mois de vie, il n'y
a pas de compréhension de ce qu’est la mort au sens
étroit du terme. Cependant, sur le plan émotionnel,
la perte d'une personne de référence importante
représente pour le petit enfant une expérience dont
le caractére bouleversant est qualitativement aussi
marqué gue celui de la confrontation a la mort pour
un adulte.

Trois a cinq ans: le manque des attributs de la vie
et la réversibilité

A cet age non plus, I'état de mort ne peut pas étre
appréhendé dans sa signification effective. Le carac-
tere définitif de la mort n'est pas encore compris, et
la mort est considérée comme réversible. De plus, la
mort apparalt aux yeux de I'enfant comme un événe-
ment qui ne peut arriver qu’aux autres.

Dés cing ans: recrudescence de l'intérét, peur,
curiosité et tristesse

Entre cing et sept ans environ, I'enfant élargit ses
connaissances sur les différentes causes possibles de
mort. A la notion d'avancement en &ge s'ajoutent la
violence physique, les accidents et la maladie. La mort
elle-méme est toujours considérée comme réversible
et ce n'est que graduellement que I'enfant apprend a
la distinguer de I'état de vie. L'enfant manifeste intérét
et curiosité pour les rituels qui entourent la mort:
I'enterrement, le cercueil, la tombe et le cimetiére
attirent son attention et lui inspirent un grand nombre
de questions et de commentaires.

Articles originaux

Si I'enfant est confronté a un déces réel, il manifeste
un chagrin observable sous forme d'émotion mais qui,
contrairement a ce qui se passe chez un adulte, n'est
exprimé ni en permanence ni sur une longue durée,
mais de maniere extrémement changeante.

Dés sept ans: irréversibilité et conscience de sa
propre mortalité
A cet age, la plupart des enfants envisagent la mort
comme un événement définitif. Ils réalisent donc son
caractére irréversible, ce qui fait qu'ils peuvent éprou-
ver de profonds regrets de I'absence d'une personne
décédée. Une partie des enfants d'age scolaire ont
développé la conscience du fait qu’eux-mémes mour-
ront un jour.

Si I'enfant est confronté dans la réalité a un déceés,
il peut étre trés important de lui donner des informa-
tions concretes sur les circonstances de la mort, car
des informations floues ou une absence d'information
peuvent susciter chez lui des fantasmes entrainant des
malentendus et des sentiments de culpabilité.

Dés neuf ans: caractére universel et inévitable de
la mort

Les enfants de plus de neuf ans acceptent le caractére
universel de la mort, ce qui signifie qu’ils comprennent
qu’il s'agit d'un phénomene naturel par lequel se ter-
mine la vie de tous les étres humains; ils réalisent qu’ils
sont eux-mémes soumis a cette loi inexorable. L'enfant
peut se préoccuper de la question de savoir ce qui vient
aprés la mort. La mort elle-méme correspond a I'arrét
de toutes les fonctions corporelles vitales comme la
respiration et le pouls.

Dés onze ans: dégradation du corps et
immortalité de I'ame

A cet age, les représentations cognitives de la mort
sont tout a fait comparables a celles d'un adulte.

L'enfant développe une réflexion sur la possibilité
d’une existence au-dela de la mort. Les adolescents
commencent a adopter les représentations de la mort
qui prévalent chez les adultes de leur société et sont
en partie influencés par des modeéles religieux.

A I'adolescence, le décés réel d’une personne
proche est associé a de forts sentiments de peur et
de tristesse. Dés cet age, il est possible de parler de
maniére approfondie et différenciée de la mort et des
pensées qui lui sont liées.
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L'evoluzione del concetto di morte nel
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(Riassunto)

Il bambino acquisisce la conoscenza del significato del
concetto di morte nel corso dello sviluppo cognitivo-
emozionale.

| primi anni di vita: esistenza - inesistenza;
animato - inanimato

Maurer (1961, 1966 in: Harder 1992) sostiene che la
continua alternanza di sonno e veglia nella primissima
infanzia sia il presupposto della conoscenza dei signi-
ficati contrastanti di esistenza e inesistenza nell’'uomo.
Altrettanto significativa ¢ la distinzione fra animato e
inanimato.

Nei primi 2 anni non sussiste ancora la cognizione
del concetto di morte nel senso stretto del termine.
Peraltro, sul piano emozionale, la perdita di una
importante figura di riferimento rappresenta nel bam-
bino piccolo una esperienza qualitativamente altret-
tanto profonda di quella del confronto con la morte
nell’adulto.

3-5 anni: mancanza di attributi della vita e
reversibilita

Anche in questa eta il concetto di morte non puo
essere ancora compreso nel suo pieno significato. Non
si comprende la definitivita della morte, che & conside-
rata reversibile. Inoltre, la morte & un avvenimento che
puo riguardare solo gli altri.

A partire da 5 anni: crescente interesse, curiosita
e tristezza, timore
Nel periodo frai 5 e i 7 anni, si ampliano le conoscen-
ze sulle possibili cause di morte. Alla morte si associa-
no, insieme con |'eta avanzata, anche la violenza, I'in-
cidente e la malattia. La morte stessa rimane sempre
ancora reversibile e viene distinta solo gradualmente
dalla condizione di vita.

| fenomeni concomitanti alla morte risvegliano
I'interesse e la curiosita del bambino: cerimonia della
sepoltura, bara, tomba e cimitero attirano la curio-
sita infantile e sono I'occasione di molte e notevoli
domande ed osservazioni.

In caso di una perdita effettiva si pud ora rilevare
che il lutto e vissuto come una emozione, ma, in con-
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trasto con I'adulto, non espressa in modo continuativo
bensi saltuario.

A partire da 7 anni: irreversibilita e mortalita
propria

Molti bambini percepiscono, in questa eta, la morte
come un fatto definitivo. Si comprende l'irreversibilita
della morte, che pud generare una profonda nostalgia
della persona scomparsa. Una parte dei bambini in eta
scolare ha riconosciuto cognitivamente il fatto che essi
stessi un giorno potrebbero morire. In questa eta, nel
caso di una perdita reale pud essere molto importante
una adeguata informazione sulle circostanze della
morte. Informazioni poco chiare o carenti possono
ingenerare fantasie che danno vita a equivoci e sensi
di colpa.

A partire da 9 anni: universalita e inevitabilita

I bambini sopra i 9 anni accettano I'universalita della
morte, la comprendono cioé come un fenomeno natu-
rale che chiude la vita di ogni uomo e realizzano che
Cio vale inevitabilmente anche per sé stessi. Il bambino
pud anche chiedersi cosa accade dopo la morte. La
morte sopravviene quando cessano tutte le funzioni
vitali quali la respirazione e il battito del polso.

A partire da 11 anni: decomposizione del corpo e
immortalita dell’anima

Le rappresentazioni cognitive della morte non si distin-
guono quasi pit da quelle dell’adulto.

Affiorano pensieri su una possibile continuazione
dell’esistenza dopo la morte. Gli adolescenti comincia-
no ad accettare le rappresentazioni della morte usuali
nelle culture della societa degli adulti e sono in parte
influenzati da modelli religiosi.

Nell’adolescente, i sensi del lutto e del timore sono
molto legati all’esperienza vissuta nella perdita effet-
tiva di una persona cara. In questa eta si possono rile-
vare pensieri molto differenziati e verificare discussioni
approfondite con gli adolescenti.
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400 Forschungs- und 200 Entwicklungsprojekte fiir neue
Therapien:

Pfizers starke Forschung

Mit dem gréssten Forschungsbudget der Branche setzt das
Pharmaunternehmen Pfizer neue Standards in der Entwick-
lung von Medikamenten. In der Schweiz stellt Pfizer heute
ber 120 Medikamente zur Verfligung und leistet damit
einen wesentlichen Beitrag an die Gesundheitsversorgung.

«Global Research and Development»

Dahinter verbirgt sich mehr als ein Schlagwort. Bei Pfizer ist
die Forschung und Entwicklung ein eigener Geschaftszweig
mit mehr als 12'000 hochqualifizierten Forschern in tber

20 Landern rund um den Globus. Fiir das laufende Jahr hat
Pfizer ein Forschungsbudget von 7,9 Milliarden US Dollar
eingeplant. Das sind mehr als 150 Millionen Dollar wéchent-
lich - ein Betrag, der in der pharmazeutischen Industrie
einmalig ist.

Innovative Medikamente...

Die intensive Teamarbeit in den eigenen Forschungszentren
und -satelliten sowie die enge Kooperation mit rund 250
Partnern aus Industrie, Universitdt und Biotechnologie
tragen massgeblich zur erfolgreichen Arbeit bei. Das ganze
Forschungsfeld umfasst mehr als 18 Therapiegebiete und
Uber 400 Forschungsprojekte.

...in allen bedeutenden Therapiegebieten.

Die Forschungsschwerpunkte liegen bei Praparaten zur
Therapie von bisher schwer behandelbaren Erkrankungen wie
zum Beispiel Krebs, Osteoporose, Schlaganfall oder Erkran-
kungen des Zentralen Nervensystems. Aber auch sogenannte
Volkskrankheiten wie Diabetes, Rheuma, erektile Dysfunktion,
Infektionen durch Bakterien und Pilze oder Herz-Kreislauf-
Erkrankungen sind wichtige Schwerpunkte der Forschung
von Pfizer.

Fortgeschrittene klinische Studien

Dank nachhaltiger Entwicklung und langfristiger Planung
kann Pfizer eine volle Pipeline vorweisen. Uber 200 Entwick-
lungsprojekte mit mehr als 100 neuen Molekilen werden
von Pfizer vorangetrieben. Fortgeschrittene klinische Studien
sind fir folgende Medikamente im Gang: Sortis-Torcetrapib-
Kombination zur Senkung des LDL-Cholesterins und zu einer
signifikanten Erhéhung des HDL-Cholesterins; Exubera, eine
inhalierbare Form von Insulin bei Diabetes des Typ 1 und
Typ 2; Vareniclin fur die Raucherentwdhnung; Lasofoxifen
gegen Osteoporose und andere Indikationen; Indiplon gegen
Schlaflosigkeit; Macugen gegen Makuladegeneration und
Makuladdeme; Roflumilast gegen COPD und Asthma; Capra-
virin gegen HIV/AIDS; CDP-870 gegen rheumatoide Arthritis;
eine Zithromax/Chloroquin-Kombination gegen Malaria und
Sumanirol gegen Parkinson-Erkrankung.

WERBUNG

Gesund dlter werden

Mit «Healthy Ageing» setzt Pfizer weltweit ein Programm
in Gang, das eine konsequente Gesundheitsférderung im
Alter zum Ziel hat. Eine erste Studie, die im Rahmen dieses
Projekts realisiert wurde, kam zum Ergebnis, dass viele altere
Patienten nicht angemessen behandelt werden, obwohl
wirksame Medikamente vorhanden und verfligbar waren.
Generell soll, so die Studie, in Europa eine mangelhafte
Versorgung mit Medikamenten herrschen. So erhalten zum
Beispiel in der Schweiz 71 Prozent der Patienten mit zu
hohen Cholesterinwerten keine zeitgemdsse Behandlung.

Pfizer in der Schweiz

Pfizer ist seit 1959 in der Schweiz. Die Tochtergesellschaft
des international tatigen Pharmakonzerns unter der Leitung
von David Forrest ist fir den Verkauf und Vertrieb der Pfizer-
Produkte in der Schweiz verantwortlich. Heute beschaftigt
Pfizer hierzulande rund 300 Mitarbeiter und leistet mit

tber 120 Medikamenten einen wesentlichen Beitrag an

die Gesundheitsversorgung des Landes. Die Blockbuster
Medikamente von Pfizer sind auch in der Schweiz umsatz-
stark: Sortis (Cholesterinsenker), das weltweit am meisten
verschriebene Medikament, Norvasc (Bluthochdruck), Celeb-
rex (Rheuma), Viagra (erektile Dysfunktion), Diflucan und Zi-
thromax (beide Infektionskrankheiten), Zoloft und Neurontin
(oeide Erkrankung des Zentralen Nervensystems).

Stiftung Pfizer Forschungs-Preis

Die Stiftung Pfizer Forschungs-Preis wurde vor liber zehn
Jahren gegriindet. Sie ist Ausdruck des Engagements von
Pfizer in der pharmazeutischen Forschung und trdgt mass-
geblich zum Erhalt des Forschungsstandorts Schweiz bei.

In enger Zusammenarbeit mit einer unabhangigen wissen-
schaftlichen Kommission verteilt die Stiftung jedes Jahr die
Preissumme von CHF 500'000.- flr herausragende Arbeiten
der Grundlagen- sowie der klinischen Forschung.
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Wenn das Leben mit dem Tod beginnt

In der Schweiz kommt nach offizieller Statistik jeden Tag ein Kind tot zur
Welt; etwa ebenso viele Neugeborene sterben in ihrem ersten Lebensmo-
nat. AuBerdem endet nach Schatzung von Fachleuten jede vierte Schwan-
gerschaft vor der 24. Schwangerschaftswoche durch Fehlgeburt. Der
Umgang mit einer solchen Situation ist fur die betroffenen Eltern und fur
die involvierten Fachpersonen aus Geburtshilfe, Neonatologie, Seelsorge

usw. auBerordentlich schwierig.

Franziska Maurer

Wenn das Leben mit dem Tod beginnt

«leben

werden

wachsen... im Bauch

bereit zu leben, zukunftsvoll
hoffnungsvoll erwartet.

sterben.

plotzlich!

mitten aus dem kommen heraus
gehen.

F. Maurer

begruBen... so kurz nur!
Abschied
far immer.

Schmerz bleibt

so viel, so groB, so grenzenlos.
Erinnerungen

wenig nur, kostbar.

Trauer

klagen, weinen, hadern.
wandeln

leben...»

(F. Maurer, 2002)

Kinder werden geboren, von ihren Eltern erwartet,
freudig begruBt, durch das Leben begleitet.

Menschen sterben nach gelebtem Leben, verab-
schiedet und betrauert von ihren Angehdrigen.

Stirbt ein Kind wahrend der Schwangerschaft, um
die Geburt herum oder in der ersten Zeit danach,
fallen Begrissung und Abschied sehr nahe zusammen.
Das Kind wurde erwartet, die Eltern haben ihm einen
Platz geschaffen in ihrem Leben, in ihren Herzen. Sie
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hatten Plane, Hoffnungen, Erwartungen, Vorfreude,
was sie mit dem Kind alles erleben wirden, was sie
ihm zeigen wollten, wie sie es durchs Leben begleiten
wollten. Nun missen sie es in den Tod begleiten, blei-
ben alleine zurtick. Alle Plane und Winsche, die «gute
Hoffnung», verlieren sich im Nichts.

Dass Kinder vor ihren Eltern sterben, erscheint uns
in unserem Verstandnis von nattrlichem Lebenslauf
falsch, verkehrt. Es sind die Kinder, die ihre alten Eltern
begraben. Stirbt ein Kind, kommen Empfindungen
zum Vorschein wie: «Das ist nicht gerecht! Das Kind
hatte ja noch gar keine Chance. Warum muss ein Kind
sterben, bevor es (iberhaupt richtig gelebt hat?» Sinn-
fragen, Lebensfragen, hadern, suchen, zweifeln. Keine
Antworten finden, oft auch keinen Trost, stattdessen
Schmerz und Wut, es nicht wahrhaben wollen.

«Ein solcher Tod scheint nicht in die Ordnung der
Welt hineinzupassen: Wir erwarten, dass Kinder ihre
Eltern tberleben. Mit unseren Kindern sterben auch
unsere Trdume, Hoffnungen und Vorstellungen fiir
unser weiteres Leben.» (Lothrop, 2002,).

Was jetzt? Wie kann so ein Schmerz Gberhaupt
ausgehalten werden? Was muss getan werden? Wer
kann helfen, begleiten, unterstitzen?

Gestaltung von BegriiBung und Abschied

An der Geschichte von Familie A. wird sichtbar, mit
welchen Fragen, Gefuhlen, Entscheidungen und Situa-
tionen betroffene Eltern und involvierte Fachpersonen
konfrontiert werden kénnen.

Frau A. ist mit ihrem zweiten Kind schwanger. Zwei
Wochen vor dem errechneten Geburtstermin spirt
sie wadhrend einem ganzen Tag keine Bewegungen
ihres Kindes. Beunruhigt dariber meldet sie sich bei
der Hebamme im Spital, welche sie auffordert, zu
einer Kontrolle zu kommen. Die Hebamme kann keine
Herzténe des Kindes héren. Die Arztin wird beigezo-
gen, sie stellt bei der Ultraschalluntersuchung den Tod
des Kindes fest. Sprachlos. Machtlos. Bodenlos. Die
Eltern glauben nicht, was ihnen da mitgeteilt wird. Die
Arztin und die Hebamme sind still, mit erschiittert, mit
betroffen. «Das kann nicht sein! Es war immer alles
gut. Ich lebte so gesund!...» Die Mutter weint. Dann
reagiert sie plotzlich: «Dann machen Sie jetzt sofort
einen Kaiserschnitt. Dann ist alles vorbei!”

Dies ist eine Reaktion, die sich nicht selten zeigt. Da-
hinter verborgen ist der Wunsch, alles ungeschehen zu
machen. Nun brauchen Eltern die Unterstitzung von
Fachpersonen, damit sie im Kontakt bleiben mit ihrem
Kind, das tote Kind weiterhin als ihr Kind erleben und
auch die bisherige Zeit mit dem Kind wahrend der
Schwangerschaft nicht als ungeschehen abtun.
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Haltung und Sprache von uns Fachpersonen haben
eine enorme Wirkung. Wenn wir die schwangere
Frau und ihren Partner weiterhin als Eltern behandeln,
wenn wir von ihrem Kind reden, von den Geschwis-
tern auch, dann hilft das Eltern, die Realitat mit allen
Aspekten zu erfassen. Bald beginnen sie dann, Fragen
zu stellen, was jetzt zu geschehen habe, was man jetzt
tun misse. Auch da herrscht oft die Vorstellung, dass
alles sehr schnell gehen musse. In den allermeisten
Fallen gibt es keinen Grund zur Eile. Eltern brauchen
Informationen Uber die Einleitung der Geburt, die
Geburt selber, die Zeit danach. Oft entscheiden sich
Eltern dann, noch einmal nach Hause zu gehen, Zeit
zu haben zusammen, auch Kontakt aufzunehmen mit
Angehorigen. Dies ist ein unterstitzender Schritt, da
sie durch ihr gewohntes Umfeld eher den Kontakt zur
Realitdt behalten kénnen. Auch kommt es weniger zu
einer Isolation, sie haben sofort Menschen, die von
ihrem Schicksal wissen und daran teilhaben.

Frau und Herr A. kommen am néchsten Mittag
wieder ins Spital. Inzwischen haben sie ihren Eltern
und ndchsten Freunden mitgeteilt, dass ihr zweites
Kind tot ist. lhre &ltere Tochter Anna (4).) weil3 es
auch, sie ist bei den Grosseltern. Frau A. ist bereit
zur Geburtseinleitung. Sie bekommt Wehenmittel.

Es dauert lange, bis die ersten Wehen einsetzen. In
der Zeit des Wartens schreiben die Eltern gemeinsam
einen Brief an ihr totes Kind. Sie schreiben, wie sehr
sie sich gefreut haben. Was sie alles mit ihm hatten
machen wollen. Was sie ihm vom Leben hétten zeigen
wollen. Sie weinen, kommen manchmal ins Erzéhlen
und schwérmen und ldcheln... um dann gleich wieder
zu weinen und zu klagen.

Rebecca kommt am nédchsten Morgen zur Welt. Es
ist sehr still bei ihrer Ankunft. Nach einer Weile nimmt
Frau A. ihre Tochter zu sich. Rebecca liegt lange bei ih-
rer Mutter auf dem Bauch, wird gestreichelt von ihren
Eltern, immer wieder schauen sie sie an, staunen, dass
sie so vollkommen ist.... und kénnen kaum glauben,
dass sie nicht atmet.

Viel spater wéscht die Hebamme Rebecca. Sie
macht auch Abdriicke von Rebeccas Flilchen und
Handen, als Andenken fiir ihre Eltern. Der Vater zieht
ihr dann die Kleider an, die sie mitgebracht haben.

Gegen Abend verlassen Herr und Frau A. das Spital.
Rebecca nehmen sie mit. Zuhause warten Rebeccas
Schwester, die Grosseltern und die Gotte von Rebecca.

Alle sitzen sie an diesem Abend lange zusammen,
schauen das Méadchen immer wieder an, bestaunen sie,
erzéhlen einander, was alles héatte sein kénnen. Sie wei-
nen viel, und manchmal ldcheln sie auch. Anna findet,
ihre Schwester habe viel mehr Haare als ihre Puppe.

Fachartikel

Auch wenn ein Kind «nur» im Mutterleib gelebt hat,
hat es gelebt, sind die Eltern seine Eltern, Geschwister
seine Geschwister. Gerade wenn keine gemeinsame
Lebenszeit nach der Geburt stattgefunden hat, ist es
sehr wichtig, Momente mit dem Kind zu gestalten, es
als wirkliches Kind zu sehen, Momente zum spateren
Erinnern zu haben. Gerade da kann es besonders
wichtig sein, dass auch andere Menschen auBer den
Eltern das tote Kind kennen lernen, sehen, berthren,
sich von ihm verabschieden. Mit diesen Menschen
werden die Eltern auch spater noch gemeinsame
Erinnerungen haben, Uber das Kind reden kénnen und
auch gemeinsam um den Verlust des Kindes weinen
kénnen.

«lIch hatte das Gefihl, dass die ganze Last dieses
Ereignisses ganz bei mir allein lag. Das Problem ist,
dass ich der einzige Mensch bin, der das Baby kennt.
Du stehst allein da in deiner Trauer um die Erinnerung
an das Kind. Alle sagen: «Es ist doch nicht so schlimm,
du kannst doch andere haben... das ist doch nicht das
Ende der Welt... aber es ist das Ende meiner Welt!»
(Zitat einer betroffenen Mutter, Lothrop, 2002)

Gerade auch flr Geschwister ist es von groBer
Wichtigkeit, dass das verstorbene Kind einen Platz in
der Familie bekommt, dass sie wissen, was gesche-
hen ist, dass sie wissen, warum die Eltern traurig sind
und weinen. Oft brauchen Eltern Unterstitzung von
Freunden der Familie oder von den Grosseltern, wenn
es darum geht, auch fur die Geschwister des verstor-
benen Kindes da zu sein.

Rebecca wird drei Tage spéter begraben. In der Zeit
bis dahin ist sie zu Hause. Die Familie wird begleitet
und unterstitzt vom Pfarrer der Gemeinde, welcher mit
ihnen die Abschiedsfeier vorbereitet. Viele Menschen
sind da, letzte Fotos werden gemacht, Erinnerungen.

Die Hebamme kommt taglich zur Wochenbettbe-
treuung. Frau A. muss sich neben dem seelischen
Schmerz mit den Verdnderungen ihres Kérpers aus-
einandersetzen. Es flieBt Milch, ihr Kérper wére bereit,
ein Kind zu erndhren. Und der Bauch ist so leer!

Korperliche Kontrollen und Pflege, Gesprache mit
dem Paar und die Hilfestellungen zur weiteren Orien-
tierung sind Schwerpunkte der Hebammenbetreuung.
Ebenso geht es darum, langerfristige Nachbetreuungs-
maoglichkeiten aufzuzeigen. Mitter-/ Vaterberatung,
Therapeutinnen verschiedener Richtungen, Arztinnen,
Trauerbegleiterinnen, Selbsthilfegruppen kénnen
hilfreiche Unterstitzung fur die Eltern sein.

Fir die Familie A. gibt es keine weitere Lebenszeit
mit ihrer Tochter. Was bleibt, sind Erinnerungen an
die Zeit der Schwangerschaft, Erinnerungsfotos und
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FuBabdrticke, die gemeinsamen Stunden der Geburt
und der Tage danach... lebendige Erinnerungen an die
kurze gemeinsame Zeit.

Dass Eltern die akute Krisensituation so durchleben
kdnnen wie in der Situation von Familie A, ist nicht
selbstverstandlich. Nicht selten fehlt Unterstitzung
von Seiten der Angehérigen und der Fachperso-
nen. Dann kommt es vor, dass Eltern selbst nach
Hilfe suchen mussen, auf Irrwegen zu Adressen von
Unterstlitzungsangeboten kommen, mihevoll erst
Antwort finden auf Fragen wie zum Beispiel die nach
Bestattungsmoglichkeiten, oder ohne Hilfe einen Weg
voller Hirden gehen. Dies wirkt sich direkt auf das
Durchleben der Trauer aus, hindert oft einen gesun-
den Verlauf, fuhrt zu psychischen und physischen Ge-
sundheitsschadigungen, zu Partnerschaftsproblemen
bis hin zur Trennung. Plaschy Schnyder zeigt in ihren
Untersuchungen auf, dass ein stabiles soziales Umfeld
der Eltern im Moment des Trauergeschehens die Ver-
arbeitungsqualitat stark positiv beeinflusst. Je schwa-
cher dieses ist, umso mehr wird Hilfe von professionel-
ler Seite beansprucht. (Plaschy Schnyder, 1999)

Daraus wird deutlich, dass eine addquate, fachliche
Betreuung in der Akutsituation und die Nachbetreuung
sowie die Vermittlung von Angeboten zur langerfris-
tigen UnterstUtzung — unter Berlcksichtigung des Le-
benskontextes der Eltern — praventiven Charakter hat.

Palliativ-Situation

Aus der oben beschriebenen Situation lassen sich auch
Ableitungen herstellen zu den Schwerpunkten in der
palliativen Betreuung eines sterbenden Neugebore-
nen. Auch wenn ein Kind «erst» ein paar Tage nach
der Geburt stirbt, sind die Eltern mit fast gleichzeiti-
gem BegruBen und Verabschieden konfrontiert. Hinzu
kommen oft Stunden des Ungewissen, Hoffnung und
Resignation wechseln sich ab. Nicht selten ist diese
kurze Zeit mit dem Kind auch gepragt von schwie-
rigsten Entscheidungsfindungsprozessen, wenn es
darum geht zu entscheiden, in welcher Form das

Kind intensivmedizinisch behandelt werden kann und
soll. Wissen Eltern, dass ihr Kind schon bald sterben
kdnnte, trauen sie sich oft kaum, die emotionale
Verbindung mit ihm wieder aufzunehmen. Wahrend
der Schwangerschaft bestand bereits eine Bindung
der Eltern zu ihrem noch ungeborenen Kind. Nach der
Geburt brauchen Eltern Zeit, ihr Kind kennen zu ler-
nen. Ist das Kind krank oder wissen Eltern gar, dass es
sterben wird, haben sie oft Angst vor Nahe, vor neuer
Verbundenheit. Die Angst vor dem folgenden Verlust-
schmerz hindert sie. Da ist es wiederum Aufgabe von
uns Fachpersonen, die Eltern zu unterstiitzen, dass sie

Fachartikel

die verbleibende Zeit mit dem Kind bewusst gestalten
kédnnen und nicht auch die noch «verlieren». Es gilt,
mit ihnen zusammen zu schauen, wie, wo und durch
wen das Kind bis zu seinem Tod betreut wird. Mit
Unterstltzung von ambulanter Fachbetreuung ist es in
einigen Situationen durchaus maoglich, dass die Eltern
ihr Kind mit nach Hause nehmen zum Sterben.

Anforderungen an Fachpersonen

«Fir dieses Thema gibt es keinen Experten. Wer ange-
sichts der Fragen, die Eltern sich stellen, wenn sie ein
Kind verlieren, meint, er k6nne aulBer den sachlichen
Dingen etwas von Wert wissen und sagen, steht in der
Gefahr, mehr zu schaden als zu nutzen, wenn dieses
Wissen Grundlage seines Handelns wird.» (Hemme-
rich, 2000, S. 11)

Diese wohl auf den ersten Blick etwas provokativen
Worte von Hemmerich wecken in uns Betreuenden
sicher auch widersprechende Stimmen. Naturlich gibt
es Experten, heute mehr denn je, in allen erdenklichen
Bereichen. Die Fahigkeiten von Expertinnen und Exper-
ten zweifelt er auch nicht an. Er betrachtet wohl aber
ganzheitlicher:

«Wenn die professionellen Helfer nicht an jedem
einzelnen Fall eines solchen Geschehens etwas, und
sei es noch so gering, von grundsétzlichem Wert dazu-
lernen, dann haben sie vielleicht sachgerecht gehan-
delt. Doch begegnet sind sie den Eltern nicht.» (S. 13)

Diese Aussage macht deutlich, dass Fachpersonen
auf allen Ebenen gefordert sind. Nebst dem fachlichen
Wissen ist unsere Betreuung gepragt durch die innere
Haltung den Eltern und dem Geschehen gegentber.
Wollen wir den Eltern wirklich begegnen, bedingt dies
wohl, dass wir es als «ganze Menschen» tun, nicht
nur aus professioneller Sicht.

Die Begegnung von Mensch zu Mensch ist also
wichtig. Gleichzeitig braucht es aber auch die Exper-
tise und Fachkompetenz. Doch woran orientieren wir
uns da, wo lernen wir, was richtig, was falsch ist in
der Betreuung trauernder Eltern? Wir kénnen dies an
einer konkreten Fragestellung betrachten:

«Sollen Eltern ihr totgeborenes Kind sehen und berih-
ren?»

Diese Frage gab gerade in den letzten zwei Jahren ver-
mehrt Anlass zu kontroversen Diskussionen. Schauen
wir zuriick, so galt noch in den Siebzigerjahren als
gute Betreuung, den Eltern ihr totgeborenes Kind
nach der Geburt sofort wegzunehmen, es ihnen nicht
zu zeigen. Dies geschah in der Meinung, den Eltern
den Umgang mit dem Verlust zu erleichtern. Arztin-
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nen und Hebammen waren der Meinung, dass eine
Mutter so schneller vergessen kénne, was geschehen
sei. Oft galt da auch noch die Empfehlung, moglichst
bald wieder schwanger zu werden, um vergessen zu
kdnnen.

Diese Haltung anderte sich, als vermehrt Eltern
forderten, ihr Kind sehen und halten zu kénnen. Oft
war ihnen ein Reagieren erst im Nachhinein mdéglich,
sie sprachen mit den Fachleuten, sagten ihnen, was
sie gebraucht hatten und wie sie an dem Verpassten
leiden. So kam es langsam zu einem Umdenken und
auch zu anderer Praxis. Eltern wurde empfohlen, ihr
Kind zu sehen, es auch in die Arme zu nehmen, es zu
berthren. Aus einem anfanglich eher theoretisch orien-
tierten Handeln wurde nach und nach eine Uberzeu-
gung, konnten doch die Hebammen und Arztinnen
sehen, wie sich die akute Trauerzeit der Eltern dadurch
viel lebendiger gestaltete. Bis dann eine englische
Studie pl6tzlich wieder alles in Frage zu stellen schien.
In «Assessment of guidelines for good practice in
psychosocial care of mothers afther stillbirth: a cohort
study» (Lancet 2002) beschreiben Hughes und Team
unter anderem, dass es bei Frauen, die ihr totes Kind
gesehen und gehalten haben, vermehrt zu depressiven
Zustanden in einer Folgeschwangerschaft komme.

Was nun? Da hatten sich Fachleute gerade in eine in
ihren Auffassungen heute angebrachte Praxis hinent-
wickelt. Alle handelten in der Meinung, nun «das
Beste» zu machen. Und dann wurde dies wieder in
Frage gestellt, diesmal sogar wissenschaftlich belegt.
Die Wellen, die die Vertffentlichung dieser Studie
warf, hatten viele sehr positive Auswirkungen. Es
wurden sowohl Praxis wie Studien naher betrachtet
und Hintergriinde dazu beleuchtet. Im Vergleich mit
anderen wissenschaftlichen Arbeiten kann keine
eindeutige Aussage gemacht werden zur vorgangig
genannten These der groBeren Belastung in einer
Folgeschwangerschaft. Deutlich wurde jedoch, dass
die Praxis sorgfaltig betrachtet werden muss. Kommt
es bei Fachpersonen zu einem Handeln nach rein the-
oretischem Wissen und werden Eltern ohne adaquate
Unterstlitzung angehalten, ihr Kind zu sehen und zu
bertihren, kann das tatséchlich zu Uberforderung und
Folgeschwierigkeiten fihren. Dies naturlich ebenso,
wenn Vorstellungen, Haltung und Wiinsche der Eltern
nicht respektiert werden. Andererseits wird in den
Untersuchungen auch deutlich, dass die spezifische
Aus- und Weiterbildung der Fachpersonen und deren
Unterstltzungs- und Verarbeitungsmaglichkeiten in
belastenden Situationen direkten Einfluss haben auf
die Betreuung. Diese und weitere interessante Schluss-
folgerungen zieht Kurth in ihrer Arbeit, in welcher
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sie mehrere Studien zur Thematik beleuchtet und
interpretiert (Kurth, 2003).

Fachpersonen sind bei der Betreuung trauernder
Eltern sowohl rein fachlich wie eben auch als emoti-
onale Wesen gefordert. Dies wird ersichtlich anhand
dieses konkreten Beispiels und an der Geschichte der
Familie A. Was heiBt dies fir ihr persénliches Erleben?
Was bedeutet dies fur den Umgang mit der Selbst-
betroffenheit? Wie sieht die Verarbeitung aus? Was
wirkt unterstttzend, was hinderlich?

Bei zahlreichen themenspezifischen Fortbildungen
fir Hebammen, Pflegefachfrauen, Mutter-/Vaterbe-
raterinnen wurde immer wieder deutlich, dass die
Fachpersonen einen Fundus an Fachwissen brauchen
(spezifische Fort- und Weiterbildung), um theoretisch
zu verstehen, was geschieht. Als sehr hilfreich wird
immer wieder das Vorhandensein eines Betreuungs-
konzeptes erwahnt. Dies gibt Orientierung und dient
als Grundlage der Betreuung. Einen groB3en Stellenwert
hat die Zusammenarbeit mit erfahrenen Mitarbeiterln-
nen. Von ihnen zu lernen und von ihnen unterstttzt zu
werden, gilt als der hilfreichste Punkt. Zur personlichen
Verarbeitung der belastenden Berufssituationen gelten
folgende Punkte als unterstitzend: Freiraum haben fur
diese Betreuung, Freistellung von weiteren Aufgaben;
genlgend Zeit; Teammitglieder zum Austausch, um
erzahlen zu kénnen; Angebot zu weiterer Unterstit-
zung bei Bedarf (Supervision, psychologische Betreu-
ung). Ebenso hat die interdisziplindre Zusammenarbeit
einen hohen Stellenwert. Wird die Betreuung durch ein
Team geleistet, ist dies fr die einzelnen Fachpersonen
eine enorme Erleichterung. So ist die Zusammenarbeit
von Geburtshilfe im Spital, Seelsorge, Sozialdienst,
freiberuflichen Hebammen, nachbetreuenden Arztin-
nen, Mltter-/ Vaterberaterinnen usw. eine wertvolle
Unterstutzung fur alle Beteiligten.

Auf der personlichen Ebene wird die vertiefte Aus-
einandersetzung mit der Trauer im Allgemeinen und
mit der eigenen Trauerbiographie im Speziellen als
langerfristig hilfreichster Weg dargelegt. (Erfahrungs-
werte der Autorin im Rahmen von Fortbildungen zum
Thema «Betreuung trauernder Eltern»)

Leider zeigt die Realitat ein anderes Bild: was als for-
derlich und untersttitzend erwahnt wird, ist nach wie
vor in vielen Kliniken nicht vorhanden. Betreuungs-
konzepte sind noch nicht Uberall selbstverstandlich,
ebenso fehlen die Angebote von Supervision und psy-
chologischer Betreuung fir Fachpersonen vielerorts.
Im Rahmen der Sparmassnahmen fehlt es oft auch
an genigend Zeit, dass Expertinnen in der Thematik
ihre weniger erfahrenen Mitarbeitenden unterstit-
zen kénnen. Uberforderungssituationen entstehen,
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Wenn das Leben mit dem Tod beginnt

haben Auswirkung auf die betreuten Eltern und deren
weiteres Erleben sowie auf die Gesundheit und die
berufliche Entwicklung der Fachpersonen. Chronische
Uberforderung fiihrt zu Resignation, emotional distan-
zierter Betreuung und letztlich zu Burn-out.

Zukunftsvision...

«Generelles Ziel ist, dass Eltern eines Kindes, das
wahrend der Schwangerschaft, bei oder kurz nach der
Geburt stirbt, hilfreiche Unterstiitzung und Begleitung
erhalten. Dieses Ziel soll bis im Jahr 2006 Uberall in der
Schweiz, wo geboren wird, erreicht sein.

Durch professionelle Beratung und Begleitung der
betroffenen Eltern wird einerseits die direkte Bewalti-
gung dieses kritischen Lebensereignisses unterstutzt,
andererseits durch die Vermeidung von Folgeschaden
Praventionsarbeit geleistet. Fachpersonen verschiede-
ner Disziplinen stehen geeignete Instrumente, Metho-
den und Informationen zur Verfigung, um Betroffene
professionell zu begleiten. Sie erhalten strukturelle
Unterstltzung fur ihre Arbeit in solchen besonders
belastenden Situationen und fur ihre personliche Ver-
arbeitung der erlebten Eindricke.

Die rechtliche Situation rund um die Totgeburt in
der Schweiz wird geklart, vereinheitlicht und verbes-
sert (Bestattungsmaglichkeiten, Mutterschaftsurlaub
bei verstorbenem Kind etc.).

Gesamtgesellschaftlich wird der Tod von Kindern
wahrend der Schwangerschaft, bei oder kurz nach der
Geburt thematisiert und enttabuisiert.» (aus «Projekt-
beschreibung Fachstelle Fehlgeburt und perinataler
Kindstod», 2002)

... und deren Realisierung

Im Dezember 2003 wurde die «Fachstelle Fehlgeburt
und perinataler Kindstod» er6ffnet. Mittels einer Help-
line erhalten betroffene Eltern und Fachpersonen aus
verschiedenen Disziplinen Information und Beratung.
Praktische und rechtliche Fragen werden geklart,
bestehende Angebote vernetzt und fur Interessierte
zugénglich gemacht sowie Lobby- und Offentlichkeits-
arbeit betrieben.

Bereits zeigt sich ein groBer Bedarf seitens betrof-
fener Eltern und Fachpersonen. Gerade die Fach-
leute aus den verschiedenen Disziplinen nutzen das
Angebot als hilfreiche Unterstitzung bei Fragen und
in Bezug auf Weiterbildungsangebote.

Die Fachstelle wird zurzeit vollumféanglich aus Spen-
dengeldern finanziert. Eine finanzielle Absicherung
oder die Einbindung in eine bestehende gesicherte
Institution wird angestrebt.

Fachartikel
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Lorsque la vie commence par la mort

Franziska Maurer

Lorsque la vie commence par la mort

(Résumé)

Les statistiques officielles recensent en Suisse un
enfant mort-né par jour, et environ autant de décés de
nouveau-nés au cours du premier mois de vie. Selon
les estimations des professionnels concernés, une
grossesse sur quatre se termine par une fausse couche
avant la 24e semaine d’aménorrhée.

Il est extrémement difficile de faire face a une
telle situation aussi bien pour les parents concernés
que pour les soignants impliqués dans les différents
domaines (obstétrique, néonatologie, aumonerie etc.).
C’est un tumulte de questions: comment, pourquoi, la
culpabilité, mais aussi des questions concretes comme
la possibilité de voir I'enfant, I'autopsie ou les funé-
railles. Répondre a ces demandes nécessite une prise
de décision rapide et adéquate, car il est impossible de
rattraper plus tard ce qui n‘aura pu étre fait au cours
des quelques jours a disposition.

De la maniere dont seront réalisés I'accompagne-
ment des parents et des proches et le soutien ap-
porté a I'occasion de la mort de leur enfant dépend
étroitement la possibilité d'élaborer cet événement de
vie. Or, a I'heure actuelle, il ne va pas encore de soi
que les professionnels en milieu hospitalier disposent
des concepts d’accompagnement et des possibilités de
formation continue spécifiques. Il existe donc le risque
que les personnes touchées voient leur souffrance ag-

Abonnement-Bestellung palliative-ch
Commande d’abonnement palliative-ch
Sottoscrizione abbonamento palliative-ch
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gravée par le surmenage des soignants eux-mémes, ce
gui peut entrainer des traumatismes secondaires et les
empécher de cheminer a travers leur deuil de maniére
saine et constructive. Les répercussions a long terme
sur I'état de santé et le lien de couple des parents con-
cernés, ainsi que sur les freres et sceurs et sur I'ensem-
ble du systéeme familial, sont bien connues. De méme,
le surmenage constitue une charge énorme pour les
soignants en termes d’atteinte a leur santé (dépression
d'épuisment, réactivation d'anciens traumatismes).

Le bureau d'information «Fausses couches et déces
en période périnatale” offre un soutien aux parents,
aux autres membres de la famille et aux professionnels
des soins concernés.

Les parents ont accés a un soutien direct prodigué
par des professionnels des domaines de I'obstétrique,
de I'aumonerie, du suivi de deuil et d'autres secteurs
encore, a la fois dans les situations aigués et sous
forme de suivi. L'offre est complétée par des infor-
mations sur des questions juridiques telles que les
possibilités d'inhumation, la protection de la maternité
etc., des références de la littérature et des adresses de
groupes d’entraide.

Les soignants recoivent des informations profes-
sionnelles et sont intégrés a |'offre existante. Il leur est
proposé des formations spécifiques et une supervision
pour des situations difficiles ainsi qu’un appui dans
I'élaboration de concepts.

Le bureau d'information FDP joue ainsi le role de
centre coordinateur pour toutes les informations rela-
tives aux fausses couches et aux décés dans la période
périnatale.

Ich mochte palliative-ch abonnieren / Je désire abonner palliative-ch / Desidero abbonarmi a palliative-ch
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Quando la vita comincia con la morte

Quando la vita comincia con la morte

Secondo le statistiche ufficiali, in Svizzera nasce ogni
giorno un bambino morto; quasi altrettanti neonati

muoiono nel primo mese di vita. Inoltre, secondo la

valutazione di specialisti, una gravidanza su quattro

termina in aborto prima della ventiquattresima setti-
mana.

Il confronto con una simile situazione & estrema-
mente difficile sia per i genitori interessati che per il
personale specialistico coinvolto di ostetricia, neona-
tologia, assistenza spirituale ecc. Affiorano domande
su come e perché, scottanti sensi di colpa, ma anche
guesiti molto concreti, come l'incontro con il bambino
dopo l'autopsia o la sepoltura, esigono una rapida e
valida decisione. Cio che va perso nei pochi giorni a
disposizione non si ricupera mai piu. Sull’elaborazione
di questa esperienza influisce essenzialmente il modo
in cui i genitori e i congiunti sono accompagnati e
sostenuti alla morte del bambino. Ma non & owvio che
gli operatori specialistici dispongano negli ospedali di
concetti di accompagnamento e di offerte di aggior-
namento specifiche. Sussiste il rischio che gli interes-
sati siano gravati ulteriormente dai sovraccarichi degli

Mots d’enfant
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operatori professionali. Tutto questo pud generare
traumi secondari oppure impedire che attraverso il
lutto si trovi una via salutare e continuativa. Sono note
le conseguenze a distanza nei genitori interessati, sul
loro stato di salute, sulla vita di coppia, nei fratelli e
sorelle e sull'intero sistema familiare. La situazione

di sovraccarico si esplicita nei curanti in modo molto
devastante e nocivo per la salute (Burn-out, trauma-
tismi ripetuti).

L' «Ufficio FpK» («Fachstelle Fehlgeburt und perina-
taler Kindstod») offre aiuto ai genitori e ai familiari in-
teressati come pure agli operatori specialistici coinvolti.
In situazioni acute e nell’accompagnamento, i genitori
trovano un sostegno diretto da parte di operatori
specialistici dell’ostetricia, dell’assistenza spirituale,
dell’'accompagnamento del lutto e di altre professioni.
Completano il quadro dellofferta le informazioni su
guestioni di diritto come ad es. le possibilita di sepol-
tura, la protezione della maternita ecc., i riferimenti
bibliografici e gli indirizzi dei gruppi di auto-aiuto.

Gli operatori specialistici possono disporre di infor-
mazioni professionali e sono integrati nella rete delle
offerte esistenti. Si offrono loro aggiornamenti speci-
fici e supervisione in situazioni di assistenza impegna-
tive e sostegno nell’elaborazione dei concetti.

L' «Ufficio FpK» rappresenta la piattaforma per in-
formazioni sul tema dell’aborto e della morte infantile
perinatale.

Apres-midi de printemps. Au cimetiere. Dernier adieu a cette maman et grand-maman tant aimée, amie
fidele, décédée si brusquement qu‘elle laisse ses proches dans le désarroi. Au bord de sa tombe, de nom-
breux bouquets et arrangements floraux colorés égaient quelque peu les coeurs brisés, dans le souvenir d'une

grand-maman aimant la nature, épouse de jardinier.

Kayla, trois ans et demi, est venue avec sa maman et sa petite sceur pour soutenir et consoler son parrain,
petit-fils de la défunte. La vue de ces enfants dans ce moment concret de séparation n’est pas sans générer
des commentaires parmi certaines personnes agées: «elles sont trop jeunes pour assister a un enterrement»,
«elles vont faire des cauchemars ces petiotes», «ce n'est pas la place de si petits».

Au terme de la collation qui suit la cérémonie, Kayla serre tout fort son parrain dans ses bras et lui dit:

«encore bravo pour ta grand-mamany.

Le lendemain, le petit bout de femme dialogue avec sa grand-maman a elle:

«Tu rappelles hier? — Oui, chérie.

— Tu rappelles, la grand-maman de mon parrain? la féte? — Oui, je me rappelle.

— C'était bien, hein, son concours? — Son concours?

— Mais oui, tu rends compte toutes les fleurs qu’elle a gagnées!»

Ces quelques mots nous montrent bien que I'enfant, si jeune soit-il, est capable de vivre les événements fa-
miliaux dans la mesure de sa compréhension, pour autant que I'adulte lui en offre I'opportunité sans vouloir
nécessairement le protéger. Mais au fond, qui est-ce que nous protégeons, nous les adultes? I’'enfant ou

nous-mémes?

Francoise Porchet




‘ Développement des soins palliatifs

pédiatriques dans le canton de Vaud

Pour assurer une continuité des soins optimale et spécialisée aux enfants en

fin de vie, depuis le milieu hospitalier jusque dans leurs différents milieux de

vie, le canton de Vaud organise et professionnalise les différentes structures

concernées.

Patricia Nater, Prof. Sergio Fanconi, Dr Eric Masserey

Développement des soins palliatifs

pédiatriques dans le canton de Vaud

Patricia Nater

Mots-clés:
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soins a domicile,
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Introduction

Un état des lieux sur les soins palliatifs pédiatriques
en Europe' a montré que la Suisse, comme la ma-
jorité des pays européens, manque de structure et
d’expertise spécifiques. En I'absence de principes et
de procédures établies de suivi, d'organisation ciblée
dans les unités de pédiatrie générale, et de cursus de
formation, les modalités de prises en charge ne sont
pas homogenes ou peu systématisées.

Brievement évoquée dans une récente enquéte sur
I'organisation des soins palliatifs (en général) dans le
canton de Vaud?, la situation pédiatriqgue met en évi-
dence le caractére unique de chaqgue situation, le man-
gue de formation des professionnels médico-infirmiers,
le mangue de temps pour ces prises en charge, la diffi-
culté dans la transmission de I'information que ce soit
entre professionnels ou vis-a-vis des familles, le manque
de coordination entre les différents partenaires.

A la suite des constats établis, le Conseil d’Etat
vaudois a proposé en mai 2002 I'adoption d'un décret
instituant un programme cantonal de soins palliatifs.>
Ce décret prévoit notamment «la mise en place au
niveau cantonal d'une antenne de référence pour le
domaine spécifique des soins palliatifs pédiatriques,
offrant un conseil spécialisé, [est] nécessaire paral-
lélement a I'intégration d'un volet pédiatrique dans
I'enseignement des soins palliatifs». En conséquence,
le Service de la santé publique a conféré un mandat
ad hoc aux auteurs qui rejoint les préoccupations du
Département médico-chirurgical du CHUV.

Cette démarche s'inscrit dans le cadre plus large des
pratiques pédiatriques qui se développent actuelle-
ment, plus proches des lieux de vie des enfants et
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de leurs familles, et adaptées a leur quotidien. Ces
derniéres années, I'hdpital est moins devenu ce lieu
dont on sort guéri (ou, par rapport au sujet de cet
article, mort...) qu'un passage, le plus court possible,
justifié pour des raisons diagnostiques et cliniques. Le
suivi peut et doit se passer ailleurs, la ou I’'enfant vit,
avec ses environnements familial et social, ses valeurs,
ses besoins personnels, physiques, relationnels, spiri-
tuels...* Cette démarche correspond en partie a une
exploration de nouvelles frontiéres pour les profession-
nels et les organisations concernées.

Une culture de soins et d’accompagnement palliatifs
pédiatrique s'inscrit nécessairement dans un environ-
nement de soins curatifs. La conjugaison de ces deux
aspects n'est pas forcément aisée car l'interface est
complexe.

Le savoir-faire-et-étre accumulé dans un service
hospitalo-universitaire dans ce domaine n’est pas
transférable tel quel au domicile. Le domicile est un
lieu de soins qui fonctionne sur des bases et avec des
régles en partie différentes que celles qui sont applica-
bles en milieu hospitalier. L'expérience accumulée dans
les soins a domicile pédiatrique n’est de I'autre coté
pas applicable tel quel lors de fins de vie parce que
les soins dans ces circonstances sont techniquement
particuliers et bien str chargés de significations toutes
différentes.

Les pratiques de soins palliatifs pour des enfants ar-
rivés au terme d’une longue évolution qui a transfor-
mé toute la famille, nécessitent donc des compétences
gue seule |'expérience bien encadrée procure.

Définition large des soins palliatifs et premiére
étape de la démarche

La définition généralement acceptée pour les soins
palliatifs inclut les enfants souffrant d’une affection
non guérissable, nécessitant des soins continus, quels
gue soient la maladie et le lieu ou ils se trouvent.

Les prises en charge englobent tous les traitements
médicaux, les soins physiques, le soutien psycholo-
gique, social et spirituel®>. De nombreuses maladies
chroniques ou handicaps, évolutifs ou non, peuvent
entrer dans ce cadre et leur suivi palliatif entrer dans la
responsabilité des médecins traitants et des infirmiéres
qui les soignent au fil des jours.

1 Dangel T. The status of pediatric palliative care in Europe. J Pain Symptom Manage. 2002 Aug; 24(2):160-5
2 Renard D, Chérif C, Santos-Eggiman B. Organisation des soins palliatifs dans le canton de Vaud. Institut universitaire de médecine sociale et préventive, 2001

(Raisons de santé, 64)
3 voir palliative-ch, 2003-4, 25-29

4 Himelstein BP and al. Pediatric palliative care. N Eng J Med 2004; 350: 1752-62

5  Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families (ACT) and the Royal College of Paediatric and Child Health

(RCPCH) guide 1997
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pédiatriques dans le canton de Vaud

Par comparaison avec les soins adultes, la pédiatrie est
particuliere notamment parce que le développement
de I'enfant, avec sa famille, redéfinit constamment
les contraintes, I'impact, le type et les modalités de
soins, ainsi que les approches palliatives. Les enfants
en fin de vie représentent un degré plus particulier
encore des situations prises en charge, nécessitant des
compétences relationnelles et techniques développées,
ainsi qu’une gestion rodée des interfaces complexes
entre les lieux de vie et de soin a I'enfant (hopital,
domicile, institution, école, loisirs).

Afin de circonscrire une premiere étape de travail, il
a été décidé de se concentrer sur les enfants en fin de
vie dans un terme prévisible de semaines a quelques
mois. La majorité d'entre eux rentrent a la maison et
nécessitent un dispositif de soins expert, bien encadré
et en lien constant avec I'hopital et le médecin de
référence.

L'expérience des soins a domicile pédiatriques
Avec le développement récent d'un programme de
soins pédiatriques a domicile exclusivement com-
posés de professionnels de la pédiatrie, le canton

de Vaud possede un instrument en évolution qui
prend régulierement en charge des enfants agées de
quelgques semaines a 18 ans, atteints de pathologies
graves, chroniques, voire terminales, demandant un
haut degré de compétences techniques et humaines.
En 2003, le programme a soigné plus de 200 enfants
représentant plus de 4000 heures de soins. Six d’en-
fants ont bénéficié de soins palliatifs, 3 sont décédés a
la maison, conformément a leur souhait et a celui de
leur famille, d’entente avec I'équipe soignante et avec
des soins d'accompagnement et de confort.

Vers une compétence spécifique

Un groupe interinstitutionnel, issu des structures qui
prennent en charge des situations d’enfants en soins
palliatifs et qui sont amenées a collaborer de facon
étroite, a été constitué pour piloter le projet de
développement. Il comprend des professionnels du
Département médico-chirurgical de pédiatrie du Cen-
tre Hopitalier Universitaire Vaudois, du programme des
soins pédiatriques a domicile de I'Organisme médico-
social vaudois et des institutions pour enfants vivant
avec un handicap.

A partir d'un état des lieux actuel du canton
(nombre et type de cas, pratiques, fonctionnement,
ressources, probléemes, particularités de la pédiatrie) et
des besoins des enfants, des familles et des soignants,
les mesures nécessaires seront proposées.

Elles porteront sur
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— L'organisation: responsabilités, coordination,
ressources, articulation entre les partenaires.

— La formation, I'encadrement et I'accompagnement
(y compris le debriefing) des équipes de prise en
charge.

— Le cadre d'accompagnement de I'enfant et de sa
famille

— Le budget approprié aux mesures préconisées

Résultats attendus

Le but de ce projet, dont la définition doit étre ache-
vée d’ici a fin 2004 et dont la mise en ceuvre débute
immédiatement, est d'assurer la meilleure qualité pos-
sible d’accompagnement de I'enfant en fin de vie et
de sa famille, en formalisant et unifiant les pratiques
entre les différentes structures de prises en charge.
Chaque enfant continuera de bénéficier d'une analyse
pluridisciplinaire et d'une réponse personnalisée a ses
besoins. L'utilisation des ressources déja existantes sera
optimalisée, les liens entre professionnels renforcés
afin d'éviter de devoir «réinventer» chaque prise en
charge et leurs indispensables collaborations.

L'organisation des soins sera renforcée afin d’'en
assurer la continuité entre les différentes structures.
L'accompagnement entre I'hopital et le milieu de vie
de I'enfant doit offrir un méme sentiment et environ-
nement de sécurité, permettant a I'enfant de poursui-
vre ses activités (scolaire, ludiques) le plus longtemps
possible.

Une formation continue médico-infirmiere, com-
mune aux différentes structures de prises en charge
sera mise sur pied afin de répondre aux besoins des
professionnels. Ceci en complément aux formations
existantes (post-grade) en soins palliatifs.

Pour assurer la pertinence du dispositif, un lieu
d'analyse et de suivi des situations sera établi.

Correspondance

Patricia Nater, infirmiére responsable du programme
des soins a domicile pédiatrique et cheffe de projet
«Développement des soins palliatifs pédiatriques»,
Organisme médico-social vaudois, Provence 4,

1014 Lausanne. Tél. 021 623 36 25,

E-mail: patricia.nater@omsv.vd.ch

Prof. Sergio Fanconi, chef du Département médico-
chirurgical de pédiatrie du CHUV, 1011 Lausanne,
E-mail: sergio.fanconi@chuv.hospvd.ch

Dr E. Masserey, Médecin responsable, Organisme
médico-social vaudois, Provence 4, 1014 Lausanne.
Tél. 021 623 36 33, E-mail: eric.masserey@omsv.vd.ch
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Sviluppo delle cure palliative pediatriche nel Cantone di Vaud

Patricia Nater, Prof. Sergio Fanconi, Dr Eric Masserey

Die Entwicklung padiatrischer

Palliative Care im Kanton Waadt

(Zusammenfassung)

Einfiihrung

Im Mai 2002 hat der Staatsrat des Kantons Waadt ein
Dekret zur Schaffung eines kantonalen Palliative Care-
Programms vorgelegt. Dieses sieht unter anderem

vor, dass «nebst der Einfihrung eines padiatrischen
Aspekts in der Palliative Care Ausbidung eine kantona-
le Anlaufstelle fur padiatrische Palliative Care errichtet
werden soll, die eine spezifische Beratung anbietet».
Das Gesundheitsdepartement hat den Autoren des-
halb ein entsprechendes Mandat erteilt, was auch den
Wiinschen des medizinisch-chirurgischen Dienstes des
Universitatsspitals (CHUV) entgegenkommt.

Die erste Etappe

Im Vergleich zur Betreuung Erwachsener ist das Beson-
dere an der Padiatrie, dass die Entwicklung des Kindes
und seiner Familie die Bedingungen, die Wirkung,

die Art und die Anwendungsweise von Palliative Care
standig verandert. Dies gilt noch vermehrt fur Kinder
an ihrem Lebensende. Hier sind grosse beziehungs-
massige und technische Kompetenzen erforderlich,
sowie ein eingespielter Umgang an den Schnittstellen
zwischen den Orten, wo das Kind lebt und wo es ge-
pflegt wird (Spital, Wohnort, Schule, Heim, Freizeit).

In einer ersten Etappe wurde beschlossen, sich auf
Kinder mit einer Lebenserwartung von Wochen bis zu
einigen Monaten zu konzentrieren. Die meisten von
ihnen kehren nach Hause zurtick und bendétigen dort
eine kompetente und gut unterstitze Pflege in standi-
ger Verbindung mit dem Spital und dem zustandigen
Arzt.

Fachartikel
Articoli originali

Die Erfahrung der spitalexternen padiatrischen
Pflege

Im Rahmen dieses Programms wurden 2003 ber 200
Kinder gepflegt, was zusammen tber 4000 Pflege-
stunden entspricht. Sechs Kinder wurden palliativ
gepflegt. Drei von ihnen sind gemass ihrem Wunsch
und demijenigen ihrer Familien in Absprache mit dem
Pflegeteam mit begleitender und lindernder Pflege zu
Hause verstorben.

Auf dem Weg zu spezifischen Kompetenzen

Eine interinstitutionelle Leitungsgruppe soll nun auf

folgenden Gebieten weitere Massnahmen vorschla-

gen:

— Organisation: Verantwortungen, Koordination,
Ressourcen, Vernetzung der einbezogenen Partner.

— Ausbildung, Unterstiitzung und Begleitung (inklu-
sive Debriefing) der involvierten Teams.

— Begleitung der Kinder und ihrer Familien

— Erstellung eines angemessenen Budgets fur die
vorgeschlagenen Massnahmen.

Erwartete Resultate

Bis Ende 2004 soll weiterhin die Situation jedes Kindes
pluridisziplinar analysiert werden und eine massge-
schneiderte Antwort erhalten. Die Nutzung der beste-
henden Ressourcen soll optimiert und die Beziehun-
gen unter Fachleuten intensiviert werden.

Fur die Institutionen, die an der Betreuung der
Kinder beteiligt sind, soll eine gemeinsame, den
Bedurfnissen der Fachleute entsprechende medizi-
nisch-pflegerische Weiterbildung geschaffen werden,
in Erganzung der bestehenden (Nachdiplom-)Ausbil-
dungen in Palliative Care.

Um ein sachgemasses Massnahmendispositiv zu
garantieren, soll eine Stelle mit der Analyse und Nach-
bereitung der Situationen beauftragt werden.

Patricia Nater, Prof. Sergio Fanconi, Dr Eric Masserey

Sviluppo delle cure palliative

pediatriche nel Cantone di Vaud

(Riassunto)

Introduzione
Il Consiglio di Stato vodese ha proposto nel maggio
2002 I'adozione di un decreto che istituisce un pro-
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gramma cantonale di cure palliative. Il decreto prevede
in particolare di «porre in atto a livello cantonale una
antenna di riferimento nell’ambito specifico delle cure
palliative pediatriche in grado di offrire una consulenza
specialistica, necessaria parallelamente all'integrazione
di un comparto pediatrico nell'insegnamento delle
cure palliative». Di conseguenza, il Servizio della sanita
pubblica ha conferito un mandato ad hoc agli autori
che si congiunge agli impegni del Servizio medico-chi-
rurgico del CHUV.



kispex, Kinder-Spitex Kt. Ziirich

Una prima tappa dell’iniziativa

Se paragonata alle cure degli adulti, la pediatria
rappresenta un caso particolare, soprattutto perché lo
sviluppo del bambino, unitamente alla sua famiglia,
ridefinisce costantemente gli obblighi, I'impatto, il
tipo e la modalita delle cure come pure gli approcci
palliativi. I bambini in fine di vita sono un aspetto
molto particolare delle situazioni di presa a carico. Essi
necessitano di competenze relazionali e tecniche avan-
zate, nonché una gestione collaudata delle complesse
interfacce fra luoghi di vita e di cura del bambino
(ospedale, domicilio, scuola, tempo libero).

Per potere circoscrivere una prima tappa di lavoro, si
& deciso di concentrarsi sui bambini in fine di vita nel
lasso di tempo prevedibile che va da poche settimane
ad alcuni mesi. La maggior parte di essi rientra a casa
e necessita di un dispositivo di cure esperto, bene
inquadrato e in costante collegamento con |'ospedale
ed il medico di riferimento.

L'esperienza delle cure domiciliari pediatriche

Nel quadro di questo programma, nel 2003 sono stati
curati oltre 200 bambini per un totale di pit di 4000
ore di cure. Sei di essi hanno beneficiato di cure pallia-
tive, 3 sono morti a domicilio, secondo il desiderio loro
o dei genitori e d'intesa con I'équipe curante e con
cure di accompagnamento e di confort.

Institutionen

Verso una competenza specifica

Un gruppo interistituzionale, costituito al fine di orien-
tare il progetto di sviluppo, propone alcune misure che
riguardano

— Lorganizzazione: responsabilita, coordinamento,
risorse, articolazione fra i partners.

— La formazione, I'inquadramento e I’'accompa-
gnamento (compreso il debriefing) delle équipes
coinvolte.

— La cornice di accompagnamento del bambino e
della sua famiglia.

— Il budget appropriato alle misure previste.

Risultati attesi

In tal modo, da oggi alla fine del 2004, ogni bambino
continuera a beneficiare di una analisi pluridisciplinare
e di una risposta personalizzata a seconda delle sue
necessita. L'impiego delle risorse esistenti sara ottimiz-
zata e il collegamento fra gli operatori professionali
rafforzato.

Si porra in atto una formazione continua medico-
infermieristica, comune alle diverse strutture di presa
a carico, allo scopo di rispondere alle esigenze degli
operatori professionali. Cid a complemento alle forma-
zioni esistenti (post-graduate) in cure palliative.

Verra istituito un luogo di analisi e di sostegno nelle
situazioni correnti per garantire la pertinenza del
dispositivo.

Vor knapp 10 Jahren hatten einige initiative Pflegefachfrauen die Idee,

kranken Kindern — wie man es aus der Erwachsenenpflege schon lange

kennt — die Pflege zu Hause, in der Geborgenheit ihrer Familien, zu ermog-

lichen. So wurde im Jahr 1995 kispex, Kinder-Spitex Kt. Zurich, als gemein-

nitziger Verein mit dem Ziel gegriindet, kranke, behinderte und sterbende

Kinder und ihre Familien zu Hause zu betreuen.

Sandra Bach

kispex, Kinder-Spitex Kt. Zirich
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Was in einem ganz kleinen Rahmen begann, ist inner-
halb neun Jahren zu einer nicht mehr wegzudenken-
den Institution mit beachtlicher Pflegestundenanzahl
angewachsen.

Neun Jahre — eine kurze Zeitspanne fur so viel Wachs-
tum und die damit verbundenen Veranderungen.
1995 sind bei einigen wenigen Kindern im Kanton
Zurich 1’500 Pflegestunden geleistet worden (2003:
30’665 Pflegestunden). Parallel zu den Pflegeeinsatzen
machten die Pflegenden die Einsatzplanung, nahmen
Neuanmeldungen an, kldrten den Bedarf und die
Machbarkeit ab, betreuten das Telefon, kimmerten
sich um die Finanzierung, fiihrten samtliche admini-
strative Arbeiten aus etc., etc. Und dies alles noch
ohne Handy und e-Mail! Oftmals war es ein Job mit
24 Stunden Prasenzzeit, weil alle wussten, die enga-
gierten Frauen der kispex sind immer erreichbar.

Das grosse Wachstum brachte nach und nach
notwendige Veranderungen mit sich. Heute zahlt die
kispex 111 Mitarbeiterinnen, alle mit Erfahrung im
Bereich Kinder und Jugendliche. Insgesamt teilen sich



kispex, Kinder-Spitex Kt. Ziirich
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die Mitarbeiterinnen 27 Vollzeitstellen und betreuen

im Jahr bis zu 160 Kinder. Vier Einsatzleitungen kiim-

mern sich um die Organisation und die Planung der

Einsatze. Drei Pflegefachfrauen sind zustandig fur die

Qualitat in der Pflege, eine davon speziell fir den Be-

reich Onkologie. Das Einarbeiten der Mitarbeiterinnen

in neue Pflegefachgebiete, die Praxisbegleitungen und

die Bedarfsabklarungen sind Teile Ihrer Aufgaben. Im

Laufe der Zeit wurden Ablaufe festgelegt, Merkblatter

erstellt, sogenannte Standards eingefthrt. Auch die

Einsatzplanung wird mittlerweile zentral durchgefiihrt,

und die kispex bietet einen Ausbildungsplatz fir eine

Lernende im zweiten Ausbildungsjahr der Schule fur

Gesundheits- und Krankenpflege, Kinderspital Zurich,

an. Ebenso hat sich die Infrastruktur verandert: es

wurden zusatzliche Burordume notwendig, und auch
die kispex arbeitet heute mit Laptops, e-Mail und

Handys, wobei die Pflege, zum Gllck, reine Hand-,

Kopf- und Herzarbeit geblieben ist.

kispex betreut im ganzen Kanton Zirich Kinder
aus verschiedensten medizinischen Bereichen in
Erganzung zum Kinderspital, den Kinderkliniken und
der ortlichen Spitex und in enger Zusammenarbeit
mit Eltern, Institutionen und Spitélern. Kispex bietet
Einsatze an sieben Tagen die Woche rund um die Uhr
an. Gerade Nachtwachen sind ein grosses Beddirfnis:
bis zu 40% der gesamten Pflegestunden finden in der
Nacht statt.

In der Regel melden uns Spitaler, Kinderarzte, Fach-
stellen oder die Eltern selber das Kind an. Die kispex
klart dann den genauen Bedarf der Familie und der
Pflege ab und organisiert, teilweise zusammen mit
dem Spital oder den Eltern, samtliches Pflegematerial
und alle notwendigen Gerate. Die Pflegegebiete der
kispex sind sehr vielfalltig. kispex arbeitet ausschliess-
lich auf arztliche Verordnung und betreut:

— Kinder nach Operationen fiir Wundversorgung,
Verbandwechsel, Kolostomiepflege

— krebskranke Kinder mit Infusionstherapie, Port
a Cath-Pflege, Verabreichung von parenteraler
Erndhrung, Blutentnahmen etc.

— Kinder mit kardiologischen oder pulmonalen Pro-
blemen durch Sauerstofftherapie, Heimbeatmung,
Kanulenpflege, Inhalationen, Antibiotikakuren

— Kinder in der terminalen Phase im Kreise ihrer
Familien

— behinderte Kinder

Je nach Pflegebedarf dauern die Einsatze zwischen
30 Min. und mehreren Stunden. Krebskranke Kinder
betreuen wir haufig sehr intensiv wahrend einer
bestimmten Phase der Krankheit. Die fur uns sehr

Institutionen

wichtige Zusammenarbeit mit dem Arzteteam und
den Pflegenden der onkologischen Poliklinik und
der onkologischen Abteilung ist gut eingespielt, und
kispex erfahrt von dieser Seite grosse Unterstitzung.

Die gesamten Pflegestunden leistete kispex wahrend
der ersten acht Betriebsjahre dank Spendengeldern
ohne Defizit. Anfangs 2003 stellte uns das Bundesamt
fur Sozialversicherungen, Abteilung Invalidenversiche-
rung, vor fast unloésbare Probleme: per 1. Juli 2003
kiindigte es eine massive Reduktion des Beitrages pro
Pflegestunde an und war nicht mehr bereit, Entscha-
digungen an die Wegkosten zu leisten. Die Tarifreduk-
tion zwang uns, neue Wege in der Finanzierung zu
suchen. Die Gesundheitsdirektion sicherte uns in der
Folge finanzielle Unterstlitzung zu. Die Kantonssub-
ventionen erhalten wir jedoch nur, wenn sich auch die
Gemeinden, in denen wir tatig sind, anteilmassig an
den anfallenden Kosten beteiligen und eine Leistungs-
vereinbarung mit unserer Organisation abschliessen.
So nahm die kispex Verhandlungen mit allen 171
Gemeinden des Kantons Zurich auf. Das Ausarbeiten
des Vertrages und die Verhandlungen nehmen seither
einen bedeutenden Teil unserer Ressourcen im admi-
nistrativen Bereich in Anspruch.

Die kispex hat auch andere Wege der Finanzmittel-
beschaffung geprift. So wurde am 1. Oktober 2003
auf Initiative von funf engagierten Frauen — unter
ihnen eine betroffene Mutter — der Gonnerverein ki-
spex, Kinder-Spitex Kanton Zurich, ins Leben gerufen.
Ziel und Zweck des neuen Vereins ist es, die kispex
finanziell zu unterstiitzen. Der Génnerverein plant
und organisiert zu diesem Zweck auch zahlreiche
Aktionen, Veranstaltungen und Events, deren Erl6s der
kispex zufliessen soll.

Obwohl noch unzahlige weitere Verhandlungen,
insbesondere mit den Zlrcher Gemeinden, notwen-
dig sind, kann die kispex heute wieder positiv in die
Zukunft blicken, und der Betrieb ist vorerst, auch dank
weiterer Spendeneinnahmen, gesichert. So freuen
wir uns insbesondere, nachstes Jahr das 10jahrige
Bestehen der kispex, Kinder-Spitex Kt. ZH, feiern zu
kdnnen, und hoffen, mit vielen aktuellen und ehemali-
gen Kindern, Familien und Mitarbeiterinnen auf diesen
freudigen Anlass anstossen zu kénnen.

Adresse:

kispex, Kinder-Spitex Kt. Zurich

Eva Gerber, Wissmannstrasse 9, 8057 Zurich
Tel. 01 361 91 62, Fax 01 361 91 74
gerber@kinderspitex-zuerich.ch
Postcheckkonto 87-216355-5
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lliative Care Tagung 2004

16. und 17.September 2004 in St.Gallen

alliative Care Tagung 2004

Thema: «Qualitat in Palliative Care»

Herzliche Einladung - call for abstracts

Die Jahrestagung unserer Gesellschaft findet dieses
Jahr in der Ostschweiz statt. Die Organisatorinnen sind
sich bewusst, dass sie fur die lange Anreise Besonde-
res bieten mussen, um die Gesellschaftsmitglieder in
diese Region zu locken. Mit dem nun vorliegenden
Programm hoffen sie, dass dies gelingen wird. Alle
Veranstaltungen werden deutsch und franzésisch
simultan Ubersetzt.

«Quialitat» ist in aller Munde, insbesondere im
Bereich der Gesundheit. Doch welche Leistungen von
Palliative Care sind der Qualitdtsmessung Uberhaupt
zuganglich? Sind diese dann auch relevant fur die
Erkrankten und ihre Angehorigen? Wie kann jeder
von uns kleine Qualitatsprojekte beginnen, und was
braucht es dazu?

Diese und weitere Fragen sollen im Verlauf der
Tagung diskutiert und wenn maoglich teilweise auch
beantwortet werden. Experten — und dies betrifft auch
Vertreter der Betroffenen als Experten — werden dabei
mithelfen.

Erstmals in der Geschichte wird die Tagung fur
Interessierte bereits am Donnerstagnachmittag begin-
nen. Die Gefahr der Durchfiihrung an einem Tag ist
einerseits die fehlende Attraktivitat bei einer langen

Programm
Vorsymposium Donnerstag 16.9.2004, 14-18 Uhr fir alle Interessierten

Thema: Runder Tisch und Entscheidungsfindung; Anwendung von
«Core values»; Entwicklung einer «Palliative Care- Schablone» fur Qualitat

Zielsetzung: exemplarisch an einem Thema vertieft Gber Qualitats-Aspekte in
Palliative Care diskutieren.

Abends: Coming together «St.Gallen by night»

Hauptveranstaltung Freitag, 17.9.2004
Einfihrung des Prasidenten

Qualitat in Palliative Care

— Angehorigensicht: Was ist Qualitat der Palliative Care am Beispiel
Entscheidungsfindung

— Perspektive ausserhalb der Schweiz: M. Desmedt, Belgien

— Stand der Dinge in der Schweiz (Arbeitsgruppe Qualitat der SGPMP)

— Perspektive Qualitats- Management (SANACERT, APEQ): Das kleine «1x1»
des Q-Managements inclusive Vorgehen bei Auto-Evaluation. Wie fange ich
morgen an? + Berichte praktische Erfahrung aus Burgdorf (R.Baumann)

Posterausstellung und Posterprasentation und SAMW-Preis
Berichte aus Sektionen

Generalversammlung der Gesellschaft
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Veranstaltungen

Anreise, aber andererseits auch die fehlende Tiefe der
Diskussionen. Aus diesem Grund wird es ein Vorsym-
posium geben (ebenfalls simultan Ubersetzt).

Die Teilnehmerzahl ist aus raumlichen Grinden auf
250 begrenzt. In Anbetracht der bisherigen Jahresta-
gungen eine adaquate Zahl, beim derzeitigen «Boom»
fur Palliative Care allerdings fraglich, ob es ausreicht.
Eine frihzeitige Anmeldung ist demnach zu empfeh-
len.

Wie jedes Jahr wird es wieder eine Poster-Session
geben. Hier haben alle die Mdéglichkeit, eigene Projekte
vorzustellen und gleichgesinnte, teilweise aber auch
kritische Geister zu finden. Dieses Jahr wird es zwei
von der SAMW gestiftete Preise geben: einen fur die
beste Arbeit im Bereich von Palliative Care allgemein
(«Prix annuel») und einen dem Tagungsthema entspre-
chend fur die beste Arbeit im Bereich Qualitat («Prix
qualité»). Dieses Jahr gibt es also doppelte Gewinn-
chancen! Das wissenschaftliche Komitee wird die
Poster auswahlen, die prasentiert werden sollen, und
auch als Jury fur die Preise funktionieren.

Wir freuen uns sehr auf viele Besucherinnen in der
Ostschweiz. Unser Ziel ist nicht, eine logistisch perfek-
te Tagung zu prasentieren, sondern eine, die anregt
und ansteckt, im weiten Feld der «Qualitat» einen
Beitrag — auch gerne einen kritischen — zu initiieren.
Lassen Sie sich anstecken!

Das Organisationskomitee.

Anmeldungen

Das Anmeldeformular befindet sich ab 1.6.2004
unter www.palliative.ch im Internet.

Auskunft: Dr. Steffen Eychmdiller,

Kantonsspital St.Gallen, steffen.eychmueller@kssg.ch
Anmeldeschluss 15.8.04

Einreichung der Abstracts

Bitte senden Sie Ihr Abstract (franzdsisch, deutsch oder
englisch) unter Angabe der vollstandigen Anschrift und
e-mail Adresse des Erstautors an: Dr. med. Eva Bergstrasser,
Universitats-Kinderspital Zurich, Steinwiesstr. 75, 8032 Zurich
Eingabeschluss: 01.08.04

Wissenschaftliches Komitee fiir Posters

(incl. SAMW- Preis- Jury):

SAMW (Prof. Stauffacher), M. Rothenbuhler (SANACERT),
Eva Bergstrasser, Christina Steiger, Francoise Porchet

Organisationskommitee (national und lokal):
Steffen Eychmuiller, Cornelia Knipping, Michel von Wyss,
Eva Bergstrasser, Daniel Blche, Florian Strasser

Das definitive Programm und die Anmeldeformulare werden
allen Mitgliedern der SGPMP anfangs Juni per Post zugestellt.



Journée de Soins Palliatifs 2004

16 et 17 septembre 2004 a St.Gall

Journée de Soins Palliatifs 2004

Théme: «La qualité en soins palliatifs»

Invitation - call for abstracts

La journée annuelle de notre société a lieu cette
année dans I'Est de la Suisse. Les organisateurs sont
conscients du long trajet que vont devoir parcourir
les membres de la Société. Ils espérent néanmoins
les satisfaire avec ce programme. Toute la manifesta-
tion sera traduite simultanément en allemand et en
francais.

Le mot «Qualité» est dans toutes les bouches, en
particulier dans le domaine de la santé. Mais quel-
les prestations offertes par les mesures de la qualité
sont judicienses en soins palliatifs? Sont-elles aussi
adaptées aux patients et a leur entourage? Comment
pouvons-nous initier des petits projets qualité, de
guoi avons-nous besoin?

Ces questions et d'autres seront discutées au cours
de la journée et si possible aussi en partie résolues.
Des experts vont contribuer a cela.

Pour la premiére fois, la réunion va commencer
pour les personnes intéressées le jeudi apres-midi. Le
danger d’offrir une seule journée de formation est
un manque d'attractivité pour un long voyage et un
manque d'approfondissement dans les discussions.

Programme
Présymposium jeudi 16.9.2004, 14-18 heures
pour toutes les personnes intéressées.

Thémes: Table ronde et procédure de prise de décision; Utilisation de «Core
values»; Développement d'un «chablon — soins palliatifs» pour la qualité.

Objectifs: discuter de facon approfondie sur les aspects de la qualité en soins
palliatifs

Soir: Coming together «St-Gallen by night»

Manifestation principale: vendredi, 17.9.2004
Introduction du président

Qualité en soins palliatifs

— Point de vue des proches: Qu‘est ce que la qualité en soins palliatifs?
(par exemple dans la procédure de prise de décision)

— Perspectives a I'étranger: M. Desmedt, Belgique

— Etat des lieux en Suisse (Groupe de travail qualité de la SSMSP)

— Perspective du management de la qualité (SANACERT, APEQ): le petit b a ba
du Q- Management, inclu le procédé par auto-évaluation. Comment est-ce
gue je commence demain? + rapport sur |'expérience pratique de Burgdorf
(R.Baumann)

Exposition et présentation des posters et prix de I’ASSM.
Rapports des sections.

Assemblée générale de la société.
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Manifestations

Pour ces raisons il y a aura un présymposium (avec
traduction simultanée).

Le nombre de participants est limité pour des rai-
sons de place a 250. Ce nombre semble adéquat par
rapport aux réunions précédentes. Néanmoins, vu le
«Boom» actuel pour les soins palliatifs, une inscription
rapide est recommandée.

Une session de posters aura lieu comme lors des
années précédentes. Nous avons tous la possibilité
de présenter nos propres projets et de rencontrer
des esprits critiques. Il y aura cette année deux prix
offerts par I’ASSM, I'un pour le meilleur travail dans le
domaine des soins palliatifs («prix annuel») et I'autre
pour le meilleur travail dans le domaine de la qualité
(«prix qualité») vu le theme de la journée. La sélection
des posters, comme le jury qui décernera les prix, sera
choisi par le comité scientifique. Cette année il y a
donc une double chance de gagner!

Nous nous réjouissons beaucoup d’accueillir les
visiteurs dans I'Est de la Suisse. Notre but n’est pas
de présenter une journée logistiquement parfaite,
mais plutét de privilégier des contributions animées
et attractives, volontiers aussi critiques dans le large
domaine de la qualité. Laisser vous séduire!

Le comité d'organisation

Inscriptions

Le formulaire d'inscription sera sur internet

www. palliative.ch dés le 1 er juin.

Renseignements: Dr. Steffen Eychmiller,
Kantonsspital St.Gallen, steffen.eychmueller@kssg.ch
Cloture des inscriptions: 15.8.04

Envoi des abstracts

Merci d'envoyer vos abstracts (en francais, allemand
ou anglais) avec |'adresse compléte et |'adresse e-mail
de I'auteur principal a: Dr. med. Eva Bergstrasser
Universitats-Kinderspital Zurich,

Steinwiesstr. 75, 8032 Zurich

Délai d'envoi: 01.08.04

Comité scientifique pour les posters

Prof. Stauffacher (ASSM), M. Rothenbdiihler
(SANACERT), Eva Bergstrasser, Christina Steiger,
Francoise Porchet

Comité d'organisation: (national et local):
Steffen Eychmdiller, Cornelia Knipping, Michel von
Wyss, Eva Bergstrasser, Daniel Blcher, Florian Strasser

Le programme définitif et les formulaires d'inscription
seront envoyés a tous les membres de la SSMSP début
juin par la poste.



Giornata di Cure Palliative 2004

16 e 17 settembre 2004 a S. Gallo

Giornata di Cure Palliative 2004

Te

ma: «Qualita in cure palliative»

Un cordiale invito — inviate abstracts

La giornata annuale della nostra societa avra luogo
quest’anno nella Svizzera Orientale. Gli organizzatori
sono consapevoli del fatto che, per motivare i soci ad
un lungo viaggio in questa regione, occorre offrire
qualcosa di particolare. Con il programma allestito,
speriamo che ci0 possa avvenire. Tutte le riunioni
avranno traduzione simultanea in tedesco e in francese.

La «qualita» & sulla bocca di tutti, in particolare
nella sanita. Ma quali prestazioni in cure palliative
possono essere accessibili a valutazioni della qualita? E
gueste sono rilevanti per i malati ed i loro congiunti?
Come puo ciascuno di noi impostare piccoli progetti di
qualita e di cosa abbisogna?

Questi ed altri quesiti saranno discussi nel corso del-
la giornata e, se possibile, avranno anche una risposta.
In questo compito ci aiuteranno esperti, e cio riguarda
anche rappresentanti degli interessati quali esperti.

Per la prima volta, la riunione per gli interessa-
ti iniziera gia nel pomeriggio di giovedi. Il rischio
dello svolgimento in un giorno & da un lato la scarsa
attrattivita dopo un lungo viaggio e, dall'altro, anche
la carenza di approfondimento nella discussione. Per
guesto motivo, ci sara anche un presimposio (pure con
traduzione simultanea).

Programma
Presimposio: Giovedi 16.9.2004, 14.00 — 18.00 per tutti gli interessati

Tema: Tavola rotonda e procedura decisionale; applicazione delle «Core values»;
sviluppo di un «modello di cure palliative» per la qualita.

Scopo: esempio di discussione approfondita su un tema degli aspetti della
qualita in cure palliative.

Alla sera: Coming togheter «St.Gallen by night»

Incontro principale: Venerdi, 17.9.2004
Introduzione da parte del Presidente

Qualita in cure palliative

— Punto di vista dei familiari: cosa & la qualita delle cure palliative,
per esempio nel processo decisionale

— Prospettive al di fuori della Svizzera: M. Desmet, Belgio

— Stato dell’arte in Svizzera (Gruppo di lavoro Qualita della SSMCP)

— Prospettive della gestione della qualita (SANACERT, APEQ): il piccolo «1x1»
della gestione della qualita, incluso il procedimento di autovalutazione. Come
inizio domani? + relazione dell’esperienza pratica a Burgdorf (R. Baumann)

Esposizione e presentazione dei posters e premio della SAMW
Relazioni delle sezioni

Assemblea generale della SSMCP
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Per motivi di spazio, il numero dei partecipanti &
limitato a 250, numero adeguato se si considerano
le giornate annuali precedenti, ma forse insufficiente
nella odierna fase di «boom» delle cure palliative. Si
raccomanda quindi una tempestiva iscrizione.

Come ogni anno avremo una sessione dedicata ai
posters, nella quale tutti hanno la possibilita di presen-
tare i propri progetti e di trovare consensi e, in parte,
anche critiche. Quest’anno saranno assegnati due
premi promossi dalla SAMW (Accademia Svizzera delle
Scienze Mediche): uno per il migliore lavoro nell’am-
bito delle cure palliative in generale («Prix annuel»)

e uno per il migliore lavoro nell’ambito della qualita
in cure palliative («Prix qualité»), conformemente al
tema della giornata. La scelta dei posters da presen-
tare e la giuria dei premi sara assicurata dal comitato
scientifico. Quindi, quest'anno, una occasione doppia
di vincere!

Ci rallegriamo di accogliere molti visitatori nella Sviz-
zera Orientale. Il nostro scopo non & di presentare una
giornata perfetta dal profilo logistico, ma di fornire
una occasione molto stimolante e mirata di presentare
un contributo, magari anche critico, nel vasto campo
della qualita. Lasciatevi tentare!

Il comitato organizzativo

Iscrizione

Il formulario d'iscrizione si trovera in internet
www.palliative.ch a partire dal 1° giugno.

Informazioni: Dr. Steffen Eychmuiller, Kantonsspital St.Gallen
steffen.eychmueller@kssg.ch.

Termine d'iscrizione: 15.8.04

Invio degli abstracts

Grazie dell'invio degli abstracts (in francese, tedesco o
inglese) con I'indirizzo completo e I'indirizzo e-mail
dell’autore principale a: Dr. med. Eva Bergstrasser
Universitats-Kinderspital Zurich, Steinwiesstr. 75, 8032 Zurich
Ultimo termine: 01.08.04

Comitato scientifico per i posters

(compresa la giuria del premio SAMW):

SAMW (Prof. Stauffacher), M. Rothenbuhler (SAMACERT),
Eva Bergstrasser, Cristina Steiger, Frangoise Porchet

Comitato organizzativo (nazionale e locale):
Steffen Eychmuiller, Cornelia Knipping, Michel von Wyss,
Eva Bergstrasser, Daniel Blche, Florian Strasser

Il programma definitivo e i formulari d'iscrizione saranno
inviati per posta a tutti i soci della SSMCP all'inizio di giugno.
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Médecine palliative - Cours de base pour les médecins

Dr Grégoire Gremaud, Dr Sophie Pautex

Médecine palliative — Cours de base
pour les médecins

Organisé par la Ligue suisse contre le cancer

Une expérience enrichissante, a recommander sans modération!

Depuis 2001, un cours de médecine palliative est proposé
deux fois par année aux médecins en Suisse Romande.
Nous avons participé au Cours A a Bex les 26/27 mars et
30 avril/1 mai 2004. Le nombre de participants est limité
au maximum a 20 personnes, permettant un échange de
gualité et une bonne interactivité.

Il s’agit d'une formation post-graduée, de base, bien
construite, riche et adaptée aux médecins. Méme si la
pluridisciplinarité en soins palliatifs est toujours prénée,
nous avons trouvé trés riche de se rencontrer unique-
ment entre médecins. Le contenu est remarquablement
complet. Le cours traite de tres nombreux aspects:
principes d'évaluation et de traitements des symptomes,
dimensions cliniques et éthiques de problématiques
controversées (telles que I'hydratation, I'alimentation
ou encore la sédation), spécificités de la prise en charge
a domicile... Les méthodes pédagogiques sont variées
et bien adaptées, alliant exposés théoriques, travail en
ateliers a partir de cas cliniques, jeux de réle, discussions
interactives en grand groupe et encore démonstrations
pratiques. Une impressionnante documentation est mise

Zusammenfassung deutsch:

Manifestations

a disposition des participants. Enfin, I'atmosphere est
conviviale et stimulante permettant une grande liberté
d’expression et une interactivité riche. L'expérience clini-
gue et la méthodologie utilisée par les trois formatrices,
les Dr Claudia Mazzocato et Dr. Nathalie Steiner de la Di-
vision de soins palliatifs du CHUV et Dr Dominique Anwar
de I'Unité de soins palliatifs de I'hdpital d’Aubonne ont
largement contribué a la qualité de ce cours.

Nous vous recommandons donc sans modération d'af-
finer vos connaissances dans le domaine passionnant de
la médecine palliative en participant a I'un des prochains
cours organisés par la Ligue Suisse contre le cancer en
Suisse Romande.

Dr Grégoire Gremaud, médecin-chef La Chrysalide.
Centre de soins palliatifs du canton de Neuchatel.
2300 La Chaux-de-Fonds

Dr Sophie Pautex, médecin responsable Equipe Mobile
Antalgie et Soins Palliatifs, CESCO,
11.ch. de la Savonniére, 1245 Collonge-Bellerive.

Le prochain cours pour médecins a lieu en Suisse
romande les 10/11 septembre et le 1/2 octobre 2004 a
Montilier FR. En Suisse allemande un cours est organisé
les 20/21 aolt et le 3/4 septembre 2004 a Moschberg
BE. Chaque cours comprend deux modules (2x1jour1/2).
Vous trouverez les détails a la page 59 de cette revue.

Seit 2001 bietet die Krebsliga Schweiz (KLS) den Palliative Care Basiskurs fiir Arztinnen und Arzte auch in franzésischer
Sprache an. Kursleitende sind Dr. med. Claudia Mazzocato und Dr. med. Nathalie Steiner vom CHUV in Lausanne sowie Dr.
med. Dominique Anwar vom Spital Aubonne. Zwei Teilnehmende am «Friihlingskurs 2004» in Bex berichten tber Inhalt
und Aufbau des Kurses, der bei diesen bereits erfahrenen Praktikern sehr guten Anklang gefunden hat und die diesen
vorbehaltlos weiterempfehlen. In der deutschen Schweiz findet der KLS Basiskurs fir Arztinnen und Arzte im August und
September unter der Leitung von Dr. med. Steffen Eychmuiller statt. Details zu diesem Kurs finden Sie auf Seite 59 in dieser

Ausgabe.

Vendredi 22 octobre 2004, 13.45-17.30

«Soins palliatifs: réalités et enjeux» au Club 44, Serre 64, La Chaux-de-Fonds

Pour clore la 5éme Rencontre des Maisons Francophones de Soins palliatifs organisée du 20 au 22 octobre par le Centre
de soins palliatifs La Chrysalide, cette manifestation est ouverte a tous les professionnels intéressés. Elle permettra aux
participants de partager les réalités et les perspectives des Maisons francophones de soins palliatifs (Belgique, France,

Québec et Suisse).

Programme:

palliative-ch Nr. 2/2004

1. Les différentes maisons se présentent brievement avec leurs caractéristiques

2. Synthese des travaux des journées précédentes, dont deux des thémes importants seront «la Maison de soins palliatifs
dans son réseau» et «Quel degré de médicalisation et pourquoi?»

3. «Mort, soins palliatifs et société, quels enjeux?» Bernard Crettaz, sociologue bien connu, nous permettra,
pour terminer, de prendre du recul par rapport a nos engagements en soins palliatifs.
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PURPOSE

Dr. Florian Strasser

PURPOSE

(Potential for multidisciplinary palliative care research significant

to improve care of patients close to end-of-life) — erster Schritt der

«Swiss Palliative Care Research Initiative»
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Die Qualitat von Palliative Care hangt neben Standards
und Ausbildung auch von guter Forschung ab. Eine
solide wissenschaftliche Basis ist wesentlich: fur die
Verbesserung der multidimensionalen Erfassungen
und Interventionen flr Patienten und Angehorige,

fur die Verhttung von unnétigem Leiden (tertidre
Prévention) und fur die Optimierung der finanziellen
Ressourcen.

Obschon die meisten medizinischen Disziplinen auch
Menschen mit fortschreitenden, unheilbaren Krankhei-
ten behandeln, haben Forschungsprojekte, welche fur
Palliative Care relevant sind, einen noch zu geringen
Stellenwert. Der Schwerpunkt liegt oft bei bio-medizi-
nischen Fragestellungen, oder die Hypothesen werden
zu mono-disziplinadr getestet. Andererseits tragen
Personen aus diesen Disziplinen haufig wertvolle
(u.a. methodologische) Unterstltzung bei.

Palliative Care-Forschung umfasst ein sehr breites
Spektrum von Berufsgruppen, von multidimensionalen
Fragestellungen und Projektformen. Wenige dieser
maoglichen Projekte kénnen gegenwartig umgesetzt
werden. Die Hindernisse liegen auf verschiedenen
Ebenen: individuell (Ausbildung in Methodologie,
Forschungs-Erfahrung), lokal (institutionelle Unterstit-
zung, geschutzte Zeit), oder regional/national (Konkur-
renz fur finanzielle Unterstltzung mit bio-medizini-
schen Projekten, Entscheidungsgremien unerfahren in
Palliative Care). Projekte, die fokussiert und machbar
sind und gleichzeitig der Komplexitat sowie den
ethischen Anforderungen von Palliative Care gerecht
werden, sind schwierig zu formulieren

Das Ziel dieses nationalen Projekts (PURPOSE) ist es,
das Potential von Personen aus verschiedensten Be-
rufsgruppen zu erfassen, die an Forschung interessiert
sind, Kenntnis zu erhalten von méglichen Forschungs-
projekten in Palliative Care, sowie die Charakteristika
und Auswirkungen von Forschungshindernissen
zu beschreiben. PURPOSE st der erste Schritt einer
Schweizerischen Palliative Care Forschungs-Initiative
(Swiss-PCRI), die zum Ziel hat, Forschung in Palliative
Care langfristig zu férdern. Das Projekt wird getragen
durch eine Forschungsgruppe aus dem Vorstand der
SGPMP.

Forschung

Es werden auf breiter Basis (multidisziplinar, Berufsver-
bande etc.) Forschungsprojekte, Abstracts, Manu-
skripte und Drittmittel aus den letzten 5 Jahren in der
Schweiz gesammelt. Zusatzlich wird dazu eingeladen,
potentielle Forschungsprojekte in Kurzform zu um-
reissen (letter of intent). Diese Projekte werden durch
ein Expertenkomitee auf die Erfullung der Palliative
Care-Definition (WHO 2002) hin gepriift und durch
ein ausgeweitetes Komitee (Betroffene etc.) auf ihr
Potential, Palliative Care zu verbessern, betrachtet.
Parallel dazu werden mittels eines Fragebogens und
regionaler Fokusgruppen Hindernisse fur die Palliative
Care-Forschung erfasst. Dieses Projekt der SGPMP lebt
von der Mitarbeit aller an Forschung in Palliative Care
interessierten Personen. Die Resultate werden die poli-
tischen Entscheidungen zur nationalen Forschungs-
entwicklung beeinflussen. Daher kommen finanzielle
Mittel vom Bundesamt fur Gesundheitswesen und der
SGPMP (mit Untersttitzung der SAMW).

Sie sind alle eingeladen, mir als Studienkoordinator
von Swiss-PCRI schon jetzt 1.) potentielle Forschungs-
projekte (Kurzform) und 2.) Kontaktadressen zu
schicken. Wir freuen uns.

Fur die Projektgruppe PURPOSE:

Dr. Florian Strasser

Onkologie und Palliativmedizin

Fachbereich Onkologie/Hamatologie, DIM,
Kantonsspital

9007 St.Gallen

florian.strasser@kssg.ch und fstrasser@bluewin.ch;
Tel. 071 494 11 11



PURPOSE

Dr. Florian Strasser

PURPOSE

(Potential for multidisciplinary palliative care research significant
to improve care of patients close to end-of-life) — Premier pas de
«L'initiative Suisse pour la Recherche en Soins Palliatifs»

La qualité des soins palliatifs dépend non seulement
des standards et de la formation, mais également
d’une recherche de bonne qualité. Une base scientifi-
que solide est essentielle afin d’ améliorer la prise en
charge multidimensionnelle des patients et de leurs
proches, pour éviter des souffrances inutiles (préven-
tion tertiaire) et pour utiliser les ressources (financiéres)
de facon efficiente.

La plupart des disciplines médicales qui s’occupent
de personnes atteintes de maladies avancées non-
guérissables, ménent des projets de recherche, certes
importants pour les soins palliatifs, mais encore trop
souvent liés aux questions bio-médicales avec une
hypothése testée de fagon (trop) mono disciplinaire.
Par ailleurs ces autres disciplines offrent souvent un
soutien (p.e. méthodologique) précieux.

Les soins palliatifs englobent un spectre trés large
de professionnels impliqués, de questions multidi-
mensionnelles et de formes de projets. Une minorité
de ces projets peuvent actuellement étre menés a
bien a cause d’obstacles situés a différents niveaux:
individuels (formation en méthodologie, expérience en
recherche), local (soutien institutionnel, temps réservé)
ou régional/national (concurrence pour le soutien
financier avec les projets biomédicaux, instances de
décision inconnues en soins palliatifs). Les projets sont
difficiles a formuler, car ils doivent étre suffisamment
focalisés, réalisables et tenir compte simultanément de
la complexité et des enjeux éthiques dans le domaine
des soins palliatifs.

Le but de ce projet national (PURPOSE) est de
rassembler un potentiel de personnes intéressées par
la recherche, issues de différentes professions, d'avoir
connaissance de projets de recherche possibles en
soins palliatifs et de décrire les caractéristiques et
les conséquences des obstacles pour la recherche.
PURPOSE est un premier pas de I'initiative suisse pour
la Recherche en Soins Palliatifs (Swiss-PCRI) avec |'ob-
jectif d’encourager a long terme la recherche en soins
palliatifs. Le projet est soutenu par le groupe recher-
che du comité de la SSMSP.
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Recherche

Les projets de recherche (multi- et uni-disciplinaires),
les abstracts, les articles et les produits dérivés des

5 derniéres années seront rassemblés. De courts
résumés de projets de recherche (letter of intent)
potentiels seront analysés par un comité d'experts afin
de s'assurer qu'ils remplissent les critéres de définition
des soins palliatifs (OMS 2002) et par un comité plus
large (personnes concernées...) afin de les «perfec-
tionner». En parallele, les obstacles a la recherche en
soins palliatifs seront analysés a I'aide d'un question-
naire et de «focus groups» régionaux.

Ce projet de la SSMSP vit de la collaboration de
toutes les personnes intéressées par la recherche en
soins palliatifs. Les résultats influenceront les décisions
politiques pour le développement de la recherche au
niveau national avec, a la clé, des moyens financiers
mis a disposition par I'Office Fédéral de la Santé et la
SSMSP (avec le soutien de I’ASSM).

Vous étes tous invités a m’envoyer (en tant que
coordinateur de I"étude Swiss-PCRI) 1) vos abstracts
sur des projets de recherche potentiels et 2) vos adres-
ses de contact. Nous nous réjouissons d‘avance de vos
envois.

Pour le groupe projet PURPOSE:

Dr. Florian Strasser

Onkologie und Palliativmedizin

Fachbereich Onkologie/Hamatologie, DIM,
Kantonsspital

9007 St.Gallen

tél. 071 494 11 11

florian.strasser@kssg.ch und fstrasser@bluewin.ch



PURPOSE

Dr. Florian Strasser

PURPOSE

(Potential for multidisciplinary palliative care research significant
to improve care of patients close to end-of-life) — primo passo della
«Swiss Palliative Care Research Initiative»

Con gli standards e la formazione, la qualita delle cure
palliative si basa anche su una buona ricerca. Una
solida base scientifica & essenziale per migliorare I'ap-
proccio multidimensionale e gli interventi in pazienti e
congiunti, per prevenire inutili sofferenze (prevenzione
terziaria) e per lo sfruttare al meglio le risorse (finan-
ziarie).

Sebbene la maggior parte delle discipline mediche
curi anche persone sofferenti di malattie progressive
e inguaribili, i progetti di ricerca importanti per le
cure palliative non hanno ancora un posto di rilievo
confacente. Il centro di gravita & sovente situato nei
problemi bio-medici oppure le ipotesi sono investigate
in modo troppo monodisciplinare. D'altro lato, espo-
nenti di queste discipline offrono spesso aiuti preziosi
(tra I'altro, metodologici).

La ricerca in cure palliative abbraccia un ampio
ventaglio di gruppi professionali coinvolti, di proble-
mi multidimensionali e di progetti. Pochi di questi
possibili progetti possono attualmente essere realizzati
per la presenza di ostacoli a vari livelli: individuale
(formazione in metodologia, esperienza di ricerca),
locale (sostegno istituzionale, tempo limitato) oppure
regionale/nazionale (concorrenza di progetti bio-medi-
ci per il sostegno finanziario, istanze decisionali poco
informate delle cure palliative). E difficile formulare
progetti mirati e fattibili e, nel contempo, adeguati alla
complessita e alle esigenze etiche delle cure palliative.

Lo scopo di questo progetto nazionale (PURPOSE)

& di stabilire il potenziale di persone interessate alla
ricerca in gruppi professionali diversi e di progetti di
ricerca possibili in cure palliative, nonché di descrive-
re le caratteristiche e le conseguenze di ostacoli alla
ricerca. PURPOSE & il primo passo di una iniziativa di
ricerca svizzera in cure palliative (Swiss-PCRI) al fine
di promuovere a lungo termine ricerche in questo
ambito. Il progetto & affidato ad un gruppo di ricerca
del comitato direttivo della SSMCP.
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Ricerca

Si raccolgono su larga scala (multidisciplinare,
associazioni professionali, ecc.) progetti di ricerca,
abstracts, manoscritti e mezzi finanziari degli ultimi 5
anni in Svizzera. Inoltre si invita a descrivere breve-
mente potenziali progetti di ricerca (letter of intent).
| progetti sono esaminati da un comitato di esperti
in merito alla compatibilita con la definizione di cure
palliative (WHO 2002) e da un comitato allargato
(persone interessate, ecc.) sulla loro potenzialita di
miglioramento delle cure palliative. Parallelamente,
si individuano ostacoli alla ricerca in cure palliative
mediante un questionario e con il contributo di gruppi
regionali mirati.

Questo progetto della SSMCP si avvale della collabo-
razione di tutte le persone interessate alla ricerca in
cure palliative. | risultati avranno un influsso sulle deci-
sioni politiche in merito allo sviluppo della ricerca . Per
guesto motivo esso é finanziato dall’Ufficio federale
della Sanita e dalla SSMCP (con l'aiuto dall’ASSM).

Siete sino da ora tutti invitati: 1) a segnalare bre-
vemente potenziali progetti di ricerca e 2) ad inviare
indirizzi per contatti a me personalmente (quale coor-
dinatore del Swiss-PCRI). Ne saremo molto lieti.

Per il Gruppo del progetto PURPOSE:

Dr. Florian Strasser

Onkologie und Palliativmedizin

Fachbereich Onkologie/Hamatologie, DIM,
Kantonsspital

9007 S.Gallo

tel. 071494 11 11

florian.strasser@kssg.ch und fstrasser@bluewin.ch;



‘ Die routinemassige Messung von Lebensqualitat bei Krebspatienten

Lehrgang zur Begleitung Demenzkranker in ihrer letzten Lebensphase

Dr. Florian Strasser

Die routinemassige Messung der

Lebensqualitat von Krebspatienten

Diese randomisierte, kontrollierte Studie aus England
untersuchte bei 286 Patienten von 28 Krebsspezia-
listen die Lebensqualitatserfassung mittels Computer
(Patienten berthren den Computerbildschirm). Je ein
Drittel der Patienten besuchte entweder wie tblich
den Arzt (Kontrollgruppe) oder fullte vor jedem Arzt-
besuch zwei Lebensqualitdtsbogen (EORTC-QIQ-C30,
30 Fragen; HADS [Hospital Anxiety Depression Scale],
14 Fragen) aus, welche dem Arzt vom Computer
sofort als Verlaufsgrafik Gbermittelt wurden (Interven-
tionsgruppe), oder fillte die Bogen aus, ohne dass sie
dem Arzt gezeigt wurden (Aufmerksamkeits-Kontroll-
gruppe). Mit einem anderen Erfassungsinstrument
(FACT-G [Functional Assessment of Cancer Therapy

— General Questionnaire]) wurde die Lebensqualitat
der 3 Gruppen verglichen. Bei alle Arztbesuchen wur-
den die Gesprache auf Tonband aufgenommen. Dabei
wurden die Arzt-Patienten-Kommunikation und das
klinische Management untersucht.

PallioScope

Die Interventionsgruppe zeigte die deutlichste
Verbesserung der Lebensqualitat. Es bestand wenig
Unterschied zur Aufmerksamkeits-Kontrollgruppe, ihr
Wohlbefinden war aber signifikant (p=.006, p=.01)
besser als das Kontrollgruppe. Das emotionale Wohl-
befinden der Patienten wurde nur bei der Interventions-
gruppe (p=.0008) verbessert, aber nicht beim alleini-
gen Ausfullen der Fragebogen (p=.12). Am meisten
profitierten Patienten, bei welchen in der Konsultation
die Antworten der Lebensqualitatserfassung ausdrick-
lich angesprochen und der Schmerz und seine Bedeu-
tung diskutiert wurden. Das klinische Management
und die Konsultationsdauer veranderten sich nicht.

Eine Studie, die Mut macht, routinemassig die Sym-
ptome und Lebensqualitdt von Patienten im zeitlichen
Ablauf zu erfassen (in welcher Form bei Palliativ-Pati-
enten?) und mit den Patienten (und Angehdrigen?) zu
diskutieren.

Velikova G, Booth L, Smith AB, Brown PM, Lynch

P, Brown JM, Selby PJ, Measuring quality of life in
routine oncology practice improves communication
and patient well-being: a randomized controlled trial.
J Clin Oncol. 2004 Feb 15;22(4):714-24.

Claude Fuchs
Lehrgang zur Begleitung Demenz-
kranker in ihrer letzten Lebensphase

Der Bundesverband der Hospize in Deutschland, die
Deutsche Alzheimer Gesellschaft und das Institut

fur integrative Validation haben die Bausteine eines
kompletten Lehrgangs zur Begleitung Demenzkranker
in ihrer letzten Lebensphase in Buchform herausgege-
ben. Der neue Lehrgang bietet auf 96 Seiten Module,
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Themen und Materialien und enthalt auf einer CD

53 Folien, die in Lern- und Vortragsveranstaltungen
verwendet werden kénnen. Der Lehrgang ist sehr
Ubersichtlich angeordnet und bietet viele Anregungen,
die in Lernsituationen fast «pfannenfertig» verwen-
det werden koénnen, und anleiten, das verworren
scheinende Geschehen bei der Begleitung dementer
Menschen in die eigene Fach- und Wahrnehmungs-
kompetenz zu integrieren.

Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. (Hg), «MIT-
GEFUHLT, Curriculum zur Begleitung Demenzkranker
in ihrer letzten Lebensphase», der hospiz-verlag, wup-
pertal, 2004, EURO 23.90, ISBN 3-9 808 351-4-6



Prontuario di cure palliative

Arnaldo Guidini

Prontuario di cure palliative

Per la Scuola Italiana di Medicina e Cure Palliative,
Michele Gallucci e Eugenia Moretto hanno curato la
prima edizione italiana del Prontuario di cure palliative
scritto da un gruppo di studiosi inglesi il cui capofila &
Robert Twycross, figura storica della medicina pallia-
tiva. Il libro & noto da tempo per la ricchezza e per la
completezza dei dati che fornisce ai palliativisti. Il suo
pregio maggiore, scrive Gallucci nella prefazione, & il
fatto di essere reference based, cioé di offrire, nella
misura del possibile, puntuali riferimenti bibliografici
che rendano plausibile e pertinente ogni indicazione
terapeutica farmacologica.

Il Prontuario, in effetti un vero e proprio «mini-
trattato» di farmacologia clinica, & strutturato sulla

PallioScope
Leserforum

suddivisione dei farmaci a seconda dei campi di
applicazione (sistemi gastrointestinale, cardiovascolare,
respiratorio, nervoso centrale, tratto urinario, sistema
endocrino, muscoloscheletrico, ecc.). | singoli farmaci
sono descritti in una scheda monografica in modo
conciso ed esauriente quanto a proprieta terapeutiche,
modalita d'impiego, posologia e somministrazione,
effetti indesiderati.

In questa epoca di abbondanza di informazione,
dove & spesso difficile orientare le proprie scelte, il
Prontuario di Twycross e co-autori rappresenta, per la
chiarezza di esposizione e la facilita di consultazione,
una risorsa di conoscenze cui possono attingere tutti
gli operatori in cure palliative, trovandovi un prezioso
strumento per I'impiego razionale e competente dei
farmaci utili nella fase terminale della vita.

R.Twycross, A. Wilcock, S. Charlesworth, A. Dickman
Prontuario di cure palliative
MDM Medical Media, Milano, 2004

Remarque et une suggestion

concernant les Directives médico-
éthiques de I’ASSM

(voir «palliative-ch», 1/2004, p. 41ss)
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Le seul passage des directives que je ne trouve pas
trés clair est: «Face a des symptomes résistants aux
traitements, une sédation palliative peut parfois se ré-
véler nécessaire. Contrairement a la sédation en phase
terminale, il faut alors veiller a ce que la sédation ne
dépasse pas le niveau nécessaire au soulagement des
symptomes».

Comment différencier sédation palliative et en
phase terminale? La phase terminale fait partie de la
phase palliative, d'ol confusion et incompréhension
dans le libellé des directives.

Pratiquement, une sédation doit permettre d'in-
duire et le cas échéant de maintenir un sommeil en
présence de symptomes réfractaires lorsque toutes les
interventions possibles et raisonnables ont échoué.

Le sommeil induit doit, & mon avis, &tre suffisamment

profond pour que le patient ne puisse se rendre comp-
te (&tre conscient) de son inconfort. Les traitements
symptomatiques ( par exemple les opiacés) concomi-
tants doivent étre maintenus. Ce n‘est pas la sédation
qui a proprement parler soulage les symptomes; elle
permet seulement que les symptomes désagréables
et réfractaires n’affleurent a la conscience. Je suggére
donc de supprimer la deuxieme phrase de la citation.

Je trouve par ailleurs ces directives tres adéquates.
Elles correspondent a notre maniére d'envisager la
prise en charge des patients en fin de vie. C'est tout
a fait juste d'avoir séparé les Directives concernant les
patients souffrant d'atteintes cérébrales extrémes de
longue durée.

Dr G.Gremaud médecin-chef. Centre de soins palliatifs
du canton de Neuchatel. La Chrysalide. Paix 99.
2300 La Chaux-de-Fonds./avril 2004



Kurzbericht tiber die Arbeiten des Vorstandes der SGPMP Nachrichten SGPMP

Jean-Richard Hagedorn

Kurzbericht liber die Arbeiten Rahmen der Lancierung unserer neuen nationalen
Zeitschrift «palliative-ch»). Oft durften wir auch
des Vorstandes der SGPMP vom Know-how und der Infrastruktur der KLS

profitieren, ohne dafir bezahlen zu missen (z.B.
Vorbereitungs- und Organisationsarbeiten fur die
letzte Nationale Palliative Care- und Krebstagung

Vorstand und Operational Board vom 20. November 2003). Gegenwartig Uberprift
Wie bereits berichtet, hat der Vorstand der SGPMP die KLS ihre kunftigen Prioritdten und Visionen.
nach Wegen gesucht, seine Arbeiten effizienter zu ge- Unabhéngig vom Ergebnis dieser Ueberprifung
stalten und sich auf strategische und zukunftsweisen- und unserer Gesprache mit der KLS ist davon aus-
de Entscheide zu konzentrieren. Flr Beschlisse auf der zugehen, dass diese Unterstitzung nicht einfach
operationellen Ebene und fir das Tagesgeschaft hatte als garantiert angesehen werden kann.
er deshalb einen Ausschuss, das Operational Board, — Sponsoring: Der Mitgliederbeitrag fir die SGPMP
gebildet, bestehend aus dem Prasidenten, den Verant- betragt seit dem 1. Januar 2003 CHF 80.—, nach-
wortlichen der Arbeitsgruppen und dem Sekretar. An dem er wahrend vieler Jahre unverandert CHF
seiner Retraite 2003 hatte der Vorstand beschlossen, 60.— betragen hatte. Der Vorstand wird sich auch
das Operational Board fiir ein weiteres Jahr bestehen in Zukunft darum bemdhen, den Mitgliederbeitrag
zu lassen und nach Ablauf von zwei Jahren diese neue auf einem bescheidenen Niveau belassen zu kén-
Organisationsform abschliessend zu beurteilen. nen. Um trotzdem bereits begonnene und kinf-
Der Vorstand hat sich als Folge der neuen Organisa- tige Projekte der SGPMP finanzieren zu kénnen,
tion zu weniger Sitzungen getroffen als in der Vergan- sind wir auf Beitrdge von Sponsoren angewiesen.
genheit. Seit der letzten Generalversammlung in Bern Entsprechend hat das Gewicht des Sponsorings in
vom 24. Juni 2003 haben zwei Sitzungen stattgefun- den letzten Jahren zugenommenen. Die Suche von
den, am 29. Oktober 2003 und am 17. Marz 2004. Sponsoren muss daher in Zukunft besser koordi-
Die nachste Sitzung wird im Rahmen der Retraite des niert werden.
Vorstandes vom 16./17. September 2004 in St. Gallen
stattfinden. Das Operational Board hat sich am Die Zeitschrift «palliative-ch»
17. Februar 2004 getroffen und seine nachste Sitzung Die Lancierung der neuen nationalen Zeitschrift «pal-
auf den 9. Juni 2004 terminiert. liative-ch» ist erfolgreich verlaufen, und der Vorstand
durfte von zahlreichen positiven Echos Kenntnis
Finanzen der SGPMP nehmen.
Der Vorstand wird der Generalversammlung der Die Herausgabe einer dreisprachigen Zeitschrift
SGPMP vom 17. September 2004 eine ausgeglichene ist allerdings mit einem beachtlichen zeitlichen und
Jahresrechnung 2003 zur Genehmigung vorlegen finanziellen Aufwand verbunden. Es sei in diesem Zu-
koénnen. Trotz dieser erfreulichen Tatsache werden sammenhang daran erinnert, dass samtliche Arbeiten
sich Vorstand und Operational Board der SGPMP in im Rahmen der Redaktion samt den Uebersetzungen
den kommenden Monaten mit der langerfristigen ehrenamtlich geleistet werden. Der Vorstand hat in
Sicherstellung der Finanzierung unserer Aktivitaten dieser Hinsicht zwei wichtige BeschlUsse gefasst:
beschaftigen. Dies betrifft insbesondere die folgenden - «palliative-ch» ist die Zeitschrift der SGPMP und
Aspekte: jedes Mitglied soll auch in Zukunft ein Exemplar
— Unterstttzung durch die Schweizerische Akade- erhalten.
mie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW): — Um die Identifikation der SGPMP als Herausge-
Bekanntlich hat die SAMW Palliative Care fir berin mit der Zeitschrift «palliative-ch» zu unter-
vier Jahre (2003-2006) zum Schwerpunktthema streichen, werden Einnahmen und Ausgaben fiir
erklart. Wahrend dieser Zeit erhalten wir von der «palliative-ch» rickwirkend ab dem 1. Januar
§ SAMW eine wertvolle finanzielle Unterstitzung in 2003 in die Jahresrechnung der SGPMP integriert.
S Hohe von jahrlich CHF 50°000.—. Ab 2007 werden — Fur das Jahr 2004 konnte noch ein knapp aus-
= wir vermutlich wieder ohne finanzielle Unterstit- geglichenes Budget erstellt werden. Der Vorstand
S zung durch die SAMW auskommen mdissen. wird nach tragfahigen Losungen fir die langfristi-
g — Zusammenarbeit mit der Krebsliga Schweiz (KLS): ge Finanzierung von «palliative-ch» suchen.
K Die Unterstiitzung der SGPMP durch die KLS
§_ umfasste nicht nur finanzielle Beitréage (z.B. im

»
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Bref compte rendu des travaux du Comité de la SSMSP

Internet-Auftritt der SGPMP: www.palliative.ch

Unsere Website (neu abrufbar unter dem Namen
www.palliative.ch) existiert nun seit zwei Jahren. Die
Erfahrungen dieser beiden Jahre haben die Notwen-
digkeit des Internet-Auftrittes unserer Gesellschaft
bestatigt, haben indessen auch gezeigt, dass unser
Auftritt alles andere als perfekt ist.

Der Vorstand hat deshalb an seiner letzten Sitzung
vom 17. Médrz 2004 eine Arbeitsgruppe beauftragt,
Vorschldge fir die Gesamtrevision unserer Website
auszuarbeiten. Die Uberprifung durch die Arbeits-
gruppe wird zeigen, inwieweit die bestehende
Struktur unserer Website fur den kinftigen Auftritt
verwendet werden kann. Dieselbe Arbeitsgruppe wird

Nouvelles SSMSP

bei dieser Gelegenheit auch den medialen Auftritt
unserer Gesellschaft Gberhaupt Uberprifen.

Jahrestagung 2004
Die Jahrestagung 2004 wird am 16./17. September
2004 in St. Gallen stattfinden und dem Thema «Quali-
tat» gewidmet sein.

Das Tagungsprogramm und die Einladung zur Gene-
ralversammlung der SGPMP am 17. September 2004
werden demnachst an die Mitglieder versandt.

Fur den Vorstand der SGPMP:
Jean-Richard Hagedorn (Sekretar und Kassier)

Jean-Richard Hagedorn

Bref compte rendu des travaux du
Comité de la SSMSP
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Comité et Operational Board

Comme communiqué antérieurement, le Comité a
cherché les moyens de rendre ses travaux plus effica-
ces et de se concentrer sur les décisions stratégiques
pour I'avenir. C'est pourquoi il a créé un Operational
Board, composé du président, des responsables des
groupes de travail et du secrétaire. Lors de sa retraite
2003, le Comité a décidé de poursuivre encore une
année avec |'Operational Board, puis effectuer une
appréciation finale de cette nouvelle forme d’organi-
sation apres deux ans de fonctionnement.

Suite a la nouvelle organisation, le Comité s'est
réuni moins souvent que par le passé. Depuis la
derniére Assemblée Générale a Berne le 24 juin 2003
il y a eu deux séances, une le 29 octobre 2003 et une
autre le 17 mars 2004. La prochaine séance aura lieu
dans le cadre de la retraite du Comité du 16 et 17
septembre 2004 a St.Gall. L'Operational Board s'est
réuni le 17 février 2004 et a fixé le 9 juin 2004 pour sa
prochaine séance.

Finances de la SSMSP

Lors de I"’Assemblée Générale du 17 septembre 2004,
le Comité pourra présenter des comptes 2003 équili-
brés. Malgré ce fait réjouissant, Comité et Operational
Board vont se préoccuper d‘assurer le financement de

nos activités a long terme ces prochains mois, notam-

ment en ce qui concerne les aspects suivants:

— Soutien par I'’Académie Suisse des Sciences
Médicales (ASSM): Je vous rappelle que I’ASSM
reconnait les soins palliatifs comme théme princi-
pal pour quatre ans (2003-2006). Pendant cette
période nous recevons de I’ASSM un précieux
soutien financier de CHF 50'000.— par année. A
partir de 2007, nous devrons probablement faire
sans le soutien financier de I’ASSM.

— Collaboration avec la Ligue Suisse contre le
Cancer (LSC): Le soutien de la SSMSP par la LSC
ne se restreint pas a des contributions financie-
res (comme p.ex. dans le cadre du lancement du
nouveau journal «palliative-ch»). Nous avons pu
fréquemment bénéficier gratuitement du know-
how et de I'infrastructure de la LSC (p.ex. travaux
de préparation et d’organisation pour la derniére
journée des soins palliatifs et du cancer du 20
novembre 2003). Actuellement, la LSC réexamine
ses futures priorités et visions et, quel que soit le
résultat, il faut admettre que ce soutien ne peut
pas étre considéré comme un fait garanti.

— Sponsoring: La cotisation annuelle pour la SSMSP
s'éléve a CHF 80.— depuis le Ter janvier 2003,
apres de nombreuses années pendant lesquelles
elle s’élevait a CHF 60.—. Le Comité continue
ses efforts pour maintenir la cotisation annuelle
a un tarif modeste. Afin de pouvoir poursuivre
le financement des projets déja commencés ou
futurs, nous dépendons de contributions par des
sponsors. C'est pourquoi le poids du sponsoring a
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augmenté durant les derniéres années. Au futur, il
s'agira donc de mieux coordonner la recherche de
SpoNsors.

Le journal «palliative-ch»

Le lancement du nouveau journal national «pallia-

tive-ch» s’est avéré étre un succes, le Comité a pris

connaissance de nombreux échos positifs.

Editer un journal trilingue nécessite cependant un
effort en temps et en finances considérable. Il est bon
de rappeler que tous les travaux de rédaction et de
traduction sont effectués a titre bénévole. En ce qui
concerne ce journal, le Comité a pris deux décisions
importantes:

— «palliative-ch» est le journal de la SSMSP et cha-
gue membre a droit a son exemplaire.

— Afin de souligner I'identification de la SSMSP en
temps qu'éditrice du journal «palliative-ch», les
recettes et le dépenses pour «palliative-ch» sont
intégrées rétroactivement au 1er janvier 2003
dans les comptes de la SSMSP.

— Pour I'an 2004 un budget tout juste équilibré a pu
étre élaboré. Le Comité va chercher des solutions
équitables pour le financement a long terme de
«palliative-ch».

Notizie SSMCP

La présence de la SSMSP sur Internet:
www.palliative.ch

Notre Site Web (nouvellement sous le nom
www.palliative.ch) existe depuis deux ans. Les expé-
riences faites pendant ces deux ans ont confirmé son
bien-fondé mais ont cependant aussi montré que
notre site était tout sauf parfait.

C'est pourquoi le Comité a mandaté, lors de sa der-
niere séance du 17 mars 2004, un groupe de travail
pour élaborer des propositions de révision totale du
Site Internet. Ce méme groupe de travail profitera de
cette occasion pour effectuer une réflexion quant a
I'image visuelle de notre société.

Journée annuelle 2004
La journée annuelle 2004 aura lieu les 16 et 17
septembre a St Gall sur le theme de la «qualité».
Le programme de la journée ainsi que la convo-
cation pour I’Assemblée Générale de la SSMSP du
17 septembre seront prochainement envoyés aux
membres.

Pour le Comité de la SSMSP:
Jean-Richard Hagedorn (secrétaire et trésorier)

Jean-Richard Hagedorn
Resoconto sommario sull’attivita del
Comitato della SSMCP

sono svolte due sedute, il 29 ottobre 2003 e il 17
marzo 2004. La prossima avverra nell’ambito del ritiro
del Comitato del 16/17 settembre 2004 a S. Gallo.

palliative-ch Nr. 2/2004
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Comitato e Operational Board
Come gia riferito, il Comitato della SSMCP ha cercato
di rendere piu efficiente la sua attivita e di concentrarsi
sulle scelte strategiche e indicative per il futuro. Per le
decisioni sul piano operativo e per |'attivita quotidia-
na, ha quindi istituito una commissione, I'Operational
Board, che comprende il presidente, i responsabili
dei gruppi di lavoro ed il segretario. Nel ritiro 2003, il
Comitato aveva deciso di prolungare per un altro anno
I'esistenza dell’Operational Board al fine di potere
valutare la nuova struttura organizzativa solo dopo un
periodo di attivita di due anni.

In seguito a questa riorganizzazione, il Comitato ha
tenuto meno sedute rispetto al passato. Dopo I'ultima
assemblea generale del 24 giugno 2003 a Berna si

L'Operational Board si & riunito il 17 febbraio 2004 e
ha fissato la prossima seduta per il 9 giugno 2004.

Situazione finanziaria della SSMCP

Il Comitato sara in grado di sottoporre all'approva-

zione dell’assemblea generale della SSMCP del 17

settembre 2004 un bilancio annuale 2003 in pareggio.

Malgrado questo fatto confortante, il Comitato e

I'Operational Board della SSMCP dovranno preoccu-

parsi di garantire a lungo termine il finanziamento del-

le nostre attivita. Cio interessa soprattutto i sequenti
aspetti:

— Sostegno dell’Accademia Svizzera delle Scienze
Mediche (SAMW): Come ¢ noto, la SAMW ha
dichiarato le cure palliative tema preminente per
guattro anni (2003-2006). In questo periodo rice-
viamo dalla SAMW un prezioso sostegno finanzia-
rio dell’ordine di CHF 50'000. A partire dal 2007,
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dovremo essere in grado di procedere senza |'aiuto
finanziario della SAMW.

— Collaborazione con la Lega Svizzera contro il Can-
cro (LSQ): Il sostegno della LSC alla SSMCP non e
stato solo di natura finanziaria (per es. nell’ambito
del lancio della nostra rivista nazionale «palliati-
ve-ch»). Spesso abbiamo dovuto approfittare del
Know-how e dell'infrastruttura della LSC, senza
che derivassero oneri finanziari (per es. attivita
di preparazione e di organizzazione dell’ultima
Giornata nazionale di Cure Palliative e del Cancro
del 20 novembre 2003). Attualmente la LSC sta
valutando priorita e progetti propri per il futuro.
Indipendentemente dal risultato di queste valuta-
zioni e dei nostri colloqui con la LSC, non si deve
ritenere che questo sostegno sia aprioristicamente
garantito.

— Sponsorizzazioni: Se per molti anni & rimasta inal-
terata a CHF 60.—, dal 1° gennaio 2003 la quota
associativa annuale della SSMCP & aumentata a
CHF 80.-. Anche in futuro il Comitato si adoperera
per mantenere la quota associativa a un livello
accettabile. Per potere finanziare progetti in corso
e futuri, saremo vincolati ai contributi di sponsors.
Di conseguenza, il peso delle sponsorizzazioni e
aumentato negli ultimi anni. La ricerca di sponsors
dovra quindi in futuro essere meglio coordinata.

La rivista «palliative-ch»
Il lancio della nuova rivista nazionale «palliative-ch»
ha avuto successo e il Comitato ha potuto riscontrare
numerosi echi positivi.

L'edizione di una rivista trilingue & comunque legata
ad un considerevole impegno finanziario e di tem-
po. In tale contesto occorre sottolineare che tutto il
lavoro di redazione e di traduzioni e prestato a titolo

Notizie SSMCP

volontario. In questa ottica, il Comitato ha preso due

importanti decisioni:

— «palliative-ch» & la rivista della SSMCP e ogni socio
dovra riceverne un esemplare anche in futuro.

— Per identificare la SSMCP quale editrice della rivista
«palliative-ch», attivi e passivi di «palliative-ch»
saranno integrati nel bilancio annuale della SSMCP
con effetto retroattivo al 1° gennaio 2003.

— PerI'anno 2004 si & potuto allestire un budget
approssimativamente in pareggio. Il Comitato si
propone di trovare soluzioni concrete per il finan-
ziamento a lungo termine di «palliative-ch».

Presenza della SSMCP in internet

[l nostro sito internet (nuova denominazione
www.palliative.ch ) esiste da due anni. Le esperienze
di questi due anni dimostrano la necessita di un ac-
cesso via internet alla nostra Societa, ma hanno anche
indicato che esso é lungi dall’essere perfetto.

Il Comitato, nella sua ultima seduta del 17 marzo
2004, ha percio incaricato un gruppo di lavoro di
elaborare proposte per la revisione generale del nostro
sito. Le valutazioni del gruppo di lavoro indicheranno
guanto della attuale struttura potra essere utilizzato ai
fini di un accesso futuro.

Giornata annuale 2004
La Giornata annuale 2004 avra luogo il 16/17 set-
tembre 2004 a S.Gallo e sara dedicata al tema della
«Qualita».

Il programma della Giornata e I'invito all’assemblea
generale della SSMCP del 17 settembre 2004 saranno
inviati prossimamente ai soci.

Per il Comitato della SSMCP:
Jean-Richard Hagedorn (segretario e cassiere)



Kurznachrichten / Bréves / Notizie in breve

Kurznachrichten

An der Delegiertenversammlung der Krebsliga Schweiz
vom 22. April 2004 wurde Prof. Fritz Stiefel, Prasident
der SGPMP, neu zum Vizeprasidenten der Krebsliga
Schweiz gewahlt. Prasident der KLS ist neu Prof.

T. Cerny. Wir gratulieren und freuen uns, dass die
Zusammenarbeit zwischen und KLS und SGPMP auf
diese Weise neu bestatigt worden ist.

Nachrichten SGPMP
Nouvelles SSMSP
Notizie SSMCP

Die medizinischen Fakultaten der Universitaten von
Lausanne und Genf sowie das Universitatsspital Lau-
sanne (CHUV) haben den Posten eines Professors fur
Palliative Care und Chef der Palliative Care-Abteilung
ausgeschrieben. Das Pflichtenheft ist unter
www.unil.ch/fbom/page2295_fr.html einzusehen. Auch
hier freuen wir uns, dass ein lang gehegter Wunsch
damit wohl demnachst verwirklicht werden kann.

Breves

M. le Professeur Fritz Stiefel, président de la Société
suisse de médecine et de soins palliatifs (SSMSP), a été
nommé vice-président de la Ligue suisse contre le can-
cer (LSC) lors de I'assemblée des délégués de la LSC le
22 avril 2004. Le président de la LSC est M. le Profes-
seur T. Cerny, récemment nommé. Nous félicitons M.
le Professeur Stiefel et nous réjouissons de voir ainsi
renforcée la collaboration entre la LSC et la SSMSP.

D’autre part, les facultés de médecine des universités
de Lausanne et de Geneve, ainsi que I'h6pital cantonal
universitaire de Lausanne (CHUV), ont mis au concours
le poste de titulaire de la chaire de soins palliatifs et

de médecin-chef de la Division de soins palliatifs. Il

est possible de prendre connaissance du cahier des
charges a |'adresse suivante:
www.unil.ch/fbm/page2295_fr.html. Nous nous ré-
jouissons également que ce projet appelé de nos voeux
de longue date se concrétise bient6t.

Notizie in breve

L' Assemblea dei Delegati della Lega Svizzera contro

il Cancro del 22 aprile 2004 ha eletto nuovamente

il Prof. Fritz Stiefel, Presidente della SSMCP quale
Vicepresidente della Lega Svizzera contro il cancro. Il
nuovo Presidente della LSC & il Prof. T. Cerny. Ci con-
gratuliamo vivamente per le nomine che riconfermano
la collaborazione fra LSC e SSMCP.

palliative-ch Nr. 2/2004
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Le Facolta di Medicina delle Universita di Losanna e
Ginevra e |'Ospedale Universitario di Losanna (CHUV)
hanno bandito il concorso per il posto di Professore di
Cure Palliative e Capo del Servizio di Cure Palliative. Il
capitolato di concorso & ostensibile nel sito
www.unil.ch/fbm/page2295 fr.html. Ci rallegriamo
perché il desiderio formulato da lungo tempo potra
ora presto divenire realta.



Regionen
‘ Aargau Régions

Palliative Care im Kanton Aargau

Das Forum Palliative Care Aargau organisierte mit Un-
tersttzung der Krebsliga Aargau am Dienstagabend,
2. Marz, in der Klinik Barmelweid die zweite Fallbe-
sprechung aus dem Alltag der palliativen Betreuung
fur Angehérige aller Berufsgattungen und freiwillige
Helfer, die schwerkranke Menschen behandeln, pfle-
gen und begleiten.

Beeindruckend schilderte Christina Soland, Seel-
sorgerin der Klinik Barmelweid, die Begleitung von
der schwerkranken Frau S., wichtige Abschnitte ihres
Lebens und die letzten Wochen und Stunden im Klinik-
alltag. Der engagierten Seelsorgerin ist es gelungen,
einen Einblick in die Moglichkeiten der Spitalseelsorge
zu gewahren. Die Anwesenden der Fallbesprechung
diskutierten die Rolle des Glaubens bei schwerkranken
Menschen und die damit verbundene Auseinanderset-
zung mit dem Sterben und dem Tod.

Spontan stellte eine Pflegefachfrau des Spitals Olten
anschliessend die Frage am Beispiel einer Patientin,
wo in Spitdlern entschieden wird, welche Behandlun-
gen in einem spaten Stadium der Erkrankung noch
sinnvoll seien. Die Belastung aller Beteiligten war im
geschilderten Fall sehr gross. Eine rege Diskussion
Uber die Rolle des Arztes, Patienten und Angehérigen

Arc Jurassien Regioni

zeigte auf, dass die Kommunikation vielfach verbes-
sert werden muss. Die Patientenverfigung wurde als
hilfreiches Instrument fur alle Parteien angefuhrt.

Die Diskussion pflegerischer, medizinischer und psy-
chosozialer Themen tragen zur besseren Vernetzung
der Betreuungsangebote bei und férdern die Konti-
nuitat in der Begleitung von schwerkranken Menschen.
Das Ziel dieses Abends, moglichst viele in der Palliative
Care tatige Fachpersonen und freiwillige Helfer an
einen «Tisch» zu bringen, ist durch die interdisziplina-
ren Berufsgruppen der rund 35 Anwesenden erreicht
worden.

Marcelle Heller

Am Mittwoch, 23. Juni, 19.30 Uhr, findet die
nachste Fallbesprechung Palliative Care im Kan-
tonsspital Baden und am Dienstag, 26. Oktober,
19.30 Uhr, im Spital Menziken statt. Kontakt fur
Institutionen, welche eine Fallbesprechung bei
sich durchftihren wollen oder weitere Informatio-
nen: Krebsliga Aargau, Marcelle Heller,

Tel. 062 824 08 86 oder Mail:
marcelle.heller@krebsliga-aargau.ch.

Arc Jurassien — SPAJ
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Le comité de la SPAJ s’est réuni le 29 avril. L'état
d’avancement des principaux axes d’action a été passé
en revue:

Axe politique: le dilemme de la SPAJ

Depuis la résolution adressée en novembre dernier
par la SPAJ aux 3 ministres de la santé de la région
BEJUNE, peu de choses ont bougé, en tout cas peu de
réponses ou de mandats clairs.

La SPAJ essaie d'occuper le terrain politique par
des contacts réguliers, formels et informels, avec les
principaux décideurs pour défendre un concept global
de développement des soins palliatifs dans notre
région. Cependant, chagque canton a ses priorités
et ses propres difficultés. L'affectation de nouvelles
missions par la planification hospitaliére du canton

du Jura, notamment en terme de lits de réhabilitation
gériatrique et de soins palliatifs, est en soi une bonne
chose. Mais décidée de maniére non concertée avec
les cantons voisins, risque de freiner la mise en place
d’'une réflexion de réseau intercantonal. Les membres
du comité de la SPAJ sont confrontés au dilemme de
défendre soit un concept global a moyen terme au
niveau de |'Arc jurassien, soit des solutions locales
ponctuelles qui privilégient leurs institutions cantona-
les de référence. Ou comment concilier cohérence et
pragmatisme? Dans ce contexte, le Jura bernois est
une fois de plus prétérité par un manque de volonté
politique.

Axe d'information

— Plaquette: I"élaboration d'une plaquette d'infor-
mation est entrée dans sa phase finale. Destinée a
une large diffusion dans les milieux des soins (ho-
pitaux, institutions pour personnes agées et autres
institutions spécialisées, médecins praticiens, servi-



Geneve

ces de soins a domicile, centres de formation) ainsi
que dans la population générale a des endroits
stratégiques (associations diverses), elle devrait
étre distribuée en primeur aux membres de la SPAJ
avant |'été, avec la convocation pour la prochaine
assemblée générale a I'automne. Cette plaquette
comprendra une définition du concept et des buts
poursuivis par les soins palliatifs selon les statuts
de la SSMSP, mais également une présentation des
buts plus spécifiques de la SPAJ au niveau régio-
nal ainsi que des informations et des adresses de
contacts pratiques.

— Site Internet: un contrat a été conclu entre la SPAJ

et le lycée technique de St-Imier pour la concep-
tion d'un site Internet qui devrait voir le jour a
la fin de I'année 2004. Le concept global devrait
reprendre les principaux axes déclinés dans la
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plaquette. Il devrait comprendre également des
informations actualisées sur les projets en cours,
un agenda d’'événements régionaux, ainsi que des
liens avec d’autres sites d'intérét national, voire
international.

Le comité de la SPAJ a par ailleurs décidé de soute-

nir financiérement le centre de soins palliatifs «La
Chrysalide » dans I'organisation de la 5éme Rencontre
des maisons francophones de soins palliatifs qui se
tiendra a La Chaux-de-Fonds du 20-22 octobre. Cette
manifestation qui a lieu tous les 2 ans, et dont la
derniére édition s’est déroulée a Gardanne dans le sud
de la France en 2002, réunira des professionnels du
Québec, de Belgique, de France et de Suisse.

Au nom du comité
Dominique Brand

Les soins palliatifs, une information

pour tous
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Depuis 2000, les soins palliatifs sont représentés a
I'Espace Médiane, lieu d’accueil et d’information pour
les malades, leurs proches ainsi que les professionnels,
en matiére de santé. Des infirmiéres formées en santé
publique sont présentes pour recevoir les visiteurs. De
plus, chaque vendredi, une infirmiére spécialisée en
soins palliatifs, Madame P. Balmer, propose de 11 h a
19 h une écoute, un accueil personnalisé, des infor-
mations ainsi qu’une aide a la recherche sur des sites
Internet sélectionnés pour leur qualité en lien avec la
charte de I'Espace Médiane.

Grace a notre partenariat avec la Ligue Genevoise
contre le Cancer, nous avons |'occasion, chaque
année, d'y traiter pendant deux mois du théme des
soins palliatifs. D'une part, nous préparons les vitrines
de I'Espace Médiane avec des affiches informatives
sur ce theme, et d'autre part, nous avons animé, dans
le cadre des «lundis de I'Espace Médiane», quatre
rencontres autour des soins palliatifs, suivies d'une
collation-santé.

Cette année, nous avons axé nos info-débats sur
des sujets en lien avec la situation actuelle des soins
palliatifs en Suisse et plus particulierement a Genéve

(possibilités d'accés de la population a ces soins,
réseau genevois de soins palliatifs...). Les échos des
participants furent excellents. lls ont exprimé leur
satisfaction d'avoir pu partager leurs expériences avec
des personnes concernées par les soins palliatifs et
des professionnels issus de milieux de soins différents.
L'hétérogénéité des participants (public-professionnels)
fut particuliérement appréciée par tous, et les colla-
tions ont largement contribué a créer une atmosphére
de convivialité.

Depuis le 1er janvier 2004, le «classeur de liaison de
soins palliatifs», outil de coordination et de communi-
cation entre le client, son entourage et les profession-
nels est diffusé depuis I'Espace Médiane. L'Equipe Mo-
bile de Soins Palliatifs communautaire, a la Fondation
des Services d'Aide et de Soins a Domicile, continue a
le promouvoir au quotidien.

Il nous semble que ces rencontres permettent
de tisser des liens de proximité entre les différents
participants et de rendre en quelque sorte les soins
palliatifs plus «populaires», mission qui est chére a
notre association.

Pour le comité de I'AGMSP
Pilar BALMER
Giséle SCHARER



BALANX

P F I 2 E R - F OR S CMHUN G
F U R M E H R G E S U N D H E I T

Jede Sekunde
Im Einsatz fiir Gesundheit ist jede
Sekunde entscheidend -
auf der Intensivstation,
in der Ambulanz, bei der Geburt.

Tag fiir Tag
Tausende von Frauen und Mannern
setzen sich Tag fiir Tag
fur Gesundheit in der Schweiz ein -
zum Beispiel auch zur Pflege und
Betreuung schwerstkranker Kinder
zu Hause.*

Einmal im Jahr
Dank Pravention werden viele
Krankheiten verhindert. Regelmassige
Gesundheitschecks beim Arzt und
konsequente Pravention tragen
Bedeutendes zur Volksgesundheit bei.

Ein Leben lang
Pfizer forscht fir mehr Gesundheit
und bietet so die Grundlage
fur wirkungsvolle Therapien.
12000 Frauen und Manner
in den Pfizer Forschungszentren
auf der ganzen Welt suchen
und entwickeln Losungen zur
Bekampfung und Linderung von
Krankheiten. Viele von ihnen
forschen ein Leben lang -
fur mehr Gesundheit auf der Welt.

* Schwerkranke Kinder verbringen viel Zeit im Spital. Konnen sie zu Hause betreut
werden, geht es nicht nur ihnen, sondern der ganzen Familie besser. Die privaten
gemeinniitzigen Kinder-Spitex-Organisationen in der Schweiz ermaglichen

Pfizer AG
kranken, behinderten und sterbenden Kindern eine intensive Pflege zu Hause in Schirenmoosstrasse 99
der Geborgenheit der Familie. So wird die Genesung und eine Integration in den 8052 Ziirich

normalen Familienalltag unterstiitzt. Pfizer engagiert sich in einer Partnerschaft
fur kispex, die Kinderspitex des Kantons Ziirich, zugunsten der Pflege und
Betreuung schwerstkranker und behinderter Kinder zu Hause in ihren Familien.



L'AGMSP au 1er Colloque Alpin de Soins Palliatifs

Le 1er Collogue Alpin de Soins Palliatifs a eu lieu a
Grenoble (F) le 12 mars 2004, et a réuni des profes-
sionnels des soins palliatifs de toute la région Rhéne-
Alpes, jusqu’a Geneve. L'Association Genevoise de
Médecine et de Soins Palliatifs (AGMSP) y a active-
ment participé, de plusieurs facons:

— Elle a, avec des associations francaises, de la
région de Grenoble et I'EAPC, parrainé la manifes-
tation.

— Un de ses membres a participé a sa préparation,
dans le cadre du comité scientifique du collogue.

— D'autres figuraient parmi les intervenants du pro-
gramme scientifique, notamment lors d’une table
ronde sur la sédation en soins palliatifs.
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— Le Stand de I’'AGMSP a permis de présenter le
réseau genevois de soins palliatifs, de distribuer
de la documentation et d'avoir de trés fructueuses
discussions avec nos voisins francais, notamment
a propos de la campagne genevoise de promotion
des directives anticipées.

Le programme scientifique, riche et varié, a permis
d’aborder des sujets aussi divers que |'organisation des
réseaux de soins palliatifs, la place de certains profes-
sionnels (p.ex. physiothérapeute, esthéticienne) dans
la prise en soins, la sédation et certaines particularités
de symptomes difficiles.

Pour le comité de I'AGMSP:
Philippe Vernet, Président

palliative-ch Nr. 2/2004
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Erfolgreicher regionaler Palliativ-Tag
am 8. Mai in Balzers-FL.

Am 08. Mai trafen sich im Haus Gutenberg in Balzers
verschiedene Fachleute und Freiwillige aus der Region
Sarganserland-Werdenberg-Liechtenstein, welche in
der Palliativbetreuung tatig und engagiert sind.

Das Echo auf die Einladung zum Gedankenaus-
tausch mit dem Hinweis zu einer moglichen Verbesse-
rung der palliativen Betreuung in der Region war sehr
gross. Schon in einer Vorstellungsrunde zeigte sich die
Vielschichtigkeit der Palliativarbeit und der verschiede-
nen Interessen der Beteiligten.

In angeregten Diskussionen und Gruppenarbeiten
wurde versucht, die schon vielfaltig bestehenden
regionalen Strukturen und Ressourcen zu erfassen.

Es wurden Mangel erértert und die Bedlrfnisse
formuliert fur eine moglichst gute Zusammenarbeit
und ,Vernetzung’ zum Wohle des pflegebedurftigen
Menschen.

Schwerpunkte wurden definiert, welche fir eine
optimale regionale und Uberregionale Zusammenar-
beit unerlasslich sind. Dazu gehérten die bestmdgliche
Kommunikation und Informationstbermittlung, eine
optimale interdisziplinare Therapie auf korperlicher,

seelischer, sozialer und kultureller Ebene, eine pro-
fessionelle und menschliche Sterbebegleitung und
die regelmassige gemeinsame Fortbildung. Ebenfalls
diskutiert wurde der politische und finanzielle Rahmen
und die Oeffentlichkeitsarbeit, welche zur Realisierung
eines regionalen «Palliativ-Netzes» unerlasslich sind.

Am Ende eines intensiven Tages mit vielen Ein-
driucken waren sich die Teilnehmer einig, dass in der
Palliativarbeit in der Region auf verschiedenen Ebenen
schon viel gute Arbeit geleistet wird, dass aber durch
eine koordinierte Vernetzung aller Beteiligten regional
und Uber die Region hinaus diese Arbeit verbessert
werden kann.

Ein Dankeschon fur die finanzielle Unterstiitzung
zur Realisierung dieses Tages geht an die Krebshilfe
Liechtenstein.

Dr. C. Ritter

2. Palliativtag Ostschweiz

2. Dezember 2004
Bildungs- und Tagungszentrum, Unterseehalle
Seehotel Kronenhof, CH-8267 Berlingen TG

Info: palliativnetz-ostschweiz@bluewin.ch




Valais

Accompagnement des mourants et

des familles en équipe: nouveaux

enjeux pour les soins palliatifs.

22 jours de formation interdisciplinaire

Cette formation continue ouvre un espace d'échange
et de réflexion interdisciplinaire autour des pratiques
ainsi que sur la place de la maladie, de la souffrance
et de la mort dans la société. Elle est découpée en
modules indépendants pouvant étre validés séparé-
ment. Les intervenants sont des professionnels des
soins palliatifs, des sociologues, des ethnologues, des
philosophes, des éthiciens, des responsables d'institu-
tions ou des comédiens. Tous invitent les participants
a découvrir des outils pratiques, des modeles de prise
en charge ou encore des pistes de réflexions inhabi-
tuelles.

Les différents themes abordés sont:

— Enjeux de fin de vie
8 jours d'octobre 2004 a décembre 2004

— Gestion des symptomes: se poser les bonnes
questions en équipe et proposer des réponses
adaptées
6 jours de janvier 2005 a mars 2005

— Mort et culture
8 jours d'avril a juin 2005

Regionen
Régions
Regioni

Les trois modules proposés prennent en compte les
recommandations de la Société Suisse de Médecine
et de Soins Palliatifs en la matiére. Le Centre Francois-
Xavier Bagnoud de soins palliatifs et I'Unité de soins
continus de I'hopital de Gravelone collaborent a la
réalisation de ce programme.

Toute personne au bénéfice d'un dipléme profes-
sionnel peut accéder a ce cursus (médecins, infirmie-
res, psychologues, physiothérapeutes, ergothérapeutes,
enseignants, assistants sociaux, éducateurs, anima-
teurs, etc.)

Vous pouvez obtenir les dates de cours ou le program-
me détaillé en écrivant a:

Anne-Thérese Bourban

Secrétariat des formations continues
Case postale

1950 Sion 2 Nord

Ou alors en téléphonant a
Murielle Pott 079 303 06 91
Secrétariat de la formation: 027 606 42 22 (le matin)

Ou en envoyant un mail:
murielle.pott@hevs2.ch
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Gesucht werden...

Zweisprachige Personen,

die bereit sind Artikel in ihre Muttersprache zu libersetzen.

palliative-ch, das Publikationsorgan der SGPMP legt Wert darauf, die meisten Artikel auch

Personen aus anderen Sprachregionen zuganglich zu machen. Um die Kosten tief zu halten,

sind wir dankbar, wenn Sie bereit sind sich unentgeltlich an Ubersetzungsarbeiten zu beteiligen.

Bitte melden Sie sich bei Claude Fuchs, Tel. 01 466 26 61, E-mail: claude.fuchs@triemli.stzh.ch
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Zentralschweiz

Mitgliederversammlung Hospiz Zug
vom 6. Mai 2004
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Anlasslich der 11. Mitgliederversammlung berichteten
die Verantwortlichen von einem erfolgreichen Ver-
einsjahr 2003. Mit dem neu gestalteten Jahresbericht
konnte durch Form und Inhalt sehr ansprechend in-
formiert werden. 66 Sterbende wurden im vergange-
nen Jahr von den 18 Begleiterinnen und 2 Begleitern
mehrheitlich bei Nachtwachen betreut. Dies entspricht
258 Einsatzen von insgesamt 1808 Stunden in der
Freiwilligenarbeit. Ein Blick auf die Statistik zeigt, dass
die Einsatze in den letzten Jahren standig gestiegen
sind. Die starke Nachfrage fur die Begleitung von
schwerkranken und sterbenden Menschen freut die
Verantwortlichen. Es gilt jedoch, bei wachsender
Nachfrage auch fur die Zukunft die vielfaltigen Dienst-
leistungen von Beratung bis Einsatzleistung sicherzu-
stellen. Der Prasident Bruno Schnarwiler konnte allen
Beteiligten — Begleitende und Vorstand — ein herzli-
ches Dankeschon fur den grossen geleisteten Einsatz
aussprechen.

Aus dem Vorstand wurden folgende Personen
verabschiedet: Pfarrer Markus Fischer (Grindungsmit-
glied, spiritueller Begleiter; 1992-2004), Sr. Beatrice
Horber (Leitung Informations- und Einsatzzentrale;
1999-2004), Alice Haseli (Sekretariat; 2000-2004).
Die Leitung der Informations- und Einsatzzentrale
sowie die erstmals geschaffene Teilzeitstelle fir das
Sekretariat im Rahmen eines 20% Pensums Uber-
nimmt ad interim Felicitas Baumann. Helene Zimmer-
mann wurde neu als Vertreterin der Begleitenden in
den Vorstand gewahlt.

Freudig wurde auch auf die neue Internet-Seite
www.hospiz-zug.ch verwiesen mit Informationen zu
Projekten und Links auf Entwicklungen in benachbar-
ten Regionen.

Im zweiten Teil des Abends lud Hospiz Zug zum
Vortrag «Sterben in Wirde — Wirde im Sterben»
ein. Mit Dr. Heinz Riegger, dem Autor des Werkes
«Sterben in Wirde? Nachdenken Uber ein differen-
ziertes Wiirdeverstandnis» stand fur die Behandlung
des Themas ein Referent mit hoher Fachkompetenz
Rede und Antwort. In vielen Gesprachen mit unter-
schiedlichsten Menschen hat Dr. Riiegger feststellen
muUssen, dass die Angst vor dem Verlust der Men-
schenwdirde ganz tief sitze. Geschirt werde sie durch
die Vorstellung, in der letzten Phase des Lebens die
Fahigkeiten zum autonomen Handeln zu verlieren und
als Pflegefall zur Last zu fallen. Personlichkeitszerfall
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und unter permanenten Schmerzen zu leiden seien
Schreckensbilder eines wirdelosen Lebensendes. Diese
Entwicklung sei auch Grundlage fur die Diskussionen
um eine Liberalisierung der aktiven Sterbehilfe. Die
Beflirworter wirden die Tétung auf Verlangen gerne
als Mittel zum Schutz der Menschenwtrde darstellen,
weil sie Uberzeugt seien, dass ein betagter, kranker
Mensch seine Wiirde verloren habe. Dieser Vorstel-
lung liege jedoch eine fundamentale Verwechslung
von Menschenwurde und Lebensqualitat zu Grunde.
Menschenwdirde ist unverlierbar und bleibt auch bei
abnehmender Lebensqualitat intakt, betonte Heinz
Ruegger, um anzufiigen, dass die sichtlich boomende
Vorstellung vom Recht auf einen eigenen Tod dem
Missverstandnis Vorschub leistet, dass nur ein selbst
bestimmter Tod ein wurdiger Tod ist. Dr. RUegger ist
Uberzeugt, dass eine Gesellschaft, die eine solche Ster-
bekultur entwickelt, Druck auf betagte, kranke und
pflegebedirftige Menschen ausiibt. hnen wird damit
zu verstehen gegeben, dass ihr Leben menschenun-
wardig ist. Der Referent unterstrich, dass sich darin ein
nicht tolerierbares Missverstandnis von Wirde ausdri-
cke. Sinnvoll sei das Postulat des «Sterbens in Wirde»
einzig als Aufforderung an jene Menschen, die sich
professionell, ehrenamtlich und freundschaftlich fur
die Sterbebegleitung einsetzen. Nicht der Sterbende
musse sich um die Wahrung seiner Wirde im Sterben
bemUhen, wohl aber die Sterbebegleiter und die Insti-
tutionen, in denen gestorben wird.

Im Anschluss an das Referat wurde das Thema mit
dem Publikum nachbearbeitet, wobei der Journalist
Alois Hartmann als Moderator wirkte. (Auszug aus der
Neuen Zuger Zeitung vom 10.05.2004)

Veranstaltungen Hospiz Zug
Donnerstag, 30. September 2004,

20.00 Uhr, Burgbachsaal
Herbstveranstaltung: «Am Seil abelo», eine
Totengraberballade mit Philipp Galizia

Donnerstag, 4. November 2004,

17.00 Uhr, Lorzensaal Cham

Promotour Palliative Care, gemeinsam mit
Krebsliga Schweiz, Krebsliga Zug und Hospiz Zug
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Spitex

Eine engagierte Spitexfachfrau bittet mich um Mit-
hilfe. Sie pflegt eine 45jahrige Frau, welche schwer-
krank und mit grossen Schmerzen zu Hause liegt. Das

pallcare — Koordinations- und

Unterstitzungsdienst

Rickblick nach den ersten 6 Monaten

palliative-ch Nr. 2/2004
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Seit November des letzten Jahres sind wir mit dem
Koordinations- und Unterstiitzungsdienst pallcare
gestartet. Ich habe von der Geschéftsstelle zu pallcare
gewechselt, zu meinem angestammten Beruf als Pfle-
gefachfrau! Ich liebe komplexe Situationen, und ich
setze meine ganze Erfahrung, Phantasie und die ver-
netzten Personen ein, um zur Lésung eines Problems
zu kommen. Als Unterstlitzung des neuen Dienstes
kann ich neben dem Vorstand des Netzwerkes vor
allem auf die Projektgruppe von pallcare zahlen.

Welche Ziele hat sich die Projektgruppe fiir das

erste Jahr gesetzt?

- Erwirtschaften eines Einkommens von Fr. 3000.—
bis Ende Jahr. Mit der Verrechnung unserer Dienst-
leistungen, mit Referaten und Fallbesprechungen.

— Beantragung einer Konkordatsnummer.

— Optimierung der Dokumentation.

- Offentlichkeitsarbeit.

— Erweiterung der Dienstleistung im Raume
Winterthur.

Wer und wie wird unser Angebot nun genutzt?
Betroffene, Institutionen, Spitexfachleute der Stadt
Zurich wie Freiberufliche und Personen, welche Infor-
mationen bendtigen, z.B. bei einer Abschlussarbeit
oder fir eine Begleitung bei einem Projekt. Sehr wenig
Anfragen hatten wir bis jetzt von Arzten und Arztinnen.

Betroffene

Eine junge Frau, welche bei ihrer Mutter wohnt,
wlnscht einen Hausbesuch. Diese ist Uberfordert mit
der Einnahme ihrer Schmerzmittel. Die Auswahl an
Schmerzmittel ist gross, sie hat eine ganze Schachtel
davon, und sie hat die Ubersicht verloren. Da ihre
Schmerzen und die Angst davor zunehmen, ist sie
jetzt bereit, regelmassig Schmerzmittel einzunehmen.
Da die Situation recht komplex ist, mache ich ihr den
Vorschlag, fur ein paar Tage ins Lighthouse zu gehen,
um dort eine Schmerzeinstellung vorzunehmen. Schon
zwei Tage spater tritt sie ins Lighthouse ein. Leider
wird sie nicht mehr nach Hause zurtickkehren. Nach
Aussage des Arztes des Ligthhouses hatte sie vor
ihrem Tod grosse Angst und Schmerzen, und die Be-
gleitung war auch fur das erfahrene Lighthouse-Team
eine echte Herausforderung.

Problem der Pflegenden ist die soziale Situation dieser
Frau. Ausser der 20jahrigen Tochter, welche tagstber
arbeitet, hilft niemand im Haushalt, und die Frau ist
auf sich selber angewiesen. Die Situation scheint zu
eskalieren. Der Ehemann will keine fremde Hilfe an-
nehmen. Ist sich die Familie der schweren, fortschrei-
tenden Krankheit der Ehefrau und Mutter Uberhaupt
bewusst? Ich mache einen Hausbesuch. Die Frau hat
sehr starke Schmerzen und ist mit der Schmerzthera-
pie klar Gberfordert. Die Hausarztin arbeitet zu 40%
und ist nicht in der Praxis. Die Patientin will unbedingt
zu Hause bleiben. Was tun? Ich fuhle mich recht hilf-
los. Kein Familienmitglied ist anwesend. Ich behandle
zuerst ihre starke Schmerzen mit Pethidin s.c, welches
die Patientin glicklicherweise zu Hause hat. Dann
erklare ich ihr, wie sie die Schmerzmittel einnehmen
soll. Die Pflegende verspricht, am Abend nochmals
vorbei zu gehen. Die Patientin wirkt jetzt ruhiger. Mein
Vorschlag, die Onkospitex fir die Schmerzsituation
einzuschalten, lehnt die Patientin ab: der Ehemann
ware damit nicht einverstanden. Schweren Herzens
verlasse ich die Frau. Die Patientin musste kurze Zeit
spater ins Spital eingewiesen werden, wo sie zwei
Wochen spater verstarb.

Kriterien fir den Einbezug von pallcare

Dies ist eine Situation, wie ich sie oft antreffe. Ich
werde zu spat einbezogen. Wir mussen Kriterien aus-
arbeiten, wann die Spezialisten einbezogen werden
muUssten und diese auch an die Basis bringen! Am
sinnvollsten ware der Einbezug schon bei Spitalaustritt
oder wenn sich erste Anzeichen von Krisen anzeigen.
Vorbeugen ist sinnvoller als Feuerwehribungen!

Claudine Freudiger

Kontakt

palliative care NETZWERK ZURICH

Seebahnstr. 231, 8004 Zurich

Tel. 01 240 16 20, info@pallnetz.ch, www. pallnetz.ch

Dienstag, 29. Juni, 18.00-20.00 Uhr

13. Palliativ-Forum, «Grenznutzen» — Okonomische
Aspekte und ethische Entscheidungsfindung
UniversitatsSpital Zurich, Horsaal Ost

Mittwoch, 15. September, 18.00-19.30 Uhr
Fallbesprechung, Spitex, 8124 Maur




‘ News vom Palliative Care — Programm der Krebsliga Schweiz (KLS)

Evaluation der Nationalen Palliative Care und Krebstagung 2003

News vom Palliative Care — Programm
der Krebsliga Schweiz (KLS)

Die letzten Monate waren durch Nacharbeiten der
Nationalen Palliative Care- und Krebstagung 2003
gepragt. Artikel fir Fachzeitschriften, Auswertung
der Evaluationsbdgen, Schlussabrechnung, Schlussbe-
richt, Abschlussmeeting mit dem Vorstand der SGPMP
sind nur einige Beispiele. Eine Zusammenfassung der
Evaluation finden Sie nachfolgend als Graphiken. Wir
konnten feststellen, dass die meisten Teilnehmenden
sowohl mit der Gesamtorganisation der Tagung als
auch mit den Parallelveranstaltungen am Nachmittag
sehr zufrieden waren.

FUr das Jahr 2004 sind folgende Schwerpunkte im

Programm vorgesehen:

Professional Education

— Eine Evaluation der Palliative Care Kurse bei den
bisherigen Teilnehmenden soll als Basis fur die mit-
telfristige Planung und eventuelle Neuausrichtung
dienen. Dieser Auftrag wurde extern vergeben an
Frau Dr. med. Margareta Schmid, Evaluation und
Gesundheitsforschung in Zurich.

— Neuer Kurs: Inderdisziplinarer Aufbaukurs
(3 Module)

— 1interdisziplinarer Grundkurs

— 3 monodisziplindre Arztekurse (1 D und 2 F)
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Partenaires
Partner

Claudia Bigler, die einige Jahre fur die Kursorganisa-
tion zustandig war, ist Mutter geworden. Ab Januar
2004 hat Frau Daniela Wuillemin das Kurssekretariat
Ubernommen (wuillemin@swisscancer.ch,

031 389 91 40).

Palliative Care Promotionstour
Geplant sind drei Veranstaltungen an drei verschiede-
nen Orten ab Oktober 2004.
— Kanton Zug: Donnerstag, 4. November 2004
in Cham, 17.00 bis 20.15 Uhr
— Kanton Wallis: Donnerstag, 20 Januar 2005
in Sierre, 17.00 bis 20.15 Uhr
— Mit Vertretern anderer Veranstaltungsorte und
-regionen sind die Diskussionen fortgeschritten.

Handbuch Palliativmedizin auf einen Blick
Eine zweite, Uberarbeitete und erganzte Auflage des
Handbuchs fir Arztinnen und Arzte ist in Planung.

Fur zusatzliche Informationen stehe ich lhnen gerne
zur Verfligung: neuhaus@swisscancer.ch

Tel. 031 389 91 23 / KLS Effingerstrasse 40,
Postfach 8219, 3001 Bern

Www.swisscancer.ch

Georges Neuhaus
Programmleiter Palliative Care

Evaluation der Nationalen Palliative Care und Krebstagung 2003

Verteilte Fragebogen: 700, Rucklauf: 321

Wie entsprach die Tagung als ganzes lhren Vorstellungen?
Globalement, la journée a répondu a vos attentes de maniére?
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Grundsatze der Schmerztherapie bei
Krebs — Fachbroschiire wieder erhaltlich

Die Krebsliga Schweiz hat ihre Fachbroschire zum
Thema Schmerzen vollstandig Uberarbeiten lassen.
Die Fortschritte in der Schmerztherapie der letzten
Jahre sind eingeflossen, die Broschure ist deshalb ein
unverzichtbares Arbeitsinstrument in der Praxis. Sie
vermittelt die Grundsatze der Schmerztherapie bei
Krebs. Viele hier dargelegte Prinzipien haben auch
Gultigkeit in der Behandlung von chronischen Schmer-
zen anderer Atiologie. Sie soll den Fachpersonen
Sicherheit in der Schmerzbehandlung vermitteln und
helfen, die Schmerzen moglichst vieler Patientinnen
und Patienten ertraglicher zu machen.

Kontinuierliche Schmerzbehandlung

Die Broschiire gibt eine vollstandige Ubersicht Gber
alle Phasen und Maglichkeiten einer «state of the
art» Schmerzbehandlung und was dabei beachtet
werden muss (s.Abb.) Zentraler Bestandteil sind die
Kapitel Uber WHO-Richtlinien, Pharmakotherapie mit

palliative-ch Nr. 2/2004
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praktischem Dosierungsschema und Aquivalenztabel-
le, Verabreichungsformen, unerwiinschte Wirkungen
und deren Behandlung sowie adjuvante Medikation.
Aber auch physikalische, psychosoziale und invasive
Interventionsmethoden werden beschrieben.

Neu ist das ausfiihrliche Kapitel Uber die Schmerz-
behandlung bei Sduglingen, Kindern und Jugendli-
chen. Grosse Beachtung erhalt hier die altersgerechte
Schmerzerfassung. Medikamente, Dosierungen und
unerwilnschte Wirkungen sind Ubersichtlich in einer
Tabelle zusammengefasst.

Werden die Schmerzen nicht richtig erfasst, fallt ihre
Behandlung meistens unbefriedigend aus. Dies gilt
nicht nur fir Kinder, sondern auch fur die chronischen
Schmerzen erwachsener Menschen. Darum finden
sich im Anhang verschiedene Arbeitsinstrumente fur
die Schmerzerfassung bei Kindern, Jugendlichen,
Erwachsenen und auch bei kognitiv beeintrachtigten
Menschen.

Auf den Patienten abgestimmt

Die therapeutischen Richtlinien zeigen die Notwen-
digkeit einer interdisziplindren und kompetenten
Schmerzbehandlung auf. Sie gibt auch Hinweise, wie
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die Patientinnen und Patienten sowie deren Ange-
horige im multiprofessionellen Behandlungsteam an
den Entscheidungen teilhaben kénnen. Die Kranken
unterscheiden sich nicht nur in Bezug auf die Diagno-
se, sondern auch in Bezug auf den Krankheitsverlauf.
Sie reagieren unterschiedlich auf Schmerzen und
therapeutische Gegenmassnahmen und zeigen auf
Erfahrung beruhende Vorlieben oder Abneigungen.
Damit die Behandlung von chronischen Schmerzen
erfolgreich ist, mussen darum die verfigbaren Még-
lichkeiten auf die Patienten abgestimmt angewendet
werden.

Krebs und Schmerz sind keine Synonyme, trotzdem
werden sie haufig im gleichen Atemzug genannt. Die
Angst vor Schmerzen, vor qualvollem Leiden ist oft
grosser als die Angst vor der Krankheit selber. Tumor-
schmerzen wirden sich bei 90% der Patienten und
Patientinnen mit verhaltnismassig einfachen Mitteln
lindern lassen. Es ist daher bedauerlich, wenn nicht
alle Moglichkeiten der Schmerztherapie ausgeschopft
werden.

Auch wenn Krebsschmerzen oder damit verbundene
Symptome nicht immer vollstandig beseitigt werden
kénnen, erfahren Betroffene durch eine optimale
Nutzung der verfligbaren Therapien eine spurbare
Besserung ihres Allgemeinzustandes. Es geht, thera-
peutisch gesehen, nicht nur um die Behandlung der
Schmerzen im engeren Sinne, sondern um die Lebens-
qualitat, Arbeitsfahigkeit, Freizeitbeschéftigung und
(Wieder-)Eingliederung in Familie und Gesellschaft.

Eines der Hauptziele der Krebsliga ist die Verbes-

Schema «Kontinuierliche Schmerzbehandlung»
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serung der Lebensqualitat krebskranker Menschen.
Fachpersonen und Betroffene Uber die Mdglichkeiten
einer modernen Schmerzbehandlung zu informieren
ist ein Mittel dazu.

Bezugsquelle
Gemeinsam gegen Schmerzen — Grundsdtze der
Schmerztherapie bei Krebs
Therapeutische Richtlinien fir Fachpersonen
84 Seiten, Fr. 12.— plus Versandkosten
Telefon 0844 85 00 00
shop@swisscancer.ch
www.swisscancer.ch
Krebsliga Ihres Kantons

Weitere Publikationen fur Fachpersonen zum Thema

Schmerzen und Palliativmedizin:

— Palliativmedizin auf einen Blick (Fr. 22.— plus
Versandkosten)

— Schmerztagebuch (kostenlos)

— Dolometer® VAS (kostenlos)

— Leben mit Krebs, ohne Schmerz — Ratgeber fir
Betroffene und Angehérige (kostenlos)

— Lehrmittel fr Ausbildende «Gemeinsam gegen
Schmerzen» (Fr. 320.— plus Versandkosten)

Unter http://www.schmerz.ch/html/de/professionals.
html finden Sie weitere Fachinformationen, Publikatio-
nen und viele Links zum Thema.
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o-Therapeutika und Adjuvantien Behandlung
Psychopharmaka (Antidepressiva, Neuroleptika),

unerwiinschter
Gabapentin, Ketamin, Clonidin, Corticosteroide, Wirkungen
Calcitonin, Bisphosphonate .

> Obstipation

spezielle Methoden > Ubelkeit/Erbrechen

Applikation durch peri-/intradural-Katheter, > Sedierung
chemische/thermische Neurolyse, Chordotomie, > Verwirrtheit
ZNS-Stimulation, physikalische Therapie, > Pruritus
pflegerische Massnahmen und komplementére > trockener Mund

Methoden > Myoklonien

Stufe 3 — hochpotente Opiate
Wirkstoffe: Morphin, Fentanyl, Oxycodon, Hydromorphon, Methadon,
Buprenorphin, Nabulphin

Stufe 2 — niederpotente Opiate
Wirkstoffe: Tramadol, Kodein, Dihydrocodein

Stufe 1 - peripher wirkende Analgetika
Wirkstoffe: Acetylsalicylate (ASS), nicht steroidale Antirheumatika (NSAR),
Paracetamol, Metamizol, Spasmolytika
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> Behandlungsstrategie: > by the ladder
> by the clock
> by the mouth
> by the individual
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KLS-Kurse / Corsi LCS / Cours LSC
Kalender / Calendrier / Calendario

Kurse der Krebsliga Schweiz

Kurssprache deutsch

August

26.-28.8.2004

Kommunikationstraining fiir Arztinnen, Arzte und
Pflegende von Krebskranken

Leuenberg BL, Info: Manuela Giacometti

20./21.08. + 03./04.09.2004
Palliativmedizin Basiskurs fur Arztinnen und Arzte
Moschberg BE, Info: Daniela Wuillemin

September

3.-4.9.+22-23.10.04 + 14.-15.1.05
Interdisziplinarer Palliative Care Aufbaukurs (fir
ehemalige KLS PC Kursteilnehmende)
Leuenberg BL, Bubendorf BL und Fischingen TG
Info: Daniela Wuillemin

Oktober

28.-30.10.2004

Kommunikationstraining fiir Arztinnen, Arzte und
Pflegende von Krebskranken

Interlaken BE, Info: Manuela Giacometti

Cours Ligue suisse contre le cancer

En langue francaise

Septembre

10./11.09 + 01./02.10.2004

Cours B

Médecine palliative — cours de base pour médecins
Montilier FR

Informations: Daniela Wuillemin

Informationen und Anmeldung
informations et inscriptions

Krebsliga Schweiz

Ligue suisse contre le cancer

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

Manuela Giacometti, Tel. 031 389 91 29,
E-Mail: giacometti@swisscancer.ch

Krebsliga Schweiz, Effingerstrasse 40,
Postfach, 3001 Bern

Online Anmeldung / inscriptions: www.swisscancer.ch

palliative-ch Nr. 2/2004
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Kalender / Calendrier / Calendario

Juni / juin
23.06.2004
19.30 Uhr
Fallbesprechung Palliative Care
Ort: Kantonsspital Baden
Infos: Krebsliga Aargau, Marcelle Heller,
Tel. 062/824 08 86
Mail: marcelle.heller@krebsliga-aargau.ch

23.06.2004
15.30-16.30 Uhr
«...und manchmal platzt mir fast der Kragen.
Wie soll das weitergehen?...» Wut, Aggression,
Verzweiflung, Ohnmacht
Ort: Tageszentrum Blumenberg, Bern
Infos: >>zapp, Zentrum fur ambulante Palliativ-
pflege, Schanzlistr. 15, 3013 Bern
Tel: 031 332 27 23, www.zapp-bern.ch

29.06.2004
18.00-20.00 Uhr
Palliativ-Forum Zurich
«Grenznutzen» — Okonomische Aspekte und
ethische Entscheidungsfindung
Ort: UniversitatsSpital Zarich, Hoérsaal Ost
Infos: www.pallnetz.ch

August / aolt

25.08.2004
09.30-16.30 Uhr
11. workshop moderne klinische Erndhrung
«Krebs und Erndhrung» Organisation: Prof.
E. Ballmer, PD Dr. R. Meier, Prof. U. Keller
Ort: Hotel National, Bern; Infos+Anmeldung:
Novartis Consumer Health Schweiz AG,
info@medical-nutrition.ch, Tel. 0848 000 303

25.08.2004
15.30-16.30 Uhr
«...was hat denn das alles fur einen Sinn?
Warum gerade wir?...» Fragen nach Sinn und
Unsinn; Ort: Tageszentrum Blumenberg, Bern
Infos: >>zapp, Zentrum fur ambulante Palliativ-
pflege, Schanzlistr. 15, 3013 Bern,
Tel: 031 332 27 23; www.zapp-bern.ch

30.08.-01.09.2004
«Gib mir die Gabe der Tranen, gib mir die Gabe
der Sprache»
Schreibwerkstatt fur Menschen in Krisen und
Menschen, die beruflich andere durch Krisen
begleiten. Kursleitung: Esther Spinner, Zirich
Ort: Paulus Akademie, ZUrich, Tel. 01 381 37 00,
paz.veranstaltungen@bluewin.ch
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September / septembre

06.-08.09.2004
«Man mBte Uber alles reden kénnen»
Zur Kommunikation in der Begleitung kranker und
sterbender Menschen sowie ihrer Angehérigen.
Ort: Paulus Akademie, Zurich, Tel. 01 381 37 00,
paz.veranstaltungen@bluewin.ch

15.09.2004
18.00-19.30 Uhr
Fallbesprechung Zurich, Ort: Spitex, 8124 Maur

17.09.2004
Palliativtagung der SGPMP St.Gallen
Journée des soins palliatifs SSMSP, St.Gall
«Qualitat in der Palliative Care»
«La qualité dans les soins palliatifs»
Infos: palliativmedizin@kssg.ch

27.-29.09.2004
Spiritualitat und Sinnfindung in der Begleitung und
Betreuung pflegebedurftiger, kranker und sterben-
der Menschen.
J. Sonego Mettner + M. Mettner
Ort: Paulus Akademie, Zurich, Tel. 01 381 37 00,
paz.veranstaltungen@bluewin.ch

30.09.2004
20.00 Uhr
Herbstveranstaltung Hospiz Zug
«Am Seil abeloo», eine Totengraberballade mit
Philipp Galizia, Ort: Burgbachsaal, Zug

30.09.-01.10.2004
8. Internationales Seminar: Onkologische Kranken-
pflege — 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

Oktober / octobre

02.10.2004
Multinational Association of Supportive Care in
Cancer: Educational Symposium on Supportive
Care in Cancer Patients
Ort: Belgrad, Serbia & Montenegro
Infos: www.passport.zepter.co.yu/sccbgd

7 octobre a décembre
8 journées
Accompagnement des mourants et des familles
Module 1: Enjeux de fin de vie
Lieu: Haute école santé social Valais
Infos: Haute école santé social Valais,

Kalender
Calendrier
Calendario

027 606 42 22 le matin
Murielle Pott, 079 303 06 91
murielle.pott@hevs2.ch

11.-14.10.2004
Der Internationale IFF-Palliativiehrgang,
Studienjahr 2004 / 2005
Weitere Blocke: Jan, April, Juni 2005
Palliative Care und OrganisationsEthik
Ort: Kardinal Kénig Haus, Wien
Infos: IFF-Lehrgangblro, Schottenfeldgasse 29/4/l,
A-1070 Wien, Tel. (+43-1) 522 4000-109 oder
www. iff.ac.at/pallorg

20-22.10.2004
5eme Rencontre des Maisons Francophones de
Soins Palliatifs (Belgique, France, Québec, Suisse)
Théme général: «Les Maisons dans leurs réseaux»
Journée «ouverte» a tous les intéressés:
22 oct aprés-midi au Club 44, Serre 64,
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-Europaischer Wei-
terbildungslehrgang «Palliative Care» fur Pflegende
2004/2005 - fortgeschrittene Praxis» (23 Tage)
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

November / novembre
04.11.2004
17.00-20.15 Uhr
Promotour Palliative Care Zug
Organisation: Krebsliga Schweiz, Krebsliga Zug
und Hospiz Zug, Ort: Lorzensaal, Cham

Dezember / décembre

02.12.2004
2. Palliativtag Ostschweiz
Veranstalter: Palliativnetz Ostschweiz der SGPMPB
Ort: Seehotel Kronenhof, CH-8267 Berlingen TG
Infos: palliativnetz-ostschweiz@bluewin.ch

2005

20.01.2005
17h00-20h15
Promotour Palliative Care
Lieu: Sierre VS



TRANSTEC 35 pg/h,
TRANSTEC 52,5 g/,
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
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