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. Editorial/ Editorial / Editoriale

Florian Strasser

Mona Mettler

Editorial

In der aktuellen (medialen) Zeit fragen
viele, welche Moglichkeiten es gibt,
wenn das Sterben kaum mehr ertriglich
ist. Dies gemdiss dem bekannten Zitat von
Woody Allen: «Ich habe nicht Angst vor
dem Tod, sondern vor dem Weg dahin.»
Oft wird die palliative Sedation nicht als
Moglichkeit der (modernen) Palliative
Medizin, Pflege und Begleitung wahrge-
nommen, Menschen zu einem wiirdevol-
len Tod zu begleiten. Diese Moglichkeit
kann oft auch eine grosse Entlastung fiir
Angehorige bedeuten, fiir die diese Zeit
im Sterbeprozess des Patienten meistens
wertvoll wird.

Auf der anderen Seite basiert die Indi-
kation fiir die palliative Sedation auf
einer professionellen palliativen Medi-
zin und Pflege, welche die kirperlichen,
emotional/psychischen, sozialen, und
existentiell/ sprituellen Symptome und
Probleme des Patienten mit einer hohen
Kompetenz erkennt und behandelt. Da-
bei miissen auch Symptom-Interaktionen,
Kommunikationsdefizite, Risikofaktoren
fiir schwer behandelbare Symptome und
die Dynamik des Familiensystems im
Auge behalten werden. Der Entscheid
fiir eine palliative Sedation muss sorgfil-
tig und in einem interdisziplindren Team
getroffen werden, das in Palliative Care
geschult ist. Die palliative Sedation muss
regelmdissig, in der Regel alle paar Tage,
iiberpriift werden.

In diesem Heft kommen verschiedene
Aspekte der palliativen Sedation zur
Sprache: ethisch-religiose Fragen, die
praktische Durchfiihrung beim Patien-
ten zu Hause und im stationdren Setting,
Herausforderungen fiir Familienange-
horige, Praxis-Anleitungen (Bigorio),
und Konsensus-Vorschlige einer inter-
nationalen Gruppe.

Dieses Heft soll Mut machen, die pallia-
tive Sedation bei ausgewdhlten Patien-
ten, welche trotz kompetenter Palliativ-
medizin und -pflege diese Behandlung
zur Linderung des Sterbeprozesses be-
notigen, sorgfaltig und interdisziplindr
einzusetzen.

Mowna MetHr—

Mona Mettler

?eotfu_ &Lah/'

und Florian Strasser

Editorial

En cette époque si marquée par les mé-
dias, beaucoup s’informent des moyens
auxquels ’on peut recourir lorsque
l’agonie devient insupportable. Peut-
étre pensent-ils a la célebre citation de
Woody Allen: «Je n’ai absolument pas
peur de la mort...j ai seulement peur de
mourir.» Il n’est pas rare que la sédation
palliative, ce traitement qui fait partie
intégrante des soins palliatifs modernes
dans toutes leurs dimensions de soins et
d’accompagnement a une fin de vie dans
la dignité, ne soit simplement pas envi-
sagé. C’est pourtant la un traitement qui
a aussi le potentiel de soulager considé-
rablement I’entourage du mourant, pour
lequel ces derniers temps d’agonie ont le
plus souvent une grande valeur.
Cependant, la pose de 'indication a une
sédation palliative s’inscrit précisément
dans le cadre de la médecine et des soins
palliatifs  professionnels, c’est-a-dire
d’une discipline permettant de diagnos-
tiquer et de traiter de maniere compé-
tente les symptomes et les problemes du
patient, aux niveaux aussi bien physique,
psychique et émotionnel que social, exis-
tentiel et spirituel. Cette évaluation doit
inclure I'appréciation de Uinfluence ré-
ciproque des symptomes les uns sur les
autres, d’éventuels déficits dans la com-
munication, des risques d’apparition de
symptomes difficiles a contrdler, ainsi
que de la dynamique du systéeme familial.
La décision d’une sédation palliative doit
se prendre de maniére scrupuleusement
réfléchie au sein d’une équipe interdis-
ciplinaire formée en soins palliatifs. En
général, une fois instaurée, la sédation
doit étre régulierement réévaluée tous
les deux ou trois jours.

Ce numéro de palliative-ch aborde dif-
[férents aspects de la sédation palliative:
les questions éthiques et religieuses, la
mise en pratique au domicile ou a I’ho-
pital, les conséquences pour I’environ-
nement familial, les recommandations
cliniques (Bigorio), et les propositions
de consensus d’un groupe d’experts in-
ternationaux.

Nous espérons qu’il vous encouragera,
au terme d’une évaluation soigneuse de
la situation avec d’autres professionnels,
a faire bénéficier d’une sédation pallia-
tive ceux de vos patients qui, malgré
des soins palliatifs adéquats, en auront
besoin pour mourir le plus paisiblement
possible.

Editoriale

In questa (mediale) epoca molti si in-
Sformano su quali siano i mezzi a dispo-
sizione per lenire la sofferenza quando
l’agonia diventa insopportabile. Forse
fanno riferimento alla celebre citazione
di Woody Allen: «Non ho paura della
morte, ho solo paura di morire». Spesso
la sedazione palliativa, trattamento che
e parte integrante delle cure palliative
moderne in tutte le loro dimensioni di
cura e di accompagnamento per una fine
della vita nella dignita, viene ignorata
del tutto. Questa possibilita permette
tuttavia anche di sollevare considerevol-
mente i familiari del paziente apportan-
do valore a questo periodo del processo
del morire.

D’altra parte 'indicazione a una seda-
zione palliativa si iscrive precisamente
nel quadro della medicina e delle cure
palliative di elevata professionalita, cioe
di una disciplina che consente di diagno-
sticare e di trattare in maniera compe-
tente i sintomi e i problemi del paziente
a livello fisico, psichico e emozionale,
sociale, esistenziale e spirituale. Questa
valutazione deve includere I’esame delle
interazioni dei sintomi, di eventuali de-
ficit nella comunicazione, dei fattori di
rischio per I’apparizione di sintomi diffi-
cili da controllare, cosi come della dina-
mica del sistema familiare. La decisione
di una sedazione palliativa deve essere
discussa scrupolosamente e deve essere
presa all’interno di un’équipe interdi-
sciplinare formata in cure palliative. In
generale, una volta instaurata, la seda-
zione palliativa deve essere rivalutata
regolarmente ogni due o tre giorni.
Questa edizione di palliative-ch tratta
diversi aspetti della sedazione palliati-
va: le questioni etiche e religiose, la sua
attuazione a domicilio o all’ospedale, le
conseguenze per la cerchia di familiari
e amici, le raccomandazioni cliniche
(Bigorio), e le proposte di un gruppo di
esperti internazionali.

Ci auguriamo che questo numero vi in-
coraggera, al termine di una valutazione
accurata della situazione con altri ope-
ratori sanitari, a far beneficiare di una
sedazione palliativa quei pazienti che,
malgrado delle cure palliative adegua-
te, ne avranno bisogno per alleviare la
sofferenza generata durante il processo
del morire.



. Sedazione in cure palliative: attraverso la semantica
per raggiungere i fondamenti etici

La sedazione & da sempre teatro di molte controversie e ha fornito negli anni in-

numerevoli spunti di dibattito a livello internazionale. Le proporzioni della discus-
sione sono significative. Ventafridda e collaboratori, nei primi anni novanta, han-
no stimato che pit del 50 % dei pazienti in fase terminale presentano sintomi fisici
che possono essere controllati solo con I'ausilio di una sedazione profonda. Per
quanto studi recenti, sebbene scarsi, abbiano dimostrato che questa frequenza
sia in generale inferiore, la sedazione rimane necessaria per il controllo di sintomi
specifici come la dispnea e il delirium in un numero rilevante di pazienti terminali

(Faisinger et al.2000).

Prof. Bert Broeckaert, Dr. Claudia Gamondi e Dr. M. Cristina Marini
Sedazione in cure palliative:
attraverso la semantica per raggiungere
i fondamenti etici

Questo articolo @ un riassunto a cura della Dr.ssa
Claudia Gamondi e della Drssa M. Cristina Marini
dell’articolo di B. BROECKAERT, «Palliative Sedation:
Ethical Aspects», che costituisce il capitolo 13 di C.
GASTMANS (ed.), «Between Technology and Humanity.
The Impact of Technology on Health Care Ethics», Leu-
ven: Leuven University Press, 2002, 239-255

Dr. Claudia Gamondii A lungo sono state discusse le connotazioni implicite ed
esplicite che il termine «sedazione» contiene e questo
merita sicuramente alcune importanti considerazioni. La
prima e sicuramente piu contestata espressione usata per
parlare di sedazione & stata quella di «sedazione termina-
le» (Enck 1991), rapidamente diffusasi e frequentemente
impiegata fino al 1998, quando Chater et al. hanno raccol-
to I'opinione di 61 esperti selezionati che hanno proposto
di abbandonare il termine di «sedazione terminale», cari-
Prof. Bert Broeckaert co di diverse connotazioni contestabili. La parola terminale
suggerisce infatti un gesto negativo, passivo, assume cioé
una connotazione completamente differente allo spirito
di azione e di positivita che caratterizza per definizione
le cure palliative. Parlare di «sedazione terminale» risulta
altresi troppo vago e generico e puo percid indurre non
solo confusione ma anche superficialita, come dimostrato
dalla scarsa distinzione per alcuni tra sedazione ed euta-
nasia (volontaria o involontaria), suggellata dalla reticenza
ancora oggi esistente di molti pazienti, familiari e sanitari
sulla sedazione stessa.

Una varieta di termini e stata proposta in seguito.
Cherny e Portenoy menzionano brevemente nel loro
scritto sulla sedazione (1994) la dicitura di «sedazione
controllata». Tale espressione se da una parte riflette
chiaramente il carattere propositivo ed intenzionale del-
la sedazione dall’altra non & scevra di critiche. Parlare di
sedazione controllata risulta infatti pleonastico (parimenti
si dovrebbe parlare di gestione «controllata» del dolore
e di chemioterapia «controllata») e lascia sottintendere
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un totale controllo da parte del medico. Questo non &
certamente il caso. Dall’espressione non emerge perd
I'intenzione soggiacente I'atto medico: uccidere il pazien-
te?, alleviare i dolori? Inoltre non si evince a quali pazienti
sia destinata. Chater et al. hanno proposto il termine di
«sedazione dei disturbi intrattabili nei pazienti morenti»
al posto di «sedazione terminale», ma anche in questo
caso non viene accorpato nella definizione a quali pazien-
ti sia destinata e la terminologia stessa da adito a dubbi
sull’equivalenza di sedazione ed eutanasia.

Nessuno di questi termini in passato si & dimostrato
idoneo a definire una realta medica cosi complessa, oggi
sicuramente meglio esplicitata dalla dicitura di «sedazione
palliativa» introdotta da Broeckaert. La definizione di «se-
dazione palliativa» prevede «la somministrazione intenzio-
nale di sedativi in dosaggi e combinazioni tali da ridurre lo
stato di coscienza del paziente terminale tanto quanto ne-
cessari all'adeguato controllo di uno o pit sintomi refrat-
tari». La sedazione palliativa si configura pertanto come
un preciso trattamento medico intenzionale, in cui la ridu-
zione dello stato di coscienza & perseguita con uno scopo
preciso, che & quello di controllare sintomi che inficiano
la qualita di vita del paziente. La sedazione si distingue
pertanto dall’eutanasia, basandosi sul principio dell'inten-
zionalita e della proporzionalita.

Tale definizione, diventata gradualmente lo standard
in Belgio e quindi diffusasi rapidamente anche in Euro-
pa, ha sicuramente alcuni importanti pregi. Innanzi tutto
& priva della connotazione fortemente negativa e passiva
insita nell’aggettivo «terminale», suggerendo invece uno
sforzo attivo diretto a ridurre la sofferenza e richiamando
cosi gli elementi distintivi della medicina palliativa. Denota
poi chiaramente il contesto e i pazienti ai quali si rivolge:
Infine & sufficientemente ampia e generica da includere le
varie forme di sedazione perseguibili (profonda, continua,
temporanea, ecc.).

Recentemente la Societa Spagnola di Cure Palliative ha
proposto di suddividere ulteriormente la sedazione pal-
liativa in due sottoclassi: «sedazione palliativa in genera-
le», pratica volta ad alleviare sintomi refrattari riducendo
lo stato di coscienza in misura adeguata e proporzionata
alle necessita e la «sedazione palliativa degli ultimi gior-
ni» (SPLD — Palliative Sedation in the Last Days), che & la
stessa pratica ma effettuata quando la morte e attesa
entro un lasso di tempo compreso tra poche ore e pochi
giorni.

Parlare di «sedazione palliativa» ha comunque dato
adito ad innumerevoli dibattiti e quattro sono i punti che
hanno principalmente animato le discussioni sulla scena
internazionale.

Il primo & il concetto di sintomi refrattari: refrattario o
ostinato & un sintomo che non puo essere adeguatamen-
to controllato con i normali mezzi a disposizione. | sinto-
mi refrattari hanno un impatto negativo importante sulla
qualita di vita (Menten 2003, Coyle 1990, Cassel 1999) e
sono piu frequenti vicino alla morte (Ventafridda 1990).
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per raggiungere i fondamenti etici

Sintomi che piu frequentemente richiedono la sedazione
sono il delirium (10-51 %), il dolore (6-88 %) e la di-
spnea (4.3-67 %). Chiaramente non solo i sintomi fisici
ma anche queli psichici possono essere considerati refrat-
tari e nell'insieme i disturbi psichici costituiscono circa il
34 % di tutti i disturbi refrattari (Chater et al. 1994). | sin-
tomi psichici sono spesso associati ai disturbi fisici: Morita
et al. hanno stimato una prevalenza dell’1.13-89 % dei
sintomi psichici e fisici in associazione contro una preva-
lenza del 2—52 % per i solo sintomi fisici. Tutto questo ha
chiaramente delle serie conseguenze sulla responsabilita
etica pratica: I'interdisciplinarieta e la competenza sono
degli elementi fondamentali per ogni decisione legittima
di somministrare una sedazione e la sedazione non puo es-
sere una modalita per camuffare I'assenza di un’adeguata
assistenza psicologica e sociale.

Una seconda considerazione riguarda la genericita im-
plicita del termine «sedazione palliativa» che ha dato adito
alla critica di non precisare le modalita con cui si svolge:
bisogna parlare di «sedazione palliativa» solo in caso di
sedazione profonda, continua ed irreversibile o anche
guando viene messa in atto una sedazione temporanea
o superficiale? Tutte queste forme di sedazione rientrano
nel concetto di «sedazione palliativa» e prestano fede ai
concetti di adeguatezza e proporzionalita ad essa stretta-
mente correlati: se un paziente é palliato con una sedazio-
ne superficiale non sussite la necessita di una sedazione
profonda.

Ulteriore argomento di dibattito & se la «sedazione pal-
liativa» debba prevedere la prosecuzione dell'idratazione
e della nutrizione. In merito sono state fatte alcune con-
siderazioni: innanzi tutto molti dei pazienti sottoposti a
sedazione in generale hanno gia interrotto I'assunzione di
liquidi e cibo; secondariamente & poco probabile che la so-
spensione della nutrizione influisca sulla sopravvivenza di
pazienti gia cosi vicini alla morte. Il tema della indicazione
alla idratazione in questi pazienti rimane comunque piu
controverso rispetto a quello della nutrizione.

Un quarto pilastro di discussione riguarda la necessita
di un esplicito consenso da parte del paziente. La Societa
Spagnola (Porta Sales et al. 1999b) ha ben chiarito che
il consenso del paziente puo essere implicito, esplicito o
delegato, perché la sedazione & in molti casi necessaria per
garantire una morte umana.

Una review della letteratura (Porta Sales 2001) che ha
incluso 13 studi pubblicati dal 1990 e due ulteriori stu-
di prospettici (Porta Sales et al. 1999 e Fainsinger et al.
2000b), per un totale di alcune centinaia di pazienti stu-
diati, ha permesso di riassumere i farmaci piu spesso utiliz-
zati per la sedazione in ambito palliativo e tra questi sono
emersi principalmente:

— i neurolettici sedativi: aloperidolo, clorpromazina, me-
totrimeprazina

— le benzodiazepine sedative: midazolam, diazepam,
clometiazolo

— gli anestetici: propofolo, fenobarbital.

Articoli originali

Il midazolam é risultato sicuramente il farmaco piu utiliz-
zato, con tassi di successo nella sedazione del 90-92 %
(Chater 1998, Menten 2003), per quanto suscettibile del
clinico «effetto ceiling» di tutte le banzodiazepine, che,
unitamente all’agitazione paradossa, rappresenta il suo
principale problema di utilizzo. Sedativi neurolettici come
la metotrimeprazina e la clorpromazina ne costituiscono
una ragionevole alternativa. Eticamente inaccettabili van-
no invece considerati gli anestetici come i barbiturici se
utilizzati in assenza di un supporto delle funzioni vitali, che
possono tuttavia essere efficaci in caso di fallimento del
trattamento con benzodiazepine.

| dati sulla frequenza di utilizzo della sedazione e sul-
le sue indicazioni soffrono purtroppo sia della mancanza
di una definizione univoca condivisa, sia dai disegni degli
studi, spesso retrospettivi; nessuna ricerca ha applicato un
metodo oggettivo di rilevazione della durata e profondita
della sedazione.

La critica piu dibattuta in merito alla sedazione pallia-
tiva rimane quella di essere secondo alcuni una forma di
eutanasia lenta. In relta se la sedazione rispetta i principi
di adeguatezza e proporzionalita, come richiamato piu
volte, non & eutanasia ma una forma di controllo dei sin-
tomi.

Emergono delle differenze sostanziali e oggettive tra
sedazione ed eutanasia. Quando si parla di eutanasia I'in-
tento di chi opera & specificatamente indirizzato all'otte-
nimento della morte del paziente. | farmaci e i dosaggi
utilizzati riflettono pienamente questa intenzione e il ri-
sultato del procedimento & a tutti gli effetti la morte del
paziente. Se un paziente dovesse morire in brevi lassi di
tempo dopo I'inizio di una procedura di sedazione pal-
liativa, questo & un effetto non ricercato da chi opera, di
conseguenza non pud essere annoverato in alcun atto
eutanasico.

Al di la delle intenzioni poco di pud dire sull'impatto che
la sedazione ha sulla sopravvivenza perché pochi sono i
dati a disposizione. | pochi studi effettuati in merito (Ven-
tafridda 1990, Wilson 1992, Stone 1997) non hanno di-
mostrato differenze nella sopravvivenza dei pazienti sotto-
posti a sedazione rispetto al gruppo di controllo e risultati
variabili sono stati ottenuti circa la mediana di sopravviven-
za dopo la sedazione.

Sicuramente questo rimane un campo ancora da esplo-
rare.
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Palliative Sedation: der Weg zu den
ethischen Fundamenten fiihrt tiber die
Semantik

(Zusammenfassung)

Die Sedation hat schon immer zu zahlreichen Diskussionen
Anlass gegeben und mit den Jahren auf internationalem
Niveau zu unzahligen Stellungnahmen gefihrt.

Bedeutungsvoll ist schon die Frage der Haufigkeit palli-
ativer Sedation. Anfangs der 90er-Jahre haben Ventafrid-
da und Mitarbeitende geschatzt, dass mehr als 50 % der
Patienten in einer terminalen Phase Symptome aufweisen,
welche nur durch eine tiefe Sedation kontrolliert werden
kénnen. Obwohl neuere Studien gezeigt haben, dass sie
deutlich weniger haufig angewendet wird, so bleibt die
Sedation dennoch fur die Kontrolle schwerer Symptome
wie die Dyspnoe oder das Delirium bei Patienten in der
terminalen Phase weiterhin notwendig.

Lange wurden die impliziten und expliziten Konnotati-
onen diskutiert, die der Begriff «Sedation» beinhaltet. Dazu
einige Hinweise: In der Vergangenheit hat man versucht
unter «terminaler Sedation» oder «kontrollierter Sedation
zu unterscheiden, aber diese Unterscheidung ist auf wenig
Anerkennung gestossen. Der erste Begriff unterstreicht das
Negative und Passive an diesem Akt und fihrt zu Kompli-
kationen bei der Unterscheidung zwischen Sedierung und
Euthanasie. Auch den Begriff der «kontrollierten Sedation»
finden wenig adaquat. Einerseits erscheint er uns Uberflis-
sig (sonst mussten wir ja auch von einer «kontrollierten»
Schmerzbehandlung, einer «kontrollierten» Chemotherapie
usw. sprechen), andererseits erweckt er den falschen Ein-
druck einer totalen Kontrolle durch den Arzt, als ob dieser
in jedem Fall im Stande waére, den Bewusstseinszustand des
Kranken wiederherzustellen. Schliesslich weist der Begriff
«kontrolliert» nicht auf den Grund der Sedation hin.
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Professor Broeckaert und Mitarbeitende haben deshalb
den Begriff der «palliativen Sedation» geschaffen. Damit
gemeint ist die «bewusste Verabreichung von Sedativa
in angemessenen Dosierungen und Kombinationen, um
das Bewusstsein terminaler Patienten wie gewdinscht zu
reduzieren, mit dem Ziel ein oder mehrere Symptome zu
kontrollieren». Diese Definition kennzeichnet also eine
prazise medizinische Behandlung mit dem einzigen Ziel
der Symptomkontrolle. Wir finden diesen Ausdruck aus
verschiedenen Grinden am ehesten angemessen: Vor
allem enthélt er keine passiven und negativen Konnota-
tionen; er gibt nicht zu Verwechslungen mit der Eutha-
nasie Anlass und er kann recht breit und fur verschiedene
Sedationsformen (tiefe, andauernde, temporare Sedation)
angewendet werden.

Vier Punkte geben Anlass zu weiteren Uberlegungen. Der
erste bezieht sich auf die Definition von refraktaren Sym-
ptomen: Damit sind physische und psychische Symptome
gemeint, welche nur mit einer Sedation gentigend gelindert
werden konnen. Der Begriff der palliativen Sedation kann
zweitens alle Sedationsformen (oberflachliche, temporére,
dauernde Sedation usw.) umfassen, solange diese dasselbe
Ziel im Auge haben. Dritter Diskussionspunkt ist die Frage
der kuinstlichen Ernahrung. Diese wird in der Definition nicht
erwahnt. Schliesslich muss die Bedeutung der Zustimmung
durch den Patienten unterstrichen werden. Diese kann nicht
nur explizit, sondern auch implizit oder delegiert sein.

Nicht selten wird die Sedation als eine langsame Form
von Euthanasie kritisiert. In Wirklichkeit unterscheidet sie
sich sehr deutlich davon: Bei der Euthanasie besteht die
Absicht des Arztes im Tod des Patienten und der Tod ist
auch tatsachlich das unmittelbare Ergebnis der eingesetz-
ten Medikamente. Bei der Sedation hingegen kénnen wir
nicht mit Sicherheit wissen, ob sie die Lebensdauer des
Patienten verkirzt. Sicher aber ist, dass dies nicht deren
Absicht ist. Dies muss in der Definition unseres Handelns
klar zum Ausdruck kommen.



. Sédation en soins palliatifs:
les fondements éthiques au-dela de la sémantique

Prof. Bert Broeckaert, Dr Claudia Gamondi et Mme Cristina Marini

Sédation en soins palliatifs:

les fondements éthiques au-dela

de la sémantique

(Résumé)

La question de la sédation a de tout temps été sujette a
controverse et a fourni d'innombrables occasions de débat
au niveau international.

Il 's'agit d'un probleme de dimensions non négligeables,
puisqu’au début des années 90 Ventafridda et ses collabora-
teurs estimaient que plus de 50 % des patients en phase ter-
minale présentaient des symptomes physiques qui ne pou-
vaient étre maitrisés qu’avec I'aide d'une sédation profonde.
Bien que des études récentes aient démontré que cette fré-
guence est en réalité le plus souvent inférieure, le recours a
la sédation demeure nécessaire dans un nombre significatif
de situations terminales pour le traitement de graves symp-
témes tels que la dyspnée et I'état confusionnel.

On a longuement débattu des connotations implicites et
explicites du terme méme de «sédation» et c’est un sujet
qui mérite sans aucun doute gquelques réflexions. Pendant
un certain temps, on a souhaité affiner le concept en dis-
tinguant entre «sédation terminale» et «sédation contro-
|éex», mais cette distinction n’a pas fait I'objet d'un véritable
consensus. Le terme de «sédation terminale» est entaché
d’une connotation négative, passive, qui seme la confu-
sion entre sédation et euthanasie. Mais celui de «sédation
controlée» ne semble guére plus heureux, dans la mesure
ou il semble d’une part constituer un pléonasme (pourguoi
alors ne parlerions-nous pas de gestion «controlée» de la
douleur, de chimiothérapie «contrélée», etc.?), et d'autre
part donne I'impression trompeuse que le médecin exerce
un controle total sur la situation et pourrait étre en mesure
de rendre au malade, si nécessaire, sa pleine conscience;
par ailleurs, ce terme ne nous informe en rien des motifs
qui ont conduit a instaurer une sédation.

C'est Broeckaert et ses collaborateurs qui ont forgé
I'expression «sédation palliative», terme qui signifie:

Articles originaux

«l’administration intentionnelle de substances sédatives
dont la posologie et la combinaison sont choisies de ma-
niére a diminuer |'état de conscience de patients en fin
de vie, lorsque cela est indiqué pour parvenir a maitriser
un ou plusieurs symptdmes réfractaires.» Cette définition
rend donc compte d'un traitement médical bien précis,
uniguement axé sur le controle des symptomes, et nous
parait a bien des égards la plus adéquate. Par-dessus tout,
elle échappe a toute connotation négative ou suggérant
la passivité; elle spécifie clairement le contexte dans le-
quel la sédation intervient; elle évite toute confusion avec
I'euthanasie et laisse libre champ a des utilisations variées
de la sédation elle-méme (profonde, continue, tempo-
raire).

Quatre points importants sont encore a prendre en
considération. Le premier concerne la définition d'un
symptdme réfractaire: les symptémes réfractaires sont
des symptémes physiques ou psychiques que seule une
sédation est a méme de soulager suffisamment. Deuxié-
mement, toutes les formes de sédation (superficielle, tem-
poraire, intermittente, etc.) doivent étre comprises dans
cette définition des lors qu’elles visent ce méme objectif
de soulagement des symptdmes. Troisiemement, la ques-
tion du maintien d'une alimentation artificielle, qui n'est
pas abordée dans la définition, reste ouverte. Enfin, il est
indispensable de souligner I'importance du consentement
du patient, qui peut étre explicite mais aussi tacite ou dé-
légué a un tiers.

Il n"est pas rare que l'on critique la sédation en la pré-
sentant comme une forme d’euthanasie lente. En réalité,
la sédation se distingue radicalement de I’euthanasie. Dans
I'euthanasie, I'intention du médecin est de faire mourir le
patient par I'administration de médicaments choisis dans
ce but, et c'est effectivement la mort qui résulte sans délai
de I'action entreprise. Si nous n'avons pas la certitude que
la sédation raccourcit la vie de I'individu, en tout cas, telle
n’est pas l'intention dans laguelle nous I'administrons, et
il est essentiel que cela ressorte clairement de la définition
que nous donnons de notre intervention.

Faites connaitre votre projet lors des

Journées de consensus

des 3 et 4 décembre 2008 a Bienne

Voir dans ce numéro les pages 14 et 48
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Die Entscheidung zur Palliativen Sedation und deren Anwendung wird internatio-

nal kontrovers diskutiert. Es gibt grosse Unterschiede in den Kriterien zur Indika-

tion, im Anteil dieser Therapien in Institutionen (wenige Prozent der Patienten bis

Uber die Halfte), wie auch in der Dauer der Palliativen Sedation (Tage bis einige

Wochen).

Dr. Florian Strasser

Internationale Konsensus

Gruppe Palliative Sedation’
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Einflihrung

Im Jahre 2002 entwickelte sich im Rahmen einer Diskus-
sionsplattform die Idee, einen breiten Konsensus und ge-
meinsame Empfehlungen fur die palliative Sedation zu fin-
den. Mervyn Dean tbernahm die Initiative. Es erfolgte ein
Treffen auf dem 8. Européischen Kongress fur Palliativme-
dizin in Den Haag 2003, dann arbeitete eine internationale
Gruppe von Palliativexperten?, um nach Sichtung der um-
fangreichen Literatur gemeinsame Definitionen und Emp-
fehlungen zu finden. Aufgrund der vorliegenden Daten
gelten die Arbeitsergebnisse der Expertengruppe in erster
Linie fur Patienten mit fortgeschrittener Krebserkrankung,
sie sollten jedoch auch bei Menschen mit anderen Erkran-
kungen in der Terminalphase Gultigkeit haben.

In Untergruppen von jeweils 2—6 Experten wurden fol-
gende Themen behandelt:

1. Terminologie und Definitionen, 2. Intentionen und
Ziele, 3. Indikationen und Bedingungen, 4. Entscheidungs-
prozess, Information und Zustimmung, 5. Kulturelle Ge-
sichtspunkte, 6. Formen der Sedierung, 7. Medikamente
und Dosierungen 8. Dokumentation und Monitoring, 9.
Erndhrung und Flussigkeitszufuhr, Begleittherapie, 10.
Therapierefraktare Symptome und unertragliches Leid
11. Ethische Gesichtspunkte, 12. Dokumentation und
Qualitatsaspekte. Jede Untergruppe fihrte eine Litera-
turrecherche in Datenbanken wie MEDLINE, EMBASE,
CINAHL, PsychINFO usw. durch, behandelte in interner
Diskussion das spezifische Thema und verfasste dazu ein
Thesenpapier. Die Einzelpapiere zu den verschiedenen
Themen wurden an alle Mitglieder der Expertengruppe
verteilt und zirkulierten mehrfach unter Bertcksichtigung
der Anmerkungen und Verbesserungen, bis jedes Mitglied
der Expertengruppe dem Inhalt der Einzelpapiere zuge-
stimmt hatte.

Die Einzelpapiere wurden auch auf der Homepage der
European Association for Palliative Care (EAPC) vertffent-
licht (www.eapcnet.org/forum), es erfolgte eine breitere
Diskussion und Kommentare wurden eingebracht. Am 9.
EAPC Kongress (Aachen 2005) wurde nach intensiver Dis-
kussion entschieden, eine Zusammenfassung der Einzelpa-
piere zu erarbeiten und als gemeinsame Empfehlung zu
verdffentlichen. Die Diskussionen in der Gruppe zeigten,
in vielen Bereichen grosse Unterschiede in der Bewertung
und Durchfuhrung der palliativen Sedierung zwischen den

Fachartikel

Zentren und Landern. Ein Konsens bestand, dass der Emp-
fehlungsgrad aufgrund noch fehlender Studien derzeit
dem Evidenzgrad C-D entspricht. Die Hauptpublikation
erfolgte im Journal of Palliative Medicine®, eine deutsche
Zusammenfassung erfolgte in der DMW*.

Die Empfehlungen
Die Empfehlungen der Expertengruppe lassen sich wie
folgt zusammenfassen:

A) Terminologie und Definitionen

1. Palliative Sedierung oder Palliative Sedierungstherapie
(PST) ist der Einsatz sedierend wirkender Medikamente
mit dem Ziel, durch eine Bewusstseinsminderung un-
ertragliches Leiden bei sonst therapierefraktaren Sym-
ptomen zu lindern (Empfehlungsgrad D).

2. Unertragliches Leid ist die individuell und subjektiv
empfundene Intensitdt von Symptomen oder Situa-
tionen, deren andauerndes Empfinden bzw. Erleben
so belastend ist, dass sie von einem Patienten nicht
akzeptiert werden kann. Bei nicht verbal kommuni-
kationsfahigen Patienten kann die Einschdtzung von
Angehorigen und/oder Begleitern zur Beurteilung he-
rangezogen werden (Empfehlungsgrad D).

3. Refraktare Symptome sind primar solche, bei denen alle
Behandlungsmaglichkeiten unter Einsatz kompetenter
interdisziplinarer Palliativmedizin (s. Pkt. 5) ungeni-
gende Leidenslinderung bewirken; dazu kénnen auch
solche gehoren, bei denen gezielte palliative Massnah-
men nicht innerhalb eines annehmbaren Zeitrahmens
zum Einsatz kommen kénnen bzw. die unter Beriick-
sichtigung der Lebenssituation und des Erkrankungs-
zustandes nur unter nicht zumutbaren Belastungen
behandelt werden kénnten (Empfehlungsgrad D).

B) Intentionen und Ziele

4. Ziel ist eine subjektiv erleichternde Symptomlinde-
rung durch eine sorgfaltige Dosierung und Titrierung
bewusstseinsmindernder Medikamente. Erforderlich
ist dabei eine regelmassige arztliche Kontrolle der kli-
nischen Situation und wiederholte Uberpriifung, ob
nicht andere Moglichkeiten zur Symptomlinderung
angewendet werden kénnen (Empfehlungsgrad D).

C) Indikationen und Bedingungen

5. Palliative Sedierung wird bei refraktdren Symptomen
angewendet. Es wurde diskutiert, ob die Empfehlung
nur Situationen mit Patienten in weit fortgeschrittenen
Erkrankungssituationen angewendet werden soll, und
entschieden, die Empfehlung offener zu formulieren.
Dies bedeutet, dass zuvor andere Behandlungsmog-
lichkeiten mit gentigend Kompetenz eingesetzt wur-
den. Die betreuenden Arzte, Pflegenden und Thera-
peuten mussen ausreichend Expertise und Erfahrung
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D)

E)

aufweisen, um die Symptome als refraktar einzu-
schatzen, und im Team sollte Konsens zu dieser Ein-
schatzung bestehen. In Einrichtungen, in denen keine
spezielle palliativmedizinische Kompetenz vorhanden
ist, sollte konsiliarisch palliativmedizinische Expertise
hinzugezogen werden (Empfehlungsgrad D).

Beim Einsatz einer kontinuierlichen, tiefen Sedierung
sollte die Erkrankung irreversibel und so weit fortge-
schritten sein, dass der Tod innerhalb von Stunden oder
wenigen Tagen zu erwarten ist (Empfehlungsgrad D).

Entscheidungsprozess, Information und Zustimmung
Die Entscheidung zur palliativen Sedierung muss syste-
matisch alle Beteiligten des Behandlungsteams mit ein-
beziehen und in informierter Zustimmung des Betrof-
fenen und seiner Angehérigen erfolgen. Dabei sollten der
Entscheidungsprozess und die Gesichtspunkte, die zur
Empfehlung oder Notwendigkeit einer Sedierung fihren,
sorgfaltig in der Patientenakte dokumentiert werden. Im
Einzelnen sollten dabei folgende Gesichtspunkte Ber(ick-
sichtigung finden und beurteilt werden, ob

die zu behandelnden Symptome wirklich refraktar
sind,

eine Sedierung zur Linderung der refraktdren Sym-
ptome angemessen ist und gewiinscht wird,

wie die Sedierung erfolgt und welche Form angewen-
det wird,

welches Monitoring und welche personelle Begleitung
erfolgen soll,

welche Kriterien zur Erfolgskontrolle, Sicherheit und
Therapieanpassung es gibt und ob

andere Massnahmen, speziell Nahrungs- und Flissig-
keitszufuhr, durch die Sedierung verdndert, fortgesetzt
oder beendet werden sollen (Empfehlungsgrad D).

Kulturelle Gesichtspunkte

Sedierung am Lebensende muss weltanschauliche
Aspekte und den kulturellen Hintergrund der Familie
berticksichtigen. Der Behandler sollte sich der eigenen
kulturellen Identitat einschliesslich seiner professio-
nellen Rolle bewusst sein. Ebenso sollte ihm bewusst
sein, dass die Einstellungen anderer zu einer Sedierung
am Lebensende sehr unterschiedlich sein kénnen und
von der vorherrschenden Ansicht deutlich abweichen
kénnen. Hinzu kommt, dass sich im Laufe einer Er-
krankung haufig Verdnderungen friiherer Haltungen
und Einstellungen in der Auseinandersetzung mit Lei-
den, Sterben und Tod ergeben. Um den Bedurfnissen
des Patienten und seinen Angehorigen in todesnahen
Situation durch angemessenes und kreatives Handeln
begegnen zu kénnen, sollten die Mitglieder des pal-
liativmedizinischen Teams die Fahigkeiten erwerben,
abweichende Einstellungen zu erkennen und zu ver-
stehen und deren Bedeutung situativ aus unterschied-
licher Perspektive zu beurteilen (Empfehlungsgrad D).

R
9.

G)

10.

H)

13.

Fachartikel

Formen der Sedierung

Die Inititaldosis einer palliativen Sedierung sollte so
gewahlt werden, dass nach Méglichkeit die Fahigkeit
des Patienten zur Kommunikation erhalten bleibt.
Aufgrund der Bewertung des Patienten kann dann die
Effektivitat der Sedierung beurteilt werden. Mit der Ti-
tration kénnen leichte, mittlere und tiefe Sedierungs-
grade sowie kontinuierliche und intermittierende For-
men angestrebt werden. Eine tiefe und kontinuierliche
palliative Sedierung sollte nur in extremen Ausnahme-
situationen zur Anwendung kommen (Empfehlungs-
grad D).

Medikamente und Dosierungen

Das gut steuerbare Benzodiazepin Midazolam — ausser
bei deliranten und psychotisch agitierten Symptomen —
gilt als Medikament der ersten Wahl zur palliativen Se-
dierung. Es kann intravends und subkutan verabreicht
werden. Die Dosierungen liegen bedarfsadaptiert in der
Regel bei 0,5mg—-10mg/Std. (Empfehlungsgrad C).

. Eine palliative Sedierung bei deliranten und psycho-

tischen Symptomen durch eine Kombination von Mi-
dazolam, Haloperidol oder Levomepromazin sollte erst
erfolgen, wenn adaquate Behandlungen mit Halope-
ridol und anderen Neuroleptika keinen ausreichenden
Effekt gezeigt haben. Bei Therapieresistenz gegenlber
Midazolam wurde in seltenen Féllen Phenobarbital
oder Propofol erfolgreich zur palliativen Sedierung ein-
gesetzt (Empfehlungsgrad C).

. Die individuelle Titration der Dosis bis zur direkt oder

indirekt festzustellenden Symptom- oder Leidenslinde-
rung muss interindividuelle Variationen im Dosisbedarf
berticksichtigen, sollte symptom- und bedarfsabhangig
gesteuert werden und den durch Multiorganversagen
veranderten Stoffwechsel berticksichtigen. Eine rasche
Bewusstseinsdampfung ist nur selten und in Notsitu-
ationen notig, beispielsweise bei massiven Blutungen
(Empfehlungsgrad D).

Nahrung und Fliissigkeitsgabe

Die ethischen Prinzipien, welche Entscheidungen
zur palliativen Sedierung bestimmen, sind von den
ethischen Gesichtspunkten bei der Durchfihrung oder
Beendigung kunstlicher Erndhrung und Flissigkeitszu-
fuhr zu trennen (Empfehlungsgrad D).

. Die Entscheidung Uber Fortsetzung oder Einschran-

kung der Erndhrung und FlUssigkeitszufuhr ist un-
abhangig von der Entscheidung zur Sedierung. Die
ethische Begriindung der Einleitung einer palliativen
Sedierung bedingt nicht den Abbruch der Erndhrung
und FlUssigkeitsgabe. Bei einem sterbenden, tief se-
dierten Patienten ist eine parenterale Flussigkeitsgabe
in der Regel nicht indiziert, da weder Symptome ge-
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bessert, noch die Uberlebenszeit verlangert wird. Bei
einer passageren und intermittierenden Sedierung,
die sich Uber einen ldngeren Zeitrahmen erstreckt,
sollte auf eine Hydration und adaptierte Erndhrung
nicht aus Sedierungsgriinden verzichtet werden,
wenn diese medizinisch angezeigt ist (Empfehlungs-
grad D).

Ethische Aspekte

Die Entscheidung fur eine palliative Sedierung zur Lin-
derung unertraglichen Leids in den letzten Lebenswo-
chen stellt kein spezielles ethisches Problem dar, solan-
ge damit keine Beschleunigung des Todes intendiert
wird. Palliative Sedierung unterscheidet sich von der
Euthanasie dadurch, dass

das Ziel eine Symptomerleichterung und nicht die Her-
beifuhrung des Todes ist,

zur Erreichung dieses Ziels eine differenzierte und an-
gemessene Vorgehensweise erforderlich ist sowie

der Tod des Patienten kein Erfolgskriterium fur die
Effektivitat dieser Therapiemassnahme darstellt (Emp-
fehlungsgrad D).

Fachartikel

J)

16.

Dokumentation und Qualitat

Tagliche Verlaufsprotokolle sollten Medikamente, Do-
sierungen, Symptombeurteilung, Nebenwirkungen
und Vigilanzniveau berlcksichtigen. Angehérige eines
sedierten Patienten benétigen Aufkldarung und beson-
dere Unterstlitzung und sollten in die Beurteilung des
Erfolgs und Verlaufs einer palliativen Sedierung mit
einbezogen werden (Empfehlungsgrad D).

. Indikation, Entscheidungsprozess, Art, Verlauf, Tiefe,

Dauer und Effekt einer palliativen Sedierung mussen
regelmassig Uberprift und sorgfaltig dokumentiert
werden. Die nach Maglichkeit erhobene Selbstein-
schatzung des Komforts, der Zufriedenheit und der
Symptombelastung durch den Patienten sollte durch
eine Fremdbeurteilung der palliativen Sedierung durch
Angehorige und Betreuungsteam erganzt werden.
(Empfehlungsgrad D).

Beurteilung dieser Empfehlungen
Die hier dargestellten Empfehlungen sind auf der Grund-
lage einer Literaturrecherche und einer intensiven Diskus-
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sion einer Gruppe von internationalen Palliativexperten
zur Frage der Sedierung am Lebensende entwickelt wor-
den. In der Diskussion wurde immer wieder die Spann-
breite der Einstellungen und Standpunkte in den Bewer-
tungen durch die Experten sichtbar. Die meisten der den
Empfehlungen zugrunde liegenden Studien und Verof-
fentlichungen waren retrospektiv und deskriptiv von sehr
unterschiedlicher methodischer Qualitdt und bezogen
sich auf ausgewahlte Patienten in palliativen Betreuungs-
einrichtungen. Aus diesem Grund liegt der Empfehlungs-
grad nach den Oxford Kriterien auch auf einem niedrigen
Evidenzniveau. Auch wenn dringend weitere Forschung
im Bereich der palliativen Sedierung notwendig ist, ma-
chen es praktisch-methodische und ethische Probleme
schwierig, zu manchen Fragen valide Antworten zu fin-
den. Insofern bleibt die Sedierung am Lebensende in der
von Empirie gepragten Wirklichkeit eine wichtige und ge-
legentlich notwendige Therapieoption bei unertraglichem
Leid und refraktaren Symptomen, die allerdings auch die
Moglichkeit zum Missbrauch beinhaltet. Die intensiven
und kontroversen Diskussionen zur palliativen Sedierung
verdeutlichen auch, wie eng — besonders am Lebensen-
de — medizinische Entscheidungen mit ethischen Fragen
verknipft sind.

Fachartikel

Konsequenz fiir Klinik und Praxis

Die Indikationsstellung und Entscheidung zur palliativen
Sedierung bei unertraglichem Leid infolge von therapiere-
fraktaren Symptomen muss eine Einzelfallentscheidung
bleiben, fur die mit den dargestellten Empfehlungen der
Rahmen vorgegeben wird. Die Entscheidung zur palliativen
Sedierung sollte nach palliativmedinischer Konsultation
erfolgen und bedarf eines multiprofessionellen und inter-
disziplindren Ansatzes, um auszuschliessen, dass ungenu-
gende Kompetenz zur Fehlbeurteilung «therapierefraktar»
fuhrt. Es ist von hoher Bedeutung, dass im Umgang mit
ethischen Problemen am Lebensende der Respekt des an-
deren, der kommunikative Dialog und das humane Mitei-
nander mehr Berticksichtigung finden und nicht nur phar-
makologische Methoden zum Standard werden.

Korrespondenz:

Florian Strasser

Oberarzt mbF

Leiter onkologische Palliativmedizin
Palliativzentrum

Kantonsspital St. Gallen

9000 St. Gallen
florian.strasser@kssg.ch

Dieser Artikel basiert auf einem Artikel von H.C. Miiller-Busch, L. Radbruch, F. Strasser und R. Voltz (Dtsch Med Wochenschr 2006;131(48):2733-6). Den drei Co-
Autoren und der Deutschen Medizinischen Wochenschrift danken wir fiir die Bewilligung, diesen Artikel in leicht gekiirzter Form in palliative-ch abzudrucken.
Die Expertengruppe war zusammengesetzt aus Arzten, Pflegefachpersonen und Wissenschaftlern mit langjéhriger klinischer Erfahrung in der Palliativmedizin
und einem speziellen Interesse an terminaler Sedierung. Folgende Personen beteiligten sich: M. Benamou (Unité de Soins Palliatifs, Hopital Joffre-Dupuytren,
Draveil, France), M. van den Beuken-van Everdingen (Department of Internal Medicine, University Hospital, Maastricht, The Netherlands), D. Bridge (Royal
Perth Hospital, Perth, Australia), D. Cameron (Department of Family Medicine, University of Pretoria, South Africa), N. Cherny (Department of Medical Oncology
and Palliative Medicine, Shaare Zedek Medical Center, Jerusalem, Israel), M. Dean (Palliative Care Department, Western Memorial Regional Hospital, Corner
Brook, Newfoundland and Labrador, Canada ) J. Eisenchlas (Palliative Care Service, Pallium Latinoamerica and Hospital Bonorino Udaondo, Buenos Aires,
Argentina), H. Goldman-Pike (Fernlea House Day Hospice, Melbourne, Australia), A. de Graeff (Department of Medical Oncology, University Medical Centre, Ut-
recht, The Netherland), K. E. Groves (West Lancs, Southport & Formby Palliative Care Services, United Kingdom), F. van Heest (Odoornerveen, The Netherlands),
K. L. Lum (Cranford Hospice, Hawkes Bay, New Zealand), J. Menten (University Hospital Gasthuisberg, Leuven, Belgium), C. Miller (New Zealand), T. Morita
(Department of Palliative and Supportive Care, Seirei Hospice, Seirei Mikatahara General Hospital, Shizuoka, Japan), H.C. Miiller-Busch (Abt. f. Ansthesiologie,
Palliativmedizin und Schmerztherapie am Gemeinschaftskrankenhaus Havelhdhe, Berlin), C. Pakarinen (Finland), T.E. Quinn (Massachusetts General Hospital,
Boston, Massachusetts, USA), L. Radbruch (Klinik fiir Palliativmedizin, Universitatsklinikum Aachen, Aachen), C. Regnard (St. Oswald’s Hospice, Newcastle,
United Kingdom), P. Rousseau (VA Medical Center and RTA Hospice, Phoenix, Arizona, United States), Y. Singer (Negev Palliative Care Unit, Israel), F. Strasser
(Onkologische Palliativmedizin, DIM und Pallaitivzentrum, DIMD, Kantonsspital St.Gallen, Schweiz), A. Thorns (Pilgrims Hospices, East Kent NHS Trust, Univer-
sity of Kent, Margate, Kent, United Kingdom), R. Tsuneto (Osaka University, Osaka, Japan), R. Wade (West Suffolk Hospital, Bury St Edmonds, Suffolk, United
Kingdom), M. van de Watering (Hospice Bardo, Haarlem, The Netherlands), R. Voltz (Klinik und Poliklinik fiir Palliativmedizin am Klinikum der Universitat KéIn,
Kaln), A. Wilcock (Hayward House Macmillan Specialist Palliative Care Cancer Unit, Nottingham City Hospital, Nottingham, United Kingdom).

de Graeff A and Dean M, on behalf of an international panel of palliative care specialists. Palliative sedation therapy in the last weeks of life: a literature
review and recommendations for standards. J Palliative Medicine 2007;10:67-85.

Muller-Busch HC, Radbruch L, Strasser F, Voltz R. Empfehlungen zur Palliativen Sedierung — Arbeitsergebnisse einer internationalen Expertengruppe. Dtsch Med
Wochenschr 2006;131(48):2733-6.
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. Consensus international du Groupe «Sédation palliative»

La décision d’administrer une sédation palliative et les modalités pratiques de cette

derniére sont toujours sujet a controverse au niveau international. En 2002, dans

le cadre d’une plate-forme de discussion, est née I'idée de trouver un consensus

large et des recommandations communes sur la sédation palliative.

Dr Florian Strasser

Consensus international du Groupe

«Sédation palliative»

(Résumé)

13

Recommandations
Les recommandations du groupe d’experts peuvent se ré-
sumer de la maniére suivante:

A) Terminologie et définitions

1.

B)

@)

La sédation palliative ou le traitement de sédation
palliative (TSP) consiste en I'administration de médica-
ments ayant un effet sédatif avec pour objectif, grace
a une diminution de I'état de conscience, de soulager
une souffrance intolérable liée a des symptdmes ré-
fractaires aux traitements habituels.

Une souffrance intolérable est liée a des symptdmes
d’'une intensité telle, ou des situations a ce point péni-
bles, que la personne les ressent (de maniére profon-
dément subjective et individuelle) comme impossibles
a vivre en permanence et donc inacceptables.

Les symptdmes réfractaires sont des symptémes qui se
sont révélés impossibles a soulager de maniere satisfai-
sante en dépit de I'intervention d'une équipe compé-
tente, interdisciplinaire, spécialisée en soins palliatifs et
aprés avoir épuisé toutes les possibilités de traitement
(voir aussi point 6).

Intentions et objectifs

L'objectif est un soulagement subjectif des symptémes par
I'administration de maniére titrée et controlée de médica-
ments entrainant une diminution de I'état de conscience.
Il est indispensable de vérifier régulierement s'il n’existe
pas d'autres moyens de soulager les symptomes.

Indications et conditions

La sédation palliative est indiquée lors de symptémes
réfractaires. Cela signifie que toutes les autres possi-
bilités de traitement ont été tentées au préalable par
des soignants possédant les compétences nécessai-
res. L'existence de symptomes réfractaires selon cette
définition doit faire I'objet d’un consensus au sein de
I"équipe soignante. Dans les institutions ne disposant
pas de compétences spécialisées, on aura recours aux
avis de professionnels des soins palliatifs.

Linstauration d'une sédation profonde continue est indi-
guée uniquement dans les cas d'affection irréversible en

Articles originaux

D)

E)

F)

G)
10.

H)
13.

phase terminale (c’est-a-dire lorsque la mort est prévisible
a I'échelle de quelques heures ou de quelques jours).

Processus décisionnel, information et consentement
La décision d'instaurer une sédation palliative doit
impérativement étre prise par I'ensemble des interve-
nants et avec le consentement éclairé du patient et de
ses proches.

Aspects culturels

Toute sédation en fin de vie doit tenir compte des aspects
idéologiques et des références culturelles de la famille
concernée. Il n'est pas rare qu'au fil de I'évolution de la
maladie, les attitudes et les conceptions se modifient.

Formes de sédation

La dose initiale d'une sédation palliative doit étre choi-
sie de telle sorte que la capacité de communication
du patient demeure préservée dans toute la mesure
du possible. L'efficacité de la sédation peut alors étre
évaluée sur la base de ce qu’en dit le patient. Une sé-
dation profonde continue ne doit étre mise en ceuvre
gue dans des situations exceptionnelles.

Meédicaments et dosages

Le médicament de premier choix est une benzodiazé-
pine, le midazolam, qui grace a sa courte demi-vie se
laisse facilement titrer et adapter. On peut I'administrer
par voie intraveineuse ou sous-cutanée. Les doses sont
a ajuster selon les besoins mais se situent en général
entre 0,5 a 10 mg/heure.

. En présence de symptédmes délirants et psychotiques,

une sédation palliative par une combinaison de mi-
dazolam et d'halopéridol ou de lévomépromazine ne
devrait étre instaurée que lorsque des traitements bien
conduits d'halopéridol et d’'autres neuroleptiques se
sont révélés insuffisants.

. La titration et I'adaptation des doses jusqu’a obten-

tion d’un soulagement adéquat des symptémes ou des
souffrances doivent tenir compte des importantes va-
riations individuelles possibles. On se souviendra qu'il
n‘est que rarement nécessaire (le plus souvent en si-
tuation de détresse aigué) de faire rapidement baisser
le niveau de conscience.

Alimentation et hydratation

Les principes éthiques gouvernant les décisions relati-
ves a la sédation palliative sont a distinguer des points
de vue éthiques qui prévalent lors de la mise en ceuvre
ou la cessation de mesures d'alimentation artificielle
ou d’hydratation.

. La décision de poursuivre ou de restreindre les mesures

d’hydratation et d'alimentation doit étre indépendante
de la décision de mettre en ceuvre une sédation.
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. Gruppo internazionale di consensus per la sedazione palliativa
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Aspects éthiques

. La décision de mettre en ceuvre une sédation palliative

ayant pour but de soulager des souffrances intoléra-
bles durant les derniéres semaines de la vie ne pose
pas de probleme éthique particulier aussi longtemps
gu’elle ne repose sur aucune intention d'accélérer la
mort. La sédation palliative se distingue clairement de
I'euthanasie:

L'objectif est le soulagement des symptémes et non
pas de donner la mort;

Pour atteindre cet objectif, il est indispensable de sui-
vre une démarche bien définie et adaptée a chaque
situation particuliere;

La mort du patient n’est pas un critére de réussite de
la sédation palliative, qui demeure une modalité théra-
peutigue parmi d'autres.

Articoli originali

J)

16.

Documentation et qualité

Les médicaments utilisés et leur posologie, I'évalua-
tion des symptomes, les effets secondaires et le niveau
de vigilance doivent étre consignés chaque jour dans
des documents prévus a cet effet. L'entourage d'un
patient sous sédation a tout particulierement besoin
d’explications répétées et de soutien et doit participer
activement au processus d’évaluation et de mise en
ceuvre de la sédation afin qu’on puisse juger au mieux
de I'efficacité de cette derniére.

. Lindication a la sédation, le processus décisionnel, les

modalités pratiques (substance(s) choisie(s), déroule-
ment, profondeur de sédation, durée, efficacité) doi-
vent étre régulierement réévalués et soigneusement
documentés.

La decisione di procedere ad una sedazione palliativa e la sua applicazione sono

oggetto di controversia a livello internazionale. Nell’anno 2002, nell’ambito di

una piattaforma di discussione, si e sviluppata I'idea di elaborare un consensus

allargato e raccomandazioni comuni per la sedazione palliativa.

Dr. Florian Strasser

Gruppo internazionale di consensus

per la sedazione palliativa

(Riassunto)
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Le raccomandazioni
Le raccomandazioni del gruppo di esperti possono essere
Cosi riassunte:

A)
1.

Terminologia e definizioni

La sedazione palliativa o terapia di sedazione palliativa
(TSP) consiste nell'impiego di farmaci ad azione sedati-
va allo scopo di alleviare, con I'attenuazione dello stato
di coscienza, la sofferenza insopportabile in presenza
di una sintomatologia refrattaria alle terapie usuali.

La sofferenza insopportabile & I'intensita provata indi-
vidualmente e soggettivamente di sintomi o situazioni
che il perdurare della percezione e dell’esperienza ren-
dono tanto moleste da risultare inaccettabili da parte
del paziente.

| sintomi refrattari sono principalmente quelli in cui tut-
te le possibilita di trattamento con I'impiego delle risor-
se appropriate della medicina palliativa interdisciplinare
(v. punto 6) risultano insufficienti a lenire la sofferenza.

@)

D)

E)

Intenzioni e obiettivi

L'obiettivo & rappresentato dall’alleviamento soggetti-
vo dei sintomi mediante accurati dosaggi ed adatta-
menti di farmaci atti ad attenuare lo stato di coscienza.
Sono indispensabili ripetuti riesami allo scopo di ac-
certare se non sia possibile impiegare altri mezzi per
alleviare i sintomi.

Indicazioni e condizioni

Si impiega la sedazione palliativa in presenza di sin-
tomi refrattari. Essa deve comungue essere preceduta
dall'impiego competente di altre possibilita di tratta-
mento. E’ necessario che sussista consenso in merito in
seno al team. Nelle strutture in cui non esistono com-
petenze specialistiche di medicina palliativa, si consi-
glia il ricorso ad una consulenza di esperti in materia.

L'impiego di una sedazione profonda e continuativa
presuppone che la malattia sia irreversibile e tanto
avanzata da lasciare prevedere il decesso del paziente
entro ore o pochi giorni.

Processo decisionale, informazione e consenso

La decisione di procedere ad una sedazione palliativa
deve essere condivisa sistematicamente da tutti i com-
ponenti del team curante ed avvenire con il consenso
informato dell'interessato e dei suoi familiari.

Aspetti culturali
Occorre che la sedazione al termine della vita tenga
conto di aspetti ideologici e del retroscena culturale
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Inserat

della famiglia. Nel corso della malattia possono spesso
modificarsi atteggiamenti e disposizioni antecedenti.

Articoli originali

ci in caso di prosecuzione o di interruzione dell’alimen-
tazione artificiale e dell’idratazione.

F) Forme di sedazione 14. La decisione di proseguire o di limitare I'alimentazione
9. Sidetermini il dosaggio iniziale della sedazione palliati- e I'idratazione ¢ indipendente dalla decisione di proce-
va in modo tale da conservare possibilmente la facolta dere alla sedazione.
di comunicazione del paziente. Si pud valutare |'effica-
cia della sedazione sulla base del giudizio del paziente.  [) Aspetti etici
Il ricorso alla sedazione profonda e continuativa é riser- ~ 15. La decisione di ricorrere alla sedazione palliativa per
vato solo ai casi di estrema eccezionalita. alleviare una sofferenza insopportabile nelle ultime
settimane di vita non pone particolari problemi etici se
G) Farmaci e dosaggi con essa non si intende una accelerazione della morte.
10. Il midazolam, benzodiazepina di buona maneggevo- La sedazione palliativa si differenza dall’eutanasia in
lezza, & considerato il farmaco di elezione nella seda- guanto
zione palliativa. Pud essere somministrato per via en-  a) il suo obiettivo & di alleviare i sintomi e non di procura-
dovenosa e sottocutanea. Di regola, i dosaggi adattati re la morte,
al bisogno sono di 0,5 mg-10 mg/h. b) il raggiungimento di questo obiettivo richiede un pro-
cedimento differenziato ed appropriato e
11. Si dovrebbe fare ricorso ad una sedazione palliativain ~ ¢) la morte del paziente non & un criterio per valutare
caso di sintomi di delirio e psicotici mediante associa- I'efficacia di questa misura terapeutica.
zione di midazolam, aloperidolo e levomepromazina
solo quando i trattamenti adeguati con aloperidolo  J) Documentazione e qualita
e altri neurolettici non hanno sortito effetti soddisfa- ~ 16. | protocolli giornalieri del decorso devono riguardare
centi. i farmaci, i dosaggi, la valutazione dei sintomi, gli ef-
fetti secondari e il livello di vigilanza. | familiari di un
12. L'adattamento individuale del dosaggio fino all’allevia- paziente sedato abbisognano di informazioni e di par-
mento dei sintomi o della sofferenza deve tenere con- ticolare supporto e dovrebbero essere coinvolti nella
to delle variabilita interindividuali dei dosaggi richiesti. valutazione del successo e del decorso della sedazione
Raramente e solo in situazioni di emergenza e neces- palliativa.
saria una rapida soppressione dello stato di coscienza.
17. l'indicazione, il processo decisionale, il modo, il de-
H) Alimentazione e idratazione corso, il livello, la durata e I'effetto di una sedazione
13. Si tengano distinti i principi etici che determinano le palliativa devono essere oggetto di metodico riesame

decisioni sulla sedazione palliativa dai punti di vista eti-

e di accurata documentazione.

© Hgmme

Palliative Care Helpline oBa4
von Fachleuten fOr Fachleute im Kanton farich

Aumd um diz lUhr - koaienias

& Yermittch safortige HiHestdlueg filr

& Yerhindrrt Esinlationen in Kriseadteatianen

'\

Erwsachsone aed Kinder

) palliative care

o AETIWEER ZHJiH

sl

Hirrdlil el _r-.r*-rhl- m Tk Jorm b

prevep—

Db S, 0 Zarich, el i pallert=ch, wes polerts oh

16



. Sédation Palliative: vers une standardisation
de la surveillance clinique du patient?

Cet article explore en quoi une démarche standardisée pourrait améliorer la prise

en charge des patients chez qui une sédation palliative a du étre entreprise. Nous

analyserons plus spécifiguement les moyens ou les manques dont les cliniciens

disposent pour évaluer le niveau de confort du patient sédaté. Finalement nous

exposerons brievement les perspectives de recherches qui existent dans ce do-

maine.

Dr. Michel Beauverd

Sédation Palliative:

vers une standardisation de la

surveillance clinique du patient?

5
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Dr. Michel Beauverd
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Introduction

Un certains nombre de patients palliatifs en fin de vie pré-
sentent des symptémes qui ne peuvent pas étre soulagés
malgré la mise en ceuvre de tous les moyens a disposition.
Pour ces patients, lorsque des symptémes réfractaires in-
duisent une souffrance intolérable, la sédation palliative
(SP) est un moyen de dernier recours qui peut leur offrir
un soulagement pour les derniers instants de leur vie. La
sédation palliative est une pratique éthiqguement et mé-
dicalement validée, cependant il persiste une certaine
controverse a son sujet dans la littérature. Certains détrac-
teurs remettent en cause cette validité et associent méme
la sédation palliative a une forme déguisée d’euthanasie
(«slow euthanasia»). L'incidence rapportée dans la littéra-
ture de la sédation palliative varie énormément (3 a 68 %
des patients palliatifs) ainsi que ses indications'>3#. L'inter-
prétation des résultats des différentes études est rendue
difficile en raison d’une terminologie floue. La littérature
s'est surtout penchée sur les aspects éthiques et épidé-
miologiques, mais aussi sur le vécu des soignants. Il y a un
manque de recherche rigoureuse portant sur les aspects
clinigues et pratigues de la sédation. Il existe d'importantes
barrieres méthodologiques et éthiques a de telles recher-
ches. Pour ces raisons, il faut étre conscient que les re-
commandations pour la pratique clinique (guidelines) de la
sédation palliative ne pourront jamais étre rigoureusement
«evidence-based».

Pourquoi des guidelines?

L'objectif de la SP est de soulager une souffrance deve-
nue intolérable pour le patient, et ceci en raison d'un ou
plusieurs symptémes devenus réfractaires a toutes mesu-
res de soulagement. L'intention de tout prescripteur de-
vrait étre de soulager le patient en diminuant son état de
conscience grace a une médication sédative spécifique.
Si son intention est d'abréger la vie, il s'agit alors d'une
euthanasie. Certains auteurs ont évoqué la possibilité que
la SP puisse raccourcir la vie du patient. Ces dires émanent
principalement d'études rétrospectives menées dans des
hospices et qui révélent que |'espérance de vie des patients
sous sédation ne s'éléverait que de deux a trois jours®. Les
détracteurs de la SP voient dans ces résultats la preuve

Articles originaux

gue la SP raccourcit invariablement la vie des patients et
la qualifie méme «d’euthanasie lente». Ces conclusions
simplistes nient clairement le fait que les patients concer-
nés sont en fin de vie et que leur pronostic est, avec ou
sans SP, de toute facon estimé a quelques jours tout au
plus. Des études récentes ont par ailleurs montré que la
SP, si utilisée selon des protocoles rigoureux notamment
quant a la titration des agents sédatifs, ne raccourcit pas la
vie des patients concernés®’. Ainsi le concept du «double
effet» souvent utilisé comme argument éthique justifiant
la SP® peut apparaitre inadapté®. En effet ce principe pos-
tule qu’un traitement prescrit avec une bonne intention
(soulager un symptéme) est éthiquement justifié, méme si
des effets secondaires («mauvais effet») peuvent raccour-
cir la vie, uniquement a trois conditions'®: 1) I'intention
est seulement le «bon effet» et le «mauvais effet» n’est
pas désiré, 2) le «mauvais effet» n'est pas le moyen pour
atteindre le «bon effet», 3) le «mauvais effet» est balancé
par le bon effet (proportionnalité). Dans le cas de la SP, le
«mauvais effet» n'est pas le raccourcissement de la vie si
la sédation est pratiquée selon les recommandations de
plusieurs guidelines. L'incapacité de communiquer induite
par une sédation profonde serait-elle alors a considérer
comme le «mauvais effet» de la SP?

La crainte que la pratique de la SP puisse étre détour-
née et utilisée comme une forme d’euthanasie a été ré-
cemment évoquée dans la littérature. Une étude a passé
en revue et analysé la pratique du suicide assisté et de
I'euthanasie aux Pays-Bas de 1990 a 2005". Les résultats
montrent qu’entre 2001 et 2005 I'incidence de I'euthana-
sie a significativement baissé (2.6 % vs 1.7 % de tous les
déces). L'utilisation d'une sédation profonde continue a,
par contre, augmenté de facon significative sur la méme
période. Faut-il voir dans ces résultats un point positif sug-
gérant que les cliniciens commencent a considérer la SP
comme une alternative de dernier recours a I'euthanasie,
en considérant la souffrance intolérable du patient? Faut-il
au contraire craindre que la SP ne devienne une solution
éthiguement et juridiguement plus facile que I'euthanasie,
mais que l'intention des cliniciens reste la méme? Il est
certain que la SP comme bon nombre d'autres actes mé-
dicaux est exposée a des abus dont les conséquences peu-
vent étre dévastatrices a plusieurs niveaux. L'utilisation de
la SP nécessite pour toutes ces raisons un cadre éthique,
médical et humain pour guider les cliniciens dans cette
pratique chargée de beaucoup d'émotions. Les guidelines
peuvent apporter ce cadre aux cliniciens mais ils permet-
tent aussi d’identifier les dérives inhérentes a cette pra-
tique. Différentes recommandations (guidelines) ont été
développées régionalement et internationalement’2131415,
La sédation palliative est un acte médical qui doit impéra-
tivement étre précédé d’'un processus de prise de décision
rigoureux. Ce processus doit tenir compte d'un certains
nombre de pré-requis multidimensionnels. Ces derniers
sont bien décrits et définis notamment dans les recom-
mandations de Bigorio.
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Sédation Palliative: vers une standardisation

de la surveillance clinique du patient?

Pourquoi monitorer la sédation?

L'utilité des guidelines pour la pratique clinique de la SP est
certaine notamment par exemple pour donner les points
clés incontournables dans tout processus de prise de déci-
sion. Le cadre éthique, les définitions, les indications et les
aspects pharmacologiques sont souvent trés bien décrits
dans la plupart de ces guidelines. L'aspect de la surveillan-
ce clinique du patient sédaté reste cependant, selon nous,
que trop peu décrit dans la littérature. Ainsi les guidelines
ne peuvent pas tous étre facilement accessibles dans la
réalité de la pratigue clinique au lit de patient. Nous pos-
tulons que les guidelines cliniques seuls ne permettent pas
de réduire le risque d'utilisation inappropriée, voire méme
d’abus de la SP. Un systéme et un processus intégrant ces
guidelines de facon systématique dans une méthode de
pratique clinique standardisée utilisable au chevet du pa-
tient nous semblent requis. De tels instruments de standar-
disation spécifiquement développés pour la SP n’existent
pas dans la littérature a notre connaissance. Morita et al
ont publié des recommandations (guidelines) selon la mé-
thode Delphi'™ ou des schémas décisionnels particuliére-
ment rigoureux y figurent.

Evaluer le confort du patient sédaté

La surveillance clinigue du patient sédaté est une nécessi-
té. L'équipe soignante en charge du patient doit controler
de facon répétée plusieurs éléments dans la journée et ceci
a différents niveaux: 1) évaluer le confort du patient, 2) as-
surer la continuité de la communication avec la famille, 3)
identifier d'éventuelles complications secondaires a la SP.
Les méthodes d'évaluation du niveau de confort (intensité
des symptémes) du patient vont dépendre de son état de
conscience. Il faut rappeler que c’est le niveau de confort
du patient qui devrait déterminer la profondeur de la sé-
dation. Ainsi une sédation légére permettant au patient
de communiquer peut se justifier si elle a pu induire un
niveau de confort qu'il juge satisfaisant. Ainsi, tant que
le patient est apte a communiguer, c'est son ressenti sur
I'intensité des symptdmes qui va guider |'adaptation de la
posologie des traitements symptomatiques, entre autres
donc du sédatif (midazolam). Un outil d'évaluation des
symptémes validé tel que I'ESAS reste le meilleur moyen
d’évaluation du niveau de confort du patient encore apte
a communiquer. Lorsque le patient n’est plus en mesure
de communiquer en raison de la sédation, I'évaluation des
symptémes, et par conséquent de son niveau de confort,
peut s'avérer trés difficile. A notre connaissance, il n’existe
pas d’outils validés pour I'évaluation des symptomes chez
le patient en fin de vie sous sédation palliative. Le niveau
de souffrance du patient doit donc étre estimé sur la base
de I'observation clinique, de I'intuition des soignants et de
I"avis des proches. Il existe des échelles d’hétéro-évaluation
validées essentiellement dans I'évaluation de la douleur.
DOLOPLUS et DOLOPLUS 2 sont des échelles d'évaluation
comportementale de la douleur validées uniquement chez
la personne agée présentant des troubles de la communi-
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cation verbale'®. Cette échelle utilise un systeme de score
basé sur I'observation de dix items répartis en trois sous-
groupes (niveau somatique, psychomoteur et psychoso-
cial). Son utilisation systématique chez le patient palliatif
sédaté ne parait pas du tout adaptée au contexte clinique
(impossibilité de communiquer secondaire a la médication
sédative et non a des troubles de la communication) ni
au type de patients (patients gériatriques versus patients
palliatifs terminaux). L'ECPA (échelle comportementale
de douleur chez la personne agée) est aussi une échelle
d’hétéro-évaluation qui comprend huit items avec cing
modalités de réponse (cotées de 0 a 4) évalués sur deux
dimensions (évaluation avant les soins et évaluation pen-
dant les soins)'”. Cette échelle souffre des mémes critiques
gue DOLOPLUS pour envisager son utilisation systémati-
gue lors d'une sédation palliative. Le niveau d'expérience
et I'intuition des soignants pour déterminer le niveau de
confort du patient sont des éléments primordiaux. Il faut
savoir interpréter les plaintes verbales spontanées (cris, gé-
missements) ainsi que I'expression faciale du patient (traits
du visage, grimaces,...). Il faut étre attentif aux différents
mouvements du corps (spasmes, myoclonies, mouvements
de protection) et les documenter. L'interprétation du com-
portement du patient est sujette a des variations inte-
rindividuelles parfois marquées mais inévitables car liées
a la subjectivité des soignants. Dans le cas d'un delirium
réfractaire, le niveau d’'agitation peut parfois étre corrélé
au niveau de confort du patient. Dans ce cas I'échelle de
Richmond'® (validée aussi en francais) peut étre utilisée
pour guider la prescription du sédatif (midazolam). La RASS
(Richmond Agitation Sedation Scale) est une échelle validée
chez les patients de soins intensifs sédatés. Elle comprend
un score compris entre +4 (comportement violent et com-
batif) et -5 (patient irréveillable ne répondant pas a une
stimulation verbale ou tactile). Cette échelle est certes uni-
guement validée chez les patients de soins intensifs, mais
elle comporte plusieurs aspects intéressants utiles dans la
surveillance d’une sédation palliative. Cet outil regroupe
dans un méme score le niveau d'agitation psychomotrice
ainsi que le niveau d'état de conscience. L'échelle modifiée
de Rudkin'® est aussi un outil issu des soins intensifs, mais
en cours de validation chez les patients palliatifs. Son score
varie de 1 (patient complétement éveillé et orienté) a 5
(patient inconscient ne répondant pas a une stimulation
tactile légeére). Elle ne mesure que la profondeur de la sé-
dation, mais elle n'évalue pas a proprement parler directe-
ment le niveau de confort du patient.

Nous constatons ainsi que nous ne disposons d'aucun
outil validé chez les patients palliatifs sédatés évaluant leur
niveau de confort. Certains symptdmes comme la dyspnée
semblent impossibles a évaluer si le patient n’est plus en
mesure de communiquer. Nous savons que des parametres
tels que la saturation en oxygéne ne sont pas bien corrélés
avec l'intensité de la dyspnée’. Devons-nous alors nous
baser sur les signes cliniques de détresse respiratoire (tira-
ge, tachypnée, cyanose) pour estimer le niveau de confort
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respiratoire du patient sédaté? Nous savons par ailleurs que
tous les patients en dyspnée réfractaire ne présentent pas
forcément tous les signes cliniques pathognomoniques de
la détresse repiratoire. Quelle est I'influence du midazolam
sur les signes cliniques de détresse respiratoire? Un patient
sédaté ne ressent-il vraiment plus de dyspnée?

Quels paramétres pour la surveillance?
Un autre point cardinal de la surveillance du patient sédaté
est I'identification des éventuelles complications directe-
ment liées a la médication sédative. Quels parametres clini-
gues faut-il alors mesurer pendant la sédation? L'interpré-
tation des modifications des paramétres vitaux des patients
pendant une sédation palliative peut étre trés difficile. Des
modifications des parametres vitaux (pression artérielle,
pulsation, saturation en oxygéne) chez les patients en fin
de vie, sont des éléments attendus. Les patients terminaux
sont certes particulierement fragiles, mais il est aussi cer-
tain qu’une médication sédative telle que le midazolam
peut avoir des effets dépresseurs sur la respiration ou sur
le systeme cardiovasculaire. La difficulté réside donc dans
I'identification et I'attribution causale des modifications
des parametres vitaux. La plupart des recommandations
de pratique clinique dans la littérature restent trés évasives
dans les chapitres concernant la surveillance clinique. De
Graeff et Dean relévent que, puisque I'objectif primaire de
la sédation est de soulager la souffrance du patient, alors
c'est le confort qu'il faut monitorer plutdt que les signes vi-
taux'?. Peut-étre que ces deux domaines ne sont mutuelle-
ment pas exclusifs? Nous pourrions ainsi assurer au patient
un niveau de confort adéquat tout en étant attentifs aux
effets secondaires déléteres directement liés a la médica-
tion sédative. Dans |'élaboration de nos recommandations
internes, nous envisageons de ne retenir que quelques pa-
rametres de surveillance clinique notamment pendant la
phase d'induction. Ces paramétres sont abrégés sous la
dénomination mnémotechnique ABCD:

A: «airways». S'assurer que les voies respiratoires hau-

tes sont dégagées. Eviter une obstruction haute, no-

tamment secondaire a I'affaissement de la téte vers

I"avant.

— B: «breathing rate». Mesurer les variations de la fré-
guence respiratoire notamment pendant la phase d‘in-
duction de la sédation.

— C: «confort level». Evaluer le niveau de confort en
utilisant des outils adaptés au niveau de vigilance du
patient.

— D: «depth of sedation». Relever le niveau de profon-
deur de la sédation, par exemple selon I'échelle modi-
fiée de Rudkin.

Nous estimons que la mesure de la pression artérielle, de
la saturation en oxygéne et des pulsations ne sont pas des
éléments indispensables a la surveillance clinique du pa-
tient sédaté. A I'heure actuelle, ces recommandations sont
d’ordre théorique. Nous travaillons actuellement a I'élabo-
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ration d'une feuille de recueils de données (flowsheet) et
de surveillance clinique pour chaque patient sous sédation
palliative. Un tel document a différents objectifs: 1) Assurer
la meilleure adhésion clinique aux guidelines, 2) améliorer
la sécurité des patients sédatés, 3) améliorer la communi-
cation entre les soignants en charge du patient, 4) guider
les soignants dans une démarche clinique rigoureuse. Si
la surveillance clinique est centrée sur le patient pour des
raisons évidentes, la «surveillance» des proches du pa-
tient sédaté est un élément tout aussi nécessaire. En effet,
I'impact de la sédation sur les proches et la famille peut
avoir des répercussions dévastatrices. Il est donc primordial
de considérer qu’une bonne surveillance comprend aussi
I'évaluation réguliére du niveau d'information et de com-
préhension de famille et/ou des proches du patient.

Conclusion

La sédation palliative, comme tout autre acte médical, né-
cessite de la rigueur et de I'humanité. Les patients en cau-
se sont en souffrance extréme et |I'objectif prioritaire d'un
tel acte est de leur apporter un soulagement pendant leurs
derniers instants de vie. Peu de recommandations pour la
pratique clinique ont été publiées a ce jour bien que cette
pratique soit communément validée tant sur le plan mé-
dical que sur le plan éthique. L'élaboration de guidelines
est nécessaire pour guider les cliniciens et ainsi limiter les
dérives d'utilisation de la sédation palliative. Cependant,
ces guidelines sont parfois difficilement applicables au lit
du patient, notamment en ce qui concerne les modalités
de surveillance clinique du patient sédaté. Des études cli-
niques portant sur la surveillance du patient sous sédation
palliative sont requises, car ce domaine n'a pas été exploré
dans la littérature.
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Palliative Sedation — Auf dem Weg

Guidelines koénnen einen solchen Rahmen bieten und
beim Wahrnehmen der mit dieser Vorgehensweise ver-
bundenen Gefahren helfen. Deshalb sind auf regionaler
wie auf internationaler Ebene entsprechende Empfehlun-
gen (guidelines) erarbeitet worden. Deren Nutzen leuch-
tet schon deshalb ein, weil sie die wesentlichen Aspekte

zu einer standardisierten klinischen
Patientenuberwachung

(Zusammenfassung)
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Die palliative Sedation ist definiert als die Anwendung ei-
ner spezifischen sedierenden Medikation mit dem Ziel ein
unertragliches, von refraktdren Symptomen verursachtes
Leiden zu lindern, indem sie den Bewusstseinsgrad eines
Patienten in der letzten Lebensphase vermindert. Die For-
schung zur palliativen Sedation betrifft bisher vorwiegend
die ethischen und epidemiologischen Aspekte sowie das
Erleben des Betreuungsteams.

Selbstverstandlich ist die palliative Sedation genauso
wie zahlreiche andere medizinische Handlungen der Ge-
fahr von Missbrauchen ausgesetzt, deren Folgen in ver-
schiedener Hinsicht verheerend sein kénnen. Zwar ist die
palliative Sedation ein ethisch wie medizinisch validiertes
Vorgehen. Dennoch ist sie in der Literatur zum Teil noch
immer umstritten. Gewisse Gegner stellen die palliative
Sedation grundsatzlich in Frage oder sehen in ihr gar eine
versteckte Form der Euthanasie («slow euthanasia»). Aus
all diesen Gruinden benétigt sie einen ethischen, medizini-
schen und menschlichen Rahmen, um die Kliniker im Um-
gang mit dieser emotional hoch brisanten Therapieform
zu unterstatzen.

aufzeigen, die bei jeglicher Entscheidung bertcksichtigt
werden mussen.

In den meisten Guidelines sind der ethische Rahmen,
die Definitionen, die Indikationen sowie die pharmakolo-
gischen Aspekte sehr gut erfasst. Hingegen findet unserer
Meinung nach die Uberwachung des sedierten Patienten
in der Literatur noch zu wenig Beachtung. So sind Guide-
lines im klinischen Alltag am Patientenbett oft nicht leicht
zuganglich. Unsere These nun ist, dass klinische Guidelines
allein nicht genligen, um unangemessene Anwendungen
oder gar Missbrduche zu verhindern. Deshalb scheint uns
ein System erforderlich, das die Guidelines systematisch in
eine standardisierte klinische Vorgehensweise am Patien-
tenbett einbezieht. Unseres Wissens gibt es in der Literatur
keine entsprechenden standardisierten Instrumente, die
spezifisch fir die palliative Sedation entwickelt worden
waren.

Auf unserer Station sind wir nun daran ein Formular
(flowsheet) zu entwickeln, auf dem die bei der klinischen
Uberwachung erhobenen Daten fir jeden Patienten un-
ter palliativer Sedation eingetragen werden. Dieses Doku-
ment dient verschiedenen Zielen: 1) Es soll in der Klinik
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eine bessere Beachtung der Guidelines sicherstellen; 2) es
soll die Sicherheit sedierter Patienten verbessern; 3) es soll
die Kommunikation unter den Fachleuten, die an der Be-
treuung des Patienten beteiligt sind, verbessern; 4) es soll
die Betreuenden zu einem sauberen klinischen Ablauf an-
leiten. Das Behandlungsteam hat wiederholt mehrere Ele-
mente aus verschiedenen Gebieten zu erheben: 1) Es hat
das Wohlbefinden des Patienten einzuschétzen, 2) einen
kontinuierlichen Austausch mit der Familie sicherzustellen
und 3) allféllige sekundéare Komplikationen der palliativen
Sedation festzustellen.

Articoli originali

Die Art, wie das Wohlbefinden des Patienten (die Inten-
sitat seiner Symptome) erhoben wird, hédngt von dessen
Bewusstheitszustand ab. Wenn der Patient wegen der
Sedierung nicht mehr kommunizieren kann, kann die
Einschatzung der Symptome natirlich schwierig wer-
den. Gegenwartig verfigen wir jedenfalls Uber kein In-
strument zur Einschdtzung des Wohlergehens sedierter
Palliativpatienten. Gewisse Symptome, wie etwa die Dys-
pnoe, scheinen, wenn der Patient nicht mehr kommuni-
kationsfahig ist, schlicht nicht mehr eingeschatzt werden
zu kénnen.

Michel Beauverd

Sedazione palliativa:

verso una standardizzazione

della sorveglianza clinica del paziente?

(Riassunto)
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La sedazione palliativa (SP) & definita come |'utilizzazione
di una medicazione sedativa specifica che ha I'obiettivo di
alleviare una sofferenza intollerabile derivante da sintomi
refrattari, diminuendo lo stato di coscienza di un paziente
in fine di vita. La ricerca sulla SP si & chinata soprattutto
sugli aspetti etici ed epidemiologici, ma anche sulle sue
ripercussioni sul vissuto dei curanti.

La SP. come un buon numero di altri atti medici, & si-
curamente esposta ad abusi le cui conseguenze possono
essere devastanti a vari livelli. La sedazione palliativa & una
pratica eticamente e medicalmente validata, malgrado cio
persiste una certa controversia nella letteratura. Alcuni
mettono in discussione questa validita e associano persino
la sedazione palliativa a una forma camuffata di eutana-
sia («slow euthanasia»). L'utilizzazione della SP necessita
quindi di una definizione etica, medica e umana che guidi
i clinici in questa pratica carica di molte emozioni. Le li-
nee guida possono fornire queste delucidazioni ai clinici
e permettono anche di identificare le deviazioni di questa
pratica. Diverse raccomandazioni (guidelines) sono state
sviluppate a livello regionale e internazionale. L'utilita di
guesti documenti & indiscutibile per fornire i punti chiave
indispensabili in ogni processo decisionale.

Il quadro etico, le definizioni, le indicazioni e gli aspetti
farmacologici sono spesso molto ben descritti nella mag-
gior parte di queste linee guida. L'aspetto della sorveglian-
za clinica del paziente sedato rimane tuttavia, secondo noi,
troppo poco descritto nella letteratura. Cosi le linee guida
non possono essere tutte facilmente applicate alla realta
della pratica clinica al letto del paziente. Noi postuliamo

che le linee guida cliniche da sole non permettono di ridur-
re il rischio di utilizzazione inadeguata, se non addirittura
di abuso della SP. Riteniamo che occorra un sistema ed
un processo che integrino queste linee guida in maniera
sistematica in un metodo di pratica clinica standardizzata
utilizzabile al capezzale del paziente. A nostra conoscenza,
tali strumenti di standardizzazione sviluppati in maniera
specifica per la SP non esistono nella letteratura. Nel no-
stro servizio lavoriamo attualmente all’elaborazione di un
foglio di raccolta dati (flowsheet) e di sorveglianza clinica
per ogni paziente sotto sedazione palliativa. Un tale do-
cumento ha diversi obiettivi: 1) assicurare la migliore ade-
sione clinica alle linee guida, 2) migliorare la sicurezza dei
pazienti sedati, 3) migliorare la comunicazione tra i curanti
che si occupano del paziente, 4) guidare i curanti in una
pratica clinica rigorosa. La sorveglianza clinica del paziente
sedato e una necessita.

L'équipe curante che si occupa del paziente deve control-
lare ripetutamente vari elementi a diversi livelli: 1) valuta-
re il comfort del paziente, 2) assicurare la continuita della
comunicazione con la famiglia, 3) identificare eventuali
complicazioni secondarie della SP. | metodi di valutazione
del grado di comfort (intensita dei sintomi) del paziente
dipendono dal suo stato di coscienza. Quando il paziente
non e piu in grado di comunicare a causa della sedazione,
la valutazione dei sintomi puo rivelarsi molto difficile. Non
disponiamo di uno strumento validato che stimi il grado di
comfort dei pazienti sedati. Alcuni sintomi come la dispnea
sembrano essere impossibili da valutare se il paziente non
€ pili in grado di comunicare.

Le linee guida sono necessarie, ma a volte sono diffi-
cilmente applicabili al letto del paziente, soprattutto per
quanto riguarda le modalita di sorveglianza clinica del pa-
ziente sedato. Sono necessari degli studi clinici sulla sor-
veglianza del paziente sotto sedazione palliativa poiché
guesto ambito non & ancora stato esplorato dalla ricerca.



. Palliative Sedation zu Hause: Ist das moglich?
Reflexion eines Fallbeispiels mit Losungsansatzen

Ein junger, schwerkranker Patient wird wider seinen Willen ins Kantonsspital

St. Gallen auf die Palliativstation eingeliefert. Vor acht Wochen verliess er das Spi-
tal, um zu Hause zu sterben. Damals sprachen die Arzte von einer maximalen
Uberlebenszeit von vier Wochen, die der Patient, nennen wir ihn Sandro, zu Hau-
se verbringen wollte. Er schwor sich, NIE mehr ein Spital zu betreten und bekam

von seinen Angehorigen das Versprechen, er dirfe zu Hause sterben.

Mona Mettler
Palliative Sedation zu Hause:
Ist das moglich? Reflexion eines
Fallbeispiels mit Losungsansatzen

Gemeinsam mit seiner Familie plante Sandro sein Ster-
ben. Dabei wurden sie unterstitzt von einem engagierten
Hausarzt und einem Spitex- Pflegeteam. Alle wussten, wie
bei Komplikationen und bei einer zu erwartenden Ver-
schlechterung des Zustandes von Sandro zu reagieren ist.
Sandro lud alle Freunde und Verwandten zu einem grossen
Abschiedsfest ein. Danach plante er sein Sterben, die Beer-
; digung und regelte seinen Nachlass.

Mona Mettler Dabei verschlimmerte sich sein Zustand. Er mochte
kaum noch Nahrung und FlUssigkeit zu sich nehmen. Ge-
nauso hatte er es erwartet. Unerwartet war nur, dass er
trotzdem nicht starb. Es vergingen Wochen. Sandro wur-
de immer ungeduldiger. Er begann sich zu tberlegen, wie
er die «ganze Sache» beschleunigen kénnte. Dazu fuhr-
te er Gesprache mit seinem Hausarzt und seinem Vater
und nahm Kontakt zur Sterbehilfeorganisation Exit auf.
Er Uberlegte sich, von welcher Brlcke er springen kénnte
und wann der richtige Zeitpunkt dafir wére. Seine Ver-
zweiflung wuchs mit jedem neuen Lebenstag. Er verlang-
te von seinem Hausarzt ein todsicheres Medikament, das
ihm dieser verweigerte. In dieser Situation nahm der Arzt
Kontakt auf mit einem Palliativmediziner und liess sich von
diesem beraten.

Der Vorschlag des Fachmannes nach Gesprachen auch
mit Sandro und seinen Eltern war eine palliative Sedierung,
die Sandro nun bis zu seinem Tod wiinschte. Da weder der
Hausarzt noch das Spitex- Personal damit Erfahrung hat-
ten, weigerten sie sich, eine solche bei Sandro einzuleiten.
Verstandlich, dass sich Sandro, trotz seines Vorsatzes, nie
mehr ein Spital zu betreten, nun einweisen liess und voll
Wut und Groll war, als er bei uns ankam.

Reflexion der Situation zu Hause

Nun kénnte man versucht sein, das Team vor Ort als zu
wenig beherzt oder zu wenig professionell zu beurteilen.
Sandro bezeichnete dieses schlicht als zu feige.

Nach Rickfragen an das Team kam vordergriindig man-
gelndes Wissen Uber die Wirkungsweise von Dormicum
und Uber die Art und Weise der Verabreichung zum Vor-
schein. Dann auch mangelnde Zeitressourcen, da das
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Team eine dauernde Uberwachung als dringend erforder-
lich erachtete. Hintergriindig zeigte sich auch die Angst,
damit aktive Sterbehilfe zu leisten und sich somit schuldig
zu machen. Ebenso gab es Bedenken, mit einem kiinstlich
herbeigefiihrten Koma Sandro die Chance zu nehmen, al-
les, was an seelischer Verarbeitung noch anstand, zu ver-
unmoglichen. Der Widerstand war gross und wird auch
verstandlich. Was hatte dieses Team gebraucht?

Losungsansatze

Beim Unterrichten von Fachpersonen zum Thema «pal-
liative Sedierung» im Rahmen des Palliativgrundkurses
wurden zusammen mit Pflegenden aus dem Spitexbereich
folgende Losungsmaglichkeiten erarbeitet:

Ein Spezialistenteam mit erprobten Kompetenzen hatte
vor Ort das Team beraten mussen, um dessen Angste ernst
zu nehmen und abzubauen (In der Region St. Gallen, Thur-
gau, Appenzell ware das der Palliative Briickendienst von
der Krebsliga). Dieses hatte zusammen mit dem Patienten,
seiner Familie und dem Betreuungsteam vielleicht nach
folgendem Plan gearbeitet:

1. Entscheidungsfindungsprozess

Gemeinsam mit dem Patienten, seiner Familie und dem

Betreuungsteam wird abgeklart:

—  Was sind die Indikationen fir eine palliative Sedierung
in dieser Situation? Indikationen waren schlecht be-
handelbare Symptome wie schwere Dyspnoe, akute
Blutung, Schmerz-Exazerbation, Delir, starke Unruhe
oder existentielles Leiden.

— Woran leidet der Patient?

—  Wie ist das hausliche Umfeld? Welche Unterstltzung
braucht es fir eine palliative Sedation zu Hause?

—  Wer fuhrt die Sedation aus?

— Braucht es eine kontinuierliche Sedation oder genugt
eine punktuelle Sedation bei unertraglichen Sympto-
men oder bei schmerzhaften Verrichtungen am Patien-
ten?

— Gibt es andere Moglichkeiten?

— Braucht der Patient psychologische oder spirituelle Be-
gleitung?

2. Mégliches Vlorgehen

— Legen eines subkutanen Zuganges

— Vorsichtig aufbauender Beginn der Sedation zuerst mit
Dormicum bolusweise tagstiber (z.B. 1mg Dormicum
s/c, wiederholbar nach einer halben Stunde durch
eine Fachperson). Bei der ersten Dormicum Gabe Pati-
ent eine Zeitlang beobachten

— Evaluation, Dosisanpassung bei Bedarf (z.B. 2mg Boli,
wiederholbar)

- Versuchsweise auch einzelne Dormicumgaben z.B. vor
schmerzhaften Verrichtungen, bei Dyspnoe oder starker
Unruhe mit dem Ziel, die Wirkung des Medikamentes zu
erproben und Vertrauen in dieses aufzubauen, sowohl
fur den Patienten wie auch fur die Familie und das Team
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Reflexion eines Fallbeispiels mit Losungsansatzen

Inserat

— Stundenweise Sedation mittels einfacher Medikamen-
tenpumpe (zB Grasby- Pumpe gefullt mit 25 mg Dor-
micum) zuerst tagstber, wenn die Beobachtung des
Patienten gewahrleistet ist, dann auch nachts

— Tégliche Evaluation; erst dann Beginn einer Dauerse-
dation Uber einen subkutanen Zugang mit einer ein-
fachen Pumpe; wenn moglich mit Zeitfenstern von
Wachphasen

Dieser Vorschlag ist hypothetisch. Er muss in jeder Situati-
on neu definiert und Uberpruft werden. Notwendig dazu
sind eine enge Zusammenarbeit mit Arzt, Pflegefachper-
son und Angehorigen, die das mittragen sowie ein Spezia-
listenteam zur Beratung vor Ort.

Auf der Palliativstation habe ich in langjahriger Erfah-
rung oft eine Dauer-Sedation oder punktuelle Sedation
mit Dormicum erlebt, aber im spitalexternen Bereich bisher
nur von vier Patienten gehort, bei denen das angewendet
wurde. Obwohl ich nicht im Spitex-Bereich tatig bin, habe
ich engen Kontakt zu Spitex- Pflegenden, sei es konsilia-
risch, als Dozentin oder in der Zusammenarbeit mit dem
Briickendienst.
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Fachartikel

Eine zeitweise oder punktuelle Sedation ist zu Hause gut
moglich, eine Dauer-Sedation scheint bisher noch wenig
erprobt.

Ausgang der Geschichte mit Sandro

Wir begannen noch am selben Abend mit der Sedation
mit der Abmachung, ihn am néchsten Tag fir einen Run-
den Tisch mit der ganzen Familie, dem Oberarzt und den
betreuenden Pflegenden aufwachen zu lassen.

Am Runden Tisch wurde zusammen mit Sandro be-
schlossen, noch am gleichen Tag mit der Sedierung zu be-
ginnen. Er wollte schlafen, bis zu Hause alles vorbereitet
ware, die Spitex gut instruiert und er nach Hause gebracht
werden konnte. Dort wollte er noch einmal aufwachen,
um definitiv Abschied zu nehmen und dann weiter im
kunstlichen Dauerschlaf bis zu seinem Tod bleiben.

Das Schicksal hat es anders gewollt. Nach zwei Tagen
im Spital verstarb Sandro Uberraschend an einem akuten
inneren Geschehen in der Nacht.

Noch wahrend der Einleitung der Sedation im Spital
meinte Sandro, dieser Spitaleintritt sei fur ihn wichtig ge-
wesen, er habe jetzt eine neue Erfahrung machen durfen.
Er habe erfahren, wie er mit seiner ungestimen Art ernst
genommen worden sei auch im Umfeld eines Spitals, wo
er das angeblich bis jetzt nicht so erleben durfte.

Fazit
Eine palliative Sedation zu Hause ist méglich, wenn ein
Palliativ Care Team zur beratenden Unterstiitzung des
Teams vor Ort zur Verfigung steht. Es braucht als Erstes
eine sorgfaltige Entscheidungsfindung und dann ein dem
Patienten und der Situation angepasstes Vorgehen.
Moglicherweise ist eine solche Sedation flr manch ei-
nen verzweifelten Menschen, der die Hilfe einer Sterbehil-
feorganisation in Anspruch nehmen will, eine echte Wahl.
Far mich bleibt aber ein solcher Wunsch primar ein Hilferuf
nach Verstandnis, Zuwendung und Mitmenschlichkeit in
einer ausweglos scheinenden Situation, die psychologi-
sche und/oder spirituelle Unterstitzung fur den Betrof-
fenen erfordert.

Korrespondenz:

Mona Mettler
Projektmitarbeiterin
Palliativer Konsiliardienst
Palliativzentrum
Kantonsspital St. Gallen
CH-9007 St. Gallen
monika.mettler1@kssg.ch
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Sédation palliative a domicile:
possible ou impossible? — Réflexion sur
un cas clinique et recherche de solutions

Contexte

Un jeune patient atteint d’une maladie incurable est hos-
pitalisé contre son gré dans |'unité de soins palliatifs de
I'hopital de Saint-Gall. Huit semaines auparavant, il avait
quitté I'hopital pour retourner mourir chez lui; a cette épo-
gue, les médecins lui donnaient au plus un mois a vivre. Le
patient (nous I'appellerons «Sandro») souhaitait passer ses
dernieres semaines a la maison et son entourage lui avait
promis de faire son possible pour qu'il puisse mourir a la
maison.

Contrairement a toute attente, Sandro continua a vivre.
Les semaines passaient, et il s'impatientait toujours da-
vantage, commencant a réfléchir aux moyens d'accélérer
«tout le processus» et prenant contact avec I'organisation
d’assistance au suicide Exit. Il parlait de se jeter du haut
d'un pont, se demandait lequel, et guel moment choisir
pour cela. Son désespoir grandissait avec chaque jour qui
passait. Il demanda a son médecin de famille de lui donner
un médicament qui le fasse mourir a tout coup, ce que le
médecin refusa; il prit toutefois contact avec un médecin
spécialisé en soins palliatifs pour lui demander conseil.

Le médecin spécialiste proposa une sédation palliative,
avec le souhait émis par Sandro qu’on prolonge la séda-
tion jusqu’a ce qu'il meure. Le médecin de famille et le
personnel des soins a domicile, n'ayant aucune expérience
d'un tel traitement, refusérent de I'instaurer.

La situation a domicile

En reparlant avec I'équipe a domicile, il apparut que les
principaux obstacles étaient liés a un manque de connais-
sance sur le mode d'action du Dormicum et sur les modali-
tés d'administration, mais aussi a un manqgue de disponibi-
lité en temps, puisque I'équipe pensait qu’une surveillance
continue était indispensable. Derriére ces problémes ouver-
tement exprimés se cachait aussi la peur de pratiquer une
forme d’euthanasie, avec le risque que cela engendrait de
forts sentiments de culpabilité. L'équipe craignait enfin
qu’en plongeant Sandro dans un coma artificiel on ne le
prive de sa derniére chance d'affronter sur le plan spirituel
ce qui lui arrivait.

Recherche de solutions

Une équipe mobile de soins palliatifs aurait pu apporter sur
place son soutien a I'équipe de soins a domicile, en suivant
par exemple la démarche ci-dessous:

1. Processus décisionnel:
Les points suivants doivent étre éclaircis avec le patient,
son entourage et I'équipe de premiére ligne:

palliative-ch Nr. 1/2008
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Articles originaux

— Quelles sont les indications a une sédation palliative
dans la situation donnée (symptémes réfractaires au
traitement comme dyspnée sévére, hémorragie aigué,
exacerbation des douleurs, état confusionnel, agita-
tion importante ou souffrance existentielle)?

— Comment se présente I'environnement a domicile?

— Qui pratique la sédation?

— Une sédation continue est-elle nécessaire ou peut-on
se contenter d’'une sédation ponctuelle si les sympto-
mes deviennent intolérables ou lorsqu’on fait des soins
douloureux pour le patient?

—  Existe-t-il d'autres possibilités de soulager le patient?

— Le patient a-t-il besoin d'un accompagnement psycho-
logique ou spirituel?

2. Administration de la sédation:

— Mise en place d'une voie sous-cutanée

— Débuter la sédation prudemment avec du Dormicum,
d’abord en bolus sur la journée (par exemple: 1 mg de
Dormicum s/c, a renouveler aprés une demi-heure par
une personne formée), observer le patient

- Evaluation du patient et adaptation de la dose si né-
cessaire

— Essayer de donner des doses ponctuelles, par exemple
avant des soins douloureux

— Sédation par heure a |'aide d’une pompe simple d’em-
ploi (par exemple: une pompe Grasby, remplie de 25
mg de Dormicum), d'abord sur la journée, quand on
peut observer le patient, ensuite aussi la nuit

- Evaluation quotidienne; si tout va bien, alors seulement
débuter une sédation continue par voie sous-cutanée
avec une pompe, si possible avec des fenétres ou I'on
réveille le patient.

Si une sédation ponctuelle parait tout a fait faisable a do-
micile, il semble qu’on ait encore peu d’expérience avec
une sédation continue avec du Dormicum.

Synthése

Une sédation palliative est faisable a domicile lorsque
I'équipe de premiere ligne bénéficie du soutien d'une
équipe spécialisée en soins palliatifs. Il est indispensable
de ne prendre la décision qu’au terme d’une réflexion soi-
gneuse et d'adapter la prise en charge aux caractéristiques
du patient et de son environnement.

Probablement une telle sédation représente-t-elle une
vraie solution pour certains patients désespérés qui envisa-
gent de recourir & une assistance au suicide. A mon avis, ce
souhait constitue le plus souvent I'appel au secours d'une
personne qui, dans une situation apparemment sans issue,
cherche de la compréhension, du soutien et de I'accompa-
gnement et a donc besoin d'une aide avant tout psycho-
logique et spirituelle.
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Situazione di partenza

Un giovane paziente affetto da grave malattia viene rico-
verato, contro la sua volonta, nel reparto di cure palliati-
ve dell’Ospedale Cantonale di San Gallo. Otto settimane
prima era stato dimesso dall’ospedale per poter morire a
casa. | medici prevedevano allora una prognosi di massimo
guattro settimane, e il paziente (chiamiamolo «Sandro»)
voleva trascorrere questo suo ultimo periodo al domicilio.
| familiari gli avevano promesso che avrebbero fatto in
modo che lui potesse morire a casa.

Sorprendentemente il paziente non moriva. Le settimane
passarono e Sandro fu sempre piu impaziente. Comincid
a pensare come poteva accelerare «il fatto». Prese quindi
contatto con |'organizzazione Exit, che si occupa di aiuto
al suicidio. Pensd da quale ponte saltare e quando sareb-
be stato il momento giusto per farlo. La sua disperazione
crebbe sempre pit ogni giorno. Chiese al suo medico cu-
rante un farmaco con cui morire, gli venne perd rifiutato.
Il medico prese quindi contatto con un medico di cure pal-
liative e si fece consigliare.

La proposta dello specialista fu quella di una sedazione
palliativa, che Sandro avrebbe desiderato fino al soprag-
giungere della sua morte. Ma né il medico curante né il
personale infermieristico a domicilio avevano esperienza in
questo campo e non si fidarono ad eseguire una sedazione
del genere.

Riflessione su questa situazione a domicilio

In base alle domande poste in seguito all'équipe, si scopri
che c’erano lacune sulla conoscenza dell’effetto del Dor-
micum e sui suoi modi di somministrazione. Inoltre I'équi-
pe credeva di non avere abbastanza tempo a disposizione
per poter garantire una sorveglianza duratura e necessaria
sul paziente sedato. Emerse pure la paura del personale di
praticare una sorta di aiuto attivo alla morte con i conse-
guenti sensi di colpa. Alcuni pensavano che, provocando il
coma artificiale a Sandro, gli si rendesse impossibile I'ela-
borazione spirituale dell’evento.

Soluzioni

Un’équipe di cure palliative avrebbe potuto sostenere il
personale medico domiciliare e eventualmente avrebbe
proposto il sequente piano:

Articoli originali

1. Processo decisionale:

Insieme al paziente, alla sua famiglia e al personale curante

si discute,

— Quali sono le indicazioni per una sedazione in questa
specifica situazione? Per es.: sintomi non controllabili
come dispnea, emorragia acuta, dolore non controlla-
to, delirio, grande agitazione o sofferenza esistenzia-
le.

— Come & I'ambiente al domicilio?

— Chi si occupa della sedazione?

— E' necessaria una sedazione permanente o é sufficien-
te una sedazione intermittente per sintomi insopporta-
bili o per trattamenti dolorosi?

— Cisono altre possibilita?

— Il paziente necessita di un accompagnamento psicolo-
gico o spirituale?

N

. Procedere possibile:

— Posizionare accesso sottocutaneo

— Somministrazione iniziale di boli di Dormicum basso-
dosati nelle ore diurne (per es.: 1mg s.c., ripetibile
dopo mezzora da uno specialista). Far sorvegliare il
paziente.

— Valutazione e adeguamento della dose se necessario

— Provare a somministrare anche eventuali riserve di Dor-
micum se necessario (per es.: prima di trattamenti dolo-
rosi)

— Sedazione per ore tramite pompa per farmaci (per es.:
pompa Grasby con 25mg Dormicum), inizialmente
durante le ore diurne (quando si puo ben osservare il
paziente), in seguito anche nelle ore notturne

— Valutazione quotidiana, in seguito inizio di una seda-

zione permanente tramite via sottocutanea con una

pompa semplice; se possibile alternare con finestre
temporali di ore di veglia

Una sedazione intermittente & possibile anche al domicilio,
una sedazione permanente con Dormicum sembra essere
ancora poco sperimentata.

Conclusioni

La sedazione palliativa a domicilio & possibile con la con-
sulenza di un’équipe di cure palliative per un adeguato
sostegno. Come prima cosa & necessario un attento pro-
cesso decisionale per poi applicare la terapia adatta alla
situazione del paziente.

E' possibile che una sedazione del genere sia una vera
scelta per alcuni pazienti disperati, che cercano aiuto nel-
le organizzazioni di aiuto al suicidio. Secondo me questo
desiderio corrisponde perd soprattutto alla richiesta di
comprensione, supporto e compassione in una situazione
senza via di uscita apparente, che richiede sostegno psico-
logico e spirituale delle persone colpite.



Erfahrungen von Angehorigen mit Palliativer Sedierungstherapie:
Was belastet, was erleichtert?

Die terminale oder palliative Sedierungstherapie wird in der Literatur gelegentlich

als die aggressivste Form von Symptomkontrolle in der Palliative Care beschrie-
ben’. Um qudlende, untolerierbare Symptome lindern zu kénnen, wird als letzte
Therapieoption das Bewusstsein eines sterbenden Patienten reduziert. Die Lei-
denserfahrung, aber auch die Kommunikationsfahigkeit wird dadurch vermindert
oder ganz unterbrochen. Dies geschieht in einer signifikanten und einschneiden-
den Zeit, in welcher Worte und letzte Begegnungen fir die Angehdrigen wichtig
und bedeutsam sind. Wie erleben die Angehérigen eine so einschneidende The-

rapie? Welchen Néten, Angsten und Belastungen sind sie ausgesetzt?

Esther Schmidlin
Erfahrungen von Angehérigen mit
Palliativer Sedierungstherapie:
Was belastet, was erleichtert?

Bei der Sichtung von relevanter Literatur fand ich zwei
Studien, die sich mit der Perspektive der Angehérigen in
Bezug auf die Palliative Sedierungstherapie (PST) befas-
sen. Nach der Zusammenfassung dieser Studienergebnisse
wird sich dieser Artikel im Weiteren mit den erforderlichen
Unterstttzungsangeboten fur betroffene Angehérige be-
fassen.

Eine japanische Studie befragte 185 trauernde An-
gehorige von Patienten, die am Ende ihres Lebens eine
palliative Sedierungstherapie erhielten, zu ihrer Zufrie-
denheit und zu mdglichen Belastungsfaktoren bezlglich
dieser Therapieform?. Die meisten Befragten (78 %) wa-
ren, wenn auch in unterschiedlichem Masse, zufrieden
mit dieser Behandlung. Sie empfanden den Zeitpunkt der
Initiilerung als angemessen (77 %) und erhielten klare und
verstandliche Informationen (89 %). Einige Familienmit-
glieder fuhlten sich unsicher beztiglich der Beurteilung
der PST (16 %) und wieder andere waren leicht bis stark
unzufrieden (5 %).

Vorausgehende Gesprache Uber mogliche End-of-Life
Behandlungen zwischen dem betroffenen Patienten und
seiner Familie fanden zu 79 % statt. Gesprache zwischen
der Familie und dem Betreuungsteam waren ebenfalls
haufig (75 %), wobei in diesem Forschungsbericht nicht
klar wurde, ob die betroffenen Angehorigen am Entschei-
dungsprozess beteiligt waren. Frihere Studien berichten
jedoch von einem 90 %igen Einverstandnis der betroffe-
nen Familien34.

55 % der Patienten winschten sich explizit eine Sedie-
rungstherapie, wobei ein kleiner Prozentsatz (7.8 %) der
Familienmitglieder nicht mit ihnen einverstanden war.
Unterschiedliche Ansichten zwischen Familie und Betreu-
ungsteam wurden von 7 % der Befragten angegeben und
15% der Angehorigen berichteten von divergierenden
Meinungen untereinander. Delirium ist der Hauptgrund,
weshalb ein Patient nicht selbst eine Therapieeinwilligung
geben kann?.

Esther Schmidlin
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Fachartikel

Auch wenn Uber die Halfte der Befragten aussagten, dass
die belastenden Symptome ihres Nachsten oft oder immer
gelindert werden konnten, war die Einschatzung anderer
Angehdriger weniger positiv: fur sie reduzierte die PST das
Leiden nur teilweise, wenig oder gar nicht (28%, 8%,
3.2 % respektiv). Ungentigende Symptomkontrolle trotz Se-
dierung erwies sich in der Folge als ein wichtiger Faktor fur
die negative Beurteilung dieser Therapieform. Doch es gab
noch weitere Korrelationen: Dazu gehort das Gefiihl, vom
Betreuungsteam nicht hdufig genug Informationen erhal-
ten zu haben und ungentigend auf die Veranderung, insbe-
sondere auf die Verschlechterung des Zustandes des Patien-
ten vorbereitet zu sein. Auch die Sorge, dass die Sedierung
vielleicht das Leben ihrer Nachsten verklrzte, das Gefuhl,
dass es moglicherweise noch andere Wege zur Symptom-
linderung hatte geben kénnen, sowie der Eindruck, dass
Arzte und Pflegemitarbeitende zu wenig Mitgefihl zeigten,
korrelierten mit einer kritischen Beurteilung der PST.

Doch die meisten Befragten (95 %) gaben an, dass die
Frequenz der Arztbesuche wéhrend dieser Behandlung
unverandert blieb oder sich erhéhte und dass Pflegemit-
arbeitende ihren Nachsten mit gleicher oder gar erhéhter
Aufmerksamkeit pflegten. Viele Angehdrige (85 %) waren
nicht einverstanden mit der Aussage, dass der Zustand ih-
res Patienten wirdelos sei oder sie keinen Sinn fanden in
ihrem Beisein. Dennoch bedeutete die PST fUr einen Viertel
aller Angehorigen einen hohen emotionalen Stress. Auch
Schuldgefiihle, Hilflosigkeit, physische und emotionale Er-
schopfung im Zusammenhang mit PST wurden angege-
ben®.

Das Unvermdgen, nicht mehr mit dem Patienten kom-
munizieren zu kénnen, verursacht ein grosses Leiden, wie
auch die Ergebnisse der Pflegeforscherin Susan Brajtman
aufzeigen. Brajtman erforschte mit den qualitativen Me-
thoden «Fokusgruppe» und «individuellen Interviews» die
Erfahrung von trauernden Angehorigen, deren Nachste
am Ende ihres Lebens unter terminaler Unruhe und/oder
einem hyperaktivem Delirium (terminal restlessness, agita-
ted delirium) litten und deshalb sedierende Medikamente
erhielten®. Fur diese Angehorigen war es eine grosse Lei-
denserfahrung, ihre sterbenden Néchsten agitiert und mit
standig wiederkehrender motorischer Unruhe zu erleben.
Die begleitenden kognitiven Einschrankungen akzentuier-
ten nach Ansicht der Angehorigen den wahrnehmbaren
Kontrollverlust sowie die Angst und Frustration der Betrof-
fenen. Insofern wurde die leidensvermindernde Behand-
lung mit sedierenden Medikamenten begrisst.

Das Unvermdgen, mit ihrem sterbenden Familienmit-
glied zu kommunizieren, hinterliess jedoch mitunter Zorn,
Enttauschung und Frustration. Fur viele war es nicht klar,
ob die wahrgenommenen Veranderungen ihres Nachsten
im Zusammenhang standen mit den sedierenden Medika-
menten oder mit dem raschen Verlauf des Sterbeprozes-
ses. Eine Sedierung wurde jedoch als signifikanter Einfluss
auf die veranderte oder effektive Beendigung der Kommu-
nikation wahrgenommen.
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Insofern wurde auch Uber stark ambivalente Geflhle im
Zusammenhang mit den verabreichten Medikamenten be-
richtet. Angehérige fuhlten sich gleichzeitig in zwei Rich-
tungen gezogen. Sie beschrieben den starken Wunsch,
das Leiden des Betroffenen beendet zu wissen und gleich-
zeitig auch das Bedurfnis nach einer sinnreichen Kommu-
nikation, nach einem bedeutungsvollen Austausch, nach
einem letzten Abschiedswort. Die Sedierung schuf eine
fUhlbare Distanz zu ihrem Nachsten. «...ich wollte nicht,
dass er leidet, aber auf der anderen Seite war er distan-
ziert von uns, von mir. Vorher war er lebendig, er war
wenigstens mit uns, er redete.»” Im Nachhinein fragten
sich einige, ob das zum Zeitpunkt der Sedierung als unver-
meidbar Erscheinende, in Wirklichkeit nicht auch anders
hatte gehandhabt werden kénnen. Einige trauernde Fami-
lienmitglieder empfanden die verabreichten Medikamente
als direkt oder indirekt verantwortlich fir die Beschleuni-
gung des Sterbens. Andere empfanden die Sedierung als
eine «Ruhigstellung» des Patienten, damit sich niemand
gestort fuhlte. Schliesslich vermuteten Einzelne auch, dass
das Pflege- respektiv das Betreuungsteam in Anbetracht
des terminalen Zustandes des Patienten die Medikamente
grosszlgiger verabreichte als notwendig.

In dieser Studie wird ersichtlich, wie entscheidend das
haufige Erhalten von Informationen ist. Angehorige, de-
ren Fragen ohne grosse Hirden und zeitlich angemessen
beantwortet wurden, beschrieben eine Verminderung
ihrer Verunsicherung und ihrer Angste. Wenn Pflegemit-
arbeitende, Arztinnen und Arzte beziiglich Symptomen,
maoglichen Ursachen und Therapien Auskunft gaben und
Uber die geschatzte Lebenserwartung und den zu erwar-
teten Sterbeverlauf geredet werden konnte, steigerte
sich das Vertrauen in das Behandlungsteam. Es wurde
angenommen, dass die Situation unter Kontrolle vor und
ihren Nachsten adaquat geholfen wurde. Schliesslich
erfasst die Studie auch, wie wichtig Einfihlsamkeit und
Respekt von Seiten der Mitarbeitenden sind. Angehérige
beobachteten aufmerksam die Interaktionen: Wurde die
Pflege mit Warme, Ruhe, Geduld und Professionalitdt
ausgefuhrt, war die Familie dankbar und beruhigt. Doch
nur eine negative Begegnung oder eine achtlose Interak-
tion veranderte die sonst positive Hospiz-Erfahrung und
hinterliess schmerzhafte Erinnerungen. Solche negative
Erfahrungen entstanden zum Beispiel, wenn die Indivi-
dualitat der Person bei Pflegeverrichtungen nicht beach-
tet wurde.

Was fur Schltsse kdnnen aus diesen zwei Studien ge-
zogen werden? Auf was sollte das multidisziplindre Be-
treuungsteam bei der Pflege von sedierten Patienten be-
sonders achten, um den BedUrfnissen der Angehorigen
bestmdglich gerecht zu werden?

Palliative Sedierungstherapie: Segen und Belastung
Die palliative Sedierungstherapie wurde von der Gross-
zahl der Trauernden als positiv bewertet, lindert sie doch
zumeist deutlich das sichtbare Leiden des Patienten. Die
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Trauerforschung zeigte auf, dass die Umstande des Ster-
bens und des Todes eines geliebten Menschen den Prozess
des Trauerns beeinflussen. Wenn Sterbende leiden, leiden
die Angehorigen in grossem Masse mit. Wenn Sympto-
me nicht ausreichend gelindert werden kénnen, und ein
«ruhiges» und «gutes» Sterben nicht stattfindet, kann
der Trauerprozess der Angehorigen erschwert sein. Das
gute Gelingen einer palliativen Sedierungstherapie unter
Beachtung ihrer Ziele ist also auch langerfristig gesehen
ein wesentlicher Faktor fir die Trauerbewaltigung und die
Lebensqualitat der Angehdrigené.

Gerade am Ende des Lebens sind Interaktionen mit dem
Sterbenden in erhdhtem Masse bedeutungsvoll fur die
Uberlebenden Angehdrigen. Wenn durch kognitive Beein-
trachtigung oder der palliativen Sedierung die Kommuni-
kation nicht mehr aufrechterhalten werden kann, kommen
Nahestehende in Not. Die Ambivalenz, den Kontakt so
lange wie moglich aufrecht zu erhalten, und der Wunsch,
dem Leiden ein Ende zu setzen, erzeugten Spannung und
Unsicherheit. Den Sturm dieser Gefihle mit auszuhalten
und das Leid der Angehorigen anzuerkennen, ist hier wohl
die wichtigste Form von menschlicher und professioneller
Begleitung.

Doch es gibt noch weitere Mdglichkeiten, die Ange-

horigen vor und wahrend der Sedierungstherapie zu un-
terstUtzen. Frihzeitige, strukturierte Familienkonferenzen
mit Mitarbeitenden des Behandlungsteams erleichtern
die Klarung der Wiinsche und Préferenzen bezuglich der
moglichen Behandlungsoptionen am Ende des Lebens.
Sorgfaltig, gegebenenfalls in Etappen, kann dabei auch
die Haltung der Betroffenen bezlglich der Palliativen Se-
dierungstherapie evaluiert werden. Dies vermindert den
Stress der Angehorigen in Situationen, wenn der Patient
auf Grund von terminaler Agitation und kognitiver Beein-
trachtigungen die Einwilligung zu einer Sedierung nicht
mehr selber geben kann. In solchen Situationen sind es oft
die leidenden Angehérigen, die nach einer Sedierung fur
ihren Patienten fragen. Diese Bitte ernst zu nehmen, aus-
fuhrlich zu diskutieren und die Angehorigen am Entschei-
dungsprozess des multidisziplinaren Teams teilnehmen zu
lassen, ist essentiell®.
Wenn der betroffene Patient sich verbal dussern kann,
sind vor dem Beginn der Sedierung konkrete Abklarun-
gen hilfreich. Das Erfragen und Beachten von Vorlieben
wie z.B. Berthrungen, Licht, Musik, Besucher, Korper-
pflege, Bekleidung, Difte und anderen Praferenzen si-
gnalisieren dem Patienten wie auch den Angehérigen
Fursorge, Sicherheit und Respekt. Vermittlung von Ruhe,
Raum und Zeit fur Abschied und Trauer, Unterstlitzung
far Rituale oder Gebete; solche scheinbar simplen, aber
fursorglichen Angebote bleiben den Zurtickgebliebenen
auch in der Trauerphase positiv und tréstend im Gedacht-
nis. Dem Seelsorger, der Musik- oder Kunsttherapeutin,
der Psychologin und auch anderen relevanten Personen
im Kreis des Betroffenen kommt hierbei eine bedeutende
Rolle zu.
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Erfahrungen von Angehorigen mit Palliativer Sedierungstherapie:

Was belastet, was erleichtert?

Der Beginn der Sedierung ist ein emotionaler Moment,
der nochmals tiefe und aufrichtige Gefuihle beim Patien-
ten und der Familie ausldsen kann™. Welche Angehorigen
sollten dabei sein? Was muss noch an- oder ausgespro-
chen werden? Auch wenn die Sedierung nur intermittie-
rend und leicht sein sollte, bedeutet sie dennoch einen
Wendepunkt in den Interaktionsmdglichkeiten. Trotz sorg-
faltigem Monitoring und angepasster Medikamentengabe
kann sich der Verlauf des Sterbeprozesses beschleunigen.
Geplante Wachperioden kénnen unter Umstanden wegen
fortschreitendem Krankheitsverlauf oder nicht-tolerierba-
ren Symptomen nicht mehr realisiert werden. Diese Risiken
sollten im Entscheidungsprozess und vor Beginn der PST
bedacht werden.

Kommunikation mit dem sedierten, sterbenden
Patienten: Nahe durch Worte und Beriihrungen

Das Aufrechterhalten der verbalen und der nonverbalen In-
teraktionen wahrend der Sedierungstherapie sind essentiell
und in der Regel hilfreich fur Patienten, Angehdrige und Pfle-
gende. Untersuchungen von Patienten auf Intensivstationen
konnten aufzeigen, dass trotz Sedierungstherapie mit Mida-
zolam und Morphin, ein Bewusst-Sein und unterschiedlichs-
te Sinneswahrnehmungen in verschiedenem Ausmass mog-
lich waren. Ehemalige sedierte Patienten berichteten dabei
Uber Erfahrungen von Stress und Schmerz bei medizinischen
oder pflegerischen Handlungen und von Gefuihlen der
Hilflosigkeit und Einsamkeit. Doch auch Orientierung und
Trost durch Berthrungen, Worte und menschlicher Prasenz
wurden beschrieben'. Solche Erfahrungen auf Intensivsta-
tionen kénnen wegen unterschiedlichen Umstanden nicht
ohne weiteres auf sterbende Patienten mit PST Gbertragen
werden. Doch eine Absenz von kérperlichen und verbalen
Reaktionen beweist nachweislich nicht die Abwesenheit von
kognitiven und emotionalen Reaktionen'?.

Die Verabreichung einer leichten oder intermittierenden
Sedierung ermaoglicht idealerweise das Aufrechterhalten
einer Kommunikation und das zeitweise Erfassen von uner-
wiunschten Erfahrungen und Nebenwirkungen's. Dennoch
kénnen wir wohl nie mit Sicherheit wissen, was sterbende
Menschen wahrend einer Sedierung in einem bestimmten
Moment tatsachlich wahrnehmen und erleben. Die Suche
nach groBtmaoglichem Komfort und die kontinuierliche
emotionale Unterstiitzung fir Patienten mit Sedierungs-
therapie bleiben somit die bedeutungsvollste, gemeinsa-
me Aufgabe des Behandlungsteams und der Familie.

Mogliche Interaktionen und Aktivitaten fiir
Familienmitglieder und / oder Mitglieder des
Betreuungsteams

(im Wechsel mit Ruhe- und Schlafphasen): Reden, Er-
zahlen, Vorlesen, leise Musik, Singen, Gedichte, Halten,
Umarmen, sanfte Kérperpflege, Massagen

Nach Wunsch der Familie kénnen Pflegeverrichtungen wie
Waschen, Mundpflege oder Massagen ganz oder teilweise
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von Familienmitgliedern Gbernommen werden. In Anbe-
tracht der Erschopfung betroffener Angehériger ist es je-
doch weise, auf die Wichtigkeit der Selbstpflege hinzuwei-
sen und regelmassig Gelegenheit fur Ruhepausen, Essen
und Trinken und rdumliche Distanz anzubieten.

Kommunikation zwischen Angehérigen

und Behandlungsteam

Regelmaéssiger Informationsaustausch bezlglich des Zu-
standes des Patienten und des vermutlichen weiteren
Verlaufs, Erklarungen zu Symptomen, deren Bedeutung
und Behandlung, sowie emotionaler Support fur die An-
gehorigen wurden als wichtige Bedurfnisse der betroffe-
nen Familien identifiziert. Morita’s sowie Brajtman’s Studie
brachten ans Licht, dass dies noch nicht far alle Familien-
mitglieder zur Genlge stattfand. Brajtman schlagt vor,
multidisziplinare Teamprotokolle zu entwickeln, die auch
spezifische Betreuungsinterventionen fiir Angehérige be-
inhalten. Familienmitglieder sind oftmals an verschiedenen
Zeiten und in unterschiedlichem Masse am Patientenbett
anwesend. Sie haben wechselnde und verschiedenartige
Kommunikationsbedurfnisse. Fur das Betreuungsteam gilt
es deshalb bei gleichzeitiger Beachtung der Vertraulich-
keit, Informationen und Gesprachsmaoglichkeiten nicht nur
primaren Bezugspersonen (Lebenspartner, Eltern, Kinder)
zur Verfligung zu stellen, sondern auch weiteren Familien-
mitgliedern und Nahestehenden. Ein detailliertes Protokoll
und das schriftliche Festhalten der verschiedenen Bezugs-
personen des Patienten konnten dabei die Koordination
erleichtern und eventuelle Konflikte entscharfen.

Kommunikationskompetenz: Was beschéaftigt Sie?
So kann es auch hilfreich sein, wenn Mitglieder des interdis-
ziplindren Teams die jeweils anwesenden Familienmitglieder
direkt und gegebenenfalls auch einzeln auf die aktuelle Si-
tuation ansprechen. «Wie geht es lhnen in Anbetracht des
Zustandes ihres Partners?». «Wie fihlen Sie sich in Bezug
auf die durchgefihrte Sedierungstherapie?» «Konnten Sie
mit anderen Familienangehérigen dartber reden? Sind da-
bei eventuell Zweifel, Unsicherheiten oder Unstimmigkeiten
aufgetaucht?». Direkte Fragen signalisieren, dass ambiva-
lente Geftihle und Tabuthemen wie z.B. der (schadliche)
Einfluss der Medikamente, der Wunsch nach, oder die
Angst vor aktiver Sterbehilfe ausgesprochen werden kon-
nen.

In diesem Zusammenhang ist zu beachten, dass
die palliative Sedierungstherapie kontrovers diskutiert
wird'#1>. Kritiker reden auch von «slow euthanasia» und
betrachten diese Therapieform mitunter als «heimliche
aktive Sterbehilfe»'®. Auch in der Offentlichkeit wird die
PST oftmals als eine Form von Euthanasie diskutiert''8.
Medienberichte und kritische Bemerkungen kénnen die
betroffenen Angehérigen verunsichern. Es gilt also, még-
liche Zweifel der Angehorigen zu erfassen und bei Be-
darf wiederholt die Ziele und Mittel der PST und deren
Unterschiede zur aktiven Sterbehilfe zu verdeutlichen.
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Dies darf jedoch in keinem Fall im Sinne einer belehren-
den Informationsgabe verstanden werden, sondern viel-
mehr als ein gemeinsames Betrachten der individuellen
Kranken- und Leidensgeschichte des Betroffenen, der
Behandlungsalternativen sowie des vermuteten Krank-
heits- und Symptomverlaufs, wenn eine Sedierung nicht
stattfande. Auch wenn vorausgehend eine gemeinsame
Entscheidungsfindung mit dem Patienten und/oder der
Familie stattfand, bleiben solche Gespréche wahrend der
Sedierung wichtig.

Nach dem Versterben des Patienten ist ein Angehori-
gengesprach angebracht. Dabei sollten aktuelle Bedurf-
nisse abgeklart und eventuell notwendige Unterstitzung
fur die Zukunft organisiert werden. Hausarzt, spitalexterne
Pflege, Trauergruppen oder Psychologen kénnen nach Ab-
sprache informiert, respektive vermittelt werden. Gespra-
che mit Mitgliedern des multidisziplinaren Teams sollten
im Rahmen einer Trauerbegleitung zu einem spateren Zeit-
punkt zusatzlich erfolgen.

Doch auch mit der besten Unterstiitzung durfen wir
nicht erwarten, dass Angehorige restlos zufrieden sind mit
der Behandlung und Betreuung ihrer sterbenden Familien-
angehorigen. Es gehdrt zum Trauerprozess, das Geschehe-
ne wiederholt vor dem inneren Auge ablaufen zu lassen,
ihm immer wieder nachzuftihlen, es weiter zu analysieren
und zu hinterfragen. Es ist dies der Weg der Verarbeitung
der einschneidenden und schmerzhaften Erfahrung, einen
nahestehenden und geliebten Menschen leiden und ster-
ben zu sehen. Dennoch sollten unsere Bemthungen, die
Betreuung von Angehorigen zu optimieren, niemals en-
den.

Verwendete Literatur:

1. Cranford R, Gensinger, R. Hospital policy on terminal sedation
and euthanasia. HealthCare Ethics Committee Forum 2002,
14(3): 259-264

2. Morita T, Ikenaga M, Adachi | ed al. Family experience with
palliative sedation therapy for terminally ill cancer patients. J Pain
Symptom Management 2004; 28(6): 557-565

3. Morita T. Palliative sedation to relieve psycho-exstential suffering
of terminal ill cancer patients. J Pain Symptom Management
2004, 28 (5): 445-450

Articles originaux

4. Morita, Tatsuya, Tsunoda J, Inoue S. ed al. The decision-making
process in sedation in Japan. Palliat Med 1999, 262-264

5. Morita T, llkenaga M, Adavhi | ed al. Concerns of family members
of patients receiving sedation therapy. Support Care Cancer
2004, 12 (12): 885-9

6. Brajtman, Susan: The impact of the family of terminal restlessness
and its management. Palliative Medicine 2003, 17: 454-460

7. Zitat eines Familienangehdrigen in Brajtman, Susan: The impact
of the family of terminal restlessness and its management. Pallia-
tive Medicine 2003, 17: 457 Ubersetzung Autorin

8. Carr DA. «good death» for whom? Quality of spouse’s death and
psychological distress among older widowed persons. J Health
Soc Behav. 2003 Jun; 44(2)215-232

9. Medicus E, «Delir» in Knipping C. Hrsg. Lehrbuch Palliative Care
2006. Bern: Huber Verlag 339

10. Claessens R Genbrugge E, Vannuffelen R ed al. Palliative care
and nursing: The place of Palliative Sedation within palliative
nursing care. Journal of Hospice and Palliative Nursing. 2007,
9(2):100-106

11. Sheen L, Oates J. A phenomenological study of medically induced
unconsciousness in intensive care. Australian Critical Care. 2005
Feb,;18(1): 25-9

12. Lawrence M. The unconscious experience. American Journal of
Critical Care 1995, 4 (3): 227-232

13. Miller-Busch HC. Sedation in palliative care — a critical analysis of
7 years experience. BMC Palliative Care 2003, 2:2

14. EAPC Forum: Sedation is not «Slow Euthanasia». http://www.
eapcnet.org/forum/default.asp?cosmment=172 Stand:
12.1.2008

15. Rothdrmel S. Terminale Sedierung aus juristischer Sicht: Gebote-
ner palliativmedizinischer Standard oder heimliche aktive Sterbe-
hilfe? Ethik in der Medizin 2004; November 16 (4): 349-357

16. Billings JA, Block SD. «Slow euthanasia». J Palliative Care 1996,
Winter 12(4)21-30

17. 24 heures. Suicide assisté, le mauvais exemple des Pays-Bas.
Zeitungsartikel vom 17.12.2007

18. Wikipedia. Terminale Sedierung. http://de.wikipedia.
org/wiki/ Terminale_Sedierung Stand 14.1.2008

Korrespondenz

Esther Schmidlin
Fondation Rive-Neuve
Clos du Moulin 20
CH-1844 Villeneuve
esther@makeithappen.bz

L'expérience des traitements
de sédation palliative pour les proches:
aspects positifs et négatifs

Dans une étude japonaise portant sur le traitement de séda-
tion palliative (TSP), la majorité des répondants (proches du
patient interrogés aprés la mort de ce dernier) jugeaient la
sédation positive, surtout lorsque les symptomes du patient

29

avaient pu étre soulagés de maniere satisfaisante. Dans 75 %
a79 % des cas, des discussions liées aux traitements possibles
en fin de vie avaient déja eu lieu entre le patient, sa famille et
I'équipe soignante, et un grand nombre de proches avaient
le sentiment d'avoir été bien informés sur cette modalité de
traitement. Une grande majorité d’entre eux (85 %) n'étaient
pas d'accord avec |'assertion selon laquelle le patient avait
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L'expérience des traitements de sédation palliative pour les proches:

aspects positifs et négatifs

été privé de sa dignité ou qu'ils ne voyaient plus de sens
a étre aupres de lui. Pour un quart des répondants, le TSP
représentait cependant un stress émotionnel considérable.
lls décrivaient des sentiments de culpabilité, d'impuissance,
d'épuisement physique et émotionnel en lien avec le TSP.

Les facteurs suivants étaient corrélés avec un regard néga-
tif porté sur le TSP:
— Soulagement insuffisant des symptémes malgré la sé-

dation

— Apport insuffisant d’informations par |'équipe soi-
gnante

— Préoccupation gue la sédation ne raccourcisse la vie du
patient

— Sentiment qu'il aurait été possible de tenter encore
d’autres moyens de soulager les symptémes.

Un sentiment de grande détresse (distress level) était éga-

lement associé aux facteurs ci-dessous:

— Trop lourde responsabilité dans la décision de mettre
en ceuvre le traitement

— Sentiment de ne pas avoir été préparé au changement
de I'état du patient

— Manque d’empathie de la part de I'équipe soignante.

Ces aspects pénibles et négatifs de la sédation pour les
proches ont également été relevés dans une étude quali-
tative de Brajtman (2004), qui a abordé les thémes princi-
paux suivants:

— Caractere multidimensionnel de la souffrance

— Besoin de communication

— Sentiments d'ambivalence

— Besoin d'information

— Besoin d'une approche attentive et respectueuse.

Communication entre les proches et I'équipe
soignante: Qu’est-ce qui vous préoccupe?

Pour les familles touchées, les besoins suivants ont été
identifiés: échange régulier d'informations sur I'état du
patient et I'évolution a attendre, explications concernant
les symptdmes, la signification et le traitement de ces der-
niers, ainsi qu’un soutien au niveau émotionnel. Les études
de Morita et de Brajtman ont bien montré que ces besoins
ne sont pas encore satisfaits pour tous les membres de la
famille ni de maniére toujours adaptée.

Avant de commencer la sédation

Lorsqu‘une communication verbale est encore possible
avec le patient concerné, il est utile de donner toutes les
explications pratiques utiles avant le début de la sédation;
le fait d'interroger le patient et de tenir compte de ses
souhaits et de ses préférences traduisent le respect et la
sollicitude de I'équipe soignante et permettent de lui don-
ner ainsi qu‘a ses proches un sentiment de sécurité. Il est
tout aussi important d’offrir des moments et des espaces
de calme pour que la famille puisse faire ses adieux et
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poursuivre son deuil; ce sont la d’indispensables mesures
de soutien dans lesquelles tant I'accompagnant spirituel
gue la musicothérapeute, I'art-thérapeute, la psychologue
ou d'autres personnes du cercle intime jouent un réle im-
portant.

Quels sont vos souhaits en matiere de contacts corporels?
Lumiere? Musique? Visites? Soins corporels? Habillement?
Parfums? Moments de repos? Rituels? Priéres? Adieux?
Autres souhaits?

Pendant la sédation

Les membres de la famille se succédent au lit du malade a
différents moments, ils sont plus ou moins présents et ont,
en matiere de communication avec le malade, des besoins
différents et variables. Il faudrait offrir a chaque personne
concernée par I'accompagnement du patient des instants
de dialogue sous le sceau de la confidentialité. Il est nor-
mal qu’une sédation palliative, qui est 'objet de contro-
verses aussi bien entre professionnels que dans le grand
public, fasse naitre des sentiments ambivalents chez ceux
qui en sont témoins. Il faut imaginer que I'entourage sera
facilement déstabilisé par ce qu’on en dit dans les médias
et par des remarques critiques, d'ou qu’elles proviennent,
parlant d’«euthanasie lente» ou d'assistance au suicide ca-
chée. Méme lorsque la sédation est déja en cours, il vaut
donc la peine de s'enquérir des doutes éventuels des pro-
ches et, si nécessaire, de ré-expliquer les objectifs et les
moyens de ce traitement et de répéter qu'il se distingue
clairement d'une assistance au suicide. Il s'agit bien sar
d'éviter de donner des informations de maniére pédagogi-
gue, mais de considérer a nouveau ensemble ['histoire de
la maladie et des souffrances de la personne concernée,
les traitements alternatifs possibles, ainsi que d'essayer
d’imaginer le décours de la maladie et des symptémes en
I'absence de sédation.

«Comment vous sentez-vous par rapport a la situation de
votre conjoint?» «Comment vous sentez-vous par rapport
au traitement de sédation palliative?» «Avez-vous pu par-
ler aux autres membres de la famille? Est-ce que quelqu’un
a exprimé des doutes, des inquiétudes, des désaccords?»

Par des questions directes, les soignants montrent qu'il est
possible de parler ouvertement de sentiments ambivalents
ou de sujets tabous comme ['effet (nocif) des médica-
ments, le souhait ou la peur de fournir une assistance au
suicide, etc.

Communication avec le patient sous sédation en

fin de vie: rester proche par la parole et le toucher
C'est précisément en fin de vie que les interactions avec le
mourant prennent une importance croissante pour les pro-
ches. L'impossibilité de communiquer avec le malade peut
déclencher des sentiments de colére, de déception et de
frustration. Il est indispensable que I"équipe soignante soit
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préte a reconnaitre et affronter cette souffrance et le tu-
multe d'émotions qui I'accompagne. Mais c’est aussi pour
le patient que les interactions verbales et non-verbales de-
meurent essentielles tout au long du traitement de séda-
tion. Des études conduites chez des patients hospitalisés
en soins intensifs ont montré qu’en dépit d'une sédation
par midazolam et morphine, ces derniers conservaient un
certain degré de conscience et des capacités de perception
sensorielle variables. Les caresses et les paroles réconfor-
tantes contribuent a apaiser les sentiments d'impuissance
et d'isolement des personnes touchées, ainsi qu’a les sécu-
riser et a leur donner des repéres.

Selon leurs souhaits, il est tout a fait possible de délé-
guer partiellement ou totalement certains actes de soins
aux membres de la famille. Cependant, on se souviendra
que la plupart des familles sont épuisées par la charge
représentée par les situations de fin de vie et on rappel-
lera réguliérement aux proches I'importance de prendre
soin d’eux-mémes, en se ménageant assez de temps pour
se reposer, manger, boire, et avoir leur propre espace in-
time.

Interactions et activités possibles pour les membres
de la famille ou les soignants (a alterner avec des
phases de repos et de sommeil):

Bavarder, raconter, lire des textes, écouter de la musique,
chanter, dire des poemes, tenir la main, prendre dans ses
bras, donner des soins corporels, faire des massages.

Aprés la mort du patient, il est indiqué d'offrir aux pro-
ches un entretien au cours duquel on cherchera a identifier
les besoins présents et a organiser le soutien éventuelle-
ment nécessaire a I'avenir. Le médecin de famille, les soins
a domicile, les groupes de paroles ou des psychologues
peuvent étre, selon entente, informés ou sollicités. Le
suivi de deuil lui-méme, sous la forme d’entretiens avec
des membres de |'équipe interdisciplinaire, sera de préfé-
rence effectué dans un second temps. Il est extrémement
utile de développer pour le traitement de sédation pallia-
tive un protocole interdisciplinaire qui integre les aspects
d’interventions spécifiquement destinées aux proches. Nos
efforts d'identification, de planification et de coordination
pour optimiser le soutien que nous offrons aux proches ne
devraient jamais étre considérés comme aboutis!

Esther Schmidlin

Le esperienze di familiari con la terapia

di sedazione palliativa: cosa preoccupa,

cosa facilita?
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Una ricerca giapponese ha evidenziato che la terapia di se-
dazione palliativa (in seguito TSP) & giudicata in modo posi-
tivo dalla maggioranza dei familiari in lutto, soprattutto se
& stato soddisfacente I'alleviamento dei sintomi che afflig-
gevano i pazienti. Nel 75%—-79 % dei casi, la TSP & stata
preceduta da colloqui preliminari sui possibili trattamenti di
End-of-Life fra pazienti, familiari e curanti. Molti familiari
hanno riportato I'impressione di essere stati correttamente
informati sulla terapia. La maggior parte dei familiari (85 %)
non concordavano con I'affermazione che lo stato del loro
paziente fosse privo di dignita oppure che la loro presenza
non avesse senso alcuno. Per un quarto dei familiari, la TSP
rappresentava perd un elevato stress emotivo.

Sono stati denunciati sensi di colpa, impotenza, esau-
rimento fisico ed emozionale in relazione con la TPS. La
valutazione negativa della TPS si basava su:

- insufficiente controllo dei sintomi nonostante la sedazione
— informazione carente da parte del team curante

— timore che la sedazione potesse abbreviare la vita del
paziente

— impressione che probabilmente fossero possibili altre
vie di sollievo dai sintomi.

Altri fattori di sofferenza esistenziale (distress level) erano

rappresentati da:

— peso della responsabilita nella decisione terapeutica

— impreparazione alle variazioni dello stato del paziente

— mancanza di partecipazione affettiva da parte del team
curante.

Anche uno studio qualitativo di Brajtman (2004) ha messo
in evidenza questi carichi psicologici a proposito dei se-
guenti temi centrali:

— la multidimensionalita della sofferenza

— il bisogno di potere comunicare

— le sensazioni di ambivalenza

— la necessita di informazione

— lasensibilita e il rispetto.

La comunicazione fra familiari e team curante: cosa
li preoccupa?

Lo scambio regolare di informazioni sulle condizioni del
paziente e sul presumibile ulteriore decorso, le spiegazioni
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dei sintomi, del significato e del trattamento degli stessi,
il supporto emozionale dei familiari sono stati identificati
quali bisogni importanti della famiglia coinvolta. Gli studi
di Morita e di Brajtman hanno rivelato che cid non awviene
ancora in misura adeguata e nel modo conveniente per
tutti i componenti della famiglia.

Prima di iniziare la sedazione

Se il paziente pud esprimersi verbalmente, sono utili le spie-
gazioni precise prima dell'inizio della sedazione. Agli occhi
del paziente e dei familiari, le domande e la considerazione
di eventuali predilezioni e desideri sono indice di assistenza,
sicurezza e rispetto. Tranquillita, spazio e tempo per il com-
miato e il lutto rappresentano necessarie misure di supporto
nelle quali un ruolo significativo spetta all’assistente spiri-
tuale, agli arte e musicoterapeuti, allo psicologo e ad altri
personaggi importanti della cerchia familiare.

Quali contatti desidera? Luce? Musica? Visitatori? Cura del
corpo? Abbigliamento? Aromi? Pause di riposo? Rituali?
Preghiere? Commiati? Altro?

Nel corso della sedazione

| familiari sono spesso presenti al letto del paziente in tempi
e modi diversi e hanno alterni e differenti bisogni di co-
municazione. Nel rispetto della riservatezza, occorre offrire
possibilita di colloquio a tutti gli accompagnatori coinvolti.
Una terapia di sedazione palliativa pud essere all’origine di
sensazioni ambivalenti. Essa suscita discussioni e controver-
sie fra gli specialisti e nell’opinione pubblica. Le informa-
zioni nei mezzi di comunicazione e le osservazioni critiche,
I'associazione con la «slow eutanasie« o con l'aiuto attivo
mascherato alla morte possono rendere insicuri i familiari.
Si tratta quindi, anche nel corso della terapia di sedazione,
di captare i possibili dubbi dei familiari e, se del caso, di
spiegare ripetutamente gli obiettivi e i mezzi impiegati e la
differenza fra questi e I'aiuto attivo alla morte. In nessun
caso pero, cio deve essere inteso nel senso di una informa-
zione a scopo di istruzione ma piuttosto di una valutazione
comune della storia personale del malato e della sua soffe-
renza, delle alternative del trattamento, del decorso proba-
bile della malattia e dei sintomi in mancanza di sedazione.

«Come si sente in relazione alle condizioni del Suo part-
ner?» «Cosa prova riguardo alla terapia di sedazione in
atto?» «Ha potuto parlarne con altri familiari? Sono affio-
rati eventuali dubbi, incertezze oppure dissensi?»

Segnalare che si possono esprimere con domande dirette
sensazioni ambivalenti o argomenti «tabu» come ad esem-
pio I'influsso (dannoso) dei farmaci, il desiderio oppure il
timore di un aiuto diretto alla morte.

La comunicazione con il paziente sedato e morente:
vicinanza con parole e contatti

Proprio alla fine dell’esistenza, le interazioni con il morente
rivestono grande significato per i familiari che sopravvivo-
no. L'impossibilita di comunicare con il congiunto morente
puo scatenare collera, delusione e frustrazioni. Il team cu-
rante multidisciplinare deve riconoscere e condividere que-
sta sofferenza, questa tempesta di sensazioni. Pertanto,
anche per il paziente sono essenziali le interazioni verbali
e non verbali durante la terapia di sedazione. L'osserva-
zione di pazienti in reparti di cure intensive ha mostrato
che, nonostante la sedazione con midazolam e morfina,
era possibile conservare, in misura diversa, uno stato di
coscienza e varie attivita sensoriali. Il contatto fisico e le
parole rassicuranti riducono l'impotenza e l'isolamento
della persona in quanto trasmettono sensi di sicurezza e
di orientamento.

Se la famiglia lo desidera, alcune misure curative posso-
no essere totalmente o parzialmente assunte da suoi com-
ponenti. E’ peraltro ragionevole, tenuto conto del possibile
esaurimento dei familiari coinvolti, accennare all'importan-
za della cura personale di sé stessi e offrire regolarmente
I'occasione di pause di ristoro e di alimentazione nonché di
allontanamento spaziale.

Possibili interazioni e attivita dei familiari

e/o del team curante

(in alternanza con fasi di ristoro e di sonno):
conversazioni, racconti, letture ad alta voce, musica
di sottofondo, canti, poesie, presenza, carezze,
cure corporali delicate, massaggi

Dopo la morte del paziente & opportuno svolgere un col-
loguio con i familiari per poterne individuare le necessita
contingenti ed eventualmente organizzare il necessario
supporto nel futuro. Previo accordo, si possono informa-
re, o rispettivamente procurare, un medico di famiglia, un
gruppo di elaborazione del lutto o uno psicologo. | collo-
qui con i componenti del team multidisciplinare nel quadro
dell’accompagnamento al lutto dovrebbero avvenire in un
momento successivo. E’ ragionevole elaborare un proto-
collo di team per la TSP che preveda anche gli interventi
specifici di assistenza ai familiari. L'attenzione, la pianifi-
cazione e il coordinamento per ottimalizzare I'assistenza
ai familiari sono impegni che non dovrebbero mai avere
fine.
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Methodologische Unterstitzung

fur Forschungsprojekte (PCRI I1)

Liebe Forschungsinteressierte und Aktive

in Palliative Care in der Schweiz,

Wir freuen uns, lhnen im Rahmen der Swiss Palliative Care
Research Initiative Il methodologische Unterstltzung bei
der Entwicklung von Forschungsprojekten anbieten zu
konnen. Diese Initiative wird von der Schweizerische Aka-
demie der Medizinischen Wissenschaften, palliative-ch
und weiteren Institutionen unterstitzt.

Die Planung, Finanzierung, Durchfihrung, Auswertung
und Kommunikation von Forschungsprojekten in Palliative
Care ist immer wieder eine Herausforderung. Verschie-
dene methodische, logistische, team-kulturelle, ethische
und finanzielle Hindernisse erschweren den Weg von der
klinisch brennenden Forschungsfrage, der Hypothese,
zum erfolgreichen Forschungsprojekt. Um die Beurteilung,
Behandlung und Betreuung unserer Patienten und ihrer
Angehorigen zu verbessern, ist es wichtig, dass die ver-
schiedenen Berufs- und Sprachgruppen gezielt auch die
Forschung einsetzen. PCRI-Il hat zum Ziel, lhre Forschungs-
idee methodologisch zu untersttitzen, um damit die Chan-
cen lhres Gesuchs um Forschungsfinanzierung bei den ver-
schiedenen Stiftungen und Fonds zu erhéhen.

Zweimal im Jahr finden Sie in der Zeitschrift palliative-
ch, auf der Homepage www.palliative.ch (Forschungssei-
te) und Uber ein E-Mail an Mitglieder des Palliative Care
Research Networks die Einladung, Forschungsprojekte ein-
zureichen. Das entsprechende Formular (fur Projekte mit
quantitativen, qualitativen oder gemischten Methoden) ist
auf der Homepage verfugbar.

Das Projekt wird dann an eine Gruppe auslandischer
Experten in Palliative Care Forschung (Arzte, Pflegefach-
personen, andere) geschickt, mit der Bitte um Beurteilung,
wie weit eine methodologische Unterstltzung das Projekt
férdern konnte. Diese schatzen vor allem das Potenzial
des Projekts ab und schlagen Methoden vor, die dem Wei-
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terkommen des Projektes forderlich sein konnten. Diese
auslandischen Experten erstellen auch eine Rangliste und
schlagen damit vor, welche Projekte vor allem unterstitzt
werden sollen.

Anschliessend werden diese Vorschlage von einer
Gruppe des Schweizerischen Palliative Care Forschungs-
netzwerkes (das sogenannte «internal review committee)
beurteilt. Diese entscheidet dann Uber die Zuteilung der
methodologischen Unterstiitzung und unterbreitet den
Gesuchstellern bereits Namen von Personen, die sie unter-
stttzen konnten. In dieses Gremium werden funf Personen
gewahlt, aus den drei Sprachregionen mindestens je eine
sowie mindestens eine Pflegefachperson und eine Arztin
oder ein Arzt. Sie alle sollten erfahrene Kliniker und/oder
Forscher sein. Dazu kommen weiter der Prasident und die
Vize-Prasidentin des Palliative Care Research Networks.
Das insgesamt also siebenkdpfige Gremium entscheidet
im Konsens.

Falls Ihr Projekt unterstltzt wird, werden Sie eingeladen,
zweimal jahrlich einen kurzen Bericht Uber dessen wei-
teren Verlauf zu erstatten.

Herzlich hoffen wir, dass Sie diese Einladung anspricht.
Diese Art der Unterstlitzung ist speziell auf die Bedurfnisse
von Forschungsinteressierten in der Schweiz zugeschnit-
ten. Gerne durfen es auch solche sein, die noch wenig
Erfahrung haben. Bitte zogern Sie also nicht, Ihr auch erst
junges Projekt einzureichen.

Nachste Einreichefrist ist der 19. April 2008, siehe Seite
«Forschung» auf www.palliative.ch.

Kontakt:

Dr. Florian Strasser, Prasident Palliative Care Research
Network, florian.strasser@kssg.ch

Murielle Pott, Vize-Prasidentin Palliative Care Research
Network, murielle.pott@hevs.ch

Soutien méthodologique a des projets
de recherche (PCRI II)
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A toutes les personnes intéressées par la recherche et
actives dans le domaine des soins palliatifs en Suisse

Dans le cadre de I'initiative «Swiss Palliative Care Research I1»
nous avons le plaisir de pouvoir vous proposer un soutien
méthodologique pour le développement de projets de re-
cherche. Cette initiative est appuyée par I'’Académie suisse
des sciences médicales, palliative ch ainsi que d'autres ins-
titutions.

La planification, le financement, la conduite, I'évalua-
tion et les taches de communication liés a un projet de
recherche représentent a chaque fois un véritable défi. Les
différents obstacles d’ordre méthodologique, de logisti-

que, de culture d'équipe, d'éthique ou encore financiers
compliguent le chemin qui conduit de la brilante question
de recherche clinique du départ a la formulation de I'hy-
pothése de travail, jusqu’a I'aboutissement du projet de
recherche final.

Afin d’améliorer I'évaluation, le traitement et la prise en
charge de nos patients et de leur entourage, il est impor-
tant que les différents corps professionnels et groupes lin-
guistigues de notre pays mettent en place de la recherche.
Le but de PCRI-Il est de soutenir méthodologiguement vos
projets de recherche afin d’augmenter vos chances lors
de requétes de fonds auprés des différentes fondations et
fonds de recherche.
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Deux fois par année, en mars et en septembre, vous trou-

verez:

— dans le journal palliative-ch,

— surla page d'accueil du site palliative.ch, rubrique «re-
cherche»

— ainsi que dans un courriel aux membres du réseau de
recherche en soins palliatifs dénommé «Palliative Care
Research Network»

une invitation a nous faire parvenir vos projets de recher-
che (quantitative, qualitative ou mixte) par I'intermédiaire
d’'un formulaire a disposition sur la page d'accueil du site
www.palliative.ch.

Le projet sera alors envoyé a un groupe d’experts étran-
gers spécialisés en soins palliatifs (médecins, soignants, et
autres professionnels) a qui il sera demandé d'évaluer s'il
est pertinent de I'encourager par un soutien méthodolo-
gique. Le groupe d’experts procédera surtout a I'apprécia-
tion du potentiel du projet et proposera des méthodes sus-
ceptibles d'assurer son avancement. Il établira également
une liste de classement afin de mettre en évidence quels
sont les projets a soutenir.

Finalement, les propositions faites seront alors jugées
par un groupe du «Palliative Care Research Network» dé-
nommé «review comitee» qui décidera de I'attribution des
moyens pour un soutien méthodologique. Il mettra égale-
ment a disposition des requérants les adresses de person-
nes-ressources dans ce domaine.

Veranstaltungen

Dans ce comité de sept personnes, qui comprend le Prési-
dent et la Vice-Présidente du réseau, cing personnes doi-
vent étre élues. Chaque région linguistique nationale de-
vra étre représentée par une personne, et il devrait y avoir
un médecin et un/une soignant/e dipldmé/ée au moins.
Toutes devront étre des cliniciens/nes ou chercheurs/es
confirmées. Le groupe décidera par consensus.

Si votre projet recoit un soutien méthodologique, vous
serez invité a fournir, deux fois par année, un bref rapport
au sujet de I'avancement de vos travaux.

Nous espérons vivement gque vous vous sentirez concer-
né par cette proposition car elle a été «taillée sur mesure»
pour satisfaire les besoins des personnes intéressées par la
recherche en Suisse et elle s'adresse aussi a celles et a ceux
qui n"ont pas ou peu d’expérience dans ce domaine.

N’'hésitez donc pas a nous faire parvenir méme vos tous
premiers projets!

Le prochain délai d’envoi est le 19 avril 2008, cf. la page
«recherche» sur www.palliative.ch

Contact:

Dr. Florian Strasser, Président Palliative Care Research
Network florian.strasser@kssg.ch

Murielle Pott, Vice-présidente Palliative Care Research
Network murielle.pott@hevs.ch

Uber 180 Fachleute aus Medizin, Pflege, Psychologie, Seelsorge und Sozialarbeit

folgten der Einladung des Forum Palliative Care Aargau zum Startschuss eines

Palliative Care Netzwerkes Aargau. In vielfaltigen Fachreferaten und Workshops

erhielten die Teilnehmenden Grundregeln und Tipps fir den Umgang mit den

verschiedensten Symptomen.

Christine Kaderli-Schweitzer
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Das Forum Palliative Care Aargau engagiert sich seit ei-
nigen Jahren fur die kontinuierliche Verbesserung der
Betreuung von Patienten und Patientinnen im letzten Le-
bensabschnitt. Dies geschah bisher durch vierteljghrliche
Fallvorstellungen in den Spitdlern der verschiedensten

Regionen des Kantons Aargau. Facharzte, Hausarzte, Pfle-
gende aus Spital, Spitex und der ambulanten Onkologie-
pflege treffen sich mit dem Ziel berufstbergreifend von
den Erfahrungen anderer zu lernen.

Im 2007 wagte das Forum mit der Unterstiitzung der
Krebsliga Aargau und grossziigigen Sponsoren einen gros-
sen Schritt, namlich die Planung einer 1. Aargauer Palliati-
ve-Care-Tagung. Ein kleines OK von zwei Arzten und zwei
Pflegefachfrauen ging effizient ans Werk und war tber-
waltigt Uber das Echo, das die Einladung ausl6ste.

Mit Bedauern musste mehr als zwanzig Personen aus
raumlichen Grinden abgesagt werden, stellte Dr. Astrid
Schénenberger, leitende Arztin Onkologie, Hamatologie
und Transfusionsmedizin am Kantonsspital Aarau, in ihrer
Begrussungsrede fest. Sie zeigte den Stand und die Aktivi-
taten des Forums Palliative Care auf, dessen Ziel es ist, ein
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Palliativnetzwerk im Aargau aufzubauen. Sie rief auf, an
dieser Tagung den Grundstein dazu zu legen.

Ein breit gefdchertes Angebot an Fachreferaten

Im Einstiegsreferat erzéhlte die Psychoonkologin Sabine
Lenz, Aarau, vom eindrtcklichen Trauerprozess einer Patien-
tin, angefangen bei der Auflehnung gegen die Krankheit bis
hin zur Akzeptanz. Im anschliessenden Podiumsgesprach, ge-
leitet von Stefan Mamié, ebenfalls Psychoonkologe in Aarau
und Baden, tauschten sich Dr. Jan Kuchynka, arztlicher Lei-
ter des Krankenheims Lindenfeld, Suhr, die katholische Spi-
talseelsorgerin Valeria Hengartner und Rosmarie Zimmerli,
Leiterin eines offenen Trauertreffs darliber aus, wie sie die
Sorgen, Angste und Trauerprozesses Betroffener erleben.

Im Referat «Zwischen Mangelerndhrung und nicht-mehr-
essen-missen» zeigte die dipl. Erndhrungsberaterin Beatrice
Schilling, Baden, eindrticklich den Unterschied zwischen der
zeitlich bedingten Mangelerndhrung eines an sich gesunden
Menschen (z.B. nach OP oder Unfall) und der Mangelernéh-
rung eines sterbenden Menschen auf. Ihr Fazit lautete: Wir
haben nicht die Pflicht, die schwerkranken Patienten zu er-
nahren. Wir haben die Pflicht, ihren Hunger und Durst — so
vorhanden - zu stillen. Wenn der kranke Kérper nichts mehr
essen will, brauchen wir oder die Angeht¢rigen dem Pati-
enten auch nicht mehr dauernd Nahrung aufzudréngen.

Die Hauséarztin Caroline Wackernagel, Aarau, gab eine
Einfuhrung zur Patientenverfigung mit dem Thema «So
mochte ich leben — so méchte ich sterben». Arzt und Pa-
tient sehen die Notwendigkeit oft verschieden an. Neben
der rechtlichen Situation gab sie auch Anregungen fiir den
Aufbau einer eigenen Patientenverfligung, wem sie gege-
ben oder wo sie hinterlegt werden soll.

Als Hauptreferent sprach nachmittags Dr. Roland Kunz,
Chefarzt Geriatrie, Affoltern am Albis, zum Thema «Schmerz-
linderung — eine zentrale Aufgabe von Palliative Care». Er
bot den zahlreich anwesenden Hausérzten einen lehrreichen
Uberblick zum Schmerzmanagement mit Schmerzanalyse
und -therapie sowie zu den Interaktionen, die zu Schmer-
zen fuhren kénnen. Im Speziellen ging er auf die grosse
Schmerzmittelpalette ein und beleuchtete auch die Probleme
der Schmerzerfassung in der Geriatrie. Einmal mehr hielt er
betont fest: «Schmerz ist, was der Patient sagt».

Der Bestatter Sergio Biaggi, Frick, fuhrte den Teilneh-
menden eindrlcklich vor, was es fur ihn heisst «Den Tod
der Familie zuriickgeben». Unter dem Aspekt «Was man
noch tun kann, wenn nichts mehr zu machen ist» zeigte
er die richtige Leichenpflege und die Abschiedsrituale auf.
Er versteht nicht, warum Angehérige im Spital immer he-
rausgeschickt werden, statt in die Leichenpflege mit einbe-
zogen zu werden. Sein Fazit: Wer nie Trauer erlebte, weiss
nicht was Trauernde nétig haben.

Dr. Johannes Lukaschek, Oberarzt der medizinischen
Onkologie am Kantonsspital Baden, sprach Uber die
hauptsachlichsten gastrointestinalen Probleme. Er zeigte
die vielfaltigen Ursachen von Nausea und Vomitus auf und
beschrieb deren Abklarung und Therapie. Dabei ging er
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auf die Wirkungsweise der verschiedensten Antiemeti-
ka ein. Im zweiten Teil beleuchtete er die verschiedenen
Grunde fur eine Koprostase oder Obstipation. Er zeigte
die Indikationen und Kontraindikationen des vielféltigen
Laxantienangebotes auf.

Mit einem provokanten Referat zum Thema «Wem ge-
hort der Patient» rundete der Hausarzt Dr. Kurt Kaspar, Fis-
lisbach den Referate-Reigen ab. Friiher gehorte der Patient
dem Dorfarzt und der Gemeindeschwester. Heute scharen
sich zusatzlich noch jenste Fachleute um den Patienten
und seine Angehorigen: Spezialarzte, Onko-Spitex und
andere Therapeuten. Es stellt sich immer mehr die Frage,
ob es um Betreuung oder Behandlung geht.

Ein breites Workshopangebot

Am Morgen und am Nachmittag hatten die Teilnehmenden
die Gelegenheit, sich je eine Stunde an einem Workshop
zu beteiligen.

Dr. Lorenzo Cerletti, leitender Arzt Anésthesie am Kan-
tonsspital Baden und Hansruedi Stoll, Fachexperte der
ambulanten Onkologiepflege Aargau und Stationsleiter
Onkologie am Universitatsspital Basel, gaben Arzten und
Pflegenden eine Einfhrung in die Schmerztherapie in der
Palliativmedizin.

Kathrin Hochuli, Wundexpertin am Kantonsspital Aarau,
zeigte Moglichkeiten in der palliativen Wundversorgung auf.

Dr. Lukaschek und Beatrice Schilling gestalteten einen
Workshop zum Bereich Darmpassage und Ernghrung.

Die beiden Pflegefachfrauen Franziska Oberli und Helga
Glaus vom Hospiz an der Reuss, gaben den Teilnehmenden
Tipps zur Mundpflege und liessen sie auch Eigenerfah-
rungen mit Mundpflegemitteln machen.

Im Workshop «Ldhmendes Sandmédnnchen» gab Anna
Gambino, Pflegefachfrau am Kantonsspital Aarau, weiter,
was man Uber Fatigue wissen sollte.

Was ist das Ziel?

Das Uberwiegend positive Echo auf diese Tagung ermutigte
das Forum nun gezielt an die Schaffung eines Netzwerkes
fur Palliative Care im Aargau zu gehen. Immer mehr Men-
schen mochten ihre letzte Lebensphase zuhause verbringen,
wenn die Betreuung funktioniert. Das heisst, die Schnittstelle
Fach-/Hausarzt muss stimmen sowie die erganzende Zusam-
menarbeit von Spitex und ambulanter Onkologiepflege, bei
Krebsbetroffenen. Je nach Wunsch des Patienten kann auch
eine Verbindung zur Seelsorge/Psychoonkologie und zu den
Sozialarbeitern der Beratungsstellen gemacht werden.

Interessierte Fachleute erhalten Informationen unter:
kontakt@palliative-ag.ch

Christine Kaderli-Schweitzer, Koordinatorin

des Forums Palliative Care Aargau

Die meisten Power-Point-Prasentationen stehen dank der
Grosszlgigkeit der Referenten als PDF-Files zur Verfligung
unter: www.palliative-ag.ch.



. Wer pflegt und betreut uns in zwanzig Jahren? — und wie? - und wo?

Uber fuinfzig Prozent aller Menschen Gber 65 Jahre sind vor ihrem Tod firr kiirzere

oder langere Zeit pflegebedirftig. Was passiert, wenn sich Pflege und Betreuung
stark verteuern? Wer kann sich dann noch die Spitex oder ein Heim leisten? Und
was ist, wenn nicht mehr gentigend Personal vorhanden ist? Was bedeutet es,
wenn immer mehr Menschen im Alter an Demenz erkranken? Wo wird jemand
gepflegt, der (zu) frih aus dem Spital entlassen wird? Wie mussen sich Heime

verandern, um fir zuktnftige Generationen attraktiv zu sein?

Claude Fuchs
Wer pflegt und betreut uns in zwanzig

Jahren? — und wie? — und wo?

Fachtagung der Curaviva Kt. Ziirich im Technopark,
Ziirich

Um auch Uber das Jahr 2008 hinaus é&lteren Menschen ein
gutes Angebot an ambulanter und stationarer Pflege und
Betreuung bieten zu kénnen, muissen Weichen jetzt ge-
stellt werden. An der Januartagung von Curaviva Kanton
Zirich prasentierten deshalb Expertinnen und Experten
ihre Vorstellungen zu diesen Fragen und diskutierten sie
mit rund 300 anwesenden Fachleuten aus der Praxis.

Inserat

CURA weiterbildung

Naus Lahrgang Pallizative Cara

Berufshegier=nde Wekerbldung filr Fachpersonen Betreuung
(Faks], Fachpersonen Gesundhelt {Fase), Fllegefachpersonen mit
Abschhuss FASRK, dipl Fliegefachpersonen, Hauspdlegerinnen.

Der Lebwgang dient als Grund lage fir die geplante Berufsprifung
mit e4ig. Fachauswes

Duamw AUpRUst 2008 s Novemnber 2000, 75 Tage
o Arxich
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Anmeldung erforderich

mfossriion, Ammsbleng, Detallipapraan.:
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Sicher hat die frihere «Zwangsgeborgenheit» heute aus-
gedient. Nach einer Phase ausgepragter Individualisierung
ist heute ein Bedurfnis nach neuer, aber frei gewahlter
Verbindlichkeit auszumachen. Das bedeutet, dass so-
wohl im ambulanten als auch im Langzeitpflegebereich
die friheren «Einheitslésungen» immer mehr durch quasi
massgeschneiderte, den sich verdndernden Méglichkeiten
und Beduirfnissen alter Menschen flexibel angepasste Pfle-
ge- und Betreuungsstrukturen abgeltst werden mussen.
Solche Losungen bedingen bei allen eine stark verbesserte
Kommunikation: Méglichkeiten, Bedirfnisse und Wun-
sche alter Menschen missen genauer und vor allem regel-
massig erfasst werden. In den Betreuungsteams muss die
Zusammenarbeit zwischen Mitarbeitenden unterschied-
licher Ausbildungsstufen und Berufe gelibt werden. Das
Schnittstellenmanagement zwischen den einzelnen Insti-
tutionen muss stark verbessert und Synergien vermehrt
genutzt werden. Uberall durften also die besonderen
Erfahrungen von Palliative Care mit der Kommunikation
und der Interdisziplinaritat in den nachsten Jahren mehr
gefragt sein denn je.

Eine gewisse Grund-Verunsicherung allerdings wird
bleiben, solange wesentliche Fragen der Finanzierung
nicht beantwortet sind. Kénnen die teilweise krassen Un-
terschiede in der finanziellen Belastung alter Menschen

emildert werden — je nachdem, ob sie ambulant versorgt
rerden oder auf die Hilfe von Heimen oder Spitalern an-
ewiesen sind? In den nachsten Jahren ist auch in der
chweiz mit der generellen Einfihrung von Fallpauschalen
nd DRG zu rechnen. Dies wird zur Folge haben, dass die
oitalaufenthalte noch kirzer werden. Wie werden dann
oer Spitex und Heime die zusatzlichen Pflege- und Be-
euungsbedurfnisse auffangen koénnen? Das alles sind
-agen, die auf der politischen Ebene entschieden werden
Wssen. In der Marzsession 2008 werden sich die eidge-
ossischen Rate mit der Pflegefinanzierung befassen. Es
t zu hoffen, dass danach eine klarere Ausgangssituation
uch die energische und kreative Vorbereitung einer Zu-
unft ermdéglichen wird, in der immer mehr und immer
slbstbewusstere alte Menschen auf unterschiedliche Un-
rstitzung angewiesen sein werden.

Danke jedenfalls Curaviva, dass sie dieses Thema heute

hon mutig aufgegriffen hat!



. Les soins palliatifs dans une perspective de santé publique

Reconnu pour sa spécificité dés les années 80, le Cesco développe la médecine

palliative dans le cadre d'un service hospitalier universitaire de 32 lits et d'une

équipe mobile intégrés au département de réhabilitation et gériatrie des Hopitaux

universitaires de Geneve.
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Historique du Cesco, de la médecine

et des soins palliatifs

C'est le premier avril 1979 que les portes du Cesco, le Cen-
tre de Soins Continus des hépitaux publics sis a Collonge-
Bellerive dans I'est de la campagne genevoise longeant le
lac, s'ouvraient pour donner naissance a un espace de pri-
se en charge gériatrique moderne qui a progressivement
mené aux soins palliatifs, reconnus en 1984 par les autori-
tés politiques et en 1989 par I'OMS. Le 1¢" janvier 2007, un
service universitaire de médecine palliative y a été créé par
les Hopitaux universitaires de Genéve (HUG).

Que de chemin parcouru depuis le temps des pionniers
jusqu’a l'intégration des soins palliatifs dans une vérita-
ble perspective de santé publique - titre de la journée qui
célébrait les 20 ans du Cesco en 1999 — et a la création
d’une charge de cours universitaire en médecine palliative
en 2001 avant que la chaire de soins palliatifs des universi-
tés de Geneéve et Lausanne ne soit finalement, pourvue en
2005! Combien de collogues, de consultations, de confé-
rences, de commissions, de stages, de rencontres, de pu-
blications scientifiques, d'articles de journaux, d'émissions
de radio et de TV et, par-dessus tout, combien de patients
et de famille ont traversé ces 3 décennies? Il est vrai pour-
tant que les seuls progrés véritables se mesurent a I'échelle
du temps en Helvétie.

Moyens disponibles

Certes, tout n'est pas parfait aujourd'hui, mais 32 lits de
soins palliatifs dans un environnement calme (22 cham-
bres simples et 5 chambres doubles, toutes équipées de
sanitaires et de douches) sont répartis dans 2 unités. Pour
assurer les soins, 22 infirmiéres', 17 aides et 3 cadres
possédent I'expérience et I'ouverture nécessaires a une
pratique soignante de qualité. De surcroit, un espace de
consultation ambulatoire est a disposition pour répondre
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aux besoins des patients et de leur famille. Un psycholo-
gue, des ergothérapeutes, des physiothérapeutes, des
assistants sociaux, une aumodnerie cecuménique et des
bénévoles en grand nombre formés a I'accompagnement,
sans oublier le personnel médical composé d'un médecin
chef, d'un médecin adjoint, de 2 médecins chefs de cli-
nique et de 4 médecins internes avec les ressources des
plateaux techniques des hopitaux modernes complétent
le tableau, auquel on doit encore ajouter I'ensemble du
personnel administratif et technique d'appui, car tout le
monde est un peu soignant ici, au bord du lac de Geneéve.
Aux unités de lits s'ajoute I'Equipe Mobile d'Antalgie et
Soins Palliatifs (EMASP), équipe pluridisciplinaire a dispo-
sition des équipes de soins du département de réhabili-
tation et gériatrie qui délivre environ 450 consultations
spécialisées par année. Hormis le personnel médical, elle
est composée de 5 postes infirmiers, dont 2 sont destinés
a des infirmieres d’unités de soins accueillies pour un an.
L'EMASP participe au réseau transversal de soins palliatifs
HUG depuis 1999 avec les autres équipes consultantes des
HUG et de la Fondation des Services d'Aide et de Soins a
Domicile (FSASD). La mission de ces équipes mobiles de
soins palliatifs est d’augmenter la qualité des soins aux
personnes malades et a leur entourage, ainsi que de sou-
tenir et d’augmenter les compétences des soignants face
aux personnes algiques en soins palliatifs et de favoriser le
développement de la recherche clinique dans ce domaine.

Mission de soins, d’enseignement,

de recherche et démarche qualité

— En 2007, plus de 300 personnes adultes ont été hos-
pitalisées dans le service de médecine palliative dont
la mission s'inscrit dans les projets de services des Ho-
pitaux universitaires de Genéve (HUG) et 250 y sont
décédées. Les soins sont primordiaux, car ils rythment
le quotidien de la vie des patients, et |'évaluation des
symptomes par |'échelle ESAS y tient une part essen-
tielle, puisqu’elle permet ensuite de déterminer I'ap-
proche thérapeutique la plus adéquate pour une situa-
tion précise. L'organisation générale du travail oblige a
I'exercice exigeant et quotidien de l'interdisciplinarité
dans lequel chaque professionnel de soins apporte sa
compétence propre, dans le respect de celle de I'autre
et pour le bénéfice des patients.

— Lenseignement médical post-gradué concerne les 4
médecins internes qui effectuent un stage d'une durée
générale de 6 mois au cours de leur emploi dans le dé-
partement de réhabilitation et gériatrie, et qui sont su-
pervisés par des médecins cadres titulaires de la spéciali-
sation FMH en médecine interne ou médecine générale,
a laquelle s'ajoute la formation approfondie FMH en
gériatrie. L'enseignement pré-gradué tient également
une part non négligeable, puisque les étudiants de 2¢ et
3¢ année peuvent effectuer un stage optionnel de sen-
sibilisation aux soins palliatifs de 8x4h et que ceux de
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6° année peuvent effectuer un stage pratique de 1-2
mois avant I'obtention de leur dipléme professionnel.
Les unités de soins permettent aussi I'accueil de sta-
giaires pré et post-gradués en soins infirmiers en pro-
venance de différents horizons, de maniére a confron-
ter I'enseignement a la clinique.

— Les projets de recherche s'articulent autour de I'age
avancé et des maladies chroniques évolutives dont le
pronostic est fatal a court ou moyen terme; les ma-
ladies cancéreuses et neuro-dégénératives y tiennent
donc une place considérable. Par ailleurs, dans le souci
de bien correspondre aux souhaits des patients, les
directives anticipées sont valorisées et leur établisse-
ment est accompagné de maniere professionnelle.
Chaque professionnel peut développer au fil du temps
des démarches qualités et donner du renouveau au
concept des soins palliatifs en perpétuelle évolution.
C’est ainsi qu'une équipe favorise I'émergence de res-
sources propres au patient a travers la notion de rési-
lience, que le souci d’améliorer les soins de bouche a
permis de sélectionner une grille d'évaluation, et que
les massages et la sophrologie ont été introduits pour
apporter détente et bien-étre.

En réalité, tous les domaines de la souffrance, physi-
gue, psychique et spirituelle peuvent étre explorés dans
un domaine aussi vaste que celui des soins palliatifs.

Conclusions

Reconnaissant du passé et bien ancré dans le présent, le
service de médecine palliative des HUG regarde |"avenir
avec confiance et se sent prét a relever avec d'autres les
multiples défis sanitaires pour offrir d'autres repéres a une
population vieillissante et poly-morbide qui a repoussé la
mort au-dela de toute attente et qui espére encore et tou-
jours dans la vie.
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. Centro designato ESMO di oncologie e cure palliative integrate

Nel 2004 il «Gruppo di Lavoro per le Cure Palliative» ha emesso una lista di 13

criteri da soddisfare per potersi fregiare del titolo certificato di «Centro Designato

ESMO di Oncologia e Cure Palliative integrate». | primi 8 centri hanno ricevuto la

certificazione, della durata di 3 anni, nel 2004.

Dr. Piero Sanna

Centro designato ESMO di oncologie

e cure palliative integrate

Il programma ESMO (European Society for Medical Oncology):
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L'oncologia moderna ha fatto passi giganteschi garanten-
do migliori possibilita di cura o di controllo della malattia.
Ciononostante, almeno la meta dei pazienti ai quali viene
diagnosticata oggi una neoplasia, si vede confrontata con
Iincurabilita della malattia. Ne risulta la necessita di cure
specifiche per la fase avanzata e terminale; necessita alla
quale cercano di dare una risposta adeguata le cure pallia-
tive oncologiche.

In questo contesto, all'interno della Societa Europea di
Oncologia Medica, ESMO, & nato una decina di anni fa
un gruppo di lavoro denominato: «Gruppo di Lavoro per
le Cure Palliative». Composto da diversi specialisti di que-
sto campo provenienti da diversi paesi, ha svolto in questo
lasso di tempo un lavoro pionieristico instancabile per la
diffusione delle cure palliative in Europa (e non solo), po-
nendo le basi per una migliore conoscenza delle possibilita
di presa a carico globale offerte da questa specialita oggi
in pieno sviluppo. Lo scopo dichiarato & quello di inte-
grare |'offerta di cure palliative nell’'ambito dell’oncologia
medica, promuovendo un ampio scambio di conoscenze
scientifiche e pratiche nell’intento di migliorare I'approccio
globale al paziente.

Nell'ottica di garantire che tale sviluppo possa avveni-
re nei diversi paesi europei e all'interno dei diversi centri
oncologici in maniera consona, mantenendo la fedelta ad
alcuni principi fondamentali delle cure palliative, nel 2004
il Gruppo di Lavoro ha emesso una lista di 13 criteri da sod-
disfare per potersi fregiare del titolo certificato di «Centro
Designato ESMO di Oncologia e Cure Palliative integrate».
| primi 8 centri hanno ricevuto la certificazione, della dura-
ta di 3 anni, nel 2004.

La certificazione puo essere rinnovata ogni 3 anni, di-
mostrando I'aderenza ai criteri stabiliti. Al 31.12.2007,
in Europa 27 centri possono fregiarsi dell’accreditamento
(per alcuni centri si tratta gia di un ri-accreditamento dopo
il primo triennio). | 13 criteri per ottenere I'accreditamen-
to coprono diversi aspetti della gestione di malattie ne-

Partner

oplastiche avanzate e terminali che vanno dalla filosofia
delle cure (presa a carico, continuita, non-abbandono), al
controllo dei sintomi (dolore e altri sintomi destabilizzanti
per il paziente e i suoi famigliari), ai problemi psicologici e
psicosociali (con la possibilita di presa a carico specifica),
agli aspetti di logistica e organizzazione dei reparti e degli
spazi, agli aspetti di formazione (di specializzazione e di
aggiornamento) del personale medico e curante, alla ri-
cerca e alle collaborazioni locali, nazionali e internazionali.
Ogni centro che chiede la designazione ESMO deve dichia-
rare e dimostrare di possedere una expertise particolare nel
campo, con medici e infermiere che si occupano a tempo
pieno di cure palliative in un reparto appositamente allesti-
to e con letti totalmente dedicati allo scopo. Deve inoltre
possedere un concetto di gestione inter- e pluridisciplina-
re costante dei pazienti, con la disponibilita 24h/24h di
un servizio medico competente, come pure dell’accesso
rapido ad un sostegno psicologico al paziente e alla sua
famiglia.

'accreditamento riconosce ai centri, oltre all’expertise
in cure palliative e I'autorizzazione a definirsi «centro de-
signato ESMO», la possibilita di ospitare personale medi-
co in formazione per il primo contatto con la specialita o
I'approfondimento in questo campo, ottenendo dei grants
di formazione finanziati dall'ESMO di durata variabile a
seconda del progetto presentato. | grants possono essere
richiesti direttamente attraverso i centri accreditati o all’ap-
posito ufficio del'ESMO, con sede a Lugano (sito web:
www.esmo.org). Con questa offerta si intende migliorare
il livello di formazione degli specialisti nei diversi paesi eu-
ropei e incrementare scambi e collaborazioni e fini edu-
cativi e scientifici. Il numero crescente di centri accreditati
e |'attenzione sin qui dimostrata per tutte le iniziative del
Gruppo di Lavoro, testimoniano I'interesse che circonda le
cure palliative e il potenziale di sviluppo nel settore. Questi
dati incoraggianti dovrebbero servire anche da incentivo
per continuare gli sforzi per integrare I'offerta di cure pal-
liative nella scienza oncologica.
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. ESMO Zertifizierung als Zentrum
fiir integrierte Onkologie und Palliative Care

Die «Arbeitsgruppe Palliative Care» der ESMO hat im Jahre 2004 eine Liste mit 13

Kriterien erlassen, die erfullt sein missen, um den Titel eines «von ESMO zertifi-
zierten Zentrums fir integrierte Onkologie und Palliative Care» tragen zu durfen.

2004 wurde diese Zertifizierung den ersten acht Zentren fir drei Jahre verliehen.

Dr. Piero Sanna
ESMO Zertifizierung als Zentrum fiir
integrierte Onkologie und Palliative Care

Das Programm «ESMO»
(European Society for Medical Oncology):

Die moderne Onkologie hat rasante Fortschritte gemacht
und ermoglicht wesentlich bessere Heilungs- oder Linde-
rungschancen. Dennoch muss heute noch die Halfte aller
Patienten mit einer Neoplasie-Diagnose damit rechnen,
dass die Krankheit unheilbar ist. Daraus ergibt sich die
Notwendigkeit einer spezifischen Behandlung und Pflege
auch fur die fortgeschrittene und terminale Phase. Heute
sucht die onkologische Palliative Care eine adaquate Ant-
wort auf diese Herausforderung.

Innerhalb der européischen Gesellschaft fiir medizinische
Onkologie, ESMO, ist deshalb vor ca. zehn Jahren eine
«Arbeitsgruppe Palliative Care» entstanden. Diese besteht
aus Palliative Care-Spezialisten aus verschiedenen Landern
und hat seit ihrer Entstehung unermudliche Pionierarbeit
zur Verbreitung von Palliative Care in Europa (und nicht
nur dort) geleistet. So hat sie Grundlagen fiir eine bessere
Verbreitung einer ganzheitlichen Behandlung erarbeitet,
die heute dank diesem in voller Entwicklung befindlichen
Fachgebiets moglich geworden sind. Zweck ihrer Arbeit ist
die Integration von Palliativangeboten in den Bereich der
onkologischen Medizin zur Férderung eines breiten wis-
senschaftlichen und praktischen Wissensaustausches mit
dem Ziel eines verbesserten ganzheitlichen Ansatzes.

Um sicherzustellen, dass diese Entwicklung in den ver-
schiedenen europaischen Landern und Onkologiezentren
im gleichen Sinne vor sich geht und man den grundle-
genden Prinzipien von Palliative Care treu bleibt, hat die
«Arbeitsgruppe Palliative Care» 2004 eine Liste von 13
Kriterien definiert, die erfullt sein mussen, um den Titel
eines «von ESMO zertifizierten Zentrums fUr integrierte
Onkologie und Palliative Care» tragen zu durfen. 2004
wurde diese Zertifizierung den ersten acht Zentren fur drei
Jahre verliehen.

Die Zertifizierung kann alle drei Jahre erneuert werden,
wenn gezeigt wird, dass die festgelegten Kriterien erfullt
sind. In Europa konnte sie bis Ende 2007 an 27 Zentren
verliehen werden (fir einige von ihnen handelt es sich
nach den ersten drei Jahren bereits um eine Wiederzerti-
fizierung). Die 13 Zertifikationskriterien decken verschie-
dene Aspekte des Verlaufs fortgeschrittener und termi-
naler neoplastischer Krankheiten ab und reichen von der
allgemeinen Haltung (Aufnahme, Kontinuitat, Nicht-im-
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Stich-lassen des Patienten), tUber die Symptomkontrolle
(Schmerzen und andere fiir den Patienten und seine An-
gehorigen destabilisierende Symptome), bis zu psycho-
logischen und psychosozialen Problemen (mit der Mog-
lichkeit spezifischer Behandlungen). Weiter geht es um
organisatorische und logistische Aspekte (Abteilungen
und Raumlichkeiten), um Fragen der Ausbildung (Spezia-
lisierungen und Weiterbildungen) des medizinischen und
des pflegerischen Personals, bis zur Forschung und zur lo-
kalen, nationalen und internationalen Zusammenarbeit.
Jedes Zentrum muss, wenn eine ESMO-Zertifizierung be-
antragt wird, spezielle Erfahrungen auf diesem Gebiet
vorweisen und Uber Arzte und Pflegende verfiigen, die
sich vollzeitlich der Palliativpflege widmen auf einer ei-
gens dazu vorgesehenen Abteilung und mit Betten, die
ausschliesslich diesem Zweck dienen. Sie mussen zudem
ein standiges inter- und pluridisziplinares Behandlungs-
konzept fur die Patienten mit 24-stiindiger arztlicher Be-
treuung und einem raschen Zugang zu psychologischer
Unterstitzung fur Patienten und deren Angehorige vor-
weisen kénnen.

Die Zertifizierung erlaubt es dem Zentrum, nicht nur
eine Expertise in Palliative Care vorzuweisen und sich «zer-
tifiziertes ESMO-Zentrum» zu nennen, sondern auch, me-
dizinisches Personal fur einen ersten Kontakt mit diesem
Spezialgebiet auszubilden und auf diese Weise Ausbil-
dungsbeitrdge zu erhalten, welche von der ESMO finan-
ziert werden und je nach Projekt von variabler Dauer sind.
Diese Beitrage konnen Uber zertifizierte Zentren direkt
oder beim ESMO-Buro in Lugano (webseite: www.esmo.
org) beantragt werden.

Mit diesem Angebot soll das Bildungsniveau der Spezi-
alisten in den verschiedenen europaischen Landern sowie
der Austausch und die Zusammenarbeit unter ihnen zu
Ausbidungs- und Forschungszwecken verbessert werden.
Die wachsende Zahl zertifizierter Zentren und die Aufmerk-
samkeit, welche die Initiativen der Arbeitsgruppe bis anhin
erhalten haben, zeigen das Interesse an Palliative Care so-
wie das Entwicklungspotenzial dieses Spezialgebiets auf.
Diese ermutigenden Tatsachen sollten ein Anreiz sein, sich
auch weiterhin um die Integration von Palliative Care in die
wissenschaftliche Onkologie zu bemuhen.
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. Centre agréé par 'ESMO d'Oncologie et de Soins Palliatifs intégrés

En 2004, dans le souci de garantir une équité de développement des soins pal-

liatifs dans les différents pays européens ainsi qu’au sein de différents centres de

soins oncologiques, en particulier afin que ces derniers se conforment fidelement

a certains principes fondamentaux, le Groupe de travail a édité une liste de 13

critéres a remplir pour pouvoir afficher le titre de «Centre agréé par I'ESMO d’on-

cologie et de soins palliatifs intégrés». C'est en 2004 que les huit premiers centres

ont recu cette accréditation d’une durée de trois ans.

Dr Piero Sanna

Centre agréé par I'ESMO d'Oncologie

et de Soins Palliatifs intégrés

Le programme ESMO
(European Society for Medical Oncology)
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D’énormes progrés ont été réalisés dans le domaine de
I'oncologie moderne, offrant de meilleures possibilités de
guérison ou de contrdle des maladies tumorales. Pourtant,
la moitié au moins des patients chez lesquels on diagnos-
tique aujourd’hui un cancer seront finalement confrontés
au caractére incurable de la maladie. Cet état de fait rend
impératifs des soins spécifiquement destinés aux phases
avancée et terminale du cancer, nécessité a laquelle s'ef-
forcent de répondre au mieux les soins palliatifs oncolo-
giques.

C'est dans ce contexte qu’est né il y a une dizaine
d’années au sein de la Société européenne d'oncologie
meédicale, I'ESMO, un groupe de travail intitulé «Groupe
de travail pour les soins palliatifs». Réunissant différents
spécialistes des soins palliatifs venant de plusieurs pays, il
a accompli depuis lors un véritable travail de pionnier, ceu-
vrant inlassablement a la diffusion des soins palliatifs en
Europe (et ailleurs), posant les fondations d'une meilleure
connaissance des possibilités de prise en charge globale
offertes par cette discipline aujourd’hui en plein dévelop-
pement. L'objectif explicite est I'intégration de I'offre de
soins palliatifs en oncologie médicale, afin de promouvoir
I’échange de connaissances scientifiques et de pratiques
visant a améliorer I'approche du patient dans sa globalité.

En 2004, dans le souci de garantir une équité de dé-
veloppement des soins palliatifs dans les différents pays
européens ainsi qu‘au sein de différents centres de soins
oncologiques, en particulier afin que ces derniers se
conforment fidelement a certains principes fondamen-
taux, le Groupe de travail a édité une liste de 13 criteres a
remplir pour pouvoir afficher le titre de «Centre agréé par
I'ESMO d’oncologie et de soins palliatifs intégrés». C'est
en 2004 que les huit premiers centres ont requ cette accré-
ditation d’'une durée de trois ans.

L'accréditation est renouvelable tous les trois ans dés lors
que le centre a pu démontrer qu'il adhérait toujours aux
critéres établis par le Groupe de travail. Au 31 décembre
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2007, 27 centres étaient ainsi agréés en Europe, certains
d’entre eux pour la deuxiéme fois déja. Les 13 critéres a
satisfaire pour obtenir I'accréditation concernent diffé-
rents aspects de la gestion du cancer en phase avancée
et terminale, de la philosophie de soins (prise en charge,
continuité, non-abandon) au contréle des symptdmes
(douleur ou autres symptdmes pénibles pour le patient et
ses proches), en passant par les problémes psychologiques
et psychosociaux (avec la possibilité d'une prise en charge
spécifique) et les aspects logistiques et organisationnels
au niveau des services et des lieux de soins, sans oublier
les aspects de formation (formation spécialisée, formation
continue) du personnel médical et infirmier, ni la recherche
et les collaborations aux niveaux local, national et interna-
tional. Chaque centre faisant une demande d’accrédita-
tion doit démontrer qu'il posséde une expertise particu-
liere dans le domaine, avec des médecins et du personnel
infirmier employés a temps plein dans un service de lits
expressément dédiés aux soins palliatifs. Les centres agréés
doivent également faire la preuve d'un concept de prise
en charge inter- et pluridisciplinaire continue des patients,
avec disponibilité 24h/24 d'un service médical compétent,
garantissant par exemple un accés rapide a un soutien psy-
chologique pour le patient et ses proches.

Outre I'expertise en soins palliatifs et le droit a se dé-
finir comme «centre agréé par I'ESMO», |'accréditation
reconnait aux centres le droit d’accueillir des médecins en
formation, qu'il s'agisse d'un premier contact avec la dis-
cipline ou d’'un approfondissement des compétences. De
tels stages permettent aux participants d’obtenir des bour-
ses de formation financées par I'ESMO, de durée variable
selon le projet présenté. Les demandes de financement
peuvent étre adressées directement aux centres agréés ou
a l'office de I'ESMO habilité a traiter les demandes, dont
le siege est a Lugano (site web: www.esmo.org). Ces of-
fres ont pour but d’améliorer le niveau de formation des
spécialistes dans divers pays européens et de stimuler les
échanges et la collaboration aux niveaux pédagogique et
scientifique. Le nombre croissant de centres agréés et I'at-
tention avec laquelle ont été suivies toutes les initiatives du
Groupe de travail jusqu’alors témoignent bien de I'intérét
suscité par les soins palliatifs et du potentiel de dévelop-
pement de ce domaine. Cette situation ne peut que nous
encourager a poursuivre nos efforts d’intégration des soins
palliatifs a I'oncologie.

Correspondance:

Dr.med. Piero Sanna

Servizio e Unita di Cure Palliative

Istituto Oncologico della Svizzera Italiana (IOSI)
Ospedale San Giovanni

CH-6500 Bellinzona

Tél.: 0041.91.811.80.40/Fax: 0041.91.811.90.44
E-mail: piero.sanna@iosi.ch
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Kommunikationstraining
Seminar fiir Arztinnen, Arzte und Pflegende von Krebskranken

Teilnehmende sind onkologisch erfahrene Fachkréfte, die ihre Kommunikationstechniken verbessern méchten.

Daten: Ort:

3.-5. April 2008 Hotel Aesch, Walchwil ZG

26.—28. Juni 2008 Bildungshaus Kloster, Fischingen TG
28.—30. August 2008 Gasthof Appenberg, Zaziwil BE

Das Seminar wird von der SGMO fur den FMH-Titel Onkologie gemass Weiterbildungsstatut akzeptiert. Diverse me-
dizinische Fachgesellschaften vergeben Fortbildungspunkte/Credits. Weitere Informationen dazu finden Sie in unserer
Ausschreibung.

Information und Anmeldung:
Krebsliga Schweiz

Ariane Lobsiger

Kurssekretariat

Postfach 8219

3001 Bern

Tel: 031 389 91 29

Fax: 031 389 91 60
kurse_cst@swisscancer.ch
www.swisscancer.ch/cst-d

Mieux communiquer
Séminaire pour I'équipe médicale et soignante en oncologie

Ce cours est destiné a des personnes expérimentées travaillant en oncologie, et souhaitant perfectionner leurs connais-
sances en technigues de communication.

Date: Lieu:
22 — 24 mai 2008 Hétel du Signal, Puidoux VD
30 octobre — 1 novembre 2008 Hétel du Signal, Puidoux VD

Ce séminaire est reconnu par la SSOM pour le titre FMH en oncologie, en accord avec les statuts régissant la formation
continue. Différentes sociétés médicales reconnaissent ce séminaire et lui octroient des crédits de formation continue.
Vous trouverez plus d'informations a ce sujet dans notre brochure.

Informations et inscription:
Ligue suisse contre le cancer
Ariane Lobsiger

secrétariat des cours

Case postale 8219

3001 Berne.

Tél. 031 389 91 29

Fax 031 389 91 60
kurse_cst@swisscancer.ch
www.swisscancer.ch/cst-f
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Migliorare la comunicazione
Seminario per medici e infermieri in oncologia

Questo corso ¢ destinato a medici e infermieri che vantano gia notevole esperienza in ambito oncologico e desiderano
migliorare le proprie tecniche di comunicazione.

Date: Luogo:
22 — 23 settembre 2008 Clinica psichiatrica cantonale, Mendrisio Tl

Il seminario e riconosciuto dalla SSMO per il titolo in oncologia in base al nuovo statuto per la formazione permanente.
Per I'aggiornamento continuo, diverse societa svizzere di medicina riconoscono questo corso con crediti. Per maggiori
informazioni La preghiamo di consultare il nostro opuscolo.

Informazioni e inscrizione:
Lega svizzera contro il cancro
Ariane Lobsiger

segretariato

CP 8219

3001 Berna.

Tel. 031 389 91 29

fax 031 389 91 60
kurse_cst@swisscancer.ch
www.swisscancer.ch/cst-i
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«Orte des Lebens — Orte des Sterbens»
«Palliative Pflege von Menschen mit Demenz»

«Orte des Lebens — Orte des Sterbens»

Otto Piller schreibt im Vorwort dieses neuen Buchs: «Es
ist unsere vornehme und vordringliche Aufgabe, dafir zu
sorgen, dass alle alten und betagten Menschen in unserer
Gesellschaft den Respekt und die Anerkennung spuren
durfen, die ihnen zustehen. Wir sind aufgerufen, das Alt-
sein, den Umgang mit der Endlichkeit und die Vorberei-
tung auf den Tod als letzte Herausforderung mitten ins
Leben zu holen».

Im ansprechend grossformatigen und Ubersichtlich
gestalteten Band betrachten neun Fachleute mit heraus-
ragender Kompetenz aus unterschiedlichen Blickwinkeln
diese Herausforderung. Die radikale Ausrichtung auf die
Winsche und Bediirfnisse der betroffenen Menschen, an
der sich alle weiteren Uberlegungen und Handlungen der
Begleitenden orientieren, zieht sich als roter Faden durch
das Buch. Ob es um die Gestaltung des Lebensraumes
oder die Atmosphadre, die medizinisch-therapeutische Be-
handlung, die seelsorgerische Begleitung, die Pflege, die
Gestaltung von Ritualen, die Begleitung von Angehérigen,
den Einsatz von Freiwilligen, das Coaching der Betreuen-
den, das Finden von Entscheidungen und die Planung von
neuen Pflegeeinrichtungen geht — immer steht das enga-
gierte Einstehen fur die individuelle Lebensqualitat des be-
troffenen sterbenden Menschen im Mittelpunkt.

Neben praktischen Hinweisen und Anleitungen zur arzt-
lichen und pflegerischen Betreuung, zu Mdéglichkeiten der
Gestaltung von Gesprachen, Ritualen und Lebensraumen,
insbesondere fir demente und geriatrische Patientinnen
weisen die Autorlnnen auf die Voraussetzungen hin, die
im gesellschaftlichen, kulturellen und politischen Kontext
geschaffen werden missen, um Palliative Care Uberhaupt
moglich zu machen. Mit der Schaffung von mehr Pflege-

PallioScope

heimplatzen und Betreuungsstellen ist es langst nicht ge-
tan. «Standardisierte Versorgungsmodelle im Sinne eines
linearisierten Prozesses der Qualitatsentwicklung scheitern
am individuellen Lebensanspruch, an den persénlichen und
biographischen Bedingungen und Erwartungen der Be-
troffenen, an den komplexen Bezligen und Bezogenheiten
menschlicher Existenz» schreibt etwa Andreas Heller in
seinem Kapitel «stationdr denken — ambulant handeln».
Die Diskussion Uber zukinftige Wohn- und Lebensformen,
Uber die Deinstitutionalisierung der Versorgung und Uber
ein neues Verstandnis von kooperativer Zusammenarbeit
innerhalb des Versorgungssystems muss mit den Betrof-
fenen, den Professionellen und den Interessenvertretern
gemeinsam geftihrt werden, um den Anspriichen an eine
sinnhafte Lebens- und Sterbekultur in Zukunft gerecht zu
werden.

Diese grundsatzlichen Uberlegungen, die wichtige Fra-
gen aufwerfen zu den Dimensionen der Lebensgestaltung
und Sinnhaftigkeit, machen das Buch zur Pflichtlekttre fur
Behordenmitglieder, Leitungspersonen von Heimen und
Spitexorganisationen und alle Menschen, die sich mit Fra-
gen zu Leben und Sterben in der Gesellschaft auseinander-
setzen. Mit den Orten des Lebens und des Sterbens sind
letztlich alle Wohnungen, Heime, Siedlungen, Gemeinden
und Stadte gemeint, in denen Menschen leben und ster-
ben.

Caritas Schweiz und CURAVIVA

«Orte des Lebens — Orte des Sterbens»
Verlag CURAVIVA, 2007

120 A-4 Seiten, CHF 30.—
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«Palliative Pflege von Menschen
mit Demenz»

Das handliche und praxisorientierte Buch behandelt die The-
matik der Erlebniswelten und der spezifischen Bedurfnisse
von demenzkranken Menschen im Sterbeprozess. Obwohl
auf dem Hintergrund der demografischen Verhaltnisse von
Deutschland verfasst, gilt die Aussage Uber die zunehmende
Bedeutung dieser Patientengruppe gleichermassen fur die
Schweiz. Das personliche Engagement des Autors, die Le-
bensqualitdt dieser grosser werdenden Patientengruppe

durch entsprechend ausgebildete Fachkrafte und umfas-
sende Konzepte zur Betreuung sterbender demenzkranker
Menschen zu verbessern, ist sehr spirbar. Die Realitat der
Umsetzung in Heimen und Spitélern ist davon leider noch
weit entfernt. Statistische Angaben zur Anzahl betroffener
Menschen und ihrer Versorgungsqualitat unterstreichen di-
ese Aussage, eindriickliche Praxisbeispiele fiihren uns die
Dringlichkeit des Handlungsbedarfs vor Augen.

Das vorliegende Buch bietet Fachleuten nebst Resul-
taten von Studien und Untersuchungen wertvolle Impulse



Ein Klassiker neu aufgelegt

und konkrete Arbeitsanleitungen, um die Praxis der Be-
treuung sterbender dementer Menschen zu verbessern.
Es beinhaltet Ansatze und Methoden, um die Bedurfnisse
dieser Patientengruppe Uberhaupt zu verstehen und ihnen
mit den richtigen Interventionen begegnen zu koénnen,
um Symptome wie Schmerz, Angst, Unruhe, Durst oder
Aggression, die nicht verbal ausgedrickt werden kénnen
richtig interpretieren und behandeln zu kénnen. Das Erle-
ben des Sterbeprozesses dementiell erkrankter Menschen
geschieht grundlegend anders als bei orientierten Men-
schen. Ein Kapitel widmet sich der Gestaltung einer lie-
bevollen, vertrauten und schutzgebenden Umgebung und
der dazu notwendigen grundsatzlichen Uberlegungen.
Weitere Themenschwerpunkte sind die Zusammenar-
beit mit Angehérigen und die Biografiearbeit, die Gestal-
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tung von Sterbebegleitungssituationen und der Umgang
mit typischen Konflikten. Ein Kapitel beinhaltet die Aus-
und Fortbildung und die Einbindung dieser Themen in die
bestehenden Curricula von Palliative Care-Ausbildungen.
Im Anhang finden Sie verschiedene sehr gute Arbeits-
vorlagen fir die Praxis: einen Biografiebogen fir Heimbe-
wohner, eine Informationsbroschiire fir Angehorige, ver-
schiedene spezifische Assessmentinstrumente (ECPA und
BESD) sowie ein 84-stiindiges Inhouse-Curriculum zum
Thema: Sterbebegleitung bei Menschen mit Demenz.

Stephan Kostrzewa

«Palliative Pflege von Menschen mit Demenz»
Verlag Hans Huber, Bern, 2008

190 Seiten, CHF 44.90

Claude Fuchs

Ein Klassiker neu aufgelegt

Knapp 600 Seiten dick ist dieser Klassiker der Palliativ-Lite-
ratur im deutschsprachigen Raum, der nach der Erstaufla-
ge 1999 nun bereits in der 3. Auflage erschienen ist. Der
rasanten Entwicklung von Palliative Care entsprechend
sind viele Artikel neu hinzugefligt oder neu geschrieben
worden. Inhaltlich geht es weder um Medizinisches noch
um Pflegerisches, sondern um Konzeptionelles. 44 Artikel
sind es, die in sieben Kapitel aufgeteilt sind: Geschichte,
Modelle, Themen, Nachhaltigkeit, Zu Hause, Schlisseltexte
und zuletzt noch ein Zwischenruf unter dem Titel: «Stirbt
die Hospizbewegung am eigenen Erfolg?» Dabei kommt
wohl die ganze Bandbreite von anthropologischen, epi-
demiologischen, soziologischen, ethischen und religitsen
Aspekten von Palliative Care in Spitélern, in Heimen und

in der ambulanten Betreuung zur Sprache. Die Autorlnnen
stammen vorwiegend aus dem Umfeld der IFF in Wien,
aber auch aus Deutschland, Luxenburg und der Schweiz.
Wer immer Uber Méglichkeiten nachdenkt, wie das Ange-
bot an Palliative Care in seinem Umfeld weiter verbessert
werden kénnte, wird gut daran tun, einen Blick in dieses
Buch zu werfen und sich von dem einen oder anderen Ar-
tikel inspirieren zu lassen.

Andreas Heller, Katharina Heimerl, Stein Husebg (Hrsg.)
«Wenn nichts mehr zu machen ist, ist noch viel zu tun
— Wie alte Menschen wiirdig sterben kénnen»,
Lambertus Verlag, Freiburg i.B., 2007

592 Seiten, CHF 60.90
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Gesucht werden...
zweisprachige Personen,

die bereit sind Artikel in ihre Muttersprache zu iibersetzen.

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. 044 240 16 21; E-Mail: admin@palliative.ch.
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. «Auswege aus dem Dilemma Sterbehilfe»

Claude Fuchs

«Auswege aus dem
Dilemma Sterbehilfe»

So lautet der Untertitel des Biichleins von Thomas Klie,
einem Juristen und Gerontologen und Johann Christoph
Student, dem bekannten Pionier der Hospizbewegung in
Deutschland. Nach einleitenden Gedanken zum Sterben
in der heutigen Gesellschaft folgt eine kurze Darlegung
zum Stand der Sterbehilfediskussion in Deutschland und in
Europa. Relativ ausfuhrlich werden dann Wert, aber auch
Grenzen von Patientenverfiigungen dargestellt und vor
den Aporien gewarnt, in welche deren juristische Verbind-
licherklarung fuhren konnte. Es folgen Gedanken zu den
Grunden des Sterbewunsches bei Betroffenen — in den
wenigsten Fallen sind es die unertraglichen Symptome —
aber auch zur Motivation der Sterbehelfer. Es wird vor der
schleichenden Ausweitung der nur anfangs restriktiven
Regelungen bei der aktiven Sterbehilfe gewarnt, und auch
auf die Moglichkeiten der terminalen Sedierung wird nur
mit grosser Zurtickhaltung hingewiesen. Als Alternative zu
all dem wird dann schliesslich der Weg hin zu einer palli-
ativen Kultur empfohlen. Hier gibt es kurze und recht in-
formative Beschreibungen tber das Wesen, die Geschichte
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und die wiinschenswerte Entwicklung von Palliative Care.
Zum Abschluss folgt ein recht ausfihrliches Literatur- und
Adressenverzeichnis.

Das Buchlein spiegelt die Situation in Deutschland wie-
der, wo viele offenbar noch hoffen, einer Situation wie in
der Schweiz, in Holland oder Belgien ausweichen zu kon-
nen, und etwas angstlich vor allem «mauern». Nicht ganz
klar ist mir, fir wen das Buchlein eigentlich gemeint ist.
Wabhrscheinlich fiir Betroffene und Angehérige. Obwohl
die theoretischen Uberlegungen immer wieder durch lan-
gere Fallbeschreibungen aufgelockert und konkretisiert
werden, wird vom Leser stellenweise allerdings recht viel
Ausdauer vorausgesetzt. Auch die Abfolge der einzelnen
Kapitel scheint mir nicht immer zwingend. Uberraschend
bei einem Verlag wie Herder sind schliesslich die ziemlich
zahlreichen Druckfehler.

Thomas Klie/Johann Christoph Student

Sterben in Wiirde — Auswege aus dem Dilemma Sterbehilfe
Herder, Freiburg/Basel/Wien, 2007

216 Seiten, CHF 27.50

wwrw . insel.chrstellen

Die Klinik und Poliklinik for Allgameine Innere Medizin KAIM sucht fiir den Bereich Palliative Carefinners Medizin/ Cnkologie

per sofort oder nach Versinbarung einefsinen

Pflegeexpertin/Pflegeexperten 100 %

Die Klinik for Allgemeine Innere Medizin baut sinen Konsiliar- und Liaisondienst Palliative Care auf. Die Betreuung schwer-

MINSELSPITAL

AR S
HOPTEAL LIS YIRSTOARS DY MNIEWO

kranker und sterbender Patientinnen/Patienten erfolgt interprofessionell: Konsilien werden gemeinsam (drztich/plegenschj
durchgefihrt, weitere Fachkrifte in sinem ganzheitlichan Sinn eingebundan. In einar erstan Phasa werden Therapie-Algorith-
men .B. "Liverpool Care Pathway ") eingefihrt und Weiterbildungen arganisiart. Im Rahmen der universitiren Versorgung
sind evidenzbasierte Entscheidungen zu treffen und eigens wissenschaftliche Fragestellungen zu formulizren. Wor allem
weerden die Angehtrgen und PatisrtinnensPatientan selbst alktiv mit sinbezogen (" Runder Tisch ® ), urn ihnen sinen Weg in
Selbstvertraven und Wiirde zu ermdglichen.

Fir diese attraktive Position suchen wir Sie ak KdleginKolleagen mit Interesse an allen Fragestellungen und Problemen, diein
der letzten vorkommen. Voraussetzung st eine abgeschlossene Weiterbildung als Plleges: pertin/ Pllegesexperte
Héfa || oder Master in Mursing Science. Sie gestalten gem aktiv ein Zukunftsprojekt mit, sind mit den fachlichen Anforderun-
ge=n des Klinikalltags vertraut und haben bersits Efahrung in PflegeforschungfPublic Healthfwissenschafticher Methodik
(qualitativ/ quantitati j.

Wir bieten sehr gute Moglichkeiten der benuflichen Weiteranteicklung an einem grossen Universitatsspital, vielsaitige Tatig-
keiten in der palliativen Medizin mit interdisziplindrer Zusammenarbsit sowie songfaltige Einfihrung.

Weitere Auskiinfte erteilt lhnen gerne Dr. med. Johannes Bikld, Oberarzt, Telefon 031 632 21 11 Zentrale, Sucher 181 87 70
warlangen, E-Mail johannes buskki@insal.ch

Wirfreuen uns auf [hre vollstindige Bewerbung, senden Sie diese bitte an das Insekspital, Direktion Personal, IrsalStellen,

kKennziffer 06008, 3010 Bern

"Gamensam fiv Patientinnen wnd Patiantan”




. Die Konsensustagung am 3. und 4. Dezember 2008 in Biel — 20 Jahre
Palliativgesellschaft in der Schweiz — Uber Landungen und neue Reisen

Nachrichten palliative ch

Die Konsensustagung am 3. und 4.
Dezember 2008 in Biel — 20 Jahre
Palliativgesellschaft in der Schweiz -

ten, die nicht nach dem gangigen Auswahlmuster wissen-
schaftlicher Kongresse ausgewahlt werden, sondern die
Vielfalt der laufenden und realisierten Projekte im ganzen
Land widerspiegeln sollen.

Uber Landungen und neue Reisen

Inserat

Jubilden bergen die Gefahr, dass ahnlich wie bei Beerdi-
gungen sehr viel Salbungsvolles, aber wenig Wahres be-
richtet wird. Wir sind uns dieser Gefahr bewusst und wol-
len trotzdem ganz vehement das 20-jahrige Bestehen von
palliative ch feiern. Dies wird der Schwerpunkt der Ver-
anstaltungen am 3. und 4. Dezember 2008 sein.

Damit nicht nur Salbungsvolles sondern auch viel
Wahres, Kreatives, Spannendes und Aktuelles zu berichten
sein wird, wird diese Veranstaltung auf die Zusammenar-
beit aller Mitglieder unserer Gesellschaft angewiesen sein.
Das Ziel ist es, vor allem am 3. Dezember unter den vier
Ober-themen Qualitatsentwicklung, Aus-, Weiter- und
Fortbildung, Forschung und Entwicklung von Palliativein-
richtungen/-Netzwerken ganz viele verschiedene Aktivi-
taten im ganzen Land sichtbar und hérbar zu machen. Die
verschiedenen thematischen Seminare (abwechselnd auf
Deutsch und Franzdsisch) werden Prasentationen beinhal-

Behandeln Sie
Mund-Trockenheit

ganz natiirlich

NEU: HYDRO SANTA*®
Befeuchiender Mundspray

w Befeuchiet und pflege matariich
w Mit der alibew shrben indianischan

Heilpflanz® Yerba Santa

Darum eine ganz grosse Bitte und Aufforderung an alle:
Beniitzen Sie die Website dieser Tagung (www.congress-
info.ch/palliative) und geben Sie unter der Rubrik «Ab-
stracts» einen kurzen Bericht Uber abgeschlossene oder
laufende Projekte ein, die lhrer Meinung nach im Rahmen
unseres Jubildums der Allgemeinheit vorgestellt werden
sollten. Wir freuen uns Uber alle Beitrdge — von so genannt
ganz kleinen bis zu grossen. Neben den Seminaren wird
es einen thematisch organisierten Marktplatz geben, wo
viele Projekte auch ausserhalb der Seminare dem Publikum
nahe gebracht werden kénnen.

Am zweiten Tag der Tagung, am 4. Dezember 2008,
wird das Thema auf die allgemeine Qualitat der Betreuung
am Lebensende hin getffnet werden. Hierzu haben wir im
vergangenen Dezember die so genannte «Swiss End of Life
Carex-Initiative gestartet. Der englische Titel hat sicherlich
vielerorts zu Z6gern und Skepsis gefthrt. Auf der anderen
Seite wollen wir ganz bewusst an eine dhnliche und sehr er-
folgreiche Kampagne in Kanada (auch ein mehrsprachiges
Land!) anschliessen. An diesem Tag werden sehr viele, ins-
besondere auch politische Entscheidungstrager unseren
Kreis erweitern, und wir hoffen, dieses Thema damit breit
und nachhaltig in der Bevolkerung zu verankern. Dies ge-
lingt nur, wenn wir ganz konkrete Projekte, Vernet-zungen
und erfolgreiche individuelle Hilfestellungen demonstrieren
kénnen. Und dazu braucht es lhre Mitarbeit als Mitglieder
von palliative-ch, damit wir die vielen Worte und Papiere
auch mit Leben fullen kénnen.

Schliesslich wollen wir auch feiern. Am Abend des 3. De-
zembers 2008 werden wir nach einem sicherlich launigen
Ruckblick auf die letzten 20 Jahre unserer Gesellschaft
gemeinsam beweisen, dass Palliative Care in der Schweiz
jung, dynamisch und kréftig, aber auch nachdenklich und
insbesondere sehr «sinnvoll» sein kann.

Wir freuen uns Uber lhre aktive Mitarbeit an der Ge-
staltung des Marktplatzes und darauf, von lhren Projekt-
Berichten Uberflutet zu werden.

Fur weitere Fragen steht ihnen auch die Geschéftsstelle
unserer Gesellschaft oder direkt die Kongress-Organisation
(www.congress-info.ch/palliative) zur Verfigung, wie sie
auf der Internetseite der Veranstaltung angegeben ist.

Fahren wir alle nach Biel und gestalten wir die Zukunft —
nicht zuletzt auch fir uns selber — aktiv mit.

Dr. med. Steffen Eychmdiller
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Les Journées consensus des 3 et 4

décembre 2008 a Bienne — Les 20 ans

de la société de soins palliatifs en Suisse

— Atterrissages et nouveaux envols

Inserat

Les jubilés courent un grand danger... Celui de tomber
dans le piége des discours pétris d'auto-satisfaction, sou-
vent au détriment de la réalité! Conscients de ce danger,
nous sommes néanmoins déterminés a féter dignement les
vingt ans de palliative ch. puisque cet événement sera au
cceur des manifestations des 3 et 4 décembre 2008. Mais
afin de pouvoir rendre compte de tout ce qui compose la
réalité actuelle, nos journées de consensus nécessiteront la
collaboration de tous les membres de notre société.

Rendre visible toute la diversité des activités dans notre
pays en matiére de: Qualité-Formation-Recherche et Dé-
veloppement en particulier des institutions et de réseaux
de soins palliatifs sera le but de la journée du 3 décem-
bre. Quelques exemples significatifs seront présentés lors
de séminaires paralleles, successivement en francais et en
allemand. Ceux-ci ne seront pas choisis selon les critéres
habituels des congreés scientifiques, mais afin de refléter la

Nouvelles palliative ch
Notizie palliative ch

multiplicité et la variété des projets en cours ou déja réalisés
dans notre pays.

Voila pourguoi nous vous invitons, toutes et tous, a visiter

le site internet www.congress-info.ch/palliative et a nous
tenir informé sous la rubrique «abstracts» des projets réa-
lisés ou en cours, qui selon vous devraient étre présentés
au public dans le cadre de notre jubilé. Toutes vos contri-
butions, quelque soit leur importance nous intéressent! En
plus des séminaires, nous aurons une «place du marché»
ou — sous les mémes titres — de nombreux autres projets
pourront également étre présentés a un large public.
Le deuxiéme jour, le 4 décembre, sera consacré au sujet de
la qualité des soins en fin de vie, en général. A cet effet,
nous avons lancé en décembre 2008 I'initiative «Swiss End
of Life Care». Ce titre anglais, il est vrai, a suscité des hési-
tations et quelques réactions sceptiques. Mais il s'explique
par le fait que nous avons souhaité reprendre une campa-
gne similaire canadienne qui a eu beaucoup de succés.

Au cours de cette journée, de nombreux décideurs,
politiques notamment, serons parmi nous et nous espé-
rons ainsi pouvoir ancrer ce sujet profondément et dura-
blement dans la conscience du grand public. Toutefois cela

Master of Advanced Studies (MAS) in Palliative Care

Das Weiterbildungszentrum Gesundheit der FHS 5t.Gallen bietet einen
schweizweit einzigartigen multiprofessionellen Weiterbildungsmaster in
Pallistive Care auf Fachhochschulstufe mit den Zedifikatslehrgangen (CAS):

® Klinisches Management (CAS 1)
® Psychische, soziale, spirtuelle und ethische Dimensionen (CAS 1I)
* Management und Gesundheitspolitik (CAS lll)

Die Daten der regelmassig stattfindenden Informationsanlasse finden Sie
onling unter waww.fhsg.ch. Altemativ stehen wir lhnen fir ein persénliches

Beratungsgesprach zur Verfiigung.

Wir freuen uns dber hre Kontaktaufnahme.
FH5 5t.Gallen, Weiterbildungszentrum Gesundheit, Tellstrasse 2,
CH-9000 5t.Gallen, Tel. +41 71 226 15 00, wbge@fhsg.ch
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ne pourra se faire que si nous pouvons montrer des résul-
tats c’est-a-dire des projets, des réseaux et des initiatives
individuelles concrets. Pour cela, nous avons besoin de la
collaboration des membres de palliative ch, afin surtout
de pouvoir «mettre un visage» sur les paroles et les docu-
ments scientifiques.

Finalement, nous voulons aussi faire la féte! Le soir du
3 décembre 2008, nous jetterons un coup d’ceil plein de
bonne humeur sur les 20 derniéres années de notre société
et nous démontrerons que les soins palliatifs en Suisse sont
jeunes et dynamiques, qu'ils savent faire réfléchir mais sur-
tout qu'ils représentent la voie du «bon sens».

Notizie palliative ch

D’avance nous nous réjouissons de collaborer avec vous
pour la réalisation de la place du marché et... d'étre sub-
mergés par les projets que vous allez présenter!

Si vous avez encore des questions, n'hésitez pas a pren-
dre contact avec le secrétariat de notre société ou direc-
tement avec les organisateurs du congrés sous www.
congress-info.ch/palliative.

Nous comptons sur vous, alors rendez-vous a Bienne
pour créer ensemble |'avenir, un avenir qui nous concerne
toutes et tous!

Dr. med. Steffen Eychmdiller

Dr. Steffen Eychmiiller
Le Giornate di Consensus il 3 e 4 dicem-
bre 2008 a Bienne — 20 anni della Societa

La seconda giornata, il 4 dicembre, sara consacrata al tema
della qualita delle cure alla fine della vita. In quest’ottica lo

di Medicina e Cure Palliative in Svizzera -

Approdi e nuovi viaggi

| giubilei corrono il pericolo di cadere nella trappola
dell’autocompiacimento, spesso a scapito della realta! Sia-
mo consapevoli di questo rischio, ma vogliamo comunque
festeggiare la ventennale esistenza di palliative ch. Questo
evento sara al centro delle manifestazioni del 3 e 4 dicem-
bre.

Per permettere di rendere conto di cid che di vero, di cre-
ativo, di appassionante e di attuale compone la realta,
abbiamo bisogno della collaborazione di tutti i soci della
nostra societa. Lo scopo della giornata del 3 dicembre sara
guello di rendere visibile la diversita delle attivita in tutto il
nostro paese negli ambiti della qualita, della formazione,
della ricerca e dello sviluppo di istituzioni e di reti di cure
palliative. | vari seminari tematici (alternativamente in te-
desco e in francese) saranno costituiti da presentazioni che
non saranno scelte in base ai criteri abituali dei congressi
scientifici, bensi cercheranno di riflettere la molteplicita dei
progetti in corso o gia realizzati nel nostro paese.

Ecco perché invitiamo tutti voi a visitare il sito internet
www.congress-info.ch/palliative e a tenerci informati
sotto la rubrica «Abstracts» dei progetti realizzati o in
corso che secondo voi dovrebbero essere presentati al
pubblico nell’ambito del nostro giubileo. Siamo interes-
sati a tutti i vostri contributi, qualunque sia la loro impor-
tanza. Oltre ai seminari vi sara una «piazza del mercato»
dove sara possibile far conoscere al pubblico numerosi
altri progetti.

scorso dicembre abbiamo lanciato la cosiddetta iniziativa
«Swiss End of Life Care». Questa denominazione inglese
ha sicuramente suscitato qualche esitazione e alcune rea-
zioni di scetticismo. Questa scelta si spiega con il fatto che
abbiamo voluto riprendere una campagna simile che ha
avuto luogo in Canada (altro paese plurilingue) e che ha
riscosso molto successo. Durante questa giornata saranno
presenti numerosi decisori, in particolare politici e ci augu-
riamo cosi di poter ancorare questo tema profondamente
e durevolmente nella coscienza del grande pubblico. Que-
sto sara possibile solamente se possiamo mostrare dei ri-
sultati concreti, cioe dei progetti, delle reti e delle iniziative
individuali efficaci. Per questa ragione abbiamo bisogno
della collaborazione dei soci di palliative ch, per poter an-
che «dare un volto» alle parole e ai documenti scritti.

Infine vogliamo anche festeggiare. La sera del 3 dicem-
bre 2008 getteremo, in maniera spiritosa, uno sguardo
sugli ultimi 20 anni della nostra societa e dimostreremo
che le cure palliative in Svizzera sono giovani, dinamiche
e vigorose, ma possono anche essere riflessive e, soprat-
tutto, «sensate».

Ci rallegriamo sin d’ora della vostra collaborazione per
la realizzazione della piazza del mercato e... di essere som-
mersi dai progetti che vorrete presentare!

Se avete delle domande non esitate a contattare il segre-
tariato della nostra societa o direttamente gli organizzatori
del congresso (www.congress-info.ch/palliative).

Contiamo su di voi, venite a Bienne per creare insieme il
futuro, un futuro che ci riguarda tutti.

Dr. med. Steffen Eychmdiller
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Objectifs 2008 de la SPAJ

Formation: Module de sensibilisation
En présence de représentants de nos partenaires natu-
rels que sont la HES-Arc et la fondation La Chrysalide, la
derniére séance de notre comité a permis de confirmer la
mise sur pied d'un projet-pilote de formation intitulé «mo-
dule de sensibilisation aux soins palliatifs». Sonja Flotron
et Chantal Stettler Arnaboldi, membres du comité et ani-
matrices d'un groupe pluridisciplinaire d'échanges entre
professionnels, ont élaboré ce projet en réponse a la de-
mande de soignant(e)s «de base» de notre région et dans
un contexte de mobilisation du réseau:

1. Volonté de la SPAJ de soutenir un projet concret ré-
pondant aux besoins des soignants «du terrain»,

2. Projet-pilote adressé au personnel soignant de tout de-
gré, mettant en avant la crédibilité des membres de la
SPAJ impliqués,

3. Absence d'offre similaire dans I’Arc jurassien,

4. Projet complémentaire aux autres formations existan-
tes et potentiellement attractif pour une suite de for-
mation, par exemple dans le cadre de la HES-Arc,

5. Accessibilité financiére favorable grace a un «sponso-
ring» du conseil de fondation La Chrysalide.

Ce module aura lieu début mai sur 3 jours et la formation
sera dispensée par les membres impliqués du comité de la
SPAJ et du personnel médico-infirmier de I'Hopital neucha-
telois La Chrysalide.

Une évaluation commune de ce module aura lieu entre
les formateurs et des représentants de la HES-Arc pour dé-
finir les modalités de la pérennité de ce type de formation
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(répondant au standard de formation de niveau A préco-
nisé par palliative ch pour le personnel soignant).

Un feed-back de cette formation et de son évaluation
sera intégré a la prochaine assemblée générale de la SPAJ
fixée au 23 octobre prochain.

Journées nationales de consensus palliative ch,
Bienne, 3 et 4 décembre 2008

Un groupe de travail émanant de la SPAJ participera a |'ac-
cueil et a I'organisation de la partie récréative des prochai-
nes Journées nationales de consensus de palliative ch a
Bienne au début décembre, en association avec la section
de Berne.

Politique

Un groupe de travail intercantonal BEJUNE va se réu-
nir dés la mi-mars pour étudier la faisabilité d'équipe(s)
mobile(s) de soins palliatifs dans I'Arc jurassien, élaborer
une convention intercantonale de reconnaissance de I'H6-
pital neuchatelois site de la Chrysalide comme centre de
compétences, mettre sur pied d'un concept de promotion
de la formation.

La SPAJ a été sollicitée officiellement par le ministre ju-
rassien de la Santé pour y participer au méme titre que des
représentants du domaine des soins et de I'administration
sanitaire des 3 cantons. Cette reconnaissance de notre légiti-
mité est un symbole trés important pour notre association et
pour les projets que nous défendons.

Pour le comité: Dominique Brand

Sterben unter Fremden?

- Soziokulturelle Aspekte

der Palliative Care

50

Unter diesem Titel hat am 24. Januar der 2. regionale Ver-
netzungstag stattgefunden, den das Palliativnetz Nord-
westscheiz und das Hospiz im Park, Arlesheim, zusammen
organisiert haben.

Nachdem in vielen Medienberichten in den vergangenen
Monaten immer wieder Uber Sterbehilfe diskutiert und
geschrieben wurde, haben wir uns bewusst wieder mehr
dem Begriff Palliative Care im Sinne einer Lebenshilfe
zugewandt. Mit diesem Titel wurde an diesem Tag auch
kritisch gefragt, inwieweit Palliative Care in der Schweiz
umgesetzt und gelebt werden kann. Dass sozio-kulturelle
Aspekte fur die Umsetzung von Palliative Care von ent-
scheidender Bedeutung sind, ist uns allen bekannt, solche
Faktoren zu erkennen, anzuerkennen und zu verstehen,

bedarf aber einer grossen fachlichen Kompetenz und ei-
ner inneren Haltung, die von Empathie, Geduld und Be-
reitschaft zum Verstehen und Teilhaben getragen werden
muss.

Frau Susanne Fischer, lic. phil., Soziologin, schilderte
eindrtcklich die Ergebnisse aus der von ihr geleiteten
Untersuchung bei Schweizer Arztinnen und Arzten zum
Informations- und Sterbehilfeverhalten. Sie setzte sich
darin mit sozialwissenschaftlichen Fragen der Patientenin-
formation auseinander, zeigte z.B. auf, dass lediglich ein
Drittel der Arztinnen oder Arzte ihre Patienten von sich
aus Uber eine infauste Diagnose informieren wirden oder
dass fur Arzte nebst der situativen Einschatzung auch die
eigene Religionszugehorigkeit bedeutend ist fir die Ent-
scheidung beziglich Sterbehilfebereitschaft.

Was transkulturelle Kompetenz ist und beinhaltet, legte
Frau Renate Buhlmann, dipl. Pflegefachfrau, in ihrem Re-
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ferat sehr strukturiert dar. Sie machte darauf aufmerksam,
dass es fur eine Verstandigung langst nicht gentgt, die
Landesherkunft allein zu berticksichtigen, sondern dass
ein Mensch in seinem umfassenden Kontext wahrgenom-
men werden muss. Jemand anderen zu verstehen, ist zwar
ein hoher Anspruch, trotzdem sind wir dazu aufgerufen,
es zumindest zu versuchen!

Vor dem Mittag folgten, unter fachkundiger Leitung, funf
verschiedene Workshops, mit den Themen:

- Sterben zu Hause

— Sterben im Hospiz — die Kultur des Abschiednehmens
— Trauer und Verlust bei Kindern und Jugendlichen

- Begleitung judischer Menschen am Lebensende

— Transkulturell kompetent handeln

Eine echte Bereicherung war die Vertiefung ins Thema
«Trauer und Verlust bei Kindern und Jugendlichen» durch
das Referat von Frau PD Dr. med Barbara Steck. Mit sehr
fundiertem Wissen aus ihrer langjahrigen Tatigkeit in der
Kinderpsychiatrie und aufgrund ihrer Studien, fuhrte sie
feinfuhlig in die Thematik ein. Anhand erlebter Beispiele
zeigte sie auf, wie elementar Trauerarbeit fir das Kind
wie auch fur den Erwachsenen ist. Ein nicht verarbeiteter
Verlust, z.B. ein verleugneter Tod eines Elternteils, kann
zu pathologischer Trauer fihren. Uberschatten anfangs
Phantasmen des Kindes die unertraglichen Geflhle, so
kann dies kurzfristig hilfreich sein, langerfristig aber mun-
det dies in ein pathologisches Verhaltensmuster ein mit
fatalen Folgen fur die weitere Entwicklungsmaoglichkeit
dieses Menschen.

Die darauf folgende Podiumsdiskussion widmete sich
der Frage: «Wird der 6ffentliche Raum den kulturell- religi-
6sen Bedurfnissen in Bezug aufs eigene Sterben gerecht?»
Eine wesentliche Bedeutung nimmt dabei die Ausrichtung
der einzelnen Institution ein. So ist es haltungsmassig si-
cher einfacher, diese Bedurfnisse innerhalb eines Heims fur
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Langzeitpflege oder in einem Hospiz zu berticksichtigen,
da dort meist beim Eintritt in eine solche Institution fur
den Bewohner und seine Angehérigen schon klar ist, dass
dies die letzte Lebensstatte bedeutet. Dies allein stellt aber
noch lange nicht sicher, dass dies auch mit dem notwen-
digen Wissen und dem dazu notwendigen Personalschlis-
sel umgesetzt werden kann.

Orientiert man sich an der WHO-Definition fur Pallia-
tive Care, wird schnell klar, dass nach wie vor erhebliche
Wissensmangel bestehen, sei dies in Rechtsfragen oder
zu ethischen Prinzipien von Palliative Care, zu Kommuni-
kationsmaoglichkeiten, zur zentralen Bedeutung interdis-
ziplindrer Zusammenarbeit oder zur Nachbetreuung von
Hinterbliebenen. In der Bevolkerung, aber auch bei me-
dizinischen Fachpersonen wird der Begriff Palliative Care
immer noch unterschiedlich interpretiert.

In der weiterfihrenden Diskussion kam auch die Frage
auf, ob die Umsetzung von Palliative Care nur in einer Spe-
zialeinrichtung maglich sei. Dabei zeigte sich, dass es von
der einzelnen Institution und deren Auftrag, aber auch der
Philosophie/Kultur und Haltung der darin arbeitenden Per-
sonen abhéngt, inwieweit dieser Betreuungsansatz Uber-
haupt aufgegriffen wird. Nicht zuletzt ist es auch eine Frage
der Ressourcen von Geld und Personal. Dies konfrontiert uns
als sozialisierte Gesellschaft zwingend mit der Frage, was fur
ein Gesundheitssystem wir wollen und nach welchen Krite-
rien wir die zur Verfigung stehenden Mittel verteilen?

Zusammenfassend kristallisiert sich eine einvernehm-
liche Vorstellung heraus, dass Palliative Care innerhalb
der Grundversorgung verankert sein soll, sowohl im am-
bulanten wie auch im stationaren Bereich. Palliative Care
bedeutet nicht nur Symptomkontrolle, sondern stellt eine
sozio-kulturelle Arbeit dar, die nur durch verschiedene Dis-
ziplinen gemeinsam geleistet werden kann.

Liliane Mondet-Straumann
Vorstandsmitglied des PN NWCH

Machen Sie lhr Projekt an der

Consensus - Tagung
vom 3./4. Dezember 2008 in Biel

bekannt!

Siehe Seite 14 und 47 in dieser Nummer
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4. Palliativtag Ostschweiz am
22. November 2007 in Wil, SG
«Entscheidungen treffen — aber wie?

nicht Diagnosen und einzelne Probleme der schwerkranken

Eine Herausforderu ng in und sterbenden Menschen die Basis fir die Entscheidungs-
.. findung in der Palliative Care sein, sondern das Leiden
der Palliative Care.» der Menschen, die stillen Seiten, welche oft nicht medi-

zinischer Art seien und deshalb auch nicht immer gehort

werden. Oft wlrden Entscheidungsprozesse am Lebens-

Es war eine gute Entscheidung, an diesem Tag mitzuma-  ende zu spat aufgenommen, oft fehle diesen Prozessen
chen! die Basis von Vertrauen und die Dichte von Beziehungen.
Der Prasident des Palliativnetzes Ostschweiz, Dr. med.  Es sei die Aufgabe aller, Entscheidungsprozesse friihzeitig
Daniel Buche, machte schon bei der Begrussung auf die  einzuleiten. Wir sollten wieder mehr «Lernen von denen,
enorme Wichtigkeit des Tagesthemas aufmerksam, das  die gehen missen» und wir sollten den Menschen, die wir
wohl eines der fundamentalsten im Umgang von Men-  begleiten, so viel Raum und Zeit wie moglich geben, um

schen mit Menschen bezeichnet werden kann. Fur ihn bil-  «ihre Lebensphilosophie in Ruhe zu vollenden».

den das Erlernen, Differenzieren und die kommunikativen Am Nachmittag wurden dann mit diesem thematischen
Fahigkeiten im Umgang mit Entscheidungen eben deshalb  Bogen als Grundlage in einer angeregten Podiumsdiskussi-
eine unabdingliche Voraussetzung fur eine humane Palli-  on mit scharfen und treffenden Argumenten die Pfeile ab-
ative Care. geschossen. Wichtige und aktuelle Themen wie Finanzier-

Der inhaltliche Bogen der morgendlichen Referate wur-  barkeit einer angemessenen Verbindlichkeit im Umgang
de ausgehend von einer praktisch-ethischen Anschauung,  miteinander und v.a. auch die zentrale Wichtigkeit des

Uber die politischen Mechanismen, bis zur praktischen All-  Zuhérenkénnens wurden erértert. Der Philosoph Roland

tagsarbeit in der Palliative Care sehr gut gespannt. Neyerlin schloss treffend mit den Worten Holderlins «Der
Frau Baumann-Holzle zeigte als Ethikerin sehr anschau- ~ Mensch ist ein einzig Gesprach».

lich die Entwicklungen in unserer Gesellschaft, welche die In diesem Sinn wurden am Nachmittag dann auch die

Bedeutung von Entscheidungen ausmachen. Der gesell-  Workshops zu Fragen von Entscheidungsfindungen in ver-

schaftliche Pluralismus, Themen wie Verlust von Selbstver-  schiedenen Situationen und aus verschiedenen Perspekti-
standlichkeiten, der Wandel von Orientierungspunkten,  ven sehr rege und interessiert besucht. Es entstanden viele
das Wurdeverstandnis und die Bedeutung der Patienten-  spannende Diskussionen und angeregte Gesprache in den
autonomie als universeller Anspruch und als Fahigkeit  Pausen dazwischen.

wurden treffend erldutert. Der Wandel der Beziehungen In der daran anschliessenden Hauptversammlung des
zwischen Patient und Behandlungsteam und im interdis-  Palliativnetzes Ostschweiz zeigte sich bei der Prasentation
ziplindren/interprofessionellen Team selbst und der Um-  des Jahresberichtes noch einmal, mit welch grossem Enga-
gang mit Tabuthemen seien bestimmend fir eine spezielle  gement und mit wie vielen Aktivitdten der Verein in ver-
Kultur der Entscheidungsfindung. Sie wiinschte sich mehr  schiedenen Bereichen der Palliative Care im vergangenen
Raum und Zeit fur eine angemessenen Abschieds- und  Vereinsjahr in der Ostschweiz gearbeitet hat. Es wurde
Sterbekultur. Sie schloss ihr Referat mit einem Uberblick  eine viel verheissende Ausschau von Geplantem fur das
Uber mogliche Modelle und schon erprobte und bewahrte  kommende Jahr prasentiert, die Visionen fir die weitere

Verfahren in der Entscheidungsfindung. Arbeit sind lebendig.
Frau Pia Hollenstein, Alt-Nationalratin, pladierte fur Zusammenfassend war dieser Tag fir jede/n Palliative
mehr Verstandnis und Vertrauen in die Entscheidungskul-  Care-Interessierte/n ein Uppiger und farbenfroher Strauss

tur von politischen Prozessen. Sie erlduterte die verschie-  an Informationen, intensiven Begegnungen und auch an of-
denen Krafte, welche im politischen Kampf fir eine Sache  fenen Fragen, die vielleicht immer ein wenig offen bleiben
praktisch wichtig sind, wie z.B. Beziehungen knupfen, Alli-  sollten. Herzlichen Dank noch einmal an alle, die mit Rat
anzen schmieden, fir eine Sache auch mal «weibeln» und ~ und Tat zum Gelingen dieses wertvollen Tages beigetragen
ein Engagement tber die Tagespolitik hinweg. Unabding-  haben.
bar fur einen Erfolg versprechenden Vorstoss in der Politik Ja, es war wirklich eine gute Entscheidung, in Wil dabei
seien neben einem grossen fach- oder themenspezifischen  zu sein!
Wissen, das Wissen um politische Abldufe und auch eine
gute Portion an Hartnackigkeit verbunden mit Kompro-  Dr. med. Christoph Ritter
missbereitschaft. Obwohl die Politik in ihren Worten «ein
trager Dampfer» sei, ermutigte sie alle zu mehr politischer
Betatigung.

Dr. med. Steffen Eychmdiller vertrat in seinen Aussagen
von Anfang an die Interessen und BedUrfnisse der Schwer-
kranken. In solchen komplexen Situationen sollten gerade
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Rahmenveranstaltungen zur
Ausstellung «Lebensqualitat
bis zuletzt! Palliative Care»

1. Marz 2008, 16.00 Uhr
Katharinensaal, St. Gallen

«Das ich stirbt in ein du hinein.
Sterben als spirituelle Erfahrung.»
Monika Renz

Palliativnetz Ostschweiz PNO

5. Mérz 2008, 17.00 bis 17.30 Uhr
Schutzengelkapelle, Klosterhof St. Gallen
1. Meditativer Impuls: Werden
Spitalseelsorge

7. Méarz 2008, 19.30 Uhr

Hotel Ekkehard, St. Gallen

«Dienstags bei Morrie»

Theater 58 zum Thema ALS

Anmeldung

Kosten Fr. 18.—

Schweiz. Gesellschaft fur Muskelkranke, SGMK

8. Mérz 2008, 10.00 bis 11.00 Uhr

Fiihrung durch den Ostfriedhof

Besichtigung von Grabarten, Bestattungsformen,
Fuhrung durch die Urnenhallen und Kapellen.
Anmeldung: Tel. 071 288 19 91

Michael Bachler, Friedhofleiter

9. Marz 2008, 11.00 Uhr

Kulturraum, St. Gallen

Philo Café mit Roland Neyerlin

Eine Diskussion um Sinnfragen

Anmeldung: info@lebensqualitaet-bis-zuletzt.ch
oder 071 223 43 66.

10. Marz 2008, 17.00 Uhr

Kulturraum, St. Gallen

Senioren diskutieren: Bis zuletzt - selber gestalten?
andern liberlassen?

Kurze Impulse von Klara Obermdiller, Publizistin

Pro Senectute St. Gallen

10. Mérz 2008, 19.00 Uhr
Thurgauerhof, Weinfelden
«Alles Liebe»

Interaktives Theater Knotenpunkt
Thurgauische Krebsliga

11. Mérz 2008, 17.00 Uhr

Hofkeller, St. Gallen

«Lebensqualitat in der Palliative Care -

Eine Herausforderung»

Eine Veranstaltung der Fachhochschule St. Gallen,
Fachbereich Gesundheit

Inserat

rorum CESUUNDHEIT ** MEDIZIN

Einladung zur dffentlichen Tagung

Die erschopfte Seele

Die prassive Yerstimmungen
in der zweiten Lebenshilfte und im Alter
Freitag, a7. Junigood / 00— 1700 Ulr
Grogger Virtragasaal dis Kongthausss Zurich
Heimplatz 1, dool Zurich
Die prassive Yerstimmungen
= rwischen Lebenskrise und Krankheit
Erscheinungsbild, Eniwicklung, Verlaud,
Therapie und Prophylae
Prof. Tir. mesd. Daniel Hell, Zorich
Miedergeschlagenheit, Depression und Melancholiz
irm hidheren und hohen Alter
Frof. Dr. Andres Kruse, Heidelberg
Depression verstehen — zur Bedeutung der Psychoanalyse
bei der Behandlung von depressiven Erkrankungen
Prof. Dir. Marianne Leazinger-Bobleber,
Frankdurt ! Kassel
Die pressionen — pwischen Angst und Verzweiflung
Die weoderne Neurologie und die Weish eit der Theologie
Dir. Eugen Drewermann, Paderhorn
Begriissung und Moderation
Matihiag Mettner, Inrich
Information — Anmeldung
Forwm Gegundheit und Medizin, Pogtfach 104, CH— B4 Maur ZH

Tel. cg 4 98B0z Progq gloioas
wiswgesundheitundmedizineh  infaggesumdheinmdmedizin.ch

PALLIATIVE CARE
§ORGANISATIONSETHIK

Interdisziplindre Welterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauarnder Menschen

weiterbildung-palliative.ch Interdisziplindrer Lehrgang

PALLIATIVE CARE

Grundlagen und Symptommanagement
Psychosoziale Kempetenzen und existenzielle Aspekie
Ethische Emtscheidungsfindung und Kultur des Abschieds

Septermber 2008 - Septamber 200g
17 Unterrichtstage, plus 3 Tage Supervision
Zentrurm for Weiterbildung , Universitat Zorich

Dozentinnen f Dozenten
miarkus Feuz, MAS Palliztive Care: Prof. D med. Erich Srond
Prof. Dr. &andreas Kruse; Matthizs Mettner
Dr. med. Fegula schmitt-Mann hart
Claudia schrtter, Mas Palliative Care
Jacqueline Sonego Mettner; Dr. med. Andreas Weber
und andera

Information / Anmeldung
Palliztive Care und Crganisationsethik
Postfach 104, 8124 Maur ZH,Tel. 044 g8 32 21
info@weiterbildung-palli ative.ch
wwwwiwveiterbildung-palliative.ch



12. Mérz 2008, 17.00 bis 17.30 Uhr
Schutzengelkapelle, Klosterhof St. Gallen
2. Meditativer Impuls: Sein
Spitalseelsorge

13. Mérz 2008, 19.00 Uhr

Kulturraum, St. Gallen

Warum brauche ich eine Patientenverfiigung?
Dr. med. Daniel Biiche, MAS Palliative Care
Palliativnetz Ostschweiz, PNO

14. Méarz 2008, 9.00 bis 17.00 Uhr

Horsaal, Kantonsspital St. Gallen

Palliative Betreuung am Lebensende
Qualitatsprojekt, Liverpool Care Pathway
Eine Fachtagung des Palliativzentrums St. Gallen

15. Mérz 2008, 10.00 bis 11.00 Uhr

Fiihrung durch den Friedhof Feldli
Besichtigung von Grabarten, Bestattungsformen,
Fuhrung durch die Urnenhallen und Kapellen.
Anmeldung: Tel. 071 277 57 16

Gerold Jung, Friedhofleiter

18. Marz 2008, 19.00 Uhr

Katharinensaal, St. Gallen

«Zeit des Abschieds»

Ein dokumentarischer Portraitfilm zum Thema...
Caritas, Hospizdienste, PNO

Regioni

19. Mérz 2008, 17.00 bis 17.30 Uhr
Schutzengelkapelle, Klosterhof St. Gallen
3. Meditativer Impuls: Vergehen
Spitalseelsorge

25. Marz 2008, 19.30 Uhr
Kulturraum, St. Gallen
Trauerbegleitung

Diana Malin, dipl. Pflegefachfrau
Trauergruppe St. Gallen

26. Marz 2008, 17.00 bis 17.30 Uhr
Schutzengelkapelle, Klosterhof St. Gallen
4. Meditativer Impuls: Neuwerdung
Spitalseelsorge

28. Méarz 2008, 19.30 Uhr
Waaghaus St. Gallen

«Jeder Tag ist kostbar»
Daniela Tausch-Flammer, Autorin
und Diplompsychologin

Caritas, Hospizdienste, PNO

29. Marz 2008, 17.00 Uhr
Hofkeller, St. Gallen
Filmvorfiihrung Chrigu

«Chum mir mache e Film zédme,
i stieg da irgendeinisch us»
Krebsliga St. Gallen-Appenzell

Infos: www.lebensqualitaet-bis-zuletzt.ch

Uno spettacolo teatrale
a favore dell’ATCP

54

Kimicumandimiki & il titolo della brillante commedia dia-
lettale che la Compagnia teatrale di Mezzovico ha messo
in scena I8 dicembre 2007 al Teatro Cittadella di Lugano a
favore dell'iniziativa cui sta attualmente lavorando I’ATCP,
il progetto nell’ambito della formazione.

Questa manifestazione, sia pure con un taglio scanzo-
nato e simpaticamente popolare, si inscrive nel solco della
tradizione degli incontri con il pubblico, necessari ed effica-
ci veicoli di conoscenza della «filosofia» e della realta delle
cure palliative. L'impatto sull’opinione pubblica di quella che
Fritz Stiefel chiama «una pratica ai confini della medicina»
non ¢ solo un problema di visibilita della sua importanza
clinica, oggi peraltro gia assai evidente, e della sua integra-
zione nel quotidiano del sistema sanitario. L'accettazione
da parte della societa passa anche attraverso un lavoro sul

piano «culturale», nel senso pill ampio e generoso del ter-
mine, volto a rimuovere pregiudizi, diffidenze e malintesi
sulla reale natura delle cure palliative. Che non sono, come
gualcuno forse ancora pensa, opera di carita ma medicina
attiva, sia pure «di frontiera». Proprio per questa ultima
sua caratteristica, I'incontro con il pubblico pud prendere
anche aspetti meno convenzionali, per esempio di una ini-
ziativa vicina al comune sentire della «gente». Nello speci-
fico, una commedia dialettale dal titolo vagamente esotico
e dalla trama schiettamente nostrana.

A giudicare dall'affluenza di spettatori e dalle loro reazio-
ni, Kimicumandimiki ha risposto alle aspettative. La briosa
interpretazione degli attori ha presentato la giornata par-
ticolare di una famiglia cosiddetta «normale» (con tutti gli
ingredienti del caso), il cui tran-tran quotidiano rischia di
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venire travolto dall’accavallarsi di imprevisti e di situazioni
tragicomiche che perd alla fine si risolvono felicemente. Un
caloroso grazie ai bravi attori della Compagnia teatrale di
Mezzovico, a chi ci ha aiutato a realizzare questa iniziativa
e, naturalmente, al folto pubblico presente in sala.

Il successo dello spettacolo teatrale non & solo mo-
rale. Esso consente all’ATCP di proseguire e portare a

Régions

termine l'impegno di attuare, sulla scorta delle linee
guida nazionali, il programma di formazione destinato a
coprire, in lingua italiana, le molte e complesse esigen-
ze delle differenti figure professionali presenti nell’am-
bito delle cure palliative, con I'obiettivo di conseguire il
livello di eccellenza nell’assistenza ai pazienti ed ai loro
familiari.

palliative-vs 2007
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Novembre 2006 — Novembre 2007, 12 mois écoulés dont
la trace est encore insuffisante. Le travail effectué par les
groupes «domicile» et «personnes agées» est important.
Mettre a disposition, des soignants et du grand public,
toutes les informations recueillies sur notre site www.
palliative-vs.ch nécessitera encore un travail conséquent. |l
s'agit la d’une de nos priorités pour ces prochains mois.

L'assemblée de juin nous a permis d'aborder la problé-
matigue des soins palliatifs en EMS. Dans les directives du
22 avril 2005 portant sur les conditions a remplir pour ob-
tenir une autorisation d’exploitation, le département de la
santé exprime clairement qu‘une formation complémen-
taire dans le domaine des soins palliatifs est a encoura-
ger. Nous espérons que les démarches présentées par les
EMS de Lens et Montagnier fassent école. Plusieurs EMS
valaisans adhérent déja a la campagne «vers un milieu de
vie sans douleur» (Foyer St Joseph, Maison la Providence,
EMS Le Christ-Roi, Home le Glarier, Foyer Haut-de-Cry, Ré-
sidence Jean-Paul). Cependant, la gestion des symptdmes,
dont la douleur, ne semble pas pouvoir étre qualifiée d’op-
timale dans tous les lieux de vie. Durant le courant 2008,
le groupe «formation» proposera des réunions abordant
des situations pratiques avec un soutien théorigue aux
membres de palliative-vs ainsi qu’aux soignants désireux
de parfaire leurs compétences dans ce domaine.

Lors de I'assemblée d'automne, nous avons poursuivi
notre réflexion autour de la charge affective et socio-éco-
nomique que fait peser les soins palliatifs sur les aidants
familiaux. Nous espérons que les informations pratiques
récoltées par le groupe «domicile» dans les domaines ad-
ministratifs, culturels, psychologiques et religieux puissent
aider les proches et les soignants a traverser la période qui
suit le décés avec plus de sérénité. Un petit guide des ri-
tes propres a chaque religion a pu étre obtenu auprés de
I'aumonerie des hopitaux universitaires de Geneve. La di-
versité des réactions humaines a ce moment unique qu’est
la mort a également été illustrée par I'approche anthro-

pologique lors de la conférence de Marc Berthod, Dr en
Sciences humaines. Il existe une obligation culturelle, une
nécessité collective de confirmer le statut du mort par des
rites. Empécher cela, c'est empécher de construire I'oubli
et maintenir le statut du «disparu» dans I'ambiguité. Le
contréle du temps du mourir par les soignants expose au
risque d'une nouvelle forme d'ambiguité: «a qui appar-
tient les rituels autour du défunt en institution?».

Le soutien a la formation en soins palliatifs fait partie de
nos statuts. En plus de nos 2 assemblées annuelles et du
programme de formation qui sera mis sur pied en 2008
par palliative-vs, il faut signaler que la section est le parte-
naire de terrain principal d'une étude portant sur les soins
palliatifs a domicile, soutenue par le Fonds National de la
Recherche division 1, et menée par Murielle Pott profes-
seur a la HES-SO Valais et membre de notre comité.

Un dernier mot pour relever le développement trés en-
courageant des soins palliatifs dans le Haut-Valais avec la
mise sur pied d'une coordination entre hopitaux, EMS et
CMS, ainsi qu'une formation en soins palliatifs. Au sein
du RSV, a Brigue et Martigny, les deux services de lits sont
structurés et un personnel médical et soignant formé of-
fre une prise en charge palliative de qualité. L'équipe de
Martigny a établi une collaboration avec le Professeur Jose
Pereira du service universitaire de soins palliatifs Vaud-
Geneve. L'absence de lits palliatifs a Sierre est cependant
douloureusement ressentie par les personnes concernées
habitant le centre du Valais. Par ailleurs, la pérennité de
I"équipe mobile du CFXB semble incertaine sans un soutien
clair de I'Etat.

Autant d'éléments qui nous encouragent a poursuivre
nos réflexions et nous engagent a toujours plus d’exigen-
ces pour des soins palliatifs de qualité. A tous, merci pour
le travail effectué au sein de la section et auprés des pa-
tients et de leurs proches. Trés bonne année 2008!

Dr Sandro Anchisi, président de palliative.vs
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Projekt «Palliative Care Helpline»

Im Mérz 2008 hat die Gesundheitsdirektion des Kantons
Zurich griines Licht gegeben fur das Projekt «Palliative Care
Helpline». Daraufhin hat Palliative Care — NETZWERK ZH/SH
intensiv an der Realisierung gearbeitet. Die Zeit war knapp,
der Projektplan gedrangt und mit einigen Unsicherheiten
behaftet. Doch das Ziel, namlich der Start der Helpline am
7. Januar 2008, konnte dank der Unterstiitzung unserer Ko-
operationspartner und Sponsoren jedoch erreicht werden.

Ziele der Helpline sind:

— Rund um die Uhr wahrend 365 Tagen pro Jahr steht
eine fur den ganzen Kanton Zurich einheitliche Tele-
fonnummer zur Verfugung, Uber die alle ambulant
und stationar tatigen Fachleute (Hausarzte, Fachleute
von Spitex, Pflegeheimen und Spitdlern) und in zweiter
Linie Angehorige und Patienten mit einer innert abseh-
barer Zeit zum Tode fiihrenden Krankheit Information
und Beratung zu Palliative Care erhalten.

— Durch den Betrieb der «Helpline» sollen die erstversor-
genden Fachpersonen Support erhalten in Form von
telefonischen Beratungen und Informationen durch Spe-
zialisten. Dadurch sollen Eskalationen und Uberstlrzte
Spitaleinweisungen vermieden werden. Die verschiedenen
Leistungserbringer sollen zu einem flachendeckenden
palliativen Betreuungssystem vernetzt werden.

Wichtige Kooperationspartner:

Die Onko-Spitex als eigentliche Betreiberin der Helpline
bringt neben der hohen onkologischen Fachkompetenz
auch in anderen wichtigen Bereichen wie der Beratungs-
kompetenz und der breiten Erfahrung in der Pflege und
Betreuung von schwer kranken und sterbenden Menschen
zu Hause grosse Vorziige mit und ist daher die am be-
sten qualifizierte Organisation, um den Dienst eines «Call-
handlers» zu Ubernehmen. Die Sicherstellung des Telefon-
dienstes wahrend 24 Std. stellt jedoch hohe Anspriiche an
das Engagement und die Flexibilitat des Teams.

Sehr erfreulich ist das Engagement und die Mitarbeit
der Spitaler und Kliniken. Die meisten Spitdler des Kan-
tons Zurich stellen arztliche Fachspezialisten als Hinter-
grund-Experten zur Verflgung, die fur spezifische Fragen
beigezogen werden kénnen. Ausserdem stellen sich frei
praktizierende arztliche, therapeutische, pflegerische und
seelsorgerische Fachpersonen ebenfalls unentgeltlich zur
Verfugung. Die Liste aller Kooperationspartner ist auf
http://www.pallnetz.ch/de/helpline.php einzusehen.

Was diirfen die anrufenden Fachpersonen,

Patientinnen oder Angehoérigen erwarten:

— Schnelle Problemerfassung und Formulierung von
konkreten Fragestellungen

— Im Falle von péadiatrischen Anfragen Weiterleitung an
die Kinder-Spitex

— Direkte Auskunft soweit in eigener fachlicher Kompe-
tenz der Onko-Spitex moglich

Regionen

— Vermittlung von Adressangaben oder Organisation
des Ruckrufs von entsprechenden Experten aus den
Professionen entsprechend Dringlichkeit

— Adressangaben von Stitzpunkten fir entsprechende
medizinische Geratschaften, von Apotheken fur ent-
sprechende Medikamente, von Freiwilligenorganisa-
tionen und kostenpflichtigen Begleitangeboten oder
von entsprechenden psychosozialen Angeboten

— Bei Bedarf Vermittlung des Einsatzes von Mobilen Pal-
liative Care Teams vor Ort

— Ruckvermittlung an behandelnden Arzt/die involvierte
Spitex

Start der Helpline am 7. Januar 2008:

Alle Hausarzte, Spitexorganisationen, Heime und Spitdler
sind durch Palliative Care — NETZWERK ZH/SH Uber die
neue Dienstleistung informiert worden (Versand Broschii-
re und Begleitbrief, Info in der Fachpresse). Wir sind sehr
gespannt, wie die Helpline genutzt wird und ob es gelingt,
unsere hoch gesteckten Ziele in die Realitat umzusetzen.

Tragerschaft:
Die Gesundheitsdirektion des Kantons Zurich, das Gesund-
heits- und Umweltdepartement der Stadt Zurich, Gesund-
heitsférderung Schweiz, die Familien-Vontobel-Stiftung,
das Aerztenetz mediX und die Pro Senectute Kt ZH haben
Aufbau, Start und Finanzierung des ersten Betriebsjahres
ermoglicht. Die Auskunfte werden unentgeltlich und ohne
Tarifzuschlag erteilt, was den anrufenden Fachpersonen
die Benutzung der Helpline wesentlich vereinfacht. Um
den Betrieb der Helpline auf Dauer sicherzustellen, ist die
Schaffung einer festen Tragerschaft vordringliches Ziel. Da-
bei interessiert die potenziellen Trager naturlich, wer und in
welchem Masse von der neuen Dienstleistung profitiert. Die
laufende Evaluation der Anruf- und Auskunftsdaten durch
Callhandler sowie durch den Hintergrunddienst wird Auf-
schluss und Rechenschaft tiber den Nutzen der Helpline ge-
ben. Diese Daten kénnen bei der Projektleitung eingesehen
werden. Sie werden zu gegebener Zeit auch publiziert.
Monika Obrist, Projektleiterin, Palliative Care — NETZ-
WERK ZH/SH

Arbeitsdokumente

Im Verlauf des letzten Jahres sind im Rahmen von Pro-
jekt- und Arbeitsgruppen des Netzwerks ZH/SH einige
Arbeitspapiere entstanden. Samtliche Dokumente sind
auf unserer Website zuganglich. Die Idee ist, dass das eine
oder andere Dokument einmal in der Praxis erprobt wer-
den kann. Wir freuen uns, wenn uns die Erfahrungen, die
im Gebrauch gemacht werden, mitgeteilt werden, so dass
wir die Papiere laufend verbessern und aktualisiert wieder
zur Verfuigung stellen kénnen.

Die Dokumente finden Sie unter:
www.pallnetz.ch/de/dokumente.php
Ruckmeldungen nehmen wir gerne entgegen unter:
info@pallnetz.ch



Marz/mars 2008

1.-31.03.2008
Ausstellung «Lebensqualitat bis
zuletzt — Palliative Care»
Ort: Kulturraum des Regierungsgebaudes
der Stadt St. Gallen vom,
Infos: www.lebensqualitaet-bis-zuletzt.ch

27.03.2008, 12.00-14.00 Uhr
Netzlunch Palliative Care
Netzwerk Ziirich
Thema: Case management
Ort: Helferei, Kirchgasse 13, 8001 Zurich
Info: www.pallnetz.ch

27.-29.03.2008
6th EONS Spring Convention
— Kongress der Europaischen Onkolo-
giepflegegesellschaft (EONS) in Zusam-
menarbeit mit Onkologiepflege Schweiz.
Thema: «Neue Wege in der Praxis: Inno-
vation in der Onkologiepflege»
6th EONS Spring Convention
— Congres de la Société européenne
d’infirmerie en oncologie et Soins en On-
cologie Suisse
Théme: «Nouveaux chemins pour la pra-
tigue: Innovations dans les soins en on-
cologie»
Ort/lieu: Genéve
Anmeldung/inscription:
WWW.ecco-org.eu

28-29.03.2008
Les soins palliatifs en Arc Alpin:
soins palliatifs et gériatrie
Lieu: Palais des congres, F — Megéve
Info:
www.colloguealpin2008.comm-sante.com

31.03./01.04.2008 + 28./29.04.2008
Formation a I'accompagnement pour
mourir vivant
Lieu: Home La Courtine, 2718 Lajoux
Infos: www.spaj.ch

April /avril 2008

01.04.2008, 18.15 - ca. 19.00 Uhr
Generalversammlung
Palliativ Care Netzwerk ZH/SH
Ort: Universitatsspital Zdrich,
Spiegelkurssaal
Infos: www.pallnetz.ch
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Kalender

und Pflegende von Krebskranken

Ort. Hotel Aesch, Walchwil ZG

Info: Krebsliga Schweiz, Ariane Lobsiger,
03138991 29,
kurse_cst@swisscancer.ch
www.swisscancer.ch/cst_d

03.04.2008

Palliative Care

in der Gerontopsychiatrie
Lebensqualitat und Lebensfreude

alter Menschen am Lebensende —
Psychische Not und Verhaltensveran-
derungen im Sterbeprozess
Tagesseminar mit

Prof. Dr. med. Erich Grond

Ort: Zentrum fir Weiterbildung /
Universitat Zdrich

Infos: www.weiterbildung-palliative.ch
info@weiterbildung-palliative.ch

07.04.2008, 13.30-16.30 Uhr

Patientenverfiigung,
Informationsveranstaltung
Caritas Schweiz

Ort. Luzern

Infos: www.palliativ-luzern.ch

10.04.2008

Ressourcen im Krankheitsprozess
und Verarbeitungsstrategien bei
unheilbar fortschreitender

und schwerer Krankheit

Seelische Gesundheit fordern, Selbstach-
tung und das Empfinden der eigenen
Wirde unterstitzen

Tagesseminar mit Matthias Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zurich

Infos: www.weiterbildung-palliative.ch
info@weiterbildung-palliative.ch

22.02.2008, 17.00-19.00 Uhr

Mitgliederversammlung Palliative
Care Netzwerk Kanton Bern

Ort: Schanzlistr. 33, Bern,

UG Raum D 10/11

Calendrier
03.-05.04.2008 Mai/mai 2008
Kommunikationstraining
Seminar fur Arzinnen, Arzte 1.-3.05.2008

12. Internationales Seminar:
Palliativbetreuung von Tumorkranken
Inhalt: Interprofessionelle Aspekte einer
umfassenden palliativen Betreuung fur
Pflegende, Arztinnen, Arzte und Vertreter
anderer Gesundheitsberufe
Leitungsteam: Dr. A. Glaus Ph.D,

Prof. Dr. H.-J. Senn, U. Oechsle

Ort: Kartause Ittingen,

Warth b. Frauenfeld

Infos und Anmeldung: Tel. 071 243 0032,
eso-d@sg.zetup.ch, www.zetup.ch

22.-24.05.2008

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

Lieu: Hotel du Signal, Puidoux VD
Infos: Ligue suisse contre le cancer
Ariane Lobsiger, 031 389 91 29
kurse_cst@swisscancer.ch
www.swisscancer.ch/cst_f

25.-27.05.2008

Strengthening Health Systems and
the Global Health Workforce.
2ndGeneva Forum:

Towards Global Access to Health

Lieu: International Conference Centre

of Geneva, Switzerland

Infos:
info.genevahealthforum@hcuge.ch

5th Research Forum EAPC
Ort/Lieu: Trondheim, Norwege
Infos: www.eapcnet.org

Juni/juin 2008

05.06.2008

Symposium soins palliatifs
pédiatriques
Lieu: Lausanne
Infos: www.palliativevaud.ch

12.-13.06.2008

3. Internationaler Palliative Care
Kongress in Friedrichshafen
«Gemeinsam den Alltag gestalten»

Ort: Graf Zeppelin Haus, D — Friedrichs-
hafen

Infos: www.palliative-care-kongress.de



17.-19.06.2008
Leben bis zuletzt und in Frieden
sterben. Was schwer kranke und
sterbende Menschen brauchen.
Palliative Care und Praxis
der Sterbebegleitung
Kursleitung: Matthias Mettner und
Dr. med. Regula Schmitt-Mannhart
Ort: Zentrum fir Weiterbildung /
Universitat Zarich
Infos: www.weiterbildung-palliative.ch
info@weiterbildung-palliative.ch

26.-28.06.2008
Kommunikationstraining
Seminar fur Arzinnen, Arzte
und Pflegende von Krebskranken
Ort. Bildungshaus Kloster, Fischingen TG
Info: Krebsliga Schweiz
Ariane Lobsiger, 031 389 91 29,
kurse_cst@swisscancer.ch
www.swisscancer.ch/cst_d

27.06.2008
Die erschopfte Seele -Depressive
Verstimmungen in der zweiten
Lebenshélfte und im Alter
Tagung mit Dr. Eugen Drewermann,
Prof. Dr. med. Daniel Hell,
Prof. Dr. Andreas Kruse, Prof.
Dr. Marianne Leuzinger-Bohleber,
Matthias Mettner
Ort: Kunsthaus Zurich,
Grosser Vortragssaal
Infos: info@gesundheitundmedizin.ch
www.gesundheitundmedizin.ch

August/aoat 2008

14.-15.08.2008
Cancer Pain & Pain in Palliative Care
Ort: Hotel Schatzalp, Davos
Infos: www.palliative-sg.ch/cancerpain

28.-30.08.2008
Kommunikationstraining
Seminar fur Arzinnen, Arzte
und Pflegende von Krebskranken
Ort. Gasthof Appenberb, Zaziwil, BE
Info: Krebsliga Schweiz
Ariane Lobsiger, 031 389 91 29
kurse_cst@swisscancer.ch
www.swisscancer.ch/cst_d

Kalender

11. Internationales Seminar:
Onkologische Krankenpflege -
Fortgeschrittene Praxis

Inhalt: Aktuelle, klinische, psychosoziale
und medizinische Aspekte aus der Onko-
logiepflege — wissenschaftlich betrachtet.
Leitungsteam: Dr. A. Glaus Ph.D, M. Flie-
dner, MSN, E. Wimmer MNSc

Ort: Universitat St. Gallen

Infos und Anmeldung: Tel. 071 243 0032,
eso-d@sg.zetup.ch, www.zetup.ch

10.-11.09.2008

Rencontre des maisons de soins palli-
atifs francophones
Infos: www.palliativevaud.ch

12.09.2008, 9.00-12.00 Uhr

«Prendre soin de soi pour prendre
soin de |'autre», Journée publique
Lieu: CHUV Lausanne

Infos: www.palliativevaud.ch

15./16.09.2008 ff.

Interdisziplinare Lehrgang Palliative
Care: Grundlagen und Symptomma-
nagement, Psychosoziale Kompe-
tenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und
Kultur des Abschieds

Start des 20-tagigen Lehrgangs

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zurich

Infos: www.weiterbildung-palliative.ch
info@weiterbildung-palliative.ch

16.09.2008

Journée cantonale de formation des
bénévoles soins palliatifs: Le Souffle
Infos: www.palliativevaud.ch

22.-24.09.2008

«Man miisste lber alles reden
kénnen» Zur Kommunikation in
der Begleitung kranker und
sterbender Menschen sowie ihrer
Angehdérigen

Beruflicher Weiterbildungskurs
Kursleitung: Matthias Mettner

und Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zurich

Infos: www.weiterbildung-palliative.ch
info@weiterbildung-palliative.ch

Calendrier
September/septembre 30.09.2008
Journée cantonale de développement
3.-4.09.2008 des soins palliatifs dans les institu-

tions pour personnes vivant avec un
handicap mental: La douleur
Infos: www.palliativevaud.ch

Oktober/octobre 2008

Welt-Palliativ-Tag
Journée mondiale des soins palliatifs
Giornata mondiale delle cure palliative

23.10.2008

Assemblée générale de la Spaj
Lieu: Restaurant de I’'Union, Tramelan

27.-29.10.2008

«Mehr Leben als du ahnst!»
Spiritualitat und Sinnfindung in der
Begleitung und Betreuung pflege-
bediirftiger, kranker und sterbender
Menschen und ihrer Angehdrigen
Kursleitung: Matthias Mettner

und Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zurich

Infos: www.weiterbildung-palliative.ch
info@weiterbildung-palliative.ch

Dezember/décembre 2008

Nationale Consensus-Tagung 2008
Journées nationales de consensus 2008
Incontro nazionale del consensus 2008
«Gemeinsam fiir ein Leben bis zuletzt»
«Accompagner la vie jusqu’au bout»
«Insieme per une vita fino all’'ultimo»
Ort: Biel/Bienne

Infos: www.congress-info.ch/palliative
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