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Dr. Claudia Gamondli

Editorial / Editorial / Editoriale

Editoriale

Cari Lettori,

questo numero di palliative ch si pre-
senta ricco. Il tema della stipsi e del-
le malattie che rallentano o fermano
il transito intestinale ci é noto ed ¢
molto presente nella nostra pratica
clinica. La presa a carico interdisci-
plinare di questo sintomo é cruciale
nella valutazione, terapia e nella pre-
venzione.

La stipsi nasconde una molteplicita
di cause e concause alla sua origi-
ne e spesso, in cure palliative, siamo
confrontati con 'impossibilita di far
fronte, dal punto di vista etiologico, a
questo sintomo e le soluzioni terapeu-
tiche sono spesso frustranti.

Le linee guida Bigorio pubblicate in
questo numero riguardano tre diver-
si quadri clinici con cui siamo con-
frontati: lileo, la costipazione e la
sindrome intestinale causata dagli
oppiacei. Speriamo che possano dare
input interessanti e che l’ordine me-
todologico con cui sono state scritte e
pensate sia di aiuto ai professionisti.

La speranza per il futuro é che la ri-
cerca si concentri su questo tipo di
problematica e che validi strumenti
di valutazione e monitoraggio, assie-
me a nuovi approcci terapeutici che
possano aiutare le équipes a fornire
soluzioni efficaci e personalizzate ai
pazienti.

oot

Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

die Herbstausgabe von «palliative
ch» prdsentiert sich reichhaltig. Das
Thema Verstopfung sowie Krankhei-
ten, die den Darmtransit blockieren
oder verlangsamen, sind uns gut be-
kannt und in der klinischen Praxis
taglich prdasent. Fiir die Bewertung,
Therapie und Prdvention bei Patien-
ten mit diesem Symptom ist ein inter-
disziplindrer Zugang unerldsslich.

Ursachen und Mitursachen der Ver-
stopfung sind zahlreich, und oft kon-
nen wir dieses Symptom in der Palli-
ative Care nicht ursdchlich angehen.
So sind die therapeutischen Losungen
hdufig frustrierend.

Die Bigorio-Empfehlungen, die in
diesem Heft erscheinen, behandeln
drei verschiedene klinische Bilder:
den Darmverschluss, die Verstopfung
und den durch Opiate verursachten
paralytischen Ileus. Wir hoffen, dass
unsere Empfehlungen einen interes-
santen Anstoss geben werden und ihr
methodischer Aufbau fiir die Fach-
leute hilfreich sein wird.

Was die Zukunft betrifft, so besteht
die Hoffnung, dass sich auch die For-
schung dieses Problems annehmen
wird. Validierte Bewertungs- und
Uberwachungsinstrumente sind zu
entwickeln. Auch braucht es neue the-
rapeutische Zugdnge, die den Teams
helfen, den Patienten wirksame und
individualisierte Losungen anbieten
zu konnen.

Editorial

Cheres lectrices, chers lecteurs,

Nombreuses et nombreux sont ceux
parmi nous qui, dans leur pratique
clinique, sont confrontés tous les
Jours au vaste probléeme de la consti-
pation et de toutes les affections qui
ralentissent ou stoppent le transit
intestinal. La richesse de ce numéro
de palliative-ch démontre une fois
de plus l'importance d’une prise en
charge interdisciplinaire dans 1’éva-
luation, la prévention et le traitement
de ce symptome si fréquent.

Une multitude de causes directes ou
indirectes peuvent étre a l'origine
d’une constipation. En soins pallia-
tifs, nous nous trouvons souvent dans
Uimpossibilité de traiter [’étiologie
du symptome, d’ou des solutions thé-
rapeutiques parfois insatisfaisantes.

Les recommandations de Bigorio pu-
bliées dans ce numéro abordent trois
contextes cliniques fréquents dans
notre pratique: lileus, la constipa-
tion et les effets secondaires intesti-
naux des opiacés. Nous espérons que
Uordre méthodologique dans lequel
ils sont pensés et présentés sera utile
aux professionnels concernés et leur
permettra d’enrichir leurs réflexions
et leurs pratiques.

Souhaitons pour finir que la recherche
s’intéressera davantage a l’avenir a
ce genre de problématique clinique,
afin de nous apporter des instruments
validés d'évaluation et de surveillan-
ce, ainsi que de nouvelles approches
thérapeutiques; nous en avons grand
besoin pour pouvoir apporter aux
patients des solutions aussi efficaces
que personnalisées.



. Methylnaltrexone nella stipsi refrattaria da oppiacei: la soluzione?

Considerato il dato di fatto che la stipsi & un riscontro clinico frequente in pazienti

trattati con oppioidi, che il loro utilizzo si sta diffondendo sempre piu rapida-

mente attraverso I'applicazione delle direttive dell'OMS e che I'uso regolare e

persino intensivo di lassativi per os (sia in ottica preventiva che terapeutica) spesso

non risulta efficace, v'é I'impellente necessita di identificare farmaci innovativi che

possano rispondere concretamente a questo problema, noto ed ostico. L'introdu-

zione nell’armamentario terapeutico del Methylnaltrexone, rappresenta in questo

contesto, se non «la soluzione», almeno un contributo consistente alla soluzione

del problema, agendo sul meccanismo recettoriale che sta alla base dello stesso.

Piero Sanna M.D

Methylnaltrexone nella stipsi refrattaria

da oppiacei: la soluzione?

Piero Sanna M.D
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La stipsi & un fenomeno frequente nella popolazione ge-
nerale (10%) con un incremento di prevalenza significati-
vo nella popolazione anziana (20%), come gia descritto in
letteratura da tempo ™. Nel contesto di svariate patologie,
gueste percentuali possono salire ulteriormente, non di
rado in associazione alle terapie introdotte, facendo cosi
diventare la stipsi uno dei problemi piu ostici nella ge-
stione di malati cronici e/o terminali; contesto nel quale
spesso si sovrappone ad altri sintomi altrettanto rilevanti,
determinando difficolta ulteriori nella gestione clinica del
paziente.

In ambito palliativo la prevalenza della stipsi raggiunge e
(forse supera) il 50% @ e rappresenta sfortunatamente un
effetto collaterale ben noto, spesso di difficile gestione, nel
trattamento antalgico con oppioidi, categoria di farmaci
essenziale in cure palliative. Da cid consegue, per medici e
infermiere che si muovono in questo ambito della scienza
medica, la necessita di conoscere a fondo il problema e le
sue implicazioni cliniche nell’ottica di intervenire per tempo
e mettere in campo tutte le misure possibili per eliminare o
almeno contenere, I'espressione di questa disfunzione.

Stipsi da steroidi: terapia attuale

Visto che la stipsi da oppioidi riguarda almeno il 70-80%
dei pazienti che assume questi farmaci, prima della tera-
pia non solo & auspicato ma generalmente raccomanda-
to, di introdurre parallelamente agli oppioidi anche un
trattamento lassativo a carattere preventivo. L'approccio
preventivo include una buona informazione del paziente
e dei famigliari prossimi, I'ottimizzazione dell'idratazione
(sempre per os se possibile, altrimenti per via parentera-
le) e I'introduzione di farmaci lassativi con uno schema di
assunzione fisso. In genere si opta per farmaci che combi-
nano un effetto stimolante con un effetto emolliente. Lo
schema di posologia di solito diventa tanto piu aggressivo,
quanto maggiore & la dimensione del fenomeno. Spesso al
trattamento per os vengono associati clisteri per via retta-
le, con lo scopo di smuovere eventuali masse fecali (fino a
fecalomi) stagnanti nell'ampolla e inibenti I'evacuazione.
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In molti pazienti tuttavia (fino al 50%), il problema della
stipsi da oppioidi non puo essere risolto in maniera defini-
tiva e sussiste, con conseguenze fastidiose per pazienti e
curanti, per tutto il periodo d'assunzione dei farmaci che
per alcuni pazienti significa in questo contesto sino al de-
Cesso.

L'imminente arrivo sul mercato di un farmaco innovati-
vo, come il Methylnaltrexone (MNTX), potrebbe cambiare
radicalmente la presa a carico e la prognosi della stipsi le-
gata all’assunzione di oppioidi. Qui di seguito cercheremo
di spiegare |'eziologia della stipsi legata a questa catego-
ria di farmaci e di riassumere i motivi per i quali c'é tanta
aspettativa intorno a questo nuovo ed interessantissimo
farmaco.

Eziologia della stipsi da oppioidi
La stipsi indotta dagli oppioidi & il risultato di una serie
di disfunzioni specifiche del tratto gastrointestinale, con-
seguenti all’azione sui recettori periferici dei farmaci in
guestione. Queste disfunzioni possono venir amplificate
da condizioni specifiche legate al paziente cronico e/o gra-
vemente malato, come decubito obbligato, disidratazione
conclamata o latente, alterazioni meccaniche e/o funzio-
nali del transito o I'assunzione di farmaci che rallentano la
peristalsi. Lavori scientifici risalenti agli anni ottanta, hanno
permesso di caratterizzare meglio alcuni meccanismi che
regolano i processi patologici che portano infine al sinto-
mo stipsi ¢ 4. Oggi sappiamo che la stipsi da oppioidi &
mediata nel tratto gastrointestinale da recettori p periferi-
ci, presenti diffusamente e con concentrazioni variabili da
individuo a individuo.

| dati dimostrano chiaramente che inibendo ['effetto
degli oppioidi (prendendo come modello la Morfina, ca-
postipite di questa famiglia di farmaci) a livello di questi
recettori periferici, & possibile ridurre drasticamente (forse
anche azzerare) la stipsi indotta dai farmaci senza intac-
care necessariamente |'attivita sul sistema nervoso centra-
le, cioe quella che di fatto si sfrutta per ottenere |'effetto
analgesico e questo senza mettere il paziente a rischio di
sindromi d'astinenza.

Il methylnaltrexone

Lo sviluppo nel MNTX, che pure & stato «lento» conside-
rando il tempo intercorso tra la pubblicazione dei primi
lavori sino al farmaco, si basa in fondo su un ragionamen-
to tanto logico quanto semplice. La metilazione, cioé I'ag-
giunta chimica di un gruppo metile alla molecola originale,
il «vecchio» antagonista sistemico del recettore oppioide,
il Naltrexone, determina I'impossibilita per la nuova mo-
lecola metilata, il MNTX, di varcare la barriera ematoen-
cefalica, scongiurando cosi l'interazione, indesiderata in
guesto contesto, con i recettori p centrali, responsabili per
la mediazione e la trasmissione del segnale di dolore nel
sistema nervoso centrale ® 7. Resta quindi intatta I'in-
terazione recettoriale degli oppioidi sul sistema nervoso
centrale, mentre si annulla |'effetto periferico, responsabi-
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le di buona parte degli effetti collaterali a livello del tratto
gastrointestinale, in particolare appunto della stipsi.

Non si vuole qui entrare nel dettaglio dei meccanismi
che determinano tale blocco, basti sapere che sono legati
alla polarita e alla bassa liposolubilita della nuova moleco-
la. Si potrebbe quindi riassumere dicendo che I'idea genia-
le e stata quella di apportare una «piccola» modifica alla
formula chimica di un farmaco noto per ottenerne uno
pit moderno, ultraselettivo, efficace, ben sopportato, che
di fatto & cosi diventato il primo inibitore del recettore p
periferico ad entrare in uso clinico.

Nonostante qualche dato interessante fosse gia stato
pubblicato negli scorsi anni ® 9, lo studio che ha portato
alla ribalta il MNTX & quello di Thomas et al., pubblicato
nel 2008 sul New England Journal of Medicine (9.

In questo studio, semplice, lineare e chiaro per svolgi-
mento e obiettivi, sono stati presi in considerazione pa-
zienti affetti da patologie croniche (in maggioranza ne-
oplasie ma anche patologie polmonari, cardiologiche e
neurologiche) con sindromi dolorose richiedenti oppioidi a
medio-lungo termine.

Si tratta di uno studio randomizzato, a doppio cieco,
placebo-controllato e multicentrico, nel quale 133 pazienti
(dei 174 sottoposti a screening iniziale) sono stati assegna-
ti a ricevere MNTX (n=62) alla dose di 0.15 mg/kg di peso
corporeo, oppure placebo, ogni due giorni sull’arco di due
settimane per via sottocutanea.

Gli «outcomes» primari erano un’evacuazione fecale
entro le 4 ore dalla prima somministrazione del farmaco
e un’evacuazione entro le 4 ore dopo 2 o pil dosi delle
prime 4 dosi del farmaco. Tenuto conto del collettivo, com-
posto da pazienti fragili e con prognosi spesso limitata, era
possibile, per i pazienti che lo desideravano, partecipare ad
una ulteriore estensione dello studio (oltre le due settima-
ne previste dal protocollo), per altri 3 mesi, continuando
cosi |'esposizione al farmaco su piu settimane.

Nel braccio con MNTX, 52 pazienti hanno completato le
prime due settimane di studio mentre 10 hanno sospeso
il farmaco per motivi vari (di cui 5 per decesso e 2 soli per
eventi avversi). Dei 52 pazienti in questione, ben 47 hanno
accettato |'estensione per ulteriori 3 mesi. Anche in questa
fase, la maggior parte dei ritiri dallo studio erano imputa-
bili a decesso (in relazione all’evoluzione di malattia); solo
pochi pazienti (3 in totale) hanno sospeso il trattamento
per eventi avversi legati al farmaco.

| risultati sono indubbiamente eclatanti visto che ben il
48% (1) dei pazienti nel braccio con il MNTX hanno avuto
un’evacuazione entro le 4 ore dall’applicazione del farma-
co (solo 15% nel gruppo placebo) e che il 52% (!) dei pa-
zienti hanno avuto un’evacuazione entro le 4 ore dopo 2
o pill dosi delle prime 4 dosi previste. Il controllo accurato
(attraverso scores di misurazione del dolore) di un even-
tuale influsso negativo sulla qualita dell’analgesia, non ha
evidenziato dati rilevanti, cio che depone per il manteni-
mento dellattivita farmacologica degli oppioidi sui recet-
tori centrali e per la bonta dell'inibizione invece a livello
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dei recettori periferici. La bassa percentuale di pazienti che
hanno presentato effetti collaterali (riportati comunque
come lievi o moderati da parte degli investigatori) dopo
la somministrazione di MNTX, sembra invece confermare
I'impressione iniziale di una buona tolleranza generale al
farmaco, previo rispetto dell’indicazione e della dose rac-
comandata. Gli effetti collaterali piu frequenti riscontrati
nello studio sono stati nell’ordine: dolori addominali, fla-
tulenza, nausea, incremento della temperatura corporea e
senso di stordimento; molto raramente & stata riscontrata
una lieve ipotensione. Non si sono segnalate reazioni cuta-
nee di rilievo nei siti di applicazione.

La nostra esperienza clinica all'lstituto Oncologico del-
la Svizzera ltaliana, dove negli ultimi mesi alcuni pazienti
hanno ricevuto il MTNX secondo gli schemi raccomandati
per una stipsi da oppioidi refrattaria agli usuali trattamenti
lassativi, seppur ancora molto limitata, sembra conferma-
re ai dati d'efficienza e tollerabilita riportati in letteratura.
Visto che il farmaco & verosimilmente destinato ad un pit
vasto utilizzo, superata questa fase di «messa a fuoco»,
sara nostra intenzione vincolare la sua applicazione nella
pratica quotidiana a regole ben definite e condivise da tut-
to il personale curante.

Conclusioni e prospettive

L'uso del MNTX é accompagnato da un rapido effetto las-
sativo (evacuazione nelle prime 4 ore dopo |'applicazione
del farmaco) in pazienti che presentano una stipsi ostinata
da oppioidi utilizzati a fini terapeutici, per lo pit per il con-
trollo di dolori e sindromi dolorose legate all’evoluzione
sfavorevole della malattia di base.

Il farmaco, generalmente ben tollerato soggettivamente
ed oggettivamente, presenta uno spettro contenuto d’ef-
fetti collaterali accettabili, prevalentemente a carico del
tratto gastrointestinale e che comprende dolori addomina-
li, flatulenza, pit raramente leggera nausea, leggero senso
di stordimento e lieve rialzo della temperatura.

L'arrivo del MNTX nell’armamentario terapeutico per la
gestione della stipsi da oppioidi, fenomeno frequente, fa-
stidioso, ostico e spesso fortemente limitante in quest’am-
bito di trattamento, deve essere salutato con ottimismo
dalla comunita scientifica. | primi studi effettuati, i cui dati
disponibili sono gia molto convincenti, sembrano aprire
davvero una nuova era per |'utilizzo degli oppioidi anche
in pazienti problematici per la presenza di effetti collaterali
rilevanti come la stipsi. Tali risultati dovranno tuttavia es-
sere consolidati da evidenze ricavate attraverso |'analisi di
collettivi numericamente pit ampi e nell’ambito di patolo-
gie diverse. Al di la dei costi sociali che potrebbero deriva-
re dall'introduzione del nuovo farmaco, sara interessante
pero valutare i potenziali risparmi a medio e lungo termine
che potrebbero ragionevolmente derivare dalla riduzione
delle consultazioni mediche, dei ricoveri e di tutte le misure
necessarie per gestire la stipsi ostinata in questi pazienti.
Siamo dunque solo all'inizio di una nuova via che si prean-
nuncia ricca di potenzialita e che dovrebbe permettere ad



. Methylnaltrexon: Ein Medikament gegen opiat-induzierte refraktare
Obstipation
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un maggior numero di pazienti la continuazione delle cure
con farmaci molto preziosi in medicina come gli oppioidi.
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Obstipation ist bei Patienten, die mit Opiaten behandelt werden, sehr verbreitet.

Gemaéss Empfehlungen der WHO werden aber immer mehr Opiate verschrieben,

wahrend Laxativa, die regelmassig oder gar intensiv per os eingesetzt werden (zur

Prévention oder als Therapie), oft wirkungslos bleiben. Es scheint also unbedingt

notwendig, neue pharmazeutische Substanzen zu finden, mit welchen dieses

haufige und heikle Problem behandelt werden kann.

Piero Sanna, MD

Methylnaltrexon: Ein Medikament gegen

opiat-induzierte refraktare Obstipation

(Zusammenfassung)
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Die Einfihrung des Methylnaltrexons 16st nicht alle Pro-
bleme, doch bedeutet sie in diesem Kontext einen wirk-
lichen Fortschritt: Die Wirksubstanz geht das Problem an
der Wurzel an. Die hohe Wirksamkeit wurde sowohl durch
die Vorstudien als auch die ersten randomisierten Studien
erwiesen, deren grésste 2008 im New England Journal of
Medicine publiziert wurde. Methylnaltrexon hat sehr inte-
ressante Perspektiven eréffnet, die allerdings noch durch
weitere Studien mit einer grosseren Zahl von Probanden
und unterschiedlichen Patientengruppen bestatigt werden

mussen. Von solchen Studien werden auch prazisere Infor-
mationen Uber die Dosierung, die Verabreichung und die
ideale Behandlungsdauer erwartet.

Die heute verfligbare Literatur zeigt: Methylnaltrexon
wirkt auf die peripheren Rezeptoren der Opiate und neu-
tralisiert ihre verstopfende Wirkung, ohne die schmerz-
lindernde Wirkung zu verringern. Letztere beruht auf der
Interaktion mit den Rezeptoren des zentralen Nerven-
systems. Das Methylnaltrexon dagegen durchdringt die
hamato-encephale Barriere nicht. Methylnaltrexon wird
subkutan in einer auf das Korpergewicht abgestimmten
Dosierung verabreicht und induziert bei 48% der Patien-
ten einen Stuhlgang innert vier Stunden nach der ersten
Verabreichung. Bei 52% der Patienten sind dazu mehrere
Injektionen nétig. In den genannten Studien betreffen die
Angaben leider nur die zwei fur die Studie vorgesehenen
Behandlungswochen. Viele Patienten waren aber mit einer
weiteren Behandlung in den darauf folgenden Wochen
einverstanden, denn diese war wirksam und gut vertrag-
lich. Die relativ einfache (subkutane) Verabreichungsweise
und das sehr akzeptable Spektrum an Nebenwirkungen
erlauben die Anwendung von Methylnaltrexon bei fast al-
len Patienten mit einigen wenigen Kontraindikationen. Die
Einfuhrung von Methylnaltrexon in die medizinische Praxis
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wird wohl zu einer kleinen Revolution in der Verwendung
der verschiedenen Opiate ist gegenwartig bei einigen
Patienten wegen ihrer wesentlichen Nebenwirkung auf
den Darmdurchgang eingeschrankt. Die Begeisterung fur
dieses neue Molekul darf uns allerdings nicht vergessen
lassen, dass sein Gebrauch in erfahrene Hande gehort,
maoglichst im Rahmen von Palliativstationen. Jedenfalls so
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lange, bis gentigend Erfahrungen vorliegen. Die hoheren
Kosten sollten durch Einsparungen kompensiert werden
kénnen, etwa durch die geringere Anzahl von Arztkon-
sultationen und invasiven Massnahmen, die bei refrakta-
rer Obstipation oft notwendig sind, so wie auch durch die
Verkurzung des Spitalaufenthalts.

La constipation est un probleme trés répandu chez les patients traités par opiacés.
Or, la prescription d’opiacés se généralise, conformément aux recommandations
de I'OMS, et I'administration réguliere et méme intensive de laxatifs per os (a
but préventif ou thérapeutique) reste souvent inefficace. Il parait donc impératif
d’identifier de nouvelles substances pharmaceutiques qui puissent traiter ce pro-

bleme aussi fréquent qu’épineux.

Piero Sanna, MD
La méthyl-naltrexone: reméde a la consti-
pation réfractaire induite par les opiacés

(Résumé)

Dans ce contexte, I'arrivée dans I'arsenal thérapeutique
de la méthyl-naltrexone, méme s'il ne s’agit pas d'une
solution miracle, représente un réel progrés, car le méca-
nisme d’action de cette substance s'attaque a la racine du
probléme. Sa grande efficacité a déja été démontrée dans
les études préliminaire et dans les premiers essais randomi-
sés, dont le plus grand a été publié en 2008 dans le New
England Journal of Medicine. La méthyl-naltrexone a donc
ouvert des perspectives particuliérement intéressantes qui
devront encore étre confirmées par des études portant
sur des collectifs plus grands et plus variés de patients;
on attend également de ces études des informations plus
précises sur la dose, la posologie et la durée idéales du
traitement. Les informations données par la littérature a
cet égard montrent que la méthyl-naltrexone agit sur les
récepteurs périphériques aux opiacés, contrecarrant ainsi
I'effet constipant de ces derniers sans diminuer leur effi-
cacité au niveau antalgique. En effet, I'action antalgique
repose sur l'interaction avec les récepteurs du systeme
nerveux central et la méthyl-naltrexone ne traverse pas la
barriére hémato-encéphalique. Administrée par voie sous-
cutanée a des doses calculées par rapport au poids corpo-
rel, la méthyl-naltrexone induit une exonération des selles
dans les quatre heures qui suivent I'administration de la
premiére dose chez 48% des patients, mais 52% des pa-

tients auront besoin de recevoir plusieurs injections avant
de pouvoir aller a selles. Malheureusement, les données
quant a I'efficacité rapportées dans le travail susmentionné
portent uniquement sur les deux semaines de traitement
prévues par I'étude, alors que bon nombre de patients ont
accepté de poursuivre le traitement au cours des semaines
suivantes car il était efficace et bien toléré. La voie d’admi-
nistration relativement simple (sous-cutanée) et le spectre
trés acceptable d'effets secondaires rendent |'utilisation
de la méthyl-naltrexone accessible a tous les patients,
avec quelques rares contre-indications. L'avenement de la
méthyl-naltrexone dans la pratique médicale constituera
vraisemblablement une petite révolution dans I'utilisation
des différents opiacés, qui chez certains patients est ac-
tuellement restreinte par leurs effets secondaires majeurs
sur le transit intestinal. L'enthousiasme pour cette nouvelle
molécule ne nous fera pas oublier que son usage doit res-
ter réservé a des mains expérimentées, de préférence au
sein d'unités ou de services de soins palliatifs, du moins
jusqu’a ce que l'on ait acquis une expérience suffisante
de son maniement. Les colits supplémentaires potentiels
devraient étre compensés par les économies réalisées par
ailleurs, par exemple en termes de diminution du nombre
de consultations médicales et de procédures invasives sou-
vent nécessaires en cas de constipation réfractaire, ainsi
gu’en termes de raccourcissement de la durée des séjours
hospitaliers.
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Zirka 220 Kinder erkranken in der Schweiz jahrlich an Krebs. Ein wichtiger Be-

standteil der Therapie bei fast allen Krebserkrankungen im Kindesalter ist die Che-

motherapie. Dabei handelt es sich um eine Kombination mehrerer antineoplas-

tischer Medikamente und unterschiedlicher Supportivtherapien. Die Therapien

dauern je nach Erkrankung bis zu drei Jahren. Verstopfung ist eine Nebenwirkung

vieler verwendeter Zytostatika, Analgetika und haufig verwendeter Antiemetika.

Somit handelt es sich meist um ein iatrogenes Problem.

Kerstin Hagemann

Obstipationsmanagement in der

padiatrischen Onkologie
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Kerstin Hagemann
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Definition

Obstipation von lateinisch ob, «zu», «entgegen», und
stipare, «vollstopfen», «dicht zusammendrangeny, ist die
akute oder chronische Verstopfung des Darmes infolge ei-
ner unvollstandigen Stuhlentleerung. In Rom wurden 2006
Kriterien zur Definition einer Obstipation festgelegt. Sie um-
fassen neben Aspekt, Konsistenz, Volumen und Frequenz
auch Anteile des Untersuchungsstatus. Die sogenannten
Rom-llI-Kriterien sind in der Onkologie nur teilweise ver-
wendbar, da zur Erfillung der Definition einer Verstopfung
die Stuhlfrequenz eine wichtige Rolle spielt. Chemo- und
opioidtherapierte Kinder leiden haufig schon nach kurzer
Zeit an einer manifesten Konstipation. Auf eine verzdgerte
Stuhlausscheidung sollte daher nicht gewartet werden.

Die ROM-IlI-Kriterien der funktionellen Obstipation bei
Kindern und Adoleszenten lauten folgendermassen:

1. Weniger als drei Stuhlentleerungen pro Woche

2. Mehr als eine Episode pro Woche mit Stuhlschmieren
3. Stuhlmassen im Rektum oder Abdomen tastbar

4. Schmerzhafter oder harter Stuhlgang

5. Gelegentliche Entleerung grosser Stuhlmassen

6. Ruckhaltemandver

Zur Diagnose einer Obstipation mussen mindestens
zwei dieser Kriterien erfillt sein. Bei sonst gesunden Kin-
dern gilt zur Diagnose einer chronischen Obstipation, dass
zwei dieser Kriterien pro Woche Uber einen Zeitraum von
mindestens zwei Monaten erfUllt sein mussen.

Inzidenz und Prévalenz

Wahrend in der gesunden Bevdlkerung 2% bis 10%
unter Verstopfung leiden, sind im Laufe der Therapie >
50% der onkologischen Patienten. Man nimmt an, dass
ca. 30% der Kinder, die Vincaalkaloide (Vincristin, Velbe)
erhalten, und 50% bis 95% der Kinder, die Opiate erhal-
ten, obstipiert sind ™.

Atiologie

Die Ursachen werden in der Literatur nicht einheitlich
unterteilt. Die iatrogenen, alimentéren, situativen und
medikamentdsen Ursachen sind wohl bei den onkologisch
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betreuten Kindern die haufigsten Ursachen einer Verstop-
fung. Weitere Ursachen sind Metastasen oder intestinale
Kompression des primaren Tumors “. Die untenstehende
Einteilung soll einen generellen Uberblick Uber die wich-
tigsten Ursachen einer Obstipation geben, bertcksichtigt
aber vor allem die Probleme der hdmato-onkologischen
Kinder.

Der haufigste Grund einer Konstipation bei onkologi-
schen Patienten sind sicher die Nebenwirkungen der ver-
abreichten Medikamente zur Chemo- und Schmerzthera-
pie. Vincristin ist wahrscheinlich der wichtigste Vertreter
der Chemotherapeutika, die zu Verstopfung fihren. Die
meisten Therapieprotokolle in der padiatrischen Onkolo-
gie beinhalten dieses Medikament in wiederholten An-
wendungen. Es ist ein Alkaloid, das aus dem Madagas-
kar-Immergrin (friiher Vinca rosea), daher Vinca-Alkaloid,
gewonnen wird. Vincristin ist neurotoxisch und fuhrt zu
peripheren Neuropathien und Obstipation 19,

In der Supportivtherapie kommen zudem unterschied-
liche Medikamente zum Einsatz, die Verstopfung verur-
sachen konnen. Schmerzmedikamente wie Morphin und
andere Opiate verlangsamen die Darmmotilitat und damit
den Stuhltransport. Einige Antiemetika der 5-HT3-Rezep-
tor-Antagonisten wie Ondansetron wirken obstipierend.
Durch Verlangsamung der Dickdarmpassage als Folge der
Hemmung prokinetischer 5-HT3-Rezeptoren im Magen-
Darm-Trakt kann es zu Verstopfungen kommen.

Sekundéare Griinde einer Obstipation bei onkologischen
Patienten kénnen mit muskuldren, neurologischen, intes-
tinalen sowie auch metabolischen Ursachen verbunden
sein, die durch die Tumorlokalisation oder Nebenwirkun-
gen der Therapie verursacht sein kénnen.

Onkologisch behandelte Kinder haben zudem aufgrund
einer geringen Kalorien-, Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr
ein hohes Risiko, an einer Verstopfung zu erkranken.

Eine geringe Zufuhr an Ballaststoffen ist ein wichtiger Fak-
tor fur die Entstehung von Verstopfung. Ballaststoffreiche
Nahrung sollte dabei Zusatzen, die die Nahrung mit Ballast-
stoffen anreichern, vorgezogen werden. Da bereits gesun-
de Kinder weniger als die empfohlene Ballaststoffmenge zu
sich nehmen, haben onkologische Kinder ein hohes Risiko,
an einer Verstopfung zu erkranken. Haufig konnen gerade
diesen Kindern keine zusatzlichen Ballaststoffe zugefhrt
werden, da sie unter Appetitlosigkeit, Ubelkeit und Erbre-
chen leiden (verursacht durch Chemotherapie oder eine
vorbestehende Verstopfung). Unter diesen Umstanden ver-
weigern sie haufig auch die Einnahme von Laxantien.

Therapiebedingte Hospitalisationen fihren meist zu ver-
minderter Aktivitat und ausserdem zu einer eingeschrank-
ten Privatsphare.

Kinder, die bereits unter Verstopfung gelitten haben,
neigen dazu, den Stuhldrang aus Angst vor einer schmerz-
haften Defdkation zu unterdrticken. Eine bereits bestehen-
de Obstipation wird so noch verschlimmert. Die fehlende
Intimsphéare wahrend einer Hospitalisation ldsst manche
Kinder den Stuhldrang zudem zurlckhalten.
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Ursachen der Obstipation

Exogene
Ursachen
(z. T. iatrogen)

Organische
Ursachen

situative z. B. Irritation beim Sauberwerden, Anderung von

Storfaktoren Tagesrhythmus oder Umgebung, Immobilisation durch
Hospitalisation

primar Belastungssituationen

psychische (einschliesslich sexuellem Missbrauch)

Faktoren

Alimentar z. B. zu wenig Flussigkeit, zu wenig Ballaststoffe,
Nahrungsumstellung

therapie- Medikamentos, meist iatrogen Opiate,

assoziiert gewisse Zytostatika, Eisenpraparate, Antiemetika wie

Zofran®, Neuroleptika
Radiotherapie

Primar organische Ursachen (Erkrankungen des Magen-Darmtraktes)

angeboren

erworben -

Innervationsstérungen

— M. Hirschsprung (Aganglionose)

— Andere z. B. Hypoganglionose, Hyperganglionose)
Anorektale/intestinale Fehlbildungen

— Gastrochisis

— nach anterior verlagerter Anus

— Analstenose

— Analatresie

Chronische intestinale Pseudoobstruktion
(atiologisch vielschichtig)

— Anale oder perianale Lasionen

— Gastrointestinale Tumoren

— Stenosierende Prozesse

(z.B. nach operativen Eingriffen)

Sekundér organische Ursachen
(Folge einer extraintestinalen Allgemeinerkrankung)

angeboren

angeboren/
erworben

— Muskuldre Hypotonie (z. B. beim Down-Syndrom)

— Cystische Fibrose

Hypothyreose,

Extra-gastrointestinale Tumoren/Metastasen
Chronischer Flussigkeitsverlust und Elektrolytimbalan-
zen (renal, medikamentos, endokrin bedingt, Hyper-/
Hypokalzémie,Urdmie)

Zentrale Schadigung (Zerebralparese), Riickenmarksla-
sionen (z. B. Spina bifida)

Autonome Neuropathie (z. B. bei Diabetes mellitus) mit
gastrointestinaler Motilitatsstérung

Myopathien mit Beteiligung der glatten Muskulatur,
Kollagenosen (z. B. Sklerodermie)

Motilitatsstérung bei verschiedenen Grundkrankheiten
(z. B. Zoliakie, Kuhmilchproteinunvertraglichkeit,
Anorexia nervosa)

Symptome

Die klinischen Leitsymptome einer Obstipation umfassen
ein weites Spektrum und sind altersabhangig. Die haufigs-
ten Symptome sind Bauchschmerzen, die haufig kolikartig
auftreten, Bldhungen, Ubelkeit und Erbrechen. Allerdings
sind bei den meisten verwendeten Chemotherapeutika
genau diese Symptome die haufigsten Nebenwirkungen, so
dass die Unterscheidung, ob die Symptome auf eine Konsti-
pation oder auf die Therapie zurickzufihren sind, oft sehr
schwierig ist. Es kann zu Stuhlschmieren oder Enkopresis

Fachartikel

kommen. Diese Zeichen im Sinne einer Stuhlinkontinenz
kénnen sowohl Folge einer Uberlaufinkontinenz als auch
einer prolongierten Stuhlretention sein. Die Stihle obsti-
pierter Kinder sind haufig hart und grossvolumig. Die nor-
male Stuhlfrequenz kann, muss aber nicht vermindert sein.

Beim Abgang von hartem Stuhl kann es zu Blutungen
und Blutauflagerungen auf dem Stuhl kommen, verursacht
durch bereits vorbestehende oder durch den harten Stuhl-
gang entstandene Analfissuren, Rhagaden oder perianale
Entziindungen. Bei Ansammlung grosser Mengen harten
Stuhlgangs im Rektum kann nur Flissigkeit vorbeifliessen,
so dass es zu paradoxen Diarrhéen kommen kann. Durch
die Ansammlung gossvolumiger harter Stuhlballen kann es
zudem zu einer Enuresis kommen. Wenn eine Obstipati-
on langer andauert, zeigen sich Allgemeinsymptome wie
Inappetenz, Abgeschlagenheit oder Gedeihstérungen. Im
Status lassen sich oft Stuhlballen palpieren. Es zeigt sich ein
geblahtes, haufig distendiertes und diffus druckschmerz-
haftes Abdomen.

Die Schmerzen, unter denen konstipierte Kinder leiden,
kénnen erheblich sein. Schliesslich kann eine Obstipation
zum Subileus oder sogar lleus fuhren, der im Extremfall
eine chirurgische Intervention notwendig macht.

Management

Das Obstipationsmanagement stitzt sich auf drei Eck-
pfeiler (10

— Diagnose

— Prophylaxe/Therapie

— Patienten-/Angehdérigenedukation

Die Notwendigkeit einer Behandlung spiegelt ein Versagen
der Prophylaxe wider. Umso erstaunlicher ist, dass trotz des
Wissens Uber die Pravalenz in der Krebsbehandlung die Ob-
stipation oft vernachlassigt wird. Richtlinien zur Prophylaxe
oder Therapie bestehen weder auf nationaler noch interna-
tionaler Ebene. Die schweizweite Erfassung des Manage-
ments, wie sie Zimmermann 2008 durchfihrte, ist daher
eine wichtige Grundlage, um Obstipationsrichtlinien auf
den padiatrisch-onkologischen Stationen zu verbreiten. Die
Erhebung ergab, dass die hdmato-onkologischen Abteilun-
gen die Obstipation als pflegerisches Problem wahrneh-
men, aber nur 2 von 9 Abteilungen Pflegestandards fur das
Obstipationsmanagement haben. Auf diesen Abteilungen
traten dabei weniger Obstipationsprobleme auf. Die Studie
konnte die Ergebnisse einer dhnlichen Studie in England
2006 ™ replizieren.

Prophylaxe und Therapie einer Verstopfung bei krebs-
kranken Kindern bleiben sicher eine besondere Herausfor-
derung. Die Therapieoptionen bei onkologischen Patienten
sind aufgrund der chemotherapieinduzierten Neutro- oder
Thrombozytopenie eingeschrankt.

Diagnose
Die Diagnose wird basierend auf der Anamnese, dem
klinischen Status und eventuellen Hilfsuntersuchungen
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gestellt. In der Kinderonkologie werden Hilfsuntersuchun-
gen wie radiologische Abdomenubersichtsaufnahmen
oder Sonographien relativ grossziigig hinzugezogen, da
rektale Untersuchungen aufgrund der Verletzungsgefahr
der Darmschleimhaut nicht stattfinden sollten. Chemothe-
rapie, hospitalisationsbedingte Immobilisation, schlechtes
Ess- und Trinkverhalten der Kinder unter Therapie sowie
die supportive Therapie fiihren zu Verstopfung oder ver-
schlimmern eine vorbestehende Obstipation. Die Symp-
tome sind von den therapiebedingten Nebenwirkungen oft
nur schwer zu unterscheiden. Um einen Circulus vitiosus zu
vermeiden, sollte beim Verdacht auf eine Konstipation nicht
lange zugewartet werden.

Anamnese/Assessment (Erfassung)

Ein wichtiger Aspekt flr die Pravention ist das frihzei-
tige Erfassen einer Obstipation. Eine wesentliche Ursache
flr Hospitalisationen liegt in einer verzogerten Diagnose-
stellung, bedingt durch die haufige Unsicherheit in dieser
Thematik, was auch einen offenen Umgang erschwert. Der
moglichen Atiologie wird daher zu wenig Aufmerksam-
keit geschenkt. Auch fehlen die nétigen evidenzbasierten,
standardisierten Erfassungsmaterialen und Richtlinien zur
Erfassung, Prophylaxe und Behandlung einer Obstipation.
Die Anamnese des Stuhlverhaltens vor dem Beginn, aber
auch wahrend einer Therapie ist wichtig, um eine Verstop-
fung friihzeitig zu erkennen. Abweichungen kénnen nur
erkannt werden, wenn man die normalen Stuhlgewohnhei-
ten kennt. Insbesondere sollten in der aktuellen Stuhlanam-
nese das bisherige Stuhlverhalten unter Chemotherapie
sowie die aktuellen Medikamente und Therapien erhoben
werden.

Im Alltag wird bisher kaum ein einheitliches Erfassungs-
system verwendet. Obschon belegt ist, dass man durch
eine standardisierte Erfassung mit einer «Constipation As-
sessment Scale» (CAS) eine Verstopfung friihzeitig objek-
tivieren und so Hospitalisationen vermeiden kann. Studien
bei Erwachsenen zeigten zudem, dass der routinemassi-
ge Einsatz solcher Skalen dazu fuhrt, dass die Prophylaxe
konsequenter durchgefihrt und Risiken frihzeitig erkannt
werden. Obwohl in einer Studie gezeigt wurde, dass eine
adaptierte Version der CAS auch bei Kindern einsetzbar ist,
kommt diese selten zum Einsatz®.

In der CAS sind 8 Punkte erfasst, die mit O (kein Problem)
bis 2 Punkten (schweres Problem) bewertet werden. Die
einzelnen Kriterien sind:

distendiertes Abdomen
vermehrt/verminderte Bldhungen
verminderte Darmtétigkeit/Stuhlfrequenz
Verlust flussigen Stuhlgangs

rektales Volle- oder Druckgefuhl

rektale Schmerzen beim Stuhlgang
geringere Stuhlmenge als gewohnlich
Stuhldrang, aber ohne Stuhlgang

© N ok wN =
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Es ergibt sich eine Gesamtpunktzahl von O (keine Obs-
tipation) bis 16 (schwere Obstipation). Ein Grund fur den
Erfolg der CAS ist sicher auch, dass der Umgang mit dem
Thema Stuhlgang durch einen routinierten Gebrauch der
CAS einfacher und alltaglicher wir, ob in der Kommunika-
tion im Team oder mit Patienten und Eltern, und deshalb
zum Pflegestandard gehoren sollte. Gerade bei adoleszen-
ten Patienten ist das Thema Verstopfung mit einer grossen
Hemmschwelle belegt. Es ist daher nicht erstaunlich, dass
von Komplikationen durch eine Konstipation haufig adoles-
zente Patienten betroffen sind. Gerade hier ist es wichtig,
offen mit dem Thema umzugehen und zu erklaren bzw. zu
demonstrieren: Verstopfung ist etwas Alltagliches.

Klinischer Status

Die kérperliche Untersuchung sollte Aufschluss Gber Kotan-
sammlungen im Rektum geben sowie druckdolente Punkte
und Darmgerdusche als Ausdruck der Passagetatigkeit
erfassen. Analfissuren oder perianale Entziindungen soll-
ten gesucht werden. Sie sind mégliche Quellen einer Bak-
teriamie, die zu einer Sepsis fihren kann. Auf eine rektale
Untersuchung sollte bei diesen Kindern verzichtet werden,
um Verletzungen zu vermeiden.

Therapie/Prophylaxe

Prophylaxe und Therapie der Konstipation hdngen eng
zusammen. Wie bereits erwahnt kann man die Notwendig-
keit der Therapie als Versagen der Prophylaxe bezeichnen.

Es gibt im Wesentlichen zwei unterschiedliche Therapie-
ansatze: chemisch (Laxantien) und physisch (vermehrte kor-
perliche Aktivitat, Optimierung der Erndhrung und FlUssig-
keitszufuhr sowie den Erhalt der Intim- und Privatsphére).

Laxantien werden viel genutzt. Die Produktpalette ist
gross. Da evidenzbasierte Richtlinien fehlen, ist die Aus-
wahl meist von der Erfahrung des Verabreichenden abhan-
gig. Wichtig ist aber die Anpassung an die individuelle Situ-
ation. Dazu bendtigt man genaue Kenntnisse der Vor- und
Nachteile der jeweiligen Substanz.

Das am haufigsten verwendete Laxans ist Lactulose, und
zwar sowohl fir die Prophylaxe wahrend der Therapie mit
Opioden oder Vincristin als auch fir die Therapie einer Ob-
stipation.

Aufgrund des stssen Geschmacks und der kleinen
Flussigkeitsmenge, die zu verabreichen ist, wird Lactulo-
se gut toleriert. Haufige Nebenwirkungen sind allerdings
Bauchschmerzen und Bldhungen. Ein weiteres osmoti-
sches Laxans ist Magnesium. Es zeichnet sich durch einen
schnellen Wirkungseintritt aus (schon nach 30 Minuten bis
3 Stunden). Uberdosierungen sind selten, kénnen jedoch
bei Sauglingen und niereninsuffizienten Patienten auftre-
ten. Magnesium gibt es in vielen unterschiedlichen Darrei-
chungsformen und Geschmacksrichtungen. Dass man aus
unterschiedlichen Praparaten auswahlen kann, ist fur die
Akzeptanz des Medikaments bzw. die Compliance wichtig.
Ein neueres Medikament, mittlerweile aber auch schon seit
ca. 15 Jahren in Verwendung, ist Macrogol 3350 (PEG). Es
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Osmotische Substanzen
binden im Darm Wasser und erweichen den Stuhl.

Wirkung nach %2 bis 1 Tag. (Klistiere nach 20 bis 30 Minuten; Cave bei onkologischen
Patienten). Verwendete Medikamente: Zucker: Duphalac, Gatinar, Importal. Macrogol:

Transipeg

Lactulose!

Sorbitol’

Magnesiumhy-
droxid"

Magnesiumcitrat®

Magnesiumcitrat'

Macrogol
(PEG 3350)

Gleitmittel

Blahungen, Bauch-
krampfe, Hypernatri-
amie

Gleich wie bei
Lactulose

Sauglinge sind fur eine
Magnesiumvergiftung

Sauglinge sind fir eine
Magnesiumvergiftung
anfallig. Uberdosierung
kann zu Hypermagne-
siamie, Hyperphospha-
tamie und sekundarer
Hypokalzidmie fuhren.

Sauglinge sind fur eine
Magnesiumvergiftung
anfallig.

Uberlegene
Schmackhaftigkeit
und Akzeptanz bei
Kindern

Gut vertraglich

Billiger als Lactulose

Innervationsstérungen

— M. Hirschsprung (Aganglionose)

— Andere z. B. Hypoganglionose,
Hyperganglionose)
Anorektale/intestinale Fehlbildungen

— Gastrochisis

— nach anterior verlagerter Anus

— Analstenose

— Analatresie

Wirkt als osmotisches Laxantium.
Setzt Cholezystokine frei, welche
die gastrointestinale Sekretion und
Motilitat stimulieren.

Bei niereninsuffizienten Patienten ist
Vorsicht geboten.

Uberdosierung kann zu
Hypermagnesiamie,
Hyperphosphatdmie und sekundarer
Hypokalziamie fuhren.

Weitere Studien zur Sicherheit sind
vor einem verbreiteten Gebrauch
bei Kindern nétig.

auf Paraffinbasis; umhtllen und erweichen den Stuhl.
Achtung: Vitaminaufnahmestérungen méglich. Vorsicht beim Verschlucken, Paraffin
darf nicht in die Lunge geraten. Verwendete Medikamente: Laxamalt, Paragol, Lansoyl

Mineralol’

Glycerin-Zapfchen

Lipoide Pneumonie bei
Aspiration. Theoretisch
beeintrachtigte
Absorption von
fettloslichen Vitaminen,
aber in der Literatur ist
keine Evidenz

daftr vorhanden.
Fremdkorperreaktion in
der intestinalen
Schleimhaut.

Keine
Nebenwirkungen.

Fortsetzung der Tabelle auf Seite 12

1

Macht den Stuhl weich und

erhoht die Absorption

von Wasser.

GekUhlt besser geniessbar.

Ein anales Auslaufen bedeutet eine zu
hohe Dosierung oder die Notwendig-
keit, rektal auszuraumen.

Cave bei neutropenen und/oder
thrombozytopenen Patienten

handelt sich um ein Polyethylenglykol (PEG) mit dem mitt-
leren Molekulargewicht von 3350 Dalton. Es hat eine aus-
gepragte Wasserbindung und osmotische Aktivitat, wird

Fachartikel

dabei aber weder resorbiert noch metabolisiert. Den unter-
schiedlichen Zubereitungen werden Salze hinzugefihrt, so
dass eine isoosmolare Lésung vorliegt. Dadurch kommt es
nicht zu Elektrolytverschiebungen. Macrogol hat eigentlich
keine Nebenwirkungen und ist somit besser vertraglich als
Lactulose. Es ist ein sicheres Produkt in der Langzeitanwen-
dung, wie in einigen Studien gezeigt wurde. Die Verab-
reichung stellt fir die Pflegenden jedoch eine Herausfor-
derung dar. Zum einen ist die Menge, in der das Praparat
aufgeldst werden sollte, relativ hoch, zum anderen trinkt
kaum ein Kind die salzige Losung freiwillig.

Auch bei den Gleitmitteln gibt es unterschiedliche Verab-
reichungsformen. Es handelt sich meist um Paraffindl. Gut ak-
zeptiert ist Lansoyl Gel. Es hat einen sehr stissen Geschmack
und ist geleeartig. Paragar oder Paragol werden von é&lteren
Kindern bevorzugt. Bei langfristigem Gebrauch mussen je-
doch die fettloslichen Vitamine substituiert werden, da die
Resorption durch das Paraffindl beeintrachtigt wird. Diese
Praparate dirfen bei Kindern mit Schluckbeschwerden oder
unter einem Jahr nicht verwendet werden, da die Aspiration
zu einer lipoiden Pneumonie fuihren wirde.

Bei impaktiertem Stuhl im Rektum besteht die Moglich-
keit Glycerinzapfchen zu verabreichen. Die Applikation von
Zapfchen und Einldufen ist jedoch bei padiatrisch-onkologi-
schen Patienten nur beschrankt moéglich aufgrund moglicher
Neutro- bzw. Thrombopenie. Suppositorien sind bei Patien-
ten in Neutropenie sogar kontraindiziert, da Darmbakteri-
en bei Schleimhautverletzungen in die Blutbahn gelangen
und so zu einer lebensbedrohlichen Sepsis fuhren kénnen.
Einlaufe und Suppositorien sollten daher nur in Ausnahme-
fallen und sehr Uberlegt sowie nach Kontrolle dieser Werte
eingesetzt werden. Es bleiben also nur wenige Optionen zur
Behandlung einer bestehenden Obstipation. Die Prophylaxe
spielt gerade bei diesen Kindern eine wesentliche Rolle, um
Obstipationskomplikationen zu vermeiden.

Um eine konsequente Prophylaxe durchflhren zu kon-
nen, muss die Akzeptanz der Medikamente gewahrleistet
sein. Dazu sollte eine individuell angepasste, moglichst an-
genehme Verabreichungsform gefunden werden.

Darmstimulanzien werden als Langzeitprophylaxe vor
allem wegen der Nebenwirkungen eher nicht verwendet.
So kénnen sie zu Abhdngigkeit und zur Beeintrachtigung
der Kolonfunktion fuhren. Durch die forcierte Darmentlee-
rung fehlt der Reiz fur eine natlrliche Darmtatigkeit. Eine
fehlende Stuhlausscheidung wird im Zweifelsfall als persis-
tierende Verstopfung interpretiert. Die Darmtragheit wird
zudem noch durch den Verlust von Mineralsalzen (Kalium,
Magnesium) verstarkt. Die pflanzlichen, anthrachinonhalti-
gen Substanzen wirken dabei am starksten.

Generelle Empfehlungen zu Erndhrung und Trinkverhalten
als Obstipationsprophylaxe sind bei Kindern, die auch noch
unter Ubelkeit und Erbrechen leiden, schwer zu realisieren.

So kann das Zuftihren von Ballaststoffen bei bereits be-
stehender therapieassoziierter Darmmotilitatsstérung und
zudem meist sehr geringer Trinkmenge kontraproduktiv
sein.
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Fortsetzung der Tabelle von Seite 11

Stimulanzien

regen die Dickdarmtatigkeit an und entziehen diesem Wasser und Mineralien.
Wirkung nach 6 bis 12 h (Zépfchen nach 20 bis 60 Min; Cave bei Onkologischen
Patienten). Achtung bei Langzeitanwendung (Darmtragheit, moglicherweise
krebserrgend). Wichtig: gentigend trinken! Verwendete Medikamente: Pflanzlich: Aloe,
Cascararinde, Faulbaum, Senna, Rhabarberwurzel. Synthetisch: Bisacodyl, Picosulfat

Senna Idiosynkratische Die Melanosis coli bildet sich inner-
Hepatitis, halb von 4 bis 12 Monaten nach

Melanosis coli, Absetzen der Medikation zurtick.
hypertrophische

Osteoarthropathie,

analgetische

Nephropathie.
Bisacodyl Bauchschmerzen,

Durchfall und

Hypokaliamie,

Verdnderungen der

Darmschleimhaut und

(selten) Proktitis.

Einzellfallberichte von

Nierensteinen existieren.
Quell-/Faserstoffe
Losen durch Darmfillung den nattrlichen Dehnungsreiz aus und fordern dadurch die
Darmtatigkeit.Achten auf ausreichende Flussigkeitszufuhr, damit die Stoffe quellen
koénnen. Wirkung nach 2 bis 3 Tagen. Verwendete Medikamente: Flohsamen,
Leinsamen. Agiolax mite, Colosan mite*, Laxiplant soft, Metamucil, Metamucil mite*,
Mucilar, Mucilar avena* (* ohne Zucker)

* Modifiziert nach den Empfehlungen der nordamerikanischen Gesellschaft fur
pédiatrische Gastroenterologie, Hepatologie und Erndhrung 7.
! Dosis anpassen, um eine tdgliche Darmentleerung zu erreichen.

Patienten- und Elternedukation

Nach der Erstdiagnose sind bei den meisten Krebsleiden im
Kindesalter kaum lange Hospitalisationsphasen vorgesehen.
Die Schulung der Eltern und é&lteren Kinder ist damit fur
ein kontinuierliches Management unerlésslich. Die Eltern
mussen zu Hause sowohl das normale Stuhlverhalten als
auch Veranderungen erkennen und wissen, wie zu reagie-
ren ist. Im Laufe der Zeit sollten sie auch therapieassoziierte
Risiken erkennen und vorbeugen kénnen. Gerade in der
anfangs sehr belastenden Situation kommen viele Krank-
heitsaspekte zusammen. Damit den Eltern auch die Wich-
tigkeit dieses Themas bewusst wird und gut vermittelt wer-
den kann, ist es sicher wichtig, sie im Verlauf der Therapie
immer wieder zu schulen. Sonst besteht die Gefahr, dass bei
der initialen Aufklarung die Obstipationsprophylaxe unter
all den neuen Informationen und Therapien unterschatzt
wird. Um eine wirksame individuelle Prophylaxe zu gewéhr-
leisten, sollten die Eltern langsam an die unterschiedlichen
Medikamente herangefiihrt werden. Nach Beginn mit nur
einem Medikament kénnen nach und nach weitere hinzu-
kommen. Die unterschiedlichen Wirkungsmechanismen,
Nebenwirkungsprofile und Therapielimiten sollten den
Eltern erlautert werden.

palliative-ch Nr. 3/2009
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Patienten, Eltern und andere Betreuende sollten von der
Notwendigkeit der konsequenten Verabreichung unter-
richtet und Uberzeugt sein. Denn es durfte immer wieder
zu Situationen kommen, in denen das Kind die Einnahme
der Medikamente verweigern wird. Gerade bei Hochrisiko-
patienten, z. B. unter Vincaalkaloidtherapie, kann es sonst
rasch zu einer belastenden Situation kommen.

Je besser Eltern, Kinder, Pflegepersonal und Arzte im
Konstipationsmanagement geschult sind, desto einfacher
und alltaglicher wird eine erfolgreiche individuelle, thera-
pieadaptierte Prophylaxe und desto seltener treten Kom-
plikationen auf.

Basis fur ein effektives Management sollte die Erfassung
des individuellen Stuhlverhaltens und der Risikofaktoren
sein. Obwohl allgemein bekannt ist, dass Verstopfung
bei den onkologischen Patienten ein erhebliches Problem
darstellt, gibt es nur wenige Kliniken mit Therapie- und
Prophylaxerichtlinien. Literatur zum Thema gibt es wenig,
vor allem fur Kinder. Karin Zimmermann hat das Obstipa-
tionsmanagement bei padiatrisch-onkologischen Patienten
in ihrer Diplomarbeit untersucht und damit eine wichtige
Grundlage geschaffen, um Richtlinien in der padiatrischen
Onkologie in der Schweiz zu verfassen.

Literatur

1 Woolery M. et al. (2006). A Constipation Assessment Scale for Use in
Pediatric Oncology. Journal of Pediatric Oncology Nursing, Vol 23, No 2
(March-April), 2006: p. 65-74

2 Gates R.A. (Hrsg.) & Fink R. M. (Hrsg.) (1997). Oncology Nursing Secrets.
Philadelphia: Hanley & Belfus, Inc.

3 Smith S.(2001). Evidence-based management of constipation in the
oncology patient. European Journal of Oncology Nursing 5 (1), p. 18-25

4 Selwood K. (2006). Constipation in paediatric oncology. European Journal
of Oncology Nursing (2006) 10, p. 68-70

5  Wrigth P. & Thomas S. (1995). Constipation and Diarrhea: The Neglected
Symptoms. Seminars in Oncology Nursing, Vol 11, No 4 (November), 1995:
p. 289-297

6  Kuehni, C.: Annual Report 2005/2006. Swiss Childhood Cancer
Registry (2007), 12.

7 Loening-Baucke, V.: Prevalence rates for constipation and faecal and
urinary incontinence. Arch. Dis. Child. 92 (2007), 486-489.

8  Mason D, Tobias N., Lutkenhoff M., Stoops M. & Ferguson D.: The
APN'’s Guide to Pediatric Constipation Management. Nurse Pract. 29 (7)
(2004), 13-21.

9 North American Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology
and Nutrition: Evaluation and Treatment of Constipation in Infants
and Children: Recommendations of the North American Society
for Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition. J. Pediatr.
Gastroenterol. Nutr. 43 (2006), 405-407.

10 K. Zimmermann (2008) Obstipationsmanagement bei padiatrisch-onkolo-
gischen Patienten. Pharmazie in unserer Zeit (2008) 2, p. 156-160

Korrespondenz:

Kerstin Hagemann

Padiatrische Hdmato-Onkologie
Universitatskinderkliniken
CH-3010 Bern
Kerstin.Hagemann@gmx.de



. La gestion de la constipation en oncologie pédiatrique

Annuellement, en Suisse, une forme de cancer est découverte chez environ 220

enfants. Le diagnostic d'une maladie maligne conduit souvent a une modifica-

tion massive de certaines habitudes de la vie quotidienne.

Kerstin Hagemann

La gestion de la constipation en

oncologie pédiatrique

(Résumé)
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De multiples facteurs peuvent étre a l'origine de la
constipation. Aux facteurs primaires comme le manque
de mouvement et des habitudes alimentaires inadéqua-
tes s'ajoutent, chez les enfants traités en oncologie, des
facteurs secondaires et iatrogenes, comme les effets se-
condaires de la chimiothérapie et d'opiacés. Un apport
hydrique insuffisant est souvent aggravé par la perte de
liquides et le déséquilibre des électrolytes sous traitement
oncologique.

Les suites et les complications de la constipation com-
prennent un large spectre. L'anorexie, les nausées et les
vomissements, la perception accrue de la maladie, des
douleurs plus importantes conduisent a la diminution de
la qualité de vie et peuvent étre a I'origine de traitements
renvoyés, d'hospitalisations supplémentaires et méme
d’interventions chirurgicales d’'urgence en cas d'obstruc-
tion intestinale.

L'évaluation précoce de la constipation est a la base
d’une prophylaxie efficace et d'un traitement adéquat. Il a
été démontré que des hospitalisations sont moins fréquen-
tes dans les services qui font appel a des standards. Lors-
que |'équipe soignante parle ouvertement avec le patient /
les parents, mais aussi au sein de |'équipe elle-méme, de ce
sujet souvent ressenti comme désagréable une évaluation

Articles originaux

guotidienne standardisée peut en étre facilitée. Une éva-
luation standardisée comme la «constipation assessment
scale» qui est également utilisable chez I'enfant est sou-
haitable, mais utilisée dans trop peu de services.

Il existe différentes mesures de traitement et de préven-
tion. Comme il nexiste pas de directives «<EBM» (Evidence
Based Medecine), la majorité des services hémato-onco-
logiques en pédiatrie s'appuient sur leurs propres expéri-
ences. Parmi les thérapies et mesures prophylactiques pos-
sible on peut distinguer les options chimiques (laxatifs) et
physiques (mouvement, sphére d’intimité, alimentation).
Comme ces enfants souffrent de nausées et de vomisse-
ments dus a la chimiothérapie, il n’est généralement pas
possible d’améliorer leur alimentation.

La palette des laxatifs possibles est grande: on peut don-
ner des stimulants, des émollients, des laxatifs osmotiques.
Des lavements ou des suppositoires ne seront appliqués
que si d'autres méthodes échouent. Par ailleurs les enfants
soumis a une chimiothérapie sont souvent neutro- ou
thrombopéniques et des lors les options thérapeutiques
sont tres limitées, car des blessures des muqueuses de
I'intestin peuvent causer des hémorragies ou de graves
infections, si des bactéries parviennent dans le sang par la
mugueuse blessée.

L'éducation des parents est un aspect important dans la
continuité de la prise en charge et de la prévention. Il est
important d'instruire les parents et le patient des le début,
mais aussi au fur et a mesure dans le cours de la thérapie.
Par un enseignement complet et de bonnes connaissan-
ces des laxatifs et de leurs effets secondaires, on tentera
d’'adapter la thérapie individuellement aux données de la
thérapie en cours et aux habitudes personnelles du patient.
La continuité de la compliance constitue en effet un aspect
important d'une prophylaxie efficace de la constipation.

Samedi 10 octobre 2009

Journée mondiale
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www.worldday.org



. La gestione della stipsi in oncologia pediatrica

In Svizzera ogni anno, circa 220 bambini si ammalano di cancro. La diagnosi di

malattia maligna determina sovente un cambiamento drastico delle abitudini di
vita. Molti fattori possono contribuire all’instaurarsi di una stipsi. Nei bambini in
trattamento oncologico, ai fattori primari quali I'immobilizzazione e le cattive abi-
tudini alimentari si sommano fattori secondari e iatrogeni, ad esempio gli effetti

collaterali della chemioterapia e della somministrazione di oppioidi.

Kerstin Hagemann
La gestione della stipsi in
oncologia pediatrica

(Riassunto)

Le perdite idriche e le alterazioni del bilancio elettroliti-
co nel corso della terapia aggravano di frequente un gia
scarso apporto di liquidi. Le conseguenze e le complican-
ze della stipsi sono molteplici. Anoressia, nausea e vo-
mito, aumentata sensazione di malessere, esacerbazione
dei dolori e quindi una peggiore qualita di vita possono
causare rinvii della terapia, nuove ospedalizzazioni ed an-
che interventi chirurgici in urgenza in caso di occlusione
intestinale.

Il precoce accertamento della stipsi € la base di un’ef-
ficace profilassi e di un trattamento adeguato. Si & di-
mostrato che le degenze in ospedale sono piu rare se un
servizio applica gli standards. L'accertamento standardiz-
zato e quotidiano agevola la gestione aperta di questo
problema, che spesso si ripercuote sgradevolmente sui
rapporti fra team curante e pazienti/genitori ma anche in
seno al team stesso. Uno strumento come la «constipa-
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tion assessment scale» & utilizzabile anche nei bambini,
ma solo pochi reparti vi fanno ricorso.

Esistono diverse misure terapeutiche e profilattiche. La
mancanza di linee guida basate sull’evidenza fa si che la
maggior parte dei servizi di emato-oncologia si regoli sul-
la propria esperienza. Si distinguono le opzioni di terapia
e di profilassi in farmacologiche (lassativi) e fisiche (mo-
bilizzazione/ rispetto dell’intimita/nutrizione). Di solito, la
nutrizione non puo essere ottimizzata in quanto i piccoli
pazienti soffrono spesso di nausea e vomito causati dalla
chemioterapia.

Il ventaglio dei lassativi a disposizione & ampio. Si
possono somministrare lassativi procinetici, emollienti e
iperosmotici. Di regola, si ricorre a enteroclismi e suppo-
ste solo in caso di fallimento di altri metodi. | bambini in
chemioterapia presentano comunque sovente neutro- o
trombocitopenia, circostanze cliniche che limitano forte-
mente le opzioni terapeutiche. Infatti le lesioni della mu-
cosa intestinale possono dare origine a sanguinamenti o
portare a gravi infezioni se i batteri le attraversano ed
entrano in circolo.

L'istruzione dei genitori & una premessa importante
per la continuita della gestione dei trattamenti e della
profilassi. Pazienti e genitori vanno istruiti sino dall’ini-
zio e continuativamente nel corso della terapia. Si deve
cercare, mediante l'istruzione esauriente e la buona co-
noscenza dei lassativi e dei loro effetti secondari, di adat-
tare sempre individualmente la terapia ai trattamenti del
momento ed alle caratteristiche della persona. La com-
pliance continua rappresenta un aspetto essenziale per
I'efficienza della profilassi della stipsi.

EUROPEAN JOURNAL OF PALLIATIVE CARE:

Call for papers

The European Journal of Palliative Care (EJPC) is the leading review-based journal for all healthcare
professionals involved in the provision of palliative care. Since 1993, we have covered a wide range of
material that is relevant, topical and useful to our multidisciplinary audience. The EJPC is associated
with the European Association for Palliative Care (EAPC) and within its pages you will also find infor-

palliative care.
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mation and articles related to its work across Europe.

We invite contributions from readers who wish to share their experience of managing various aspects
of palliative care, particularly in the following areas: clinical management, ethics, management of non-
cancer conditions, psychosocial issues, national perspectives, developments and innovative practice in

Articles may be submitted in English or French and must be no more than 2,000 words in length. For
an overview of the journal, please visit www.ejpc.eu.com. If you are interested in submitting an article,
please email a brief outline of your idea to: edit@hayward.co.uk
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. Prise en charge de I'obstruction intestinale maligne

L'obstruction intestinale maligne est une complication fréquente des cancers

abdominopelviens. Elle est unique ou multiple, tumorale ou bénigne. Elle se ma-
nifeste le plus souvent insidieusement, sous forme de nausées et vomissements,
de douleurs, de distension abdominale et de troubles du transit. Sa prise en
charge nécessite une approche pluridisciplinaire, impliquant chirurgien, oncolo-
gue et palliativiste, et individualisée. La chirurgie bénéficie au patient présentant
des lésions opérables, un pronostic supérieur a deux mois et un bon score de
performance. Dans I'obstruction pylorique, duodénale proximale ou colique, la
pose d’'un stent par voie endoscopique est une alternative lors de mauvais ris-
que chirurgical. L'approche pharmacologique, qui fait appel aux opioides, spas-
molytiques, antiémétiques, agents antisécrétoires et corticostéroides, permet
un contréle des symptémes chez la plupart des patients ne pouvant bénéficier

de ces approches.

Dr Claudia Mazzocato, PD, MER
Prise en charge de I'obstruction
intestinale maligne

Introduction

L'obstruction intestinale maligne est une complication rela-
tivement fréquente des cancers abdominopelviens et de
certaines néoplasies extraabdominales, telles que les car-
cinomes mammaires, pulmonaires et les mélanomes. Son
incidence varie de 5% a 51% dans les cancers ovariens, de
10% a 28% dans les cancers gastrointestinaux.”

Le terme d’obstruction intestinale maligne a longtemps
désigné indistinctement une large variété d'atteintes allant
de I'obstruction tumorale unique, potentiellement curable,
aux obstructions multiples sur carcinose péritonéale. Peu
d’études ont par ailleurs été menées sur les stratégies thé-
rapeutiques les plus efficientes dans ce contexte. De ce
fait, il n'existe pas de guidelines thérapeutiques ou d'al-
gorithmes clairs permettant d’orienter la prise en charge.
Des critéres délimitant plus précisément cette entité ont
été récemment définis @:

1) évidence clinigue d’une obstruction intestinale;

2) obstruction digestive en dessous du ligament de Treitz;

3) cancer intraabdominal primaire incurable;

4) autre cancer avec atteinte métastatique intrapéri-

tonéale avérée. Cette définition standardisée devrait

favoriser le développement d’essais cliniques et, par la
méme, de recommandations thérapeutiques mieux do-
cumentées que celles actuellement disponibles.

Dr Claudia Mazzocato

Physiopathologie

L'obstruction intestinale maligne résulte d'un trouble de
la motilité intestinale d’origine mécanique. Il peut s'agir
d'une occlusion intraluminale mais plus fréquemment
d'une compression extrinséque de la lumiére intestinale
par des masses tumorales, notamment lors de carcinose
péritonéale. Elle peut également résulter d'une cause béni-
gne (adhérences, entérite postactinique, ischémie mésen-
térique, hernie, etc.). Une étiologie bénigne serait en cause
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dans prés de la moitié des cancers colorectaux mais rare-
ment dans les cancers gynécologiques.

L'obstruction est partielle ou compléte, localisée ou plus
souvent multiple. Lintestin gréle est plus fréquemment
touché que le colon. L'obstruction peut étre associée a
une atteinte paralytique consécutive, en autres, a une in-
filtration tumorale des plexus mésentérique, cceliague ou
entérique. Divers troubles métaboliques, tels que I'hyper-
calcémie, et de nombreux médicaments, notamment les
opioides, peuvent contribuent également a ces troubles de
la motilité.

Manifestations cliniques

Elles sont généralement insidieuses. Les principaux symp-
témes sont des douleurs abdominales, des nausées, des
vomissements et une distension abdominale. lls sont ini-
tialement sporadiques et peuvent se résoudre a I'occasion
de I'émission de gaz et de selles. lls deviennent progressi-
vement plus fréquents puis permanents lors d’obstruction
compléte.

La symptomatologie et les manifestations cliniques sont
déterminées par le(s) niveau(x) d'obstruction et le caractére
partiel ou complet de I'occlusion. Les nausées et vomisse-
ments sont presque toujours présents. Lors d'obstruction
haute, les vomissements sont précoces, abondants, biliai-
res, le plus souvent sans odeur. Lors d’obstruction basse,
ils sont tardifs et fécaloides. Les douleurs abdominales,
également fréguentes, sont continues et en colique. Les
douleurs continues sont secondaires a la distension des
anses intestinales et aux masses tumorales. Les douleurs
en colique résultent des contractions intestinales induites
pour surmonter |'obstacle. Elles sont rapprochées et de
caractére aigu dans l'atteinte proximale, plus espacées et
de tonalité plus sourde dans I'atteinte colique. La disten-
sion abdominale s'observe principalement lors d'atteinte
gréle distale et colique. L'arrét du transit est précoce lors
d’obstruction colique compléte. Dans |'obstruction par-
tielle, I'émission de gaz et de selles est souvent intermit-
tente, sous forme de selles liquides liées a la pullulation
bactérienne. Lors d'atteinte proximale, le transit peut étre
conservé.

Evaluation

La présentation insidieuse de I'iléus fait qu’il est rarement
une urgence et laisse le temps a une évaluation, dont les
objectifs sont de préciser la nature de I'obstruction, son
caractére opérable ou non, les besoins et les priorités du
patient.

L'anamnése précise les caractéristiques et I'intensité de la
douleur et des symptomes digestifs, les modalités du tran-
sit et la présence d'autres symptomes tels que I'anorexie
ou l'asthénie par exemple. L'examen clinique recherche
des signes de distension intestinale, de péritonisme, d'as-
cite, des masses intra-abdominales, une hépatomégalie, la
présence et les caractéristiques des bruits intestinaux. Le
toucher rectal, qui en est une composante indispensable,
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évalue la présence de selles ou d'un fécalome dans I'am-
poule rectale et la tonicité du sphincter anal. L'examen
général porte sur la recherche de signes de déshydrata-
tion, de dénutrition et infectieux.

Les examens paracliniques sont déterminés par le stade
d’évolution du cancer, |'état général du patient, ses at-
tentes et leur faisabilité. Les bénéfices attendus doivent
dépasser I'inconfort occasionné au patient. Les examens
sanguins se focalisent sur la recherche de signes de dés-
hydratation, infectieux et métaboliques. La radiographie
de I'abdomen sans préparation est peu spécifique. Elle
permet néanmoins d’exclure une coprostase, un facteur
contributif fréquent et facilement traitable. Le scanner
abdominal est I'examen de choix pour détecter I'iléus,
évaluer I'extension tumorale et orienter I'attitude thé-
rapeutique. Le transit a la gastrographine permet de vi-
sualiser un trouble de la motilité intestinale, le site et le
niveau de l'obstruction et son extension, en particulier
lors d'atteinte proximale.

Approche chirurgicale
L'indication a une intervention chirurgicale doit étre sys-
tématiquement évaluée. Son objectif est d’améliorer le
confort du patient. Néanmoins, elle n‘est pas toujours
possible ni appropriée. 6 a 50% des patients sont inopé-
rables. Par ailleurs, le taux de mortalité opératoire est de
9 a 46% et de complications postopératoires (persistance
ou récidive de I'obstruction, fistules, éventration, compli-
cations infectieuses) de 27 4 90%.®

L'orientation thérapeutique est déterminée par les at-
tentes du patient, son pronostic estimé sur la base du
stade d’'évolution du cancer et de ses comorbidités, la
présence de facteurs de mauvais pronostic (dge avancé,
dénutrition, mauvais score de performance) et de fac-
teurs opératoires.4,5 Les critéres en faveur de I'approche
chirurgicale sont une obstruction d'origine bénigne ou
tumorale unique, un patient en état général conservé
avec un score de performance bon, I'absence de maladie
métastatique et des perspectives de traitements oncolo-

Tableau 1. Contre-indications a la chirurgie?
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Contre-indications
absolues

Laparotomie récente chirurgi-
cale montrant I'impossibilité
d’une chirurgie ultérieure
Laparotomie ayant montré
une dissémination tumorale
Infiltration gastrique proxi-
male

Carcinose péritonéale avérée
avec troubles de la motilité
objectivés

Palpation de masses intra-
abdominales diffuses

Ascite massive, rapidement
récidivante apreés drainage

Contre-indications
relatives

Métastases extra-abdo-
minales a I'origine de
symptémes difficilement
gérables

Maladie oncologique
asymptomatique large-
ment métastatique
Mauvais score de perfor-
mance

Etat nutritionnel mauvais
Patient agé et cachectique
Radiothérapie pelvienne
ou abdominale antérieure

Articles originaux

giques. La chirurgie n'est qu’exceptionnellement envisa-
gée chez une personne en phase avancée de son cancer.
Un certain nombre de contre-indications absolues et rela-
tives a la chirurgie ont été identifiées sur la base d'études
rétrospectives. Elles sont synthétisées dans le tableau 1.3

Stent endoluminal par voie endoscopique

Cette approche représente une alternative a la chirurgie
lors d’obstructions pylorique, duodénale proximale ou
colique chez un patient atteint d'un cancer avancé a mau-
vais risque chirurgical. Elle peut également offrir un délai
suffisant pour traiter des co-morbidités de facon a ren-
dre possible une prise en charge chirurgicale ultérieure.
Elle permet un contréle des symptdmes chez 75% des
patients, toutes localisations confondues. Les complica-
tions les plus fréquentes sont une ré-obstruction du tube
par la tumeur ou sa migration. Le taux de succés diminue
lors d'obstructions multiples.

Approche pharmacologique
Baines et al. démontrent en 1985 déja qu’un traitement
médicamenteux bénéficie a un grand nombre de patients
et leur épargne le port d'une sonde naso-gastrique.6
Depuis lors des avancées décisives ont été réalisées,
notamment avec I'avéenement des dérivés de la somatos-
tatine.

'approche médicamenteuse cible le contréle de la
douleur, des nausées et des vomissements. Elle peut étre

Tableau 2. Approche symptomatique de

I'obstruction intestinale maligne

Administration des médicaments par voie SC, IV,
rectale ou transdermique

Hydratation SC/IV
maximum 1000-
1500 ml/24h

sur la base des 3 paliers de I'OMS:
opioides forts le plus souvent
indiqués

Intensification des
soins de bouche

stop antiémétiques prokinétiques et
laxatifs stimulants

Agents antisécrétoires:

octréotide (Sandostatine®) SC 100-
200 pg/8h ou IV continu et/ou
hyoscine butylbromide (Buscopan®)
SC/IV 10-20 mg/4h ou en continu
(dose maximale: 240 mg/j) ou
glycopyrrolate (Robinul®) SC/IV 0.1-
0.2 mg/4h ou en continu

(dose maximale: 1.2 mg /24h)
Antiémétiques:

halopéridol (Haldol®) SC 0.5 -1
mg/8-12h ou en continu lors d'iléus
obstructif complet ou
métoclopramide (Primpéran®) SC/
IV 10-20 mg/4-6h ou en continu
lors d'iléus paralytique ou obstructif
partiel

dexaméthasone (Fortecortin®,
Oradexon®) SC/IV 16 mg/24h si
échec des autres traitements

Nausées,
vomissements
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appliquée a tous les stades d’évolution de la maladie, en
combinaison avec les autres approches thérapeutiques.
L'administration orale des médicaments est déconseillée
vu les troubles de I'absorption résultant de l'iléus. Ceux-
ci sont présentés en détail avec leurs posologies usuelles
dans le tableau 2.

Traitement de la douleur ¢47

L'antalgie fait appel aux trois paliers de I'OMS. Un opioide
fort est souvent nécessaire. Lors de douleurs en colique,
il convient d’interrompre tout antiémétique prokinétique
et laxatif stimulant, qui potentialisent ce type de douleurs.
En cas d'antalgie insuffisante malgré une titration appro-
priée des opioides, I'hyoscine butylbromide est indiquée.
Si son effet antalgique est insuffisant, le métamizole sodi-
gue peut étre testé. Il est utilisé en seconde intention vu
ses effets secondaires. Les corticostéroides pourraient
potentialiser I'antalgie par leur action anti-inflammatoire
et anti-oedémateuse. On utilise volontiers la dexamétha-
sone en raison de son faible effet minéralocorticoide et
d’une durée d'action prolongée. Il est administré en une
ou deux doses, matin et midi, pendant une semaine. En
cas de réponse, les doses sont diminuées par pallier tous
les deux a quatre jours jusqu’a la dose minimale efficace.
Le traitement est interrompu en I'absence de réponse.

Traitement des nausées et vomissements ¢4
L'octréotide, un dérivé de la somatostatine, est utilisé
en premiére intention vu son efficacité, son court délai
d’action, de I'ordre de 12 a 24 heures, et le peu d'effets
secondaires. Dans le cadre de l'iléus, il inhibe les sécré-
tions gastro-intestinales, favorise la réabsorption d’eau
de la lumiére vers la muqueuse digestive et a une action
anti-inflammatoire via son action inhibitrice sur le peptide
vasoactif intestinal (VIP). L'octréotide agit sur les nausées
et vomissements mais également sur les douleurs consé-
cutives a la distension des anses digestives. Son effet
secondaire le plus fréquent est une bralure au site d'injec-
tion, qui peut étre minimisée en préchauffant I'ampoule a
température ambiante et en injectant lentement le médi-
cament. En raison des risques d’induration au niveau du
site d'injection, il est recommandé de changer I'emplace-
ment du Butterfly® tous les trois jours.

Les anticholinergiques par leur action antisécrétoire
ont également un réle a jouer dans certaines conditions.
lls sont associés a I'octréotide pour le potentialiser en
cas de réponse insuffisante a ce dernier ou prescrits a
sa place dans un second temps, une fois celui-ci ayant
pleinement développé son action. On recourt a I'hyos-
cine butylbromide, selon les mémes modalités qu’a visée
antalgique, ou au glycopyrrolate de sodium. La scopo-
lamine transdermique pourrait étre une alternative inté-
ressante a domicile. Elle peut néanmoins induire un état
confusionnel aigu.

Les antiémétiques utilisés en premiére intention sont
I"'halopéridol et le métoclopramide. L'halopéridol est indi-

Articles originaux

PALLIATIVE CARE
:ORGANISATIONSETHIK

Interdisziplindre Weiterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauernder Menschen

AGENDA

28./29.September 2009
Patientenverfiigungen
Selbstbestimmungsrecht und Patientenwille
Die neuen Richtlinien der SAMW
Tagung und Vertiefungsseminar

06.November 2009
Lebensqualitit demenzkranker Menschen
und ihrer Angehdérigen
Assessment, Intervention, Ethik
und Perspektiven der Versorgung
Tagung

09.—11.November 2009
«Mehr Leben als du ahnst!»
Spiritualitdt und Sinnfindung in der Begleitung
Weiterbildungskurs

02.—04. Dezember 2009
Leben bis zuletzt und in Frieden sterben
Palliative Care und Praxis der Sterbebegleitung
Basiskurs

Januar— Dezember 2010
Interdisziplindrer Lehrgang Palliative Care
Grundlagen und Symptommanagement
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
4.Durchfiihrung / 20 Unterrichtstage
in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg

21, 28.Januar, 4. Februar, 11. Marz, 1. April 2010
Palliative Care bei Menschen mit Demenz
Besser verstehen —empathisch handeln
kompetent Schmerzen lindern
wertschatzend begleiten — kreativ pflegen
Tagesseminare — Reihe

Dozentinnen / Dozenten
Markus Feuz, Prof. Dr. med. Erich Grond, Prof. Dr. Andreas
Kruse, Dr. med. Roland Kunz, Peter Lack, Matthias Mettner,
Esther Meister, Settimio Monteverde, Dr. med. Regula
Schmitt-Mannhart, Claudia Schroter, Jacqueline Sonego
Mettner, Hans Rudolf Stoll, Prof. Dr. med. Gabriela Stoppe,
Dr. med. Andreas Weber, Christine Widmer u.v. a.

Veranstaltungsort
Universitat Zurich, Zentrum fiir Weiterbildung

Information / Anmeldung
Verlangen Sie bitte die Detailprogramme.
Palliative Care und Organisationsethik
Postfach 425, 8706 Meilen ZH
Tel.044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch
www.weiterbildung-palliative.ch



18

Prise en charge de I'obstruction intestinale maligne

gué lors d'obstruction intestinale compléte. Le métoclo-
pramide est utilisé dans |'obstruction partielle et lors de
composante paralytique. Il est contre-indiqué dans I'iléus
obstructif complet et lors de douleurs en colique. Les an-
ti-5HT3 sont choisis en seconde intention, en raison de
leur colt élevé et de leur fort effet constipant.

Les corticoides sont réguliérement utilisés dans I'obs-
truction intestinale maligne en raison de leur action an-
tiémétigue et anti-cedémateuse. L'effet anti-oedémateux
permettrait une levée partielle de I'obstacle et par la
méme une amélioration du transit. Aucune évidence so-
lide n'étaye néanmoins cette pratique et certains auteurs
recommandent leur utilisation en seconde ligne. On privi-
légie la dexaméthasone, selon les mémes modalités qu’a
visée antalgique.

Autres approches
Hydratation et alimentation artificielles
La déshydratation favorise les nausées, une fatigue accrue
et des troubles cognitifs. Par ailleurs, trop hydrater un
patient peut augmenter ses sécrétions gastro-intestinales
et compromettre |'efficacité de I'octréotide. Il est donc
recommandé d’assurer une hydratation de I'ordre de
1000 ml/24h en SC ou IV. La voie orale peut étre testée
chez un patient dont les symptomes sont bien contro-
lés. L'hydratation ne modifie pas la sécheresse buccale et
la sensation de soif. Il est donc essentiel d’intensifier les
soins de bouche.®

L'alimentation artificielle est réservée au patient atteint
d'une tumeur lentement évolutive, souffrant de sous-ali-
mentation clairement en lien avec |'obstruction digestive,
lors d’occlusion potentiellement réversible ou qu’existe la
possibilité d'une sanction chirurgicale.®

Sonde naso-gastrique et gastrostomie endoscopique
percutanée

La sonde naso-gastrique peut étre utile chez un patient
inconfortable les premiers jours du traitement pharmacolo-
gique, le temps que celui-ci développe sa pleine efficacité.
On y recourt également lors de vomissements réfractaires,
enfin, elle est indiquée chez le patient en préopératoire.
Son usage a long terme est réservé aux vomissements
réfractaires, ol la gastrostomie est contre-indiquée. La
sonde est placée en position déclive sur uriflac. L'aspiration
intermittente n'est utilisée qu’en cas d'échec.

La gastrostomie endoscopique percutanée assure un
controle des nausées et vomissements dans 83% a 93%
des cas. Elle permet au patient de continuer a s'alimenter
sans les inconvénients d'une sonde naso-gastrique. Elle
est contre-indiquée lors d'hypertension portale, d'ascite
importante, d'ulcération gastrique, de risque de saigne-
ment et de prise d'anticoagulants. Ses complications les
plus fréquentes sont une migration, un lachage ou une
obstruction du tube, une infection au site d'insertion, des
douleurs et plus rarement une hémorragie gastrique.?

Articles originaux

Conclusion

La prise en charge de I'obstruction intestinale maligne
nécessite une approche pluridisciplinaire et individualisée
prenant en compte les attentes du patient, son pronostic
oncologique, ses co-morbidités, la présence de facteurs de
mauvais pronostics, d’éléments relatifs au type de patho-
logie oncologique et opératoires. L'approche pharmaco-
logique s'inscrit non seulement dans les situations avan-
cées mais également en complémentarité avec I'approche
chirurgicale et endoscopique.
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. Die Behandlung des Darmverschlusses bei Tumorerkrankungen

Der Darmverschluss ist eine hdufige Komplikation von abdominalen oder pel-

vinen Krebserkrankungen sowie von gewissen metastasierenden Tumorleiden

ausserhalb der Bauchhohle. Er wird verursacht durch eine mechanisch bedingte

Darmmotilitatsstorung auf Grund einer intraluminalen Obstruktion oder einer

Kompression des Darmlumens von aussen. Die Ursache kann auch gutartig

sein.

Dr. Claudia Mazzocato, PD, MER

Die Behandlung des Darmverschlusses

bei Tumorerkrankungen

(Zusammenfassung)
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Der Verschluss kann partiell oder vollstandig, uni- oder
multilokular sein. Haufig ist auch eine paralytische Kom-
ponente mit dabei, verursacht durch verschiedene Stoff-
wechselstérungen oder Medikamente.

Der Darmverschluss beim Tumorpatienten tritt meist
schleichend auf. Die wichtigsten Symptome sind kon-
tinuierliche oder kolikartige Bauchschmerzen, Ubelkeit
und Erbrechen, ein abdominales Spannungsgefiihl sowie
Stuhl- und Windverhalten. Sie treten vorerst sporadisch
auf, werden immer haufiger und sind schliesslich dauer-
haft vorhanden. Die Symptomatik hangt vom Ort (von den
Orten) des Verschlusses ab und davon, ob er partiell oder
komplett ist.

Wegen seines schleichenden Charakters ist der lleus sel-
ten ein Notfall und lasst somit Zeit fur Untersuchungen,
mit denen die Ursache und die Frage nach der Operabilitat
des Verschlusses bestimmt werden. Die Anamnese und die
klinische Untersuchung werden durch eine Computerto-
mographie des Abdomens und Beckens ergdnzt. Diese ist
die Methode der Wahl, um den lleus zu diagnostizieren,
den Tumorbefall abzuschatzen und zu einem Therapieent-
scheid zu kommen.

Auch wenn die Moglichkeit einer Operation in jedem
Fall abgeklart werden muss, so ist eine solche weder im-
mer moglich noch angemessen. Die Mortalitdts- und
Komplikationsrate einer solchen Operation ist hoch. Wel-
che Therapie schliesslich gewahlt wird, hdngt von den
Erwartungen des Patienten ab, den Komorbiditaten, von
der Prognose bezlglich des Tumorleidens sowie von prog-
nostisch schlechten Faktoren fiir eine Operation. Absolute
und relative Kontraindikationen fur eine Operation sind in
der Tabelle 1 (Seite 16) zusammengestellt. Das endosko-
pische Platzieren eines Stents im Bereich des Pylorus, des
proximalen Duodenums oder des Kolons stellt beim Pati-
enten mit fortgeschrittener Krebserkrankung und schlech-
ten Risiken fur eine Operation eine Alternative dar.

Die pharmakologische Therapie erlaubt bei den meisten
Patienten, fur die keine der oben erwédhnten Methoden in
Frage kommt, eine Symptomkontrolle. Eine Arzneimittel-
therapie kann auch zusatzlich zur Intervention angewen-
det werden. Eine orale Verabreichung wird beim lleus nicht

Fachartikel

empfohlen. Eine Zusammenstellung der Medikamente be-
findet sich in Tabelle 2 (Seite 16). Die Schmerztherapie er-
folgt gemass dem WHO-Stufenschema. Oft ist ein starkes
Opiat notig. Bei kolikartigen Schmerzen ist es sinnvoll die
prokinetischen Antiemetika und stimulierenden Laxativa
abzusetzen und Butylbromid-Hyoscin einzusetzen. Corti-
costeroide kdnnen wegen ihrer entzindungshemmenden
und antiddematdsen Wirkung ebenfalls eine schmerzlin-
dernde Wirkung haben. Octreotid, ein starker Sekretions-
hemmer, kann zur Behandlung von Ubelkeit und Erbre-
chen eingesetzt werden. Bei ungenlgender Wirkung kann
zusatzlich Butylbromid-Hyoscin oder Natrium-Glycopyrro-
lat verabreicht werden. Als Antiemetika werden bei kom-
plettem lleus in erster Linie Haloperidol und bei partiellem
lleus sowie bei paralytischer Komponente Metoclopramid
verwendet.

Eine Hydrierung mit ungefdhr 1000 ml/24 Std. wird
empfohlen. Bei Patienten mit einer fortgeschrittenen
Krebserkrankung ist eine kinstliche Erndhrung selten
angezeigt. Bei therapieresistentem Erbrechen in den ers-
ten Tagen oder praoperativ kann bei Patienten, die sich
unwohl fihlen, vortbergehend eine Magensonde gelegt
werden. Langerfristig ist bei therapieresistenter Ubelkeit
und Erbrechen eine perkutane endoskopische Gastrosto-
mie (PEG) indiziert.

Zusammenfassend kann gesagt werden, zur Behand-
lung des lleus bei Tumorpatienten ist ein pluridisziplindres
und individualisiertes Vorgehen notwendig.



. Presa a carico dell’ostruzione intestinale maligna Articoli originali

L'ostruzione intestinale maligna & una complicazione frequente dei tumori ad-

domino-pelvici e di alcune neoplasie extra-addominali. Deriva da una disfun-
zione della motilita intestinale di origine meccanica legata ad un’occlusione
intra-luminale o ad una compressione estrinseca tumorale. La sua etiologia pud. gnosj stimata sulla base dello stadio di evoluzione del tu-

anche essere benigna. more e delle sue comorbidita, la presenza di cattivi fattori
prognostici ed operatori. Le contro-indicazioni assolute e
relative alla chirurgia sono sintetizzate in Tab. 1 (pagina 16).
Il posizionamento di uno stent endoluminale per via endo-

Dr. Claudia Mazzoccato, PD, MER scopica é un'alternativa alla chirurgia nel caso di ostruzio-
. . ne pilorica, duodenale prossimale o colica in un paziente

Presa a carico dell’ostruzione affetto da tumore avanzato ad alto rischio chirurgico.
. . . L'approccio farmacologico permette un controllo dei
intestinale mallgna sintomi nella maggior parte dei pazienti che non possono
beneficiare di questi altre opzioni. Esso viene usato anche
(Riassunto) come completamento delle stesse. La somministrazione

orale dei farmaci é sconsigliata. Questi sono presentati in

Tab.2 (pagina 16). La terapia antalgica si basa sui tre prin-

Puo essere parziale o completa, localizzata o piu frequen-  cipi dell’lOMS. Un oppioide forte & spesso necessario. Nel
temente multipla. E' frequentemente associata ad una  caso di dolori colici, & utile interrompere la somministrazio-
componente paralitica tumorale, alla quale possono con-  ne di tutti gli antiemetici pro cinetici ed i lassativi stimolanti
tribuire diversi disturbi metabolici e farmaci. e introdurre la ioscina butilbromide. | corticosteroidi han-
L'ostruzione intestinale maligna si manifesta pit fre-  no anch’essi un effetto antalgico legato alla loro azione
guentemente in maniera insidiosa. | sintomi principali  anti-infiammatoria ed anti-edematosa. Il trattamento della
sono i dolori addominali continui e colici, nausea e vomito, nausea e del vomito richiede I'utilizzo dell’octreotide, un
distensione addominale e disturbi del transito. Essi sono  potente agente anti-secretore. In caso di risposta insuf-
inizialmente sporadici, divenendo progressivamente pil  ficiente, puo essere associato alla ioscina butilbromide o
frequenti ed infine permanenti. La sintomatologia & deter-  al glicopirrolato di sodio. Gli antiemetici utilizzati in prima
minata dal/i livello/i dell’ostruzione e dal carattere parziale  intenzione sono |'aloperidolo in caso di ostruzione intesti-

o completo dell'occlusione. nale completa e la metoclopramide nel caso di ostruzione
La sua presentazione insidiosa fa in modo che essa sia  parziale e di componente paralitica.
raramente un’urgenza e lasci il tempo ad una valutazione, Si raccomanda di assicurare un’idratazione di circa 1000

ove gli obiettivi sono la precisazione della natura dell’'ostru- ~ ml/24h. L'alimentazione artificiale & raramente indicata nei
zione e la sua operabilita. L'anamnesi e I'esame clinico ven-  pazienti affetti da tumore avanzato. La sonda naso-gastri-
gono completati con una CT addominale, che & I'esame  ca viene utilizzata nei pazienti con disconfort i primi giorni
di scelta per diagnosticare un ileo, valutare I'estensione  di trattamento, a breve termine nei vomiti refrattari o nel
tumorale ed orientare il procedere terapeutico. preoperatorio. La gastrostomia endoscopica percutanea é

Se I'indicazione ad un intervento chirurgico deve essere indicata per il controllo a lungo termine della nausea e del
sistematicamente valutata, esso non & sempre possibile né  vomito refrattari.

appropriato. Il tasso di mortalita operatoria e di compli- In conclusione, la presa a carico dell’ostruzione intesti-
canze e d'altro canto elevato. L'orientamento terapeutico  nale maligna necessita un approccio pluridisciplinare ed
viene determinato dalle attese del paziente, dalla sua pro-  individualizzato.

Si cercano

persone bilingui
disposte a tradurre articoli nella loro lingua madre

palliative-ch, rivista della SSMCP, si prefigge di rendere la maggior parte degli articoli accessibile
ai lettori di altre regioni linguistiche. Per consentirci di mantenere i costi in limiti accettabili,
vi saremmo grati se voleste partecipare gratuitamente ai nostri lavori di traduzione.

Vi preghiamo di annunciarvi a Claude Fuchs, tel. 044 240 16 21; E-mail: admin@palliative.ch.
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. Obstipation bei fortgeschrittener Krebserkrankung

Bei der Betreuung daheim ist es wichtig, mit dem Hausarzt evtl. mit dem

Spezialarzt Rucksprache zu halten, Beobachtungen weiterzuleiten sowie die

Laxantientherapie zu besprechen und anzupassen. Haufig ist eine massive

Obstipation in der Symptomatik nicht von einem drohenden inkompletten oder
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Einleitung

Patienten mit fortgeschrittener Krebserkrankung leiden oft
an Verdauungsstérungen. Verstopfung kommt viel haufi-
ger vor als Durchfall. Obstipation ist eines der haufigsten
Probleme in der palliativen Betreuungssituation, speziell
bei Patienten mit einem fortgeschrittenen Tumor. Obsti-
pation kann mit Unwohlsein verbunden sein und weitere
belastende Symptome verursachen. Patienten, die Opiate
einnehmen, haben ein erhdhtes Risiko. Im Rahmen der
Betreuungssituation palliativer Patienten kann es sein, dass
der Obstipation maglicherweise eine zu niedrigere Prioritat
eingeraumt wird. Eine europaweite Arbeitsgruppe (Arzte
und Pflegende) hat sich 2008 mit diesem Thema ausein-
andergesetzt. Vier Publikationen zum Thema Obstipation
wurden identifiziert. Fazit: Es gibt kaum klare, praktische
Richtlinien oder Leitfaden zu Assessment, Diagnose und
Management der Obstipation bei palliativen Patienten.

Medizinischer Hintergrund:

die physiologische Darmtétigkeit

Die physiologische Darmtatigkeit beruht auf der Integritat
des gesamten Magen-Darm-Traktes und der komplexen
Flussigkeitsregulation des Darmes. Das Verdauungssystem
produziert 8 bis 9 Liter Sekret pro Tag, davon werden etwa
dreiViertelim Dunndarm absorbiert. Der Dickdarm kann bis
zu 5 Liter pro Tag absorbieren. Im Stuhl werden normaler-
weise etwa 100 ml Flussigkeit abgegeben und die Menge
von 150 ml entscheidet UGber Durchfall und Verstopfung.
Gallensduren, Entziindungsmediatoren und Toxine von
Bakterien regen die FlUssigkeitssekretion an, wahrend Ami-
nosauren die Absorption steigern. Die FlUssigkeitsabsorp-
tion im Darm ist ein aktiver Prozess der Darmschleimhaut.
Eine zentrale Rolle spielen das Darmnervensystem und die
glatte Darmmuskulatur, die durch das parasympathische
Nervensystem gesteuert werden. Die Darmperistaltik setzt
sich aus aufsteigenden Kontraktionen und absteigenden
Relaxationen zusammen. Zudem finden segmentale pro-
pulsive Bewegungen statt. Im Darmnervensystem finden
sich Opioidrezeptoren. Endogene Opioide vermindern die
Darmtatigkeit durch vermehrte Flussigkeitsaufnahme oder
Reduktion der Peristaltik.

Fachartikel

Definition und Epidemiologie der Obstipation
Verstopfung kommt bei mehr als 10% der gesunden
Bevdlkerung vor. Das Vorkommen steigt mit zunehmen-
dem Alter. Bei Krebspatienten leiden mehr als die Halfte
der Patienten daran. Im Allgemeinen werden sowohl die
symptomatische als auch die asymptomatische Verstop-
fung unterschatzt. Die normale Stuhlfrequenz reicht von
3-mal pro Tag bis 1-mal alle 3 Tage und weist eine grosse
individuelle Breite auf. Daher sollte jeder Patient Gber seine
normale Darmtatigkeit vor der Krankheit befragt werden.
Verstopfung wird im Allgemeinen mittels der ROM-III-
Kriterien diagnostiziert, wobei mindestens 2 Symptome
wahrend mindestens 12 Wochen in den vorhergehenden
6 Monaten bei einem Viertel der Stuhlgange vorkommen
sollten:

— klumpiger oder harter Stuhl

Gefuhl der inkompletten Darmentleerung

Gefuhl der analen Blockierung

manuelle Mandéver zur Erleichterung der Defakation
weniger als 3 Stuhlgange pro Woche

Zudem sollten Art und Dosis der Abfthrmittel, die in der
letzten Woche verwendet wurden, erfragt werden. In
der Palliativmedizin durfen die Kriterien, insbesondere
die Zeitangaben, nicht zu strikte angewendet werden.
Es kann bei erschwerter oder selteneren Darmentlee-
rung, aber auch bei Abnahme der Ublichen Stuhlgang-
frequenz des Patienten von einer Verstopfung ausge-
gangen werden.

Im klinischen Alltag kann es die hilfreich sein, den Ful-
lungsgrad des Kolons mit einer Réntgenaufnahme des Ab-
domens abzuschatzen. Fir jeden abdominalen Quadran-
ten wird der Stuhlgehalt mit 1 bis 3 angegeben, woraus
ein Score von 0 bis 12 resultiert, wie von Bruera et al 1994
vorgeschlagen. Symptome, die mit Verstopfung einherge-
hen, sind Ubelkeit, Aufstossen, Schmerzen, Windabgang,
das Gefuhl der inkompletten Entleerung, aber auch Ap-
petitlosigkeit, friihes Sattigungsgefuhl, Mundgeruch usw.
Diese Symptome sind nicht spezifisch fur die Diagnose.
Manchmal dussert sich eine Verstopfung durch andere
Symptome wie Harnverhaltung oder kognitive Stérungen.
Schwere Verstopfung kann mit Bauchschmerzen, Koliken
und rektalen Schmerzen einhergehen.

Patienten mit einer Kolostomie sind oft verstopft, da die
Stuhlfrequenz bei einem Kurzdarm lastig sein kann und
die Patienten die gleiche Stuhlqualitét erreichen wollen
wie vor der Anlage der Kolostomie. Die Situation kann
durch gute Patientenaufklarung verbessert werden.

Komplikationen

Schwere Verstopfung kann zu Stuhlverhaltung oder Pseu-
doobstruktion fihren. Verstopfung und Durchfall kénnen
gleichzeitig auftreten (paradoxe Diarrh®). Zudem kon-
nen Ubelkeit, Erbrechen, Schmerzen, Harnverhaltung,
kognitive Stérungen, Dehydratation und Hamorrhoiden
auftreten. Viele dieser Komplikationen werden oft nicht
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als Folge der Verstopfung erkannt. Haufig wird auch eine
gute Stuhlregulation angenommen, da eine betrachtli-
che Menge an Abfuhrmitteln eingenommen wird, ohne
jedoch die Stuhlfrequenz zu kontrollieren.

Ursachen

Alter und Krankheit beeinflussen die Funktion von vielen
Organen, so auch den Darm. Die Schwierigkeit eine Toi-
lette zu erreichen oder eine eingeschrankte Privatsphare
kénnen bereits zu Verstopfung fiihren. Die Reduktion der
Nahrungsaufnahme fihrt zu einer Reduktion von Verdau-
ungssaften. Die hdufigste Ursache bei fortgeschrittener
Krebserkrankung ist die Dehydratation. Sie tritt oft bei Pati-
enten mit eingeschrankter Aktivitat, zunehmendem Alter,
kognitiven Stérungen oder Depression auf. Ebenso kann
sie durch Diuretika bedingt sein. Verletzte Integritat des
Darmes, einschliesslich des Schliessmuskels, sind mégliche
Ursachen fir Verstopfung. Auch kénnen Tumore im Darm
oder Tumore, die von aussen auf den Darm driicken, Ursa-
che sein. Verstopfung tritt auch als Folge einer gestorten
neuromuskularen Regulation auf, die durch Opiate, Hyper-
kalzamie, Hypokalidmie, anticholinerge Medikamente,
5-HT-3-Antagonisten, Sympathomimetika oder Eisenpra-
parate verursacht werden kann. Neuropathien, Schadigung
des Nervensystems oder Hypothyreose kénnen ebenfalls zu
Verstopfung fihren. Auch Chemotherapien mit Vinkaalca-
loiden verursachen Verstopfung bei etwa einem Drittel der
Patienten, ebenso die Therapie mit Thalidomid.

Bedeutung der Obstipation fiir Patienten,
Angehdrige und Professionelle

Uber Stuhlgang spricht man nicht...

Die Ausscheidung ist Ublicherweise ein Thema, das man
nicht mit anderen bespricht. Ausscheidung wird als ein
intimes Geschehen betrachtet.

Patienten

Das Erfragen beziehungsweise Nachfragen von Stuhlge-
wohnheiten kann fur Patienten peinlich und mit Scham
behaftet sein und als Eingriff in die Intimsphare emp-
funden werden. Die Ausscheidung nicht unbeobachtet
durchfiihren zu kénnen und maogliche Geruchs- und
Gerauschentwicklungen sind den Patienten sehr unan-
genehm. In unserer Rolle als Professionelle erwarten wir
jedoch, dass Patienten diese verinnerlichten Verhaltens-
weisen ablegen und ganz offen tber ihre Ausscheidungs-
verhalten sprechen.

Es besteht die Gefahr, dass die Patienten aufgrund von
Schamgefuhlen keine differenzierten Angaben mehr ma-
chen und sich so die Obstipation noch verstarkt.

Je nach Krankheitsstadium verandert sich die Bedeu-
tung. Eine zunehmende Abhéngigkeit kann immer mehr
Unterstltzung bei der Ausscheidung nétig machen.

Schamgefuhle, Hilflosigkeit und evtl. auch das Zurtck-
halten oder Unterdriicken des Stuhlgangs kénnen Reak-
tionen darauf sein.

Fachartikel

Angehorige

Die Angehorigen von Palliativpatienten sind mit den viel-
faltigen Symptomen der Obstipation konfrontiert, was die
Sorge um den Betroffenen verstarkt.

Fur die Angehorigen sind oft die Inappetenz und die
damit verbundene verminderte Nahrungsaufnahme sowie
die zunehmende Immobilitat die Hauptursachen fir die
Obstipation. Sie versuchen, den Patienten zum Essen zu
motivieren — was die Beschwerden haufig noch verstarkt
oder den Patienten unter Druck setzt.

Auch fur Angehorige ist das Gesprach Uber Stuhlge-
wohnheiten, Stuhlverhalten oder Stuhlentleerung oft
unangenehm. Meist wird dartiber nicht so offen gespro-
chen wie Uber andere Symptome. Sie sollten deshalb auch
Raum erhalten, um sich Uber ihre Befindlichkeit diesbe-
zlglich austauschen zu kénnen. Oft ist das regelmassige
Nachfragen nach Stuhlentleerung sowohl fur die Angeh-
rigen als auch die Patienten unverstandlich. Es ist fur sie
schwierig, Zusammenhange zu erkennen.

Professionelle
Um das Schamgeftihl und mégliche Barrieren zu redu-
zieren, kann es hilfreich sein, das Thema so naturlich wie
maoglich zu behandeln beziehungsweise offen anzuspre-
chen. Es ist wichtig, Zusammenhange aufzuzeigen und
verstandlich zu machen. Das Thema Obstipation erfor-
dert einen sensiblen und respektvollen Umgang mit den
Betroffenen. Dazu gehdren die notwendigen Informatio-
nen und eine genaue Evaluation. Angehorige sollten frih-
zeitig involviert werden, falls der Patient zuhause weiter
betreut wird.

Eine manuelle Ausrdaumung stellt auch fur Pflegende
eine Herausforderung dar.

Assessment und Management

Anamnese

Das Symptom der Obstipation ist gerade im hduslichen

Bereich oft schwierig zu erfassen. Eine kontinuierliche

Erfassung ist aber unerlasslich und beinhaltet im Wesent-

lichen folgende Fragen:

— Wie waren die letzten Stuhlentleerungen (Frequenz,
Konsistenz, Stuhlmenge, Schmerz, Durchfall/dinner
Stuhl, Beimischung von Blut oder Schleim)?

— Frahere Stuhlgewohnheiten?

— Fraherer und aktueller Gebrauch von Laxantien?

— Funktionelle Defizite (Immobilitat, Inkontinenz)?

— Medikamentenanamnese inkl. nicht verschriebener
Medikamente wie Naturprodukte?

— FlUssigkeits- und Nahrungsaufnahme?

Tagliche Befragung zu Stuhlfrequenz und Stuhlmenge ist
bei erhohtem Obstipationsrisiko erforderlich.

Wichtig ist es, ein kontinuierliches Assessment durch-
zuftihren und Risikopatienten frih zu identifizieren. Nach
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der Diagnosestellung sollte den verschiedenen Ursachen
nachgegangen werden. Ebenso ist eine adaquate Therapie
einzuleiten. Der Victoria Bowel Performance Scale umfasst
9 Punkte von -4 (schwere Verstopfung) bis +4 (schwere
Diarrho) und beinhaltet 3 Parameter: Individuelle Stuhlcha-
rakteristika, Stuhlfrequenz und Defdkationskontrolle.

Die Beurteilung der Behandlung basiert auf den glei-
chen Punkten wie fur die Diagnose und die Dosis an ge-
brauchten Laxativa sowie der Symptomlast.

Immobilitat/Inaktivitat/Alter
Verminderte Flussigkeitseinnahme/Dehydratation

Opiate
Andere Medikamente

Hyperkalzamie/Hypokalidmie
Neuralplexus/Rtickenmarksverletzung
Autonome Neuropathie/Kachexie
Darmverlegung durch Tumor

Depression
Schmerzen
Hypothyreoidismus
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Mobilisation, Physiotherapie
Rehydratation, Diuretikawechsel
Laxativa, Opiatwechsel

Laxativa, Medikamentenwechsel
Korrektur Elektrolytentgleis und
Prokinetika

Prokinetika

Palliative Chirurgie, Stent
Gesprachstherapie, Antidepressiva
Schmerzmanagement
Thyreoidhormonersatz

Behandlung

Der erste Schritt besteht darin, die zugrunde liegende
Ursache zu behandeln. Meistens jedoch ist Verstopfung
bei Krebspatienten ein multifaktorielles Problem, welches
durch Ursachen bedingt ist, die kaum reversibel sind. Die
Behandlung ist ein fortschreitender Prozess von Assess-
ment und Therapie, in den ein multiprofessionelles Team
involviert ist. Verstopfung ist ein Nebeneffekt jeder Opiat-
therapie, ob oral oder parenteral, und zwar ohne deutli-
che Toleranzentwicklung im Vergleich zu opiat-induzierter
Ubelkeit. Verstopfung tritt bereits bei niedriger Dosis auf,
d. h. bevor die Analgesie erreicht wird. Die Hohe der Opi-
atdosis korreliert nur geringfligig mit dem Schweregrad
der Verstopfung.

Fast alle Patienten mit einer fortgeschrittenen Krebser-
krankung benétigen Laxativa. Mit oralen Laxativa kann
etwa bei zwei Dritteln der Patienten eine gute Stuhlregu-
lation erreicht werden, die Ubrigen benétigen zusatzlich
rektale Laxativa. Gleitmittel, osmotisch wirksame Laxativa
und Kontaktlaxativa, synthetische oder naturliche Anthra-
zene sind am haufigsten im Gebrauch. Wegen der Gefahr
von Verstopfung und Dehydratation werden Faserstoffe
selten eingesetzt, die das Risiko fur Stuhlverhaltung er-
hohen. Darlber hinaus gibt es viele weitere Substanzen,
die als abfuhrende Massnahme eingesetzt werden. Bei
der Wahl von Abfuhrmitteln sollten verschiedene phar-
makologische Uberlegungen bericksichtigt werden. Die
Latenz zwischen Einnahme und Stuhlgang, die Intensitat
des Effektes und die unerwlnschten Nebenwirkungen
mussen bekannt sein. Fir leichte bis mittelschwere Ver-
stopfung, aber auch fur die Prophylaxe wird eine Kombi-
nation von zwei Laxativa empfohlen, wobei die Dosis so
lange erhoht wird, bis ein taglicher Stuhlgang gewahr-
leistet ist.

Fachartikel

Methylnaltrexon (Relistor) ist ein Opioidantagonist, der
gegen opiatinduzierte Verstopfung entwickelt wurde. Das
Medikament wird alle 48 Stunden subkutan gespritzt.
Haufige Nebeneffekte sind Bauchschmerzen, Ubelkeit
und Durchfall. Relistor ist in der Schweiz noch nicht zuge-
lassen. Entereg (Alvimopan) ist ein weiterer Opioidanta-
gonist und zugelassen, um die Darmtatigkeit nach Abdo-
minalchirurgie wieder anzuregen. Bei Krebspatienten gibt
es zurzeit noch keine Studien. NKTR118 ist ein peripherer
Opioidantagonist, der zurzeit in einer Phase-Il-Studie bei
opiat-induzierter Verstopfung bei Krebspatienten unter-
sucht wird.

Nicht-pharmakologische Interventionen im Bereich von
Intimitat und Komfort, aber auch Timing, Mobilitat und
Aktivitat sind sehr wichtig.

Praktisches Vorgehen

Medikamentdse Massnahmen:

Stufe 1

Gleich zu Beginn eine Kombination eines Weichmachers
mit einem propulsiv stimulierenden Laxans geben.

Stufe 2
Osmotisch wirksames Laxans anstelle des Weichmachers.

Stufe 3

Zusatzliche Verabreichung von:
Practo- oder Mikroclyss
Gastrographin 50 bis 100ml oral
Hoher Einlauf

Manuelle Ausrdumung

Rektale Laxantien:

Sind nur sinnvoll, wenn die Ampulle voll ist. Sie dienen der
kurzfristigen Unterstltzung der oralen medikamentdsen
Massnahmen, ersetzen diese aber nicht.

Kontraindikationen flr rektale Verabreichung sind
schwere Thrombozytopenie, lokale Infektionen oder Fis-
teln. Es soll mit rektalen Massnahme begonnen werden,
die wenig invasiv sind (Suppositorium, = MC, = PC mit
Darmrohr, = hoher Einlauf).

Wenn eine Massnahme erfolglos ist und ein rasches
Erreichen der Darmfunktion angestrebt wird, dann soll-
ten gleichentags rektale Massnahmen der nachsten Stufe
durchgefihrt werden.

Nicht-medikamentdse Massnahmen
Nicht-medikamentdse Massnahmen wie Warmeapplika-
tion (feucht-heisse Bauchauflagen), Bauchmassage, Aro-
matherapie, Reflexzonentherapie, Biofeedback k&nnen
positive Effekte haben.

Achtung bei Kolonmassagen: Diese ist bei Aszites nicht
wirksam und kann bei gastrointestinalen Obstruktionen
zu kolikartigen Bauchschmerzen fihren.
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Beispiele:
Darmwickel mit gestissten Fenchel (auf 1Liter Wasser 2 bis
3 Tropfen &therisches Ol) oder Heublumenextrakt.

Bei starken Blahungen kann ein warmer Wickel z. B. mit
Kreuzkiimmeldl oder eine Melissenélkompresse hilfreich
sein, evtl. legen eines Darmrohres fur 20 bis 30 Minuten

Behandlung der Verstopfung

Wenn moglich die Ursache behandeln
Mit einem Stuhlweichmacher und einem
peristaltikanregenden

Laxativum beginnen

Bis zum Effekt hoch titrieren

Osmotische Laxative zufligen
Suppositorien oder Einlaufe

Hohe Einlaufe, wenn 3 Tage kein Stuhlgang
aufgetreten ist

Rektale, digitale Ausraumung

Prophylaxe

Die Prophylaxe sollte einsetzen, sobald eine Verringerung
der Stuhlfrequenz auftritt oder eine Opiattherapie gestar-
tet wird. Es ist wichtig, dem Patienten und der Familie die
verschiedenen Ursachen zu erklaren und die Massnah-
men zu erldutern, die eine Verstopfung verhindern oder
abschwachen.

Allgemeine Massnahmen zur Pravention sind oft be-
kannt, jedoch bei Patienten in palliativen Situationen nicht
immer anwendbar, besonders in einem fortgeschrittenen
Stadium. Eine erhohte Flussigkeitszufuhr ist dann, wenn
Uberhaupt, nur begrenzt méglich. Auch eine ausreichende
Mobilisation ist dann nicht mehr realistisch beziehungswei-
se fur den Patienten nicht zumutbar. Gerade in diesen Si-
tuationen ist es wichtig, gentigend Abfuihrmittel einzuneh-
men, bis eine regelmassige Stuhlfrequenz erreicht wird.

Was ist wichtig im ambulanten Bereich?

Bei der Betreuung daheim ist es wichtig, mit dem Haus-
arzt evtl. mit dem Spezialarzt Rucksprache zu halten,
Beobachtungen weiterzuleiten, die Laxantientherapie zu
besprechen und anzupassen. Haufig ist eine massive Obs-
tipation in der Symptomatik nicht von einem drohenden
inkompletten oder kompletten Darmverschluss zu unter-
scheiden.

Gerade in palliativen Situationen sollte rechtzeitig be-
sprochen werden, welche Massnahmen geplant sind.
Konservative Behandlung? Spitalaufenthalt? Wie ist der
Patient informiert? Was mdochte er?

— Exakte Erfassung und Dokumentation

— Genaues Nachfragen

— Beratung und Instruktion von Patient und Angehorigen

— Selbstmanagement férdern. Patient und Angehorige
entwickeln oft ein sehr gutes Gefuhl fur die

Fachartikel

individuelle Dosierung der Laxantien,
die bendtigt werden.

— Kilare Verordnungen sollten vorliegen, die dem Patient
und den Angehorigen Spielraum geben.

— Die wichtigsten Medikamente sollten verfiigbar sein
(das Verschreiben und Besorgen der Medikamente ist
zuhause zeitaufwendig).

Pflegerische Aspekte:

— Wahrung der Intimsphare ist zuhause etwas besser
maglich als im Spital. Der Patient befindet sich in
seiner gewohnten Umgebung und kann seine eigene
Toilette bendtzen.

- Analpflege, besonders bei vorhandenen Fissuren oder
Hamorrhoiden; nach jedem Stuhlgang weiche feuchte
Toilettentlcher verwenden

— Gang zur Toilette so lange wie maéglich, erst dann auf
Massnahmen wie Nachtstuhl oder Bettpfanne
zuruick greifen.

— Umgang mit Kontinenz und Inkontinenz

— Biographie — Was hat friher gut gewirkt?

— Wenn immer méglich Zeitdruck vermeiden.
Gewohnheiten und Rituale sollten berticksichtigt
werden, wie z. B. schwarzer Kaffee, eine Zigarette,
Glas lauwarmes Wasser, Zeitung oder
eine bestimmte Uhrzeit.

Patienten und Angehdrige informieren, dass auch bei
geringer oder gar keiner Nahrungsaufnahme, Stuhl pro-
duziert wird und deswegen die Prophylaxe sowie die Be-
handlung der Obstipation nicht vernachldssigt werden
durfen.

Massnahmen bei Obstipation in den letzten
Lebenstagen

In den letzen Lebenstagen, wenn Patienten keine Medi-
kamente mehr einnehmen kénnen und sich der Bewusst-
seinsgrad vermindert, sollten orale Laxantien nicht mehr
gegeben werden. Der Bedarf an rektalen Massnahmen ist
wahrscheinlich selten in dieser Phase, kdnnen aber auch
bei sterbenden Patienten angebracht sein, etwa wenn
Patienten Bauchschmerzen haben oder unruhig sind. Dies
erfordert eine gute, einflhlsame Information und Bera-
tung der Angehdrigen.

Ausblick

Verstopfung wird oft Ubersehen. Die Sensibilisierung fur
dieses Problem und ein kontinuierliches Symptomassess-
ment kdnnen zu einer besseren Behandlung und Praven-
tion von Verstopfung fihren. Das Symptom der Obstipa-
tion sollte wie andere Symptome auch nicht nur auf das
«Management» oder die Kontrolle des Symptoms reduziert
werden. Fachliche Kenntnisse sind wichtig, ersetzen aber
nicht die ganzheitliche Betrachtung, menschliche Zuwen-
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dung und Aufmerksamkeit. Was beschaftigt den betroffe-
nen Menschen, welche Aspekte wirken «verstopfend», so
dass nichts mehr weitergeht, sich nichts mehr bewegt?
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malato hanno importanza fondamentale.

Dr. David Blum, Renate Praxmarer

La stipsi nel cancro avanzato

Aspetti medici ed infermieristici centrati sul trattamento

domiciliare

(Riassunto)
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La stipsi € un problema frequente, ma spesso sottovaluta-
to, nella situazione clinica di trattamento palliativo. Si defi-
nisce stipsi lo svuotamento difficoltoso o raro dell’intestino
oppure la diminuzione della frequenza delle evacuazioni in
rapporto alla frequenza usuale nel soggetto. La stipsi puo
insorgere in concomitanza con molti altri sintomi quali il
dolore, I'inappetenza, la nausea, il vomito, la diarrea para-
dossa, i disturbi della minzione e il delirio. Possibili cause
di stipsi sono I'eta, la malattia, la diminuita assunzione
d’acqua e cibi, le lesioni a carico del tubo digerente e i
farmaci. La terapia con oppioidi si accompagna sempre a
stipsi.

La stipsi deve essere sempre oggetto d'indagine mi-
rata poiché I'eliminazione delle feci non é abitualmente
argomento di conversazione con estranei. Sono di gran-
de importanza l'accertamento costante e I'identificazione
precoce dei soggetti a rischio. Posta la diagnosi, occorre
ricercare le diverse possibili cause e impostare una terapia
adeguata. Quasi tutti i pazienti in stadio di malattia tumo-
rale avanzata abbisognano di lassativi. Di regola, s'inizia
con un emolliente ed un lassativo procinetico, adattando
gradualmente i dosaggi fino ad ottenere I'effetto deside-
rato. Se cid non avviene, occorre aggiungere lassativi ipe-
rosmotici. Possibili trattamenti successivi sono le supposte
e gli enteroclismi. Effetti positivi hanno dimostrato anche
certe misure non farmacologiche quali I'applicazione di
compresse calde ed il massaggio addominale. Le misure
d’ordine generale come la salvaguardia della sfera intima
e i rituali personali del malato hanno importanza fonda-
mentale.

Negli ultimi giorni di vita, quando i pazienti non sono
piu in grado d’ingerire cibi e bevande e il loro stato di
coscienza si obnubila gradualmente, non si dovrebbero piu
somministrare lassativi. Il ricorso a misure a livello rettale e
indicato in caso di dolori addominali o di agitazione, previa
esauriente e comprensiva informazione dei familiari.



Des mesures non-médicamenteuses, telles que |'application locale de chaleur et

des massages de I'abdomen, sont souvent efficaces; il est également essentiel

de respecter I'intimité du patient et de lui permettre d'effectuer ses rituels per-

sonnels d'exonération.

David Blum et Renate Praxmarer

Constipation chez les malades souffrant

d’un cancer en phase avancée

Aspects des soins médicaux et infirmiers en mettant I'accen

sur la prise en charge a domicile

(Résumé)

La constipation est I'un des symptomes les plus fréquents
chez les patients en situation de soins palliatifs, et c'est
un probléme dont on sous-estime souvent I'ampleur. La
constipation est définie comme une exonération difficile
ou ralentie ou une diminution de la fréquence des sel-
les par rapport a la fréquence habituelle pour un patient
donné. La constipation s’accompagne de nombreux autres
symptémes tels que douleurs, inappétence, nausées, vo-
missements, diarrhées paradoxales, troubles de la vidange

. Constipation chez les malades souffrant d’un cancer en phase avancée
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vésicale et état confusionnel. Les causes possibles sont liées
a l'avancement en age, a I'état de maladie, a la diminution
des apports hydriques et alimentaires, a une atteinte du
tractus digestif, aux médicaments; rappelons qu’un traite-
ment par opiacés entraine toujours une constipation.

L'anamnése doit rechercher activement ce symptéme,
car les troubles du transit ne sont en général pas un su-
jet qu'on aborde volontiers avec autrui. Il est essentiel
de surveiller le transit de maniére continue et d'identifier
précocement les facteurs de risque pour une constipation.
Aprés avoir posé le diagnostic, il convient d'aborder les
différentes étiologies possibles et d'instaurer un traitement
adéquat. Il est habituel que presque tous les patients souf-
frant d'une affection tumorale avancée aient besoin de
recevoir des laxatifs. En régle générale, on commencera
par la combinaison d’un agent émollient et d'un stimulant
de contact, qu’on titrera jusqu’a I'effet désiré. Si ce traite-
ment échoue, on ajoutera un laxatif osmotique. Les paliers
de traitement suivants sont la prescription de suppositoi-
res ou de lavements. Des mesures non-médicamenteuses,
telles que I'application locale de chaleur et des massages
de I'abdomen, sont souvent efficaces; il est également es-
sentiel de respecter I'intimité du patient et de lui permettre
d’effectuer ses rituels personnels d'exonération.

En fin de vie, lorsque les patients ne peuvent plus rien
avaler et que I'état de conscience est diminué, il faut re-
noncer a I'administration de laxatifs par voie orale. L'indi-
cation a des traitements par voie rectale ne sera désormais
posée qu’'en présence de symptomes comme des douleurs
abdominales ou une agitation. Il est important de s'assurer
que I'entourage bénéficie d’informations et d'explications
appropriées et données avec tact



. La constipation spirituelle, ou la santé par la fluidité

Il est des mots dont la mise en confrontation provoque un choc porteur de sens.

Tel est le cas de la rencontre, un peu incongrue au premier abord, de la spiritua-

lité et de la constipation.

Francois Rosselet

La constipation spirituelle, ou la santé

par la fluidité

Francois Rosselet
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«Ce qui m’intéresse, ce n’est pas la facon de bouger des
gens, mais ce qu'ils font bouger. (Pina Bausch, chorégra-
phe décédée en juin 2009)

La constipation constitue un phénomeéne humain qui
dépasse le seul domaine biomédical. Ainsi I'on dit volon-
tiers d'une personne qui ne sait pas se laisser aller a vivre
et a rire que c'est «un constipé». La constipation, dans
son sens métaphorique, décrit quelqu'un de rigide, sé-
rieux et bardé de principes comme on est revétu d'une
armure. Et I'on sent bien dans cette premiére évocation
que ce théme a a voir avec certains blocages dans des
zones ou une circulation libre serait vécue de facon a la
fois moins oppressante et plus saine.

Circulation, transit, passage, flux, perméabilité et tra-
versée: voici donc les lieux de la santé, tant du point de
vue biomédical que psychologique, social et spirituel. |l
en va de la constipation comme d'un blocage de la flui-
dité.

1. Une vision de I'humain traversé et habité

Dans la vision biblique, I'humain est créé comme un étre
essentiellement en relation: relation avec |'autre, avec la
création toute entiére, et avec ce qui est plus vaste que
tout ce qu'il peut concevoir et que I'on appelle ici Dieu.
Et tous ces éléments ne cessent d'interagir, de dialoguer
et de s'interpénétrer. Telle est la loi de |'étre humain. En
ce sens, l'illusion individualiste qui caractérise trop sou-
vent nos sociétés apparait comme un non-sens absolu;
on dira méme que c'est une vision constipante de I'hu-
main, en qui le flux de la vie en relation s'arréterait de
circuler.

Phénoménologiquement parlant, cette relation au tout
se caractérise par le fait qu'un grand nombre de choses
entrent et sortent de nous a chaque instant. Nous som-
mes ainsi traversés par des sensations et des émotions,
par des impressions et des perceptions, par des idées et
des informations. A I'image de la nourriture qui transite
en nous, certains de ces éléments nous nourrissent, tan-
dis que nous devons laisser d'autres aller servir de com-
post pour d'autres formes d’existence. Nous gardons en
nous, et nous redonnons sans cesse. La vie elle-méme est
circulation, et I'humain est en permanence traversé.

Cette interconnexion de toute chose est ainsi une réa-
lité dont il est urgent de prendre conscience. Sans quoi la
constipation nous guette! Cette vision nous conduit a élar-
gir notre horizon a ce qui dépasse notre corps ou notre
vie. L'humain est appelé ainsi a réaliser que la vie en lui le
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dépasse, ou plutot que «la Vie qui prend forme en moi est
plus que moi». Pour le patient aussi la question se pose au
guotidien de ressentir comment il se sent traversé par la vie,
alors méme qu'il souffre d'un cancer. Méme atteint par la
maladie, il reste pleinement un vivant, relié a une Vie plus
vaste que lui et qu'il incarne en méme temps. L'humain
est donc traversé et habité par plus vaste que lui; il est tra-
versé et habité par I'Invisible, par ce qui est au-dela de ce
gu'il peut voir, entendre ou comprendre. C'est a ce niveau
gue se situe la spiritualité, comprise comme un mouvement
d'ouverture, d'élargissement et de décentration.

On pourrait définir la vie spirituelle par cette «atten-
tion a ce qui palpite au-dela des apparences»?. C'est
I'attention et la sensibilité a tout ce qui fait que je me
sens vivant au plus profond de moi. C'est un ressenti
gui nous traverse mais que les mots, parfois, peinent a
décrire complétement®. C'est cette énergie de vie, cette
recherche de communion, cette ouverture a la beauté?,
cette capacité d'émerveillement, qui témoignent de ce
«quelque chose» au-dela du visible. Et pour accéder a cet
au-dela de nous-mémes, nous disposons de I'intuition,
de la conscience, et des sensations profondes.

Pour résumer, I'humain est vu ici comme un étre en re-
lation, en interconnexion, traversé en permanence par un
flux de vie qui est appel a une Vie plus vaste que sa seule
existence. Et quant a moi, je vois Dieu a |'ceuvre dans ce
mouvement de vie ouvert sur la Vie.

2. Et la constipation dans tout ¢a?

La digestion est un processus constitutif de I'humain.
En ce sens, digérer est aussi une affaire de I'ame! A ce
niveau, la constipation peut étre vue comme une crispa-
tion, une auto-fermeture qui est le plus souvent produite
par la peur. Les craintes fondamentales qui nous habitent
sont entre autres: Dois-je retenir ou laisser aller? Puis-je
faire suffisamment confiance pour donner? Si je donne,
est-ce que je ne risque pas de manquer? La constipation
est une forme de déséquilibre entre le recevoir et le don-
ner, ou je ne me laisse plus traverser, par peur de perdre
ou de devoir abandonner ce qui, a mon idée, est mien
et m'appartient. Quelque chose se bloque et se ferme,
la circulation est interrompue, momentanément ou plus
durablement.

Du point de vue de la spiritualité, telle que définie plus
haut, la constipation est une fermeture a la circulation de
ce qui fait la Vie, je dirai méme a la fluidité de Dieu en
moi.> C'est la fermeture a I'Espace, une réduction a seu-

1 Jean-Yves Leloup, Lettre & un ami athée, Paris, Editions Philippe Rey,
2008, p.13

2 L'expression est du pére Philippe Dautais (chrétien orthodoxe)

3 C'estla méme difficulté que nous avons & décrire avec des mots le
sentiment amoureux.

4 Laquelle ne signifie pas une esthétisation mais la reconnaissance de la
beauté intrinséque de tout ce qui est soi-méme.

5  Ence sens, on peut se demander si I'athéisme ne serait pas aussi une
forme de constipation?!
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lement ce que I'on voit, seulement ce que I'on entend et
a seulement ce que I'on comprend. Selon I'expression de
Jean-Yves Leloup: c'est avoir le regard arrété par ce qu'il
voit, |'ouie arrétée par ce qu'elle entend et l'intelligence
arrétée par ce qu'elle comprend®.

Une autre forme de constipation spirituelle peut éga-
lement s’originer dans une éducation religieuse tradition-
nelle et stricte, par exemple une surdose non désirée de
messes ou de cultes! Une éducation religieuse assénée de
facon massive et irrespectueuse de I'appétit de I'enfant de-
vient vite oppressante et indigérable! Souvent, ces «symp-
tdmes» sont aggravés par le fait que cette éducation n'a
jamais été revisitée, adaptée, modifiée, et que la foi est
restée bloquée a la méme étape des dizaines d'années plus
tard. Ce qui était écrasant devient alors carrément insup-
portable et paralysant, c’est un point sensible qui demeure
a vif. Et c'est un fait que certains de nos patients ont de la
difficulté a rencontrer un pasteur ou un prétre, tant il est a
leurs yeux le porteur de toutes les constipations!

Ainsi donc, quelle place peut-on donner au flux normal,
entre la constipation spirituell e et ce qui serait son opposé
confessant et logorrhéique, la diarrhée spirituelle? Com-
ment et a |'aide de quelles «fibres spirituelles» restaurer la
fluidité de la Vie en I'hnomme?

3. Alors maintenant, on fait quoi?

Sortir de la constipation, c'est d'abord oser I'échange. C'est
aussi sortir de la peur, et vivre enfin une forme de confiance
dans la vie. Pour illustrer cela, la Bible raconte le récit de la
manne, cette nourriture qui tombe du ciel pour nourrir le
peuple hébreu dans le désert’. La manne a en effet une
caractéristique originale: il en tombe chaque matin juste
ce qu'il en faut pour un seul jour; le lendemain, elle n’est
plus comestible. Inutile donc de I'amasser, de la conser-
ver. Si I'on veut stocker la manne, elle devient rapidement
toxique. Ainsi en est-il de la nourriture spirituelle: elle se
donne, elle passe, elle traverse, mais nous ne la gardons
pas indéfiniment a notre seul usage, parce qu'elle fermente
et devient mauvaise. La manne est une nourriture qui cir-
cule, qui passe: c'est un vrai ballast spirituel qui favorise le
transit!

La fluidité spirituelle consiste donc a faire la différence
entre ce qui me nourrit vraiment maintenant et ce qui
constitue un besoin d'accumulation et qui doit étre laissé.

Pour ce qui concerne I'éducation religieuse écrasante,
décrite ci-dessus comme une constipation majeure, I'en-
jeu est ici de respecter I'autonomie du sujet, une valeur si
importante dans les soins palliatifs. Et I'autonomie se vit a
travers une question lancinante: «Est-ce que je peux dire
non?». Peut-étre que la qualité de notre prise en charge
se mesure aussi au fait que le patient ose nous dire non.
Pour dire les choses de maniére simple, chaque fois que
le patient a l'impression que I'on fait pression sur lui, il

6  Jean-Yves Leloup, ibid.., pp.17-18
7 On trouve cette histoire dans Exode 16.

Articles originaux

constipe! Et chaque fois qu'il a la sensation que I'on res-
pecte son intégrité et son autonomie, il n'y a plus besoin
d'étre sur la défensive et de se bloquer, et il peut laisser «la
manne des soins» le nourrir et le traverser.

Une digestion en santé consiste donc a éliminer ce qui doit
I'étre, c'est-a-dire tout ce qui éteint la vie en nous, tout ce
gui bloque et enferme. Dans le méme mouvement, c'est
aussi savoir garder ce qui est profitable, et le transformer
en un nourrissement pour la vie. La digestion spirituelle,
c'est cette capacité de profiter de ce qui «fait vie» pour
chacun de nous.

D'ou la question que chacun, soignants et patients, peut
se poser: est-ce que je participe a la vie qui est la mienne?
Est-ce que je sais faire de cet instant une occasion d'éveil
et d'ouverture? C'est pouvoir sentir, a travers tous les évé-
nements de |'existence, méme les plus simples, quelque
chose d'un souffle de vie, quelque chose d'une impulsion
qui m'invite a étre vivant.

Entre la constipation et la diarrhée, il y a ainsi place pour
une saine fluidité qui traverse chaque étre. La constipation
spirituelle constitue donc un vrai probleme de santé glo-
bale, et il ne devrait, a ce titre, pas étre négligé par notre
prise en charge.

Ainsi la fluidité spirituelle devient une qualité d'étre
essentielle, un positionnement dans le courant la vie qui
nous traverse et nous habite, et qui se poursuivra, sous
une autre forme, dans ce qui est plus vaste que tout ce que
nous pouvons appréhender.

Correspondance:

Francois Rosselet, pasteur, aumonier,
Fondation Rive-Neuve et Hopital Riviera
Francois.rosselet@protestant-vaud.ch



. Spirituelle Verstopfung oder Gesundheit durch Beweglichkeit

Verstopfung ist ein menschliches Phanomen, das nicht nur auf biomedizini-

scher Ebene vorkommt. Im Ubertragenen Sinn hat Verstopfung auch mit Blo-

ckierungen auf allerlei Gebieten zu tun, in denen eine bessere Beweglichkeit

wlnschbar ware. Verstopfung versteht sich dann gleichsam als Blockierung der

Beweglichkeit.

Francois Rosselet

Spirituelle Verstopfung oder Gesundheit

durch Beweglichkeit

Aus biblischer Sicht ist der Mensch als ein Wesen geschaf-
fen, das zur gesamten Schopfung und selbst zu dem,
was Uber diese hinaus geht, in Beziehung steht. Phano-
menologisch gesehen st fir uns als Beziehungswesen
charakteristisch, dass wir Durchgangspunkt von unzahli-
gen Empfindungen, Gefuhlen, Ideen und Informationen
sind, die standig in uns ein- und von uns ausgehen. Einige
unter diesen Elementen nahren uns, andere mussen wir
loslassen. Der Mensch wird also von Grésserem und Wei-
terem bewohnt, als er selber ist. Fir den Patienten stellt
sich jeden Tag die Frage, wie er sich weiter von diesem
Leben durchdrungen fuhlen kann, obschon er doch von
einer Krankheit betroffen ist. Genau damit hat Spiritualitat
zu tun. Sie ist ein Sich-Offnen, ein Sich-Weiten, ein Aus-
sich-Hinausgehen. Man kénnte Spiritualitat definieren als
Aufmerksamkeit fur das, was hinter den vordergriindigen
Erscheinungen pulsiert.

Verdauen ist ein Prozess, der dem ganzen Menschen ei-
gen ist. In diesem Sinn hat Verdauung auch etwas mit der
Seele zu tun. Verstopfung ist dann ein Sich-Verkrampfen

Fachartikel

aus einer inneren Angst heraus, ein Ungleichgewicht zwi-
schen Empfangen und Weitergeben. Verstopfung heisst,
sich dem Fluss des Lebens verschliessen. Spirituelle Ver-
stopfung kann von einer allzu strengen religiésen Erzie-
hung herrihren. Wo eine solche nicht verarbeitet wurde,
kann diese zu einem heiklen Punkt werden. Daher die
Mihe gewisser Patienten, einem Pfarrer oder Priester zu
begegnen, Figuren also, die fur sie zum Inbegriff all die-
ser Verstopfungen geworden sind! In der Sorge um den
Patienten geht es also darum, dessen Autonomie zu res-
pektieren, insbesondere auch sein Recht, Nein zu sagen.
Wo immer der Patient sich einem Druck ausgesetzt fuhlt,
wird er sich verstopfen. Wo hingegen seine Integritat und
seine Autonomie respektiert werden, kann er sich 6ffnen,
nahren und sich vom Leben durchfliessen lassen.

Die Frage ist also, wie und mit welchen «spirituellen Bal-
laststoffen» eine solche Offnung erleichtert werden kann!
Aus der Verstopfung herauskommen, heisst aus der Angst
herauszukommen und vertrauensvoll das Leben zu wagen.
Die biblische Geschichte vom Manna kann uns dabei lei-
ten. Jeden Morgen regnet es gentigend «Brot» herab, und
zwar genau fur einen Tag. Versucht man es fur den néachs-
ten Tag aufzubewahren, so verdirbt es. Spirituelle Nahrung
muss zirkulieren. Die spirituelle Beweglichkeit besteht da-
rin, unterscheiden zu kdnnen, zwischen dem, was mich
wirklich nahrt, und dem, was ich wieder loslassen muss.
Spirituelle Verdauung ist die Fahigkeit, das zu nutzen, was
Leben bringt. Zwischen Verstopfung und Durchfall gibt es
eine gesunde Beweglichkeit, die sich mitten in den Strom
des Lebens stellt und die es moglich macht, im tiefsten
Sinne wirklich sich selber zu sein...
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. La costipazione spirituale, o la salute attraverso la fluidita

La costipazione costituisce un fenomeno umano che oltrepassa il dominio bio-

medico. Nel suo senso metaforico, si vede che questo tema ha a che vedere con
alcuni blocchi nelle aree dove una circolazione piu agevole sarebbe desiderabile.

S’intende la costipazione come un blocco della fluidita.

Francois Rosselet
La costipazione spirituale,
o la salute attraverso la fluidita

(Riassunto)
Nella visione biblica, I'essere umano ¢ stato creato es-
senzialmente in relazione con l'intera creazione e con cid
che la oltrepassa. Da un punto di vista fenomenologico,
guesto essere in relazione si caratterizza per il fatto che
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in fondo siamo attraversati da un insieme di sensazioni,
emozioni, idee ed informazioni che entrano ed escono da
noi in ogni istante. Alcuni di questi elementi ci nutrono,
tanto che dobbiamo lasciarne andare altri. L'essere uma-
no & quindi pervaso da qualcosa di piti grande di lui e per
il paziente il problema si pone nel quotidiano nel provare
come ci si pud sentire attraversati dalla vita, quand’anche
egli sia affetto dalla malattia. E' a questo livello che si si-
tua la spiritualita, intesa come un movimento di apertura,
di ampliamento e di decentramento, e la vita spirituale
puo essere definita come questa attenzione portata verso
cio che palpita al di la delle apparenze.

La digestione & un processo costitutivo dell’essere
umano. In questo senso, digerire & anche un problema
dell’anima e a questo livello, la costipazione rappresenta
una contrazione prodotta dalla paura, un disequilibrio tra
il ricevere ed il donare, ed un blocco alla circolazione della
Vita. La costipazione spirituale si puo originare all'interno
di un’educazione religiosa rigida che, se non viene rivista,
diventa un punto sensibile — da qui le difficolta di certi
pazienti ad incontrare un pastore o un prete, figura por-
tatrice di tutte le costipazioni! A livello delle cure, la posta
in gioco é di rispettare I'autonomia del soggetto ed il suo
diritto a dire no. Ogni volta che il paziente sente che si
fa pressione su di lui, si costipa; ma quando si rispetta la
sua integrita e la sua autonomia, egli lascia che le cure lo
nutrano e lo attraversino.

Cosi si vuole sapere come e con |'aiuto di quale tipo di
«fibre spirituali» facilitare questo passaggio! Uscire dalla
costipazione & uscire dalla paura ed osare una forma di
confidenza con la vita. Il passo biblico della manna, nel
quale ogni mattina cade la razione di un solo giorno che
si avaria I'indomani quando si tenta di conservarla, ci pud
servire da filo conduttore. Cosi il nutrimento spirituale &
una nutrizione che circola, e la fluidita spirituale consiste
nel differenziare cio che mi nutre veramente e cid che
deve essere espulso. La digestione spirituale & questa ca-
pacita di approfittare di cio che «fa vita». Tra la costipazi-
one e la diarrea, c'é cosi un posto per una sana fluidita ed
il sapere mettersi nel flusso la vita che permette di essere
autenticamente se stessi nel senso piu profondo.
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In den vergangenen zehn Jahren hat die Palliativmedizin bei der Symptomkont-

rolle am Lebensende grosse Fortschritte erzielt. Dennoch gibt es auch unter op-
timalen palliativmedizinischen Rahmenbedingungen immer noch Falle, in wel-
chen Patienten am Lebensende aufgrund von Symptomen stark leiden, welche
mit konventionellen Therapieformen schwer oder gar nicht kontrollierbar sind.
Diesen Patienten kann eine sogenannte terminale Sedierung offeriert werden.
Ob und wann die terminale Sedierung erlaubt sein solle, dariber ist in den
letzten Jahren sehr viel geschrieben worden, wobei die Debatte in Skandinavien
aufgrund zweier Aufsehen erregender Rechtsfélle in Schweden 1997 und in
Norwegen 1998 besonders frith und ausfthrlich geftihrt wurde 2. Der vorlie-
gende Artikel diskutiert die Problematik der terminalen Sedierung aus klinisch-

ethischer und aus philosophischer Sicht.

PD Dr. Georg Bosshard, Dr. Lars Johan Materstvedt
Terminale Sedierung: klinisch-ethische
und philosophische Aspekte’

Terminologie

Das Konzept der «terminalen Sedierung» wurde 1991 von
Enck beschrieben®. In der Folge wurde der Begriff von ver-
schiedenen Seiten kritisiert, da er den falschen Eindruck
erwecke, das Ziel der Sedierung sei es, den Tod herbei-
zuflhren®. Als Alternative wurde 2000 von Materstvedt
und Kaasa der Begriff der palliativen Sedierung vorgeschla-
gen®, der in der Folge verbreitet zur Anwendung gelangte.
Die Norwegische Arztegesellschaft hat 2001 als eine der
ersten Fachgesellschaften der Welt umfassende Guidelines
Uber Palliative Sedierung erarbeitet®. Darin wird Palliative
Sedierung definiert als «pharmakologische Reduktion des
Bewusstseins, um Leiden zu lindern, das auf keine andere
Art und Weise behandelt werden kann.» Die besonders
ausfuhrlichen Guidelines der Niederlandischen Arztegesell-
schaft von 2005 resp. 2009 verwenden eine ahnliche Defi-
nition”. De Graeff und Dean ® haben verschiedene Tiefen
der palliativen Sedierung definiert: leicht, mittel, und tief:
Tabelle 1.

PD Dr. Georg Bosshard

Terminale Sedation: tief und kontinuierlich bis zum Tod
Obwohl eine drastischen Massnahme, ist die tiefe palliative
Sedation manchmal die beste Losung, wenn eine leichte

Tiefe der Sedierung bei der palliativen Sedierung

Leicht (Somnolenz) Der Patient ist wach, aber sein Bewusstseinsgrad ist reduziert

Mittel (Stupor) Der Patient schlaft, kann aber geweckt werden, um kurzzeitig

zu kommunizieren

Der Patient ist bewusstlos und zeigt keine Reaktion auf die
Aussenwelt

Tief (Koma)

Tabelle 1

1 Der vorliegende Text bildet eine Kurzfassung des Originalartikels Deep
and continuous palliative sedation (terminal sedation): clinical-ethical and
philosophical aspects. Lancet Oncology 2009; 10: 622-27 (erscheinen am
1. Juni 2009)
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oder mittelgradige Sedation das Leiden des Patienten nicht
bis zu dem Masse lindern kann, das fur ihn akzeptabel ist.
In Fallen, wo sich der Zustand des Patienten wieder ver-
bessert, kann die Sedierungstiefe wieder zurtickgefahren
werden. Es gibt aber auch Falle, wo dies zu einer erneu-
ten Symptomexacerbation fuhren wiirde. Dazu halten die
Norwegischen Guidelines © Folgendes fest: «Wenn es sich
beim Aufwachprozess zeigt, dass die Situation des Pati-
enten immer noch unertraglich ist, ist es gerechtfertigt,
die Sedierung wieder zu vertiefen, ohne den Patienten zu
Bewusstsein kommen zu lassen.» Es kommt dazu, dass das
Aufwachlassen des Patienten aus dem Zustand tiefer Sedie-
rung das Risiko mit sich bringt, einen fragilen steady state
zu unterbrechen, der nicht immer leicht wieder eingestellt
werden kann. Es gibt also Falle, wo es gute Griinde dafir
gibt, den Patienten bis zum Tod in einem pharmakologisch
erzeugten Koma zu belassen, um so den «am wenigsten
schlechten Tod» — um einen Begriff der Philosophin Marga-
ret Battin zu verwenden © - zu erreichen. Diese speziellen
Félle der tiefen und kontinuierlich bis zum Tod angewand-
ten Sedierung entsprechen genau dem urspringlichen
Konzept der terminalen Sedierung von Enck @. Um diese
wird es im Folgenden gehen, und wir werden dabei eben-
falls den Begriff der terminalen Sedierung verwenden.

Lebensqualitdt und Autonomie

Aus Sicht des Patienten mag es einen geringen Unterscheid
bedeuten, ob man von einem gewissen Zeitpunkt an tot
oder bis zum Lebensende anhaltend im tiefen Koma sein
wird 9. Im Zustand tiefer, anhaltender Sedierung kann ein
Patient die Welt um sich herum nicht mehr wahrnehmen,
und er hat keinen Kontakt mit seinen Angehérigen mehr.
Sein Leben ist rein biologisch. Kann man hier Gberhaupt
noch von Lebensqualitat sprechen, einem der zentralen
Werte des Palliative Care?

Und wie steht es mit der Autonomie, einem anderen
Schlusselwert der Palliativmedizin? Im Zustand der termi-
nalen Sedierung kann ein Patient keine Entscheidungen
mehr treffen. Im besten Fall kann er vorher entscheiden,
dass er bis zu seinem Tode anhaltend und tief sediert wer-
den will. Es gibt aber Félle, wo das Einholen eines informed
consent auch im Vorfeld einer terminalen Sedierung nicht
moglich ist, namlich wenn bereits vorher Urteilsunfahig-
keit bestand oder sich der Patient aus anderen Grinden
nicht dussern konnte.

Beschleunigung des Todeseintrittes?

Eine systematische Ubersicht, die 2007 von einer interna-
tionalen Gruppe von rund dreissig Experten in Palliative
Care prasentiert wurde, kommt zum Schluss, dass pallia-
tive Sedierung, in den letzten Lebenstagen richtig ange-
wandt, das Leben des betroffenen Patienten nicht verkirzt
(8). Das gilt aber nicht mehr so sicher, wenn die Lebenser-
wartung des sedierten Patienten Uber einer Woche liegt,
insbesondere dann nicht, wenn gleichzeitig auf Nahrungs-
und Fussigkeitszufuhr verzichtet wird. Viele Experten sind
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deshalb der Meinung, dass palliative Sedierung nur «bei
fortgeschrittenen und irreversiblen Krankheitszustanden,
wo Tod in Stunden oder Tagen zu erwarten ist» angewandt
werden sollte ©.

Woher aber diese Limitierung? Warum sollten Patienten
mit einer langeren Lebenserwartung generell von der pallia-
tiven Sedierung ausgeschlossen werden? Kann man es recht-
fertigen, schwer leidenden Patienten nur deshalb nicht zu
helfen, weil sie noch nicht nahe genug am Tod sind? Auch in
anderen Situationen am Lebensende, aber noch ausserhalb
des eigentlichen Sterbeprozesses, wird in der Medizin im-
mer wieder auf lebenserhaltende Massnahmen verzichtet, z.
B. auf eine aggressive Chemotherapie oder einen radikalen
chirurgischen Eingriff. Das ist als sogenannte passive Sterbe-
hilfe grundsatzlich unbestritten. Entsprechend kénnte auch
die Kombination des Verzichts auf kiinstliche Nahrungs- und
Flussigkeitszufuhr mit der terminalen Sedierung durchaus
gerechtfertigt werden, selbst wenn diese Handlung mit ei-
ner Lebensverkiirzung verbunden sein sollte.

Unterschied zur Suizidbeihilfe und aktiven
Sterbehilfe?

Da aber die terminale Sedierung selber eine aktive
Massnahme und nicht nur einen Behandlungsverzicht
darstellt, stellt sich die Frage der Abgrenzung zur akti-
ven Sterbehilfe. In der Regel wird ein zentraler Unter-
schied daran festgemacht, dass bei der Sedierung die
Absicht immer nur die Symptomlinderung, niemals aber
die Beschleunigung des Todeseintrittes sei. Bei denjeni-
gen Fallen von terminaler Sedierung, wo gleichzeitig auf
Erndhrung und Flussigkeit verzichtet wird, und wo die-
ser Verzicht aufgrund der tber einer Woche liegenden
Lebenserwartung zur Zeit der Etablierung der Sedierung
fast zwangslaufig zu einer Lebensverkirzung fuhrt,
lasst sich allerdings das Fehlen einer solche Absicht
nicht ganz leicht behaupten, zumindest nicht fur den
zur Lebensverktrzung fuhrenden «passiven» Anteil der
Entscheidung.

Vielleicht besteht ja der entscheidende Unterschied zur
Suizidbeihilfe und aktiven Sterbehilfe auf Verlangen eher
darin, dass die letzteren Formen der Sterbehilfe grund-
satzlich in einem sehr viel weiteren Rahmen diskutiert
werden, der auch chronisch kranke Patienten, psychisch
Kranke, oder tUberhaupt sterbewillige lebensmide Men-
schen ohne jede Krankheit umfasst V. Dennoch stellt
sich in denjenigen Landern, wo Suizidbeihilfe und/oder
aktive Sterbehilfe erlaubt sind (neben der Schweiz sind
dies Holland, Belgien, Luxenburg sowie die beiden ame-
rikanischen Bundesstaaten Oregon und Washington) in
einzelnen Fallen immer wieder die Frage, ob die terminale
Sedierung zur Suizidbeihilfe resp. aktiven Sterbehilfe eine
Alternative sein kénnte, und umgekehrt.

Terminale Sedation und der Personenbegriff

Wie bisher skizziert, stehen aus arztlicher und pflege-
rischer Sicht bei der terminalen Sedierung Fragen nach
der Verhéltnismassigkeit (Indikation zur Massnahme an
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sich, Tiefe und Dauer der Sedierung, etc), der Absicht der
Behandelnden (nur Symptomlinderung oder absichtliche
Beschleunigung des Todeseintrittes?) und der Zustim-
mung des Patienten im Vordergrund. Es herrscht bis zu
einem gewissen Grade Einigkeit, dass terminale Sedie-
rung moralisch akzeptabel ist, wenn sie erstens klinisch
verhaltnismassig ist, wenn sie zweitens in Ubereinkunft
mit dem Willen oder dem mutmasslichen Willen des Pati-
enten steht, und wenn drittens die Behandelnden bei der
Massnahme keine Absicht zur Beschleunigung des Todes-
eintritts haben.

Hinter diesen Rahmenbedingungen aus Sicht der am
Krankenbett Tatigen — alle von ihnen lassen im Einzelfall
einen erheblichen Interpretationsspielraum offen — stecken
aber auch tiefgreifende philosophische Probleme. Eine
zentrale Frage in diesem Zusammenhang ist diejenige nach
dem sogennanten Personenstatus. Denn die terminale Se-
dierung so, wie sie oben definiert ist, bedeutet den Ab-
schluss des sozialen Lebens des Patienten. Das wird dann
besonders offensichtlich, wenn die Angehérigen gebeten
werden, sich von einem auf den Tod Kranken zu verab-
schieden, bevor die terminale Sedierung eingeleitet wird.

Aus der Sicht der meisten am Krankenbett Tatigen wird
dabei wohl intuitiv der Standpunkt vertreten, dass der Pa-
tient auch im Zustand der
terminalen Sedierung, ahn-
lich wie beispielsweise im
Zustand des Wachkomas,
eine Person bleibt. In der
philosophischen Debatte ist
dagegen die Sache weniger
eindeutig und hangt davon
ab, was unter einer Person
verstanden wird resp. was
den Status einer Person
konstituiert. Dies ist eine
der umstrittensten Fragen
der Philosophie Uberhaupt.

Der franzosische Mathematiker und Philosoph René De-
scartes (1596-1650: Abbildung 1) ist berihmt geworden
fur seinen Satz «Cogito, ergo sum» — «Ich denke, also bin
ich 12.» Der Satz bedeutet nichts anderes, als dass mit
dem Verlust der Denkfahigkeit auch die Personlichkeit ver-
loren geht. Zu dhnlichen Schltssen kam der englische Arzt
und Philosoph John Locke (1632- 1704: Abbildung 2). Fr
Locke waren die Fahigkeit zum Denken und damit verbun-
den das Bewusstsein des eigenen Selbst als von Zeit und
Ort unabhéngiger Einheit das zentrale Charakteristikum
(3 Auch in dieser Betrachtungsweise waren im Zustand
der terminalen Sedierung die Eigenschaften einer Person
nicht mehr gegeben.

DemgegenUber sah der deutsche Physiker und Philo-
soph Immanuel Kant (1724 — 1804: Abbildung 3) die Men-
schen als Personen von der Erzeugung bis zum Tode. Ein
so verstandener Personenstatus geht durch die terminale
Sedierung nicht verloren 3. In der Sichtweise von Kant
wadre damit die terminale Sedierung gar keine Form der

Abbildung 1, René Descartes,
1596-1650
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Sterbehilfe, jedenfalls dann nicht, solange mit der Mass-
nahme keine Lebensverkirzung verbunden ist. Die Sicht-
weise von Decartes und Locke aber riicken die terminale
Sedierung klar in den Kontext der Sterbehilfe, weil durch
sie das personelle Leben des Patienten beendet wird. In
dieser Sichtweise muUsste die terminale Sedation selbst in
denjenigen Fallen, wo keine biologische Lebensverkiirzung
damit verbunden ist, analog zu anderen Formen der Ster-
behilfe ethisch rechtfertigt werden kénnen.

Abbildung 3, Immanuel

Abbildung 2, John Locke,
1632-1704 Kant, 1724 - 1804

Psychologisches und existentielles Leiden
Zum Schluss soll noch kurz die schwierige Frage berihrt
werden, ob neben somatisch-medizinischem auch psycho-
logisches und existentielles Leiden die Anwendung einer ter-
minalen Sedierung rechtfertigen kann. Das oben erwdhnte
internationale Expertengremium © schrieb dazu, unter
solchen Umstanden «solle die terminale Sedierung nur in
Ausnahmefallen» durchgefiihrt werden, ohne dass diese
Ausnahmefalle aber ndher beschrieben werden. Tatsache
ist, dass gelegentlich terminale Sedierungen auch ohne das
Vorliegen nicht-kontrollierbarer Symptome am Lebensende
eingesetzt werden, beispielsweise weil die Prognose als
aussichtslos, die Lebensperspektive als sinnlos, und demge-
genlber das Sterben im Tiefschlaf als Kriterium eines guten
Sterbens gesehen wird. In gewissen kulturellen Kontexten
wie beispielsweise Spanien scheint diese Art der terminalen
Sedierung sogar recht haufig, teilweise mit, teils auch ohne
ausdrickliche Zustimmung der betroffenen Patienten %),
Der Wunsch mancher Patienten oder ihrer Angehérigen,
dass der Tod im Schlaf eintreten solle, mag verstandlich sein.
Die Medizin aber mit der Aufgabe zu betreuen, dieses Ster-
ben im Schlaf pharmakologisch zu erzwingen sogar dann,
wenn keine Symptome vorliegen, welche die Anwendung
von Sedativa medizinischen rechtfertigen wiirden, kann als
eine Extremform der Medikalisierung des Sterbens ange-
sehen werden, wie sie mit guten Griinden immer wieder
kritisiert worden ist ®. Im Ubrigen gibt es genug andere
Maoglichkeiten als Medikamente, einem Patienten in seinen
existentiellen N6ten am Lebensende zur Seite zu stehen, bis
hin zur sogenannten Dignity Therapie, die speziell darauf
abzielt, den Patienten bei existentiellen Fragen und einer in-
tensivierten Sinnsuche am Lebensende zu unterstiitzen 7.
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Schlussfolgerungen

Die tiefe kontinuierliche Sedation eines Patienten bis zu
dessen Tode ist eine kontroverse, ethisch nicht unproblema-
tische Massnahme. Dennoch gibt es in der Palliativmedizin
Situationen, in denen sie als die «<am wenigsten schlechte»
Losung betrachtet werden muss. Vorher sollten aber alle
moglichen Alternativen gepriift worden sein, wozu neben
den im engeren Sinne medizinischen und pflegerischen
Massnahmen auch die psychologische und existentielle
Unterstltzung des Patienten zu zahlen ist.

Literatur

Zum Thema palliative Sedation siehe auch palliative-ch 1-2008

1. Ottesen S. From Norway. Palliat Med 2003; 17: 169.

2. Forde R, Materstvedt LJ, Syse A. «Scandinavia». In: Griffiths J, Weyers H,
Adams M. Euthanasia and Law in Europe. Oxford: Hart Publishing, 2008.

3. Enck RE. Drug-induced terminal sedation for symptom control. Am J Hosp
Palliat Care 1991; 8: 3-5.

4. Materstvedt LJ, Bosshard G. Euthanasia and physician-assisted suicide.
In: Hanks G, Cherny N, Christakis N, Fallon MT, Kaasa S, Portenoy RK,
eds. Oxford textbook of palliative medicine. 4th edition. Oxford: Oxford
University Press (erscheint im Herbst 2009).

5. Materstvedt LJ, Kaasa S. Is terminal sedation active euthanasia? (in
Norwegian). Tidsskr Nor Laegeforen 2000; 120: 1763-8.

6.  Guidelines of the Norwegian Medical Association on Palliative Sedation.
www.legeforeningen.no/index.gan?id=145733&subid=0

7. Guidelines of the Dutch Medical Association on Palliative Sedation.
http://knmg.artsennet.nl/web/file?uuid=e9a9c569-39de-4dd7-8265-
870dd0c39640&owner=fa2e6416-a32f-4eaa-872e-7b5866b34ec2.

8.  De Graeff A, Dean M. Palliative sedation therapy in the last weeks of life:
a literature review and recommendations for standards. J Palliat Med
2007; 10: 67-85.

9.  Battin MP. The least worst death. Hastings Cent Rep 1983; 13:13-16.

10. Den Hartogh GA. Zur Unterscheidung von terminaler Sedierung und
Sterbehilfe. Ethik Med 2004; 16: 378-91.

11. Bosshard G, Broeckaert B, Clark D, Materstvedt LJ, Gordijn B, Miiller-Busch
HC. A role for doctors in assisted dying? An analysis of legal regulations
and medical professional positions in six European countries. J Med Ethics
2008; 34: 28-32.

12. Descartes R. Meditations on first philosophy: in which the existence of
God and the distinction between mind and body are demonstrated. Cress
DA, translator. 3rd edition. Indianapolis: Hackett Publishing, 1993.

13. Locke J. Essay concerning human understanding. Woolhouse R, editor.
London: Penguin Classic, 1997.

14, Kant I. Kritik der reinen Vernunft. Hamburg: Meiner, 1998.

15. Nufiez Olarte JM, Guillen DG. Cultural issues and ethical dilemmas in
palliative and end-of-life care in Spain. Cancer Control 2001; 8: 46-54.

16. Clark D. Between hope and acceptance: the medicalisation of dying. BMJ
2002; 324: 905-7.

17.  Chochinov HM, Hack T, Hassard T, Kristjanson LJ, McClement S, Harlos M.
Dignity therapy: a novel psychotherapeutic intervention for patients near
the end of life. J Clin Oncol 2005; 23: 5520-5.

Korrespondenzadresse:

PD Dr. med. Georg Bosshard
Facharzt FMH fur Allgemeinmedizin
Privatdozent fur Klinische Ethik
Turmstrasse 37

8400 Winterthur

Tel 052 233 06 52
georg.bosshard@hispeed.ch
www.georgbosshard.ch



. La sédation terminale: aspects cliniques, éthiques et philosophiques

Au cours de la derniére décennie, la médecine palliative a fait des progres

considérables dans la gestion des symptomes en fin de vie. Pourtant, méme
lorsque la prise en charge est optimale, certaines situations de fins de vie s’ac-
compagnent de grandes souffrances liées a des symptomes que les traitements
classiques sont parfois impuissants a soulager. C'est dans de tels cas que I'on
peut offrir aux patients ce que I'on appelle une sédation terminale. La ques-
tion de I'indication a I'administration d’une sédation terminale et, lorsque cette
derniére est indiquée, la question du choix du moment pour l'instaurer, a fait
couler beaucoup d’encre ces derniéres années. En Scandinavie, ce débat a été
particulierement vif et précoce suite a deux situations spectaculaires qui ont eu
des suites judiciaires en Suede en 1997

et en Norvege en 1998.

PD Dr. Georg Bosshard, Dr. Lars Johan Materstvedt
La sédation terminale: aspects cliniques,
éthiques et philosophiques'

(Résumé)

La sédation palliative est définie comme un traitement mé-
dicamenteux visant a diminuer |'état de conscience afin
de soulager des souffrances impossibles a soulager d'une
autre maniére. On distingue trois degrés de sédation: la
sédation légere, moyenne et profonde. La sédation pro-
fonde, bien que drastique, est parfois la meilleure solution
lorsque qu’une sédation légére ou moyenne ne parvient
pas a soulager le patient de maniére satisfaisante pour lui.
Dans les cas ou |'état du patient s'améliore, il est possi-
ble de revenir a des degrés de sédation moins importants.
Dans d'autres cas, lorsqu’on fait I'essai de réveiller le pa-
tient, on constate au contraire que les symptdmes restent
intolérables. Il peut également arriver que I'on ne tente
plus de réveiller le patient, afin de ne pas détruire un équi-
libre fragile que I'on aurait ensuite de la peine a rétablir.
Cette technique de sédation profonde, administrée en
continu jusqu’au décés du patient, est également appelée
sédation terminale: elle engendre de nombreuses interro-
gations sur le plan éthique.

D’un point de vue médical et infirmier, les éléments au
premier plan d’une telle décision sont la proportionnalité
du traitement (indication a la sédation en soi, profondeur
et durée de la sédation, etc.), 'intention des soignants
(I'intention est-elle uniquement de soulager les sympto-
mes ou d'accélérer artificiellement la survenue du déces?),
ainsi que I'accord du patient. Dans ce cadre, un consen-
sus largement répandu veut que la sédation terminale soit
moralement acceptable lorsque, premiérement, elle est
proportionnée a la situation clinique, deuxiémement, elle
correspond a la volonté exprimée ou présumée du patient

1 Ce texte constitue un résumé de |'article Deep and continuous palliative
sedation (terminal sedation): clinical-ethical and philosophical aspects.
Lancet Oncology 2009;10:622-27 (paru le 01.06 2009)
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et, troisitmement, les soignants n‘ont aucune intention
d’accélérer la survenue du décés par l'instauration d'une
telle mesure. Dans |'acception ci-dessus, la sédation ter-
minale représente la fin de la vie sociale du patient. Cela
apparait de maniére particulierement évidente lorsque I'on
demande aux proches du patient de venir prendre congé
de lui avant I'instauration de la sédation. On peut deés lors
se demander si la sédation représente également

la fin de la personne. Si I'on se référe aux vues de philo-
sophes tels que René Descartes («Cogito, ergo sum» — «Je
pense, donc je suis»), ou John Locke, qui relient le concept
de personne avant tout a l'exercice de la conscience, on
doit répondre par I'affirmative. A I'opposé, le physicien et
philosophe allemand Emanuel Kant considérait I'étre hu-
main comme une personne de sa conception jusqu‘a sa
mort. Selon la pensée de Kant, la sédation terminale ne
serait donc pas une forme d’euthanasie, du moins aussi
longtemps qu‘elle n‘entraine pas de raccourcissement de
la durée de vie. La pensée de Descartes et Locke, quant a
elle, place clairement la sédation terminale dans le contex-
te de I'euthanasie — méme dans les situations ou elle ne
raccourcit pas la durée de vie, elle devrait donc, comme
d'autres formes d’euthanasie, étre justifiée sur le plan éthi-
que.

Il existe finalement une tendance croissante et parti-
culierement controversée a administrer une sédation ter-
minale en fin de vie méme en I'absence de symptomes
impossibles a contréler, dans des situations ou le pronostic
parait désespéré, les perspectives de vie future dénuées de
sens, et ou mourir dans un profond sommeil devient un
critere de «bonne» mort.
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Nel corso dell'ultimo decennio, la medicina palliativa ha fatto dei progressi

considerevoli nella gestione dei sintomi in fine di vita. Eppure, anche quando
la presa a carico & ottimale, alcune situazioni di fine della vita presentano delle
grandi sofferenze legate a dei sintomi che i trattamenti classici non riescono a
lenire. In questi casi si puo offrire ai pazienti cid che viene definita una sedazione
terminale. La questione dell'indicazione alla somministrazione di una sedazione
terminale e, quando essa ¢ indicata, la questione del momento in cui instau-
rarla, ha fatto discutere parecchio in questi ultimi anni. In Scandinavia, questo
dibattito e stato particolarmente vivace e precoce a seguito di due situazioni
spettacolari che hanno avuto delle conseguenze giudiziarie in Svezia nel 1997 e

in Norvegia nel 1998. PD Dr. Georg Bosshard, Dr. Lars Johan Materstvedt

La sedazione terminale: aspetti clinici,
etici e filosofici'

(Riassunto)

La sedazione palliativa & definita come un trattamento
medicamentoso volto a diminuire lo stato di coscienza
al fine, di dare sollievo a sofferenze non palliabili in altra
maniera. Si distinguono tre gradi di sedazione: la sedazione
leggera, media e profonda. La sedazione profonda, benché
drastica, & quindi la soluzione migliore nei casi in cui una
sedazione leggera o media non possano alleviare le soffe-
renze al paziente in modo soddisfacente per lui. Nei casi
in cui lo stato del paziente migliora, & possibile ritornare
a gradi di sedazione inferiori. In altri casi, dove si é fatta
la prova di risvegliare il paziente, si constata al contrario
che i sintomi rimangono intollerabili. Si pud anche arrivare
al punto che non si tenti pit di risvegliare il paziente, al
fine di non distruggere un equilibrio fragile che si farebbe
fatica in seguito a ristabilire. Questa tecnica di sedazione
profonda, somministrata in continuo fino al decesso del
paziente, viene ugualmente chiamata sedazione terminale;
essa genera numerosi interrogativi sul piano etico.

Da un punto di vista medico ed infermieristico, gli ele-
menti di primo piano per una tale decisione sono la pro-
porzionalita del trattamento (indicazione alla sedazione in

1 Questo testo costituisce un riassunto dell'articolo Deep and continuous
palliativesedation (terminal sedation): clinical-ethical and philosophical
aspects. Lancet Oncology 2009;10:622-27 (pubblicato il 01.06.2009)
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sé, profondita e durata della sedazione, ecc.), I'intenzione
dei curanti (I'intenzione & unicamente di alleviare i sintomi
o di accelerare artificialmente il sopraggiungere del deces-
s0?), cosi come il consenso del paziente. A tal proposito,
un consenso largamente diffuso vuole che la sedazione
terminale sia moralmente accettabile ove, primo, essa sia
proporzionale alla situazione clinica, secondo, essa corri-
sponda alla volonta espressa o presunta del paziente e,
terzo, i curanti non abbiano alcuna intenzione di accelera-
re il sopraggiungere del decesso instaurando tale misura.
Nell’accezione descritta, la sedazione terminale rappre-
senta la fine della vita sociale del paziente. Questo appare
in maniera particolarmente evidente quando si chiede ai
parenti del paziente di prendere congedo da lui prima di
instaurare la sedazione. Ci si puo chiedere se la sedazione
rappresenti anche la fine della persona. Se ci si riferisce
ai testi dei filosofi René Descartes («Cogito, ergo sum»
- «lo penso, dunque io sono»), o John Locke, che colle-
gano il concetto di persona innanzitutto all’esercizio della
coscienza, si deve rispondere affermativamente. All'oppo-
sto, il fisico e filosofo tedesco Emanuel Kant considerava
I'essere umano come una persona in quanto tale fino alla
morte. Secondo il pensiero di Kant, la sedazione terminale
non sarebbe quindi una forma di eutanasia, almeno finché
non comporta un accorciamento della durata della vita. Il
pensiero di Cartesio e di Locke, rispetto a cid, pone chiara-
mente la sedazione terminale nel contesto dell’eutanasia
— anche all'interno di situazioni dove essa non accorcia la
durata della vita, essa dovra dunque, come altre forme di
eutanasia, essere giustificata sul piano etico.

Esiste infine una tendenza crescente e particolarmente
controversa a somministrare una sedazione terminale in
fin di vita anche in assenza di sintomi impossibili da con-
trollare, nelle situazioni ove la prognosi appaia disperata,
le prospettive di vita futura perdano significato e dove il
morire in un sonno profondo divenga un criterio di «buo-
na» morte.



. Evaluation und Entwicklung von praxisleitenden
Assessmentinstrumenten fir schwerkranke Tumorpatienten

Assessments sind praxisleitende Instrumente zur umfassenden und individuellen

Wahrnehmung und Beurteilung einer Patientensituation. Um eine standardi-
sierte kontinuierliche Qualitat zu gewahrleisten, sind definierte Prozedere und
Gutekriterien wie Objektivitat, Reliabilitat und Validitat zu erfillen. Durch den
levelbasierten modularen Aufbau, angefangen beim Basisscreening mit weiter-
fihrender Priorisierung der aktuellen Symptome, ist es maoglich, zeiteffiziente,
bedarfsorientierte, multidimensionale Assessments zu entwickeln. Signifikante
Einflussfaktoren wie Kognition, Untersucher, Symptomvariabilitdt und deren In-
teraktionen sind in der Komplexitat von physischem, psychischem, sozialem und

spirituellem Leiden zu erkennen und in die Beurteilung zu integrieren.

Dr. Susanne Jaworski !, PD Dr. Florian Strasser ?
Evaluation und Entwicklung von
praxisleitenden Assessmentinstrumenten
fur schwerkranke Tumorpatienten

Einleitung: Brauchen wir Assessment?

Wahrend der Begleitung schwerkranker Tumorpatien-
ten sehen wir multiple Beschwerden, bei welchen der
Einsatz von Assessmentinstrumenten die interdisziplina-
re und multiprofessionelle Betreuung erleichtern kann.
Teilweise differieren die Eindrlcke des Untersuchers von
den Bedurfnissen des Patienten (. Assessmentinstru-
mente unterstlitzen die systematisch-umfassende wie
die individuelle Beurteilung und die daraus folgende
Entscheidungsfindung fur therapeutische Konzeptionen
und Interventionen.

Was ist ein Assessment? Wahrend es in der Diagnos-
tik um gezielte, konkrete Sachverhalte beim Erkennen
und Definieren einer Erkrankung geht, verfolgt das As-
sessment die Erfassung, Einschatzung und Beurteilung
einer Patientensituation in ihrer Gesamtheit @.

1. Assessmentprozedere
Inhalt und Bestandteile des Assessmentprozesses:

1. Die konkrete Fragestellung mit Outcomevariablen, Pra-
diktoren und der Beschreibung der Population.

2. Zielgrossen und Kriterien mit Festlegung von Ein-
schlusskriterien, Schwerpunkt des Interesses, Analyse,
Rekrutierung sowie Konsequenzen.

3. Instrumente und Methoden. Der Untersucher, der As-
sessments auswahlt oder entwickelt, sollte Fahigkeiten
und Erfahrungen im Einsatz von Assessmentinstrumen-
ten haben. Die einfachste Entwicklung ist die Anlehnung
an bereits etablierte validierte Methoden. Ausserdem
sollte die Prifung der Validitat, Reliabilitat und Objektivi-
tdt anhand bereits vorliegender Assessments erfolgen.

1 Assistenzarztin onkologische Palliativmedizin
2 Leiter onkologische Palliativmedizin, Onkologie, DIM und Palliativzentrum,
Kantonsspital St.Gallen
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4. Anwender der Instrumente sollten qualifiziert und trai-
niert werden (3).

5. Zeitpunkt, Ort (stationar/ambulant) und Haufigkeit (Fol-
low-up) der Anwendung des Assessments sind zu de-
finieren, die Kontinuitat der Durchfiihrung zu sichern.
Vor dem Einsatz sind strukturelle, organisatorische und
personelle Voraussetzungen im klinischen Alltag zu
schaffen.

6. Auswertung der Ergebnisse und Datenintegration mit
vordefinierten standardisierten Methoden.

7. Festlegung des Zeitpunktes und der Dokumentations-
weise erfasster Daten.

8. Qualifizierung der Ergebnisevaluation. Festlegung des
Teams (3).

2. Modulares Assessment: Level I, II, 11l
Symptommonitoring beinhaltet multiple Dimensionen:
physische, psychische/emotionale, soziale/familiare und
spirituelle/kulturelle Fragen. Komplexe Symptome und
begrenzte, kostbare Lebenszeit des Patienten erfordern
eine abgestufte Erfassung.

Level | Screening

Beinhaltet das Basisscreening bzw. die Grundanam-
nese mit geringer Analysetiefe. Es vermittelt somit eine
erste Einschdtzung von bestimmten Dispositionen und
Umstanden mit Erfassung der Kognition, der aktuel-
len Symptome, z. B. anhand des Screeningtools ESAS
(Schmerzen, Erschépfung, Mudigkeit, Ubelkeit, Depres-
sion, Angst, Atemnot, Gesamtbefinden) sowie der
Verhaltensweisen und individuellen Reaktionsmuster
(«coping patterns»), z. B. die Linderung von Schmerzen
durch Bewegung “.

Level Il Priorisieren

Umfasst eine differenzierte Erhebung der individuellen
Beschwerden des Patienten, die nach den Ergebnissen
der ersten Screeningstufe Prioritdt haben, z. B. Schmerz-
erfassung mit Lokalisation, Dauer, Qualitat und Schmer-
zintensitat.

Level Il Vertieftes Assessment

Enthalt die vertiefte Erfassung eines speziellen Syndroms/
Symptoms @ inklusive Einflussfaktoren (siehe 5.5), Aus-
wirkungen und Verarbeitungsmuster des Patienten, z. B.
Schmerz oder Kachexie. (Tabelle 1)

3. Differenzierung von Symptomen und Syndromen
Die Differenzierung von Syndrom und Symptom ist bei
multiplen Interaktionen oft schwierig, jedoch fur die
Entwicklung, das Verstandnis und die Auswertung von
Assessments wichtig. Symptome beschreiben das sub-
jektive Empfinden eines Patienten, ausgel®st durch Aus-
wirkungen der Erkrankung oder Toxizitat bzw. Neben-
wirkungen der Therapie, z. B. Ubelkeit, Erbrechen. Bei
den Syndromen handelt es sich um Symptomkomplexe.
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Tab.1: Modulares Assessment
Bsp. Appetitverlust/Kachexie

Bsp. 67-jahriger Patient mit palliativer Chemotherapie bei
metastasierendem Kolonkarzinom, aktuelles Problem Appe-
titlosigkeit und Obstipation

Level 1 Basis-Symptom-Assessment: Bsp. ESAS Appetitlo-
sigkeit Starke 8, andere Probleme: Obstipation Starke 7.

Level 2 Priorisieren der Beschwerden: In der Sprechstun-
de, aktuelle sekundare Ursachen (S-NIS): Mukositis, Medika-
mentenwirkungen (Chemotherapie, Opiate).

Level 3 Vertieftes Assessment: Ausfuhrliche Besprechung
in Spezialernahrungssprechstunde, Erfassung taglicher
Nahrungszufuhr (Kalorien 800 kcal/d, Proteinzufuhr 20 g/d),
BMI 18kg/m2, Muskelmasseverlust 20%, massige Einschran-
kungen der Alltagsaktivitat (vorrangig daheim).

Beurteilung: Sekunddre Kachexie

Intervention:

1. S-NIS: Therapie der Mukositis, Ausbau antiemetischer
Therapie und Prokinetika unter Chemotherapie, Ausbau
Laxativa fur Stuhlregulation (Verlaufskontrolle Hausarzt,
Onkologe).

2. Erndhrungsaufbau: Ziel BMI 20 kg/m2 , Protein 40 g/d,
Kalorien 1200/d, Muskelmasseanstieg um 10%, Ernah-
rungsberatung.

3. Aktivitat-Ziel: Spazieren gehen mit Hilfe Physiotherapie.

Sie umschreiben klinische Situationen wie Schmerz oder
Obstipation. Teilweise differiert das subjektive Empfin-
den (Symptom) von der Schwere des assoziierten Syn-
droms (4,

Das Anorexie-Kachexiesyndrom (ACS)

kann durch verschiedene Symptome beeinflusst werden,
«primar» mit Symptomen wie friihem Sattigungsgefuhl,
chronischer Nausea und gastrointestinalen Beschwer-
den, «sekundar», zum Beispiel bei verminderter Nah-
rungsaufnahme wegen ungentgend kontrollierter
Schmerzen oder einer ausgepragten Depression. Auf-
grund der Komplexitdt von Symptomen, die ein Syn-
drom bestimmen, ist die Differenzierung zwischen aus-

Appetit/Nutritional Intake Schmerzen
—  Frihes Sattigungsgefuhl Medikamente
—  Appetitverlust Anorexie- Geschmackssinn gestort

—  Geschmacksstérungen Kachexie- pyspnoe
- Chron. Ubelkeit syqdicn Probleme mit den Zahnen
—  Gastrointestinale Dysmotilitat Traurigkeit, Angst
(Passagestrorung) Depression
Schuldgefuhle
Entziindungsaktivitat Mundtrockenheit

Muskelmasse, Kraft Geruchsinn gestort

andere Faktoren
(Hb, Testosteron, etc.)

Forschung

|6sendem und folgendem Symptom sowie pragendem
Syndrom schwierig. So kann eine Anstrengungsdyspnoe
durch kardiale Komorbiditat verursacht oder als Symp-
tom bei schwerem Kachexiesyndrom durch Abbau der
Atemhilfsmuskulatur auftreten. @

Die Obstipation

ist seltener ein einzelnes Symptom als vielmehr ein kom-
plexes Syndrom, das abdominale Schmerzen, Nausea,
Erbrechen bis hin zum Delir verursacht.

Delir
abdominale Erbrechen
Schmerzen
Obstipation
Ubelkeit Harnverhalt
Blahungen

Miidigkeitssyndrom

Stérungen im Metabolismus sowie multiple sekundare
Ursachen (Schluckstérungen, Schmerzen, Dyspnoe) fuh-
ren bei Tumorkranken zu ungewolltem Gewichtsverlust,
vorwiegend an Muskelmasse. Die Folgen sind korperli-
che Erschopfung mit allgemeiner Schwache und qué-
lende Mudigkeit. Oft findet keine Besserung durch aus-
reichenden Schlaf statt. Circa 80% der Krebspatienten
leiden unter dieser erheblichen Beeintrachtigung ©.

Kachexie Delir
Anamie Dehydrierung
EPEIT Miidikeits-

syndrom

Depression,
soziale Isolation

Schlafstorungen

Spirituelle,
existentielle
Faktoren

4. Gutekriterien von Assessments
Ein Testverfahren unterscheidet Hauptgutekriterien und
Nebengutekriterien.

Zu den Hauptgutekriterien gehoren die Objektivitat, die
Reliabilitat und die Validitat.

4.1. Die Objektivitat

(Beobachtertbereinstimmung=Interrater-Reliabilitat)
bezeichnet das Ausmass, in dem ein Testergebnis in
Durchfiihrung, Auswertung und Interpretation vom
Untersuchungsleiter nicht beeinflusst werden kann bzw.
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wenn mehrere Testauswerter zu Ubereinstimmenden
Ergebnissen gelangen ©.

4.2. Definition der Reliabilitat

Die Reliabilitat gibt den Grad der Zuverlassigkeit einer
Messmethode an. Sie bezeichnet die formale Genauigkeit
bzw. Verlasslichkeit wissenschaftlicher Untersuchungen.
Sie ist ein Mass fur die Replizierbarkeit der Ergebnisse
unter gleichen Bedingungen ©.

4.2.1. Ebene von Test-Retest-Reliabilitat

Beim Test-Retest-Verfahren wird geprift, ob eine Wie-
derholung (Reproduzierbarkeit des Assessments) sowie
die Konstanz der zu messenden Eigenschaft die gleichen
Resultate liefert.

4.2.2. Alternative Reliabilitat

Fur viele Tests ist eine Wiederholung entsprechend dem
Test-Retest-Verfahren nur theoretisch moglich. Erinne-
rungseffekte koénnen das Ergebnis beeinflussen, zum
Beispiel bei der Symptomerfassung (ESAS, VAS) bei sehr
kurzem Intervall, auch Ubungseffekt genannt. Um diesen
Effekt zu Gberwinden, wurde die alternative Form entwi-
ckelt. Sie nutzt beim Assessment unterschiedliche Worter
und ihre unterschiedliche Anordnung, um die gleichen
Ergebnisse beim Individuum zu erfragen; simultan, aber
nicht identisch ®.

4.3. Validitat von Assessments

Die Validitat definiert den Grad der Genauigkeit, mit dem
ein Testverfahren das misst, was es zu messen vorgibt.
lhre Bestimmung bleibt schwierig, da die Validitat fast
nie als endgultig betrachtet werden kann. Der Grund:
Korrekt kann man die Validitat nur mittels eines ande-
ren Messinstruments prifen, dessen Validitat aber bereits
bekannt sein muss. Es wird erfasst, ob das, was man mes-
sen wollte, auch tatsachlich gemessen wurde. Das heisst,
dass bei einer Messung von Schmerzintensitat nicht
die Angst oder bei «Quality-of-Life» nicht der Grad der
Depression erfasst wird ®.

Unterschiedliche Gesichtspunkte der Validitat: ©
— Externe und interne Validitat
— Konstruktvaliditat
(Konvergenz- und Diskriminanzvaliditat)
— Kriteriumsvaliditat
(Prognose- und Ubereinstimmungsvaliditét)
— Inhaltsvaliditat (Augenschein- und Expertenvaliditat)

5. Einflussfaktoren auf Symptom-Assessments

Die Ausserung von Symptomen kann durch emotionalen
und psychosozialen Stress, Angst oder andere Faktoren
multiple beeinflusst werden. Dies stellt zusatzlich zur
Komplexitat der Symptomerfassung eine weitere Her-
ausforderung an Assessmentinstrumente.

Forschung

5.1. Kognition

Der kognitive Zustand eines Patienten spielt in der Erfassung
von Symptomen eine entscheidende Rolle®. Art und Schwere
des Defizites sowie der Grunderkrankung lassen oft nur eine
eingeschrankte Symptomerfassung mit notwendiger Ver-
einfachung des Assessmentinstrumentes zu. Weiter kénnen
einerseits sehr spezialisierte Assessments ein Kognitionsdefi-
zit verkennen oder andererseits belastende Situationen oder
Symptome wie Angst, Schmerz, Mudigkeit, Depression ein
Kognitionsdefizit falschlicherweise diagnostizieren (9. Hilf-
reich ist dabei ein oft genutztes und validiertes Instrument
zur Erfassung der Kognition, der «Mini Mental Status».

5.2. Einfluss Untersucher-Test

Um ein aussagekraftiges Assessment zu erhalten @ und
subjektive Faktoren zu minimieren, sind bei komplexen
Assessments vorrangig, neben standardisierten Mess-
methoden, die Qualifikation und das Training der Unter-
sucher erforderlich. Haufig besteht eine Angst in Bezug
auf die Anwendung von Assessments, weil sie nicht nur
Erfassungsinstrumente, sondern Interventionen darstel-
len. Erfahrung, Kommunikations- und Reflexionstraining
sind relevant, um diese Barriere zu Uberwinden und
wichtige Symptome nicht zu verkennen.

5.3. Fluktuation von Symptomen

Tumorassoziierte und therapiebegleitende belastende
Symptome, z. B. unter Chemotherapie, wie Schmerzen,
Schwindel, Nausea, Appetitverlust und Obstipation kon-
nen sich zeitabhangig in unterschiedlichem Ausmass
prasentieren. Sie variieren von Minuten bis zu Tagespha-
nomenen. Sie korrelieren nicht syndrom- oder therapie-
spezifisch. Je nach Intensitat des aktuellen Leidens ist nur
ein eingeschranktes Zeitfenster fur das Assessment mog-
lich @. Dies erfordert eine patientenzentrierte, pragnante
und effiziente Symptomerfassung sowie die Definition
des Zeitrahmens der Einschatzung, z. B. «Wie fuhlen Sie
sich jetzt gerade?». Weiter ist eine regelmassige Wieder-
holung notwendig, um sichtbare und stille Symptome
rechtzeitig zu erkennen und zu behandeln ©.

5.4. Symptominteraktionen

Symptome kdnnen sich Uberlagern und interagieren, z. B.
Depression und Schmerz. Es ist wichtig zu wissen, ob das,
was man messen wollte, auch tatsachlich gemessen wurde
(Validitat) ®. Das heisst, dass bei der Schmerzmessung nicht
die Angst oder der Grad der depressiven Episode erfasst
wird. Anhand von Assessments (Bsp. ESAS oder Angst- und
Depressionsskala) kénnen verschiedene Symptome in ihrer
Starke herausgefiltert und zueinander in Beziehung gesetzt
werden. Dies ermdglicht eine Uberlagerung zu erkennen
und im Patientengesprach zu vertiefen.

5.5. Psychische und emotionale Faktoren
Das Screening emotionaler Stressoren sollte neben der
Erfassung korperlicher Beschwerden ebenfalls durchge-
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fuhrt werden. Angst vor eingeschrankter Lebensqualitat
und Abhéngigkeit von der Umgebung, Realisierung der
unheilbaren Diagnose, ungewollter Gewichtsverlust und
Appetitmangel fuhren oft zu Isolation, Depression und
familidren Problemen. Angste in Bezug auf Sterben und
Tod sind in der heutigen Gesellschaft immer noch tabui-
siert. Selbst mit den Familienangehorigen kann oft nicht
Uber die Beschwerden und Sorgen gesprochen werden,
sodass Symptome verschwiegen werden. Schmerzen
spielen hierbei eine SchlUsselrolle fur die Lebensqualitat
der Patienten. Die Zunahme der korperlichen Beschwer-
den durch emotionalen Verarbeitungsschmerz und
Nebenwirkungen auf vorausgegangene Schmerzthera-
pien fuhren zu eventuellen Barrieren oder «Betaubung»
durch neues Suchtverhalten, z. B. Alkohol. C. Saunders
fasste die Multidimensionalitat des Phdnomens Schmerz
unter dem Konzept des «Total Pain» zusammen. Darin
wird der (Tumor-)Schmerz als vielschichtiges Erlebnispha-
nomen beschrieben, das besonders im fortgeschrittenen
Krankheitsstadium durch physische, psychische, soziale
und spirituelle Faktoren gepragt wird. Um beim «totalen
Schmerz» (2, aber auch bei anderen Symptomen eine
kausale, symptomatische und psychosoziale Therapie
einzuleiten, ist die Erfassung der psychoemotionalen
Faktoren durch ein multiprofessionelles Team ein wichti-
ger Bestandteil eines guten Assessments.

6. Andere Blickwinkel des Assessments

6.1. Soziale und familidre Aspekte

Die Diagnosestellung einer unheilbaren Erkrankung
fuhrt priméar zum Schock beim Patienten und seiner
Familie. Plotzlich ist das gesamte Alltagsleben in Fami-
lie und Beruf unwiderruflich neu sortiert. Von Angeho-
rigen wird Starke und N&he zum Erkrankten erwartet,
sie mussen sich auf ein Leben ohne ihn vorbereiten. Die
finanziellen Sorgen beim Wegfall der beruflichen Arbeit,
verbunden mit dem moglichen Verlust des Wertgefuhls,
fuhren zu Versorgungsangsten und weiterer Ohnmacht.
Hier ist addquate Hilfestellung mit Anleitung, Fihrung
und Aufbau eines Netzwerkes (Pflegekrafte, Onkolo-
gen, Psychoonkologen, Sozialarbeiter usw.) gefragt, um
diese Sorgen zu mindern. Ein Assessment kann bereits
im modularen Basis-Screening, zum Beispiel durch die
Pflegefachperson bei der taglichen Versorgung daheim,
im Ambulatorium oder bei der stationaren Aufnahme
erste Hauptprobleme und den Interventionsbedarf erfas-
sen. Zum Erfragen von belastenden Symptomen oder
zur Messung der Vitalparameter kann eine erste Ein-
schatzung der sozialen, emotionalen und pflegerischen
Situation erfolgen. Im vertiefenden Modulassessment ©
sollte dann durch ein multiprofessionelles Team auf die
weiteren individuellen Komponenten reagiert werden
und eine addquate Intervention erfolgen, z. B. die ambu-
lante Unterstltzung durch den Briickendienst oder der
Einbezug des Psychoonkologen, um die interfamilidre
Kommunikation zu unterstitzen, etwa beim Offenlegen
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von Angsten und Sorgen des Partners und der Kinder.
Ein konkretes Beispiel ist das Calgary-Familien-Assess-
ment-Modell '® bestehend aus drei Kategorien (Struktur,
Entwicklung und Funktion). Als eines der weltweit vier
wichtigsten Familien-Assessment-Modelle hilft es, kom-
plexe Familiensituationen zu Uberschauen und Problem-
|6sungen zu finden.

6.2. Kultur und Religion

Kulturelle Zugehorigkeit mit gemeinsamer Geschichte,
Ethnie und Religion sowie Spiritualitdt sind wichtige Fak-
toren in der Begleitung, im Umgang und in der Verar-
beitung einer Erkrankung. Eine spirituelle Grundhaltung
bzw. religiése Praxis scheint einen gunstigen Einfluss
auf den Krankheitsumgang zu haben. Ein zusatzliches
Assessment in diesem Bereich z. B. FICA (4 '9'kann sehr
hilfreich sein.

7. Kenntnis, Kompetenzen und Setting

7.1. Brauchen wir Training im Anwenden von Tools?
Je nach Level sollten einfache Tools (z. B. ESAS) fur den
taglichen Bedarf keine speziellen Fahigkeiten erfordern,
sodass diese ohne Barrieren genutzt werden kénnen. Bei
komplexen Assessments (Level II-lll) sind die Qualifika-
tion und das Training der Untersucher relevant. Ausser-
dem ist die Festlegung eines Assessment-Teams mit
eindeutiger Funktionsverteilung fir die Kontinuitat und
Wahrung der Qualitat hilfreich. Die unmittelbare Kon-
frontation des Untersuchers mit der betroffenen Person
und ihren Angehorigen, die Offenbarung von objekti-
ven und subjektiven Leiden setzen Kompetenz voraus.
Es geht um die Fahigkeit, durch offene Kommunikation
gewisse Aspekte ansprechen zu kénnen bzw. zu dirfen,
Beschwerden und Sorgen aufzunehmen, adaquat zu
reflektieren und in den Gesamtkontext der Beurteilung
zu integrieren.

Tabelle 2

— Intellektuelle Kompetenz (Fachwissen, Erfahrung,
Methodenkenntnisse, Problemlésungstendenz,
Lernfahigkeit)

— Diagnostische Kompetenz (Fragen, Defizite, Prob-
leme des Patienten und der Familie erkennen)

— Kommunikative Kompetenz (Interaktion Untersu-
cher-Patient-Angehorige)

— Edukative Kompetenz (Erhebung des Kenntnisstan-
des, Erfahrungen, Aufklarung des Betroffenen und
seiner Angehdrigen)

7.2. Wann und wo nutze ich welches Tool?

Durch das modulare Assessment mit Screening, Priori-
sieren und bedarfsgerechter Vertiefung ist eine effektive
und weniger belastendende Erfassung von Symptomen
maoglich. Dies bedeutet bei Einflussfaktoren wie etwa
zunehmender Schwere der Erkrankung nicht Resigna-
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tion, sondern die Anpassung an die kognitive Leistung,
den Allgemeinzustand und das psychosoziale Umfeld. Es
muss uns bewusst werden, dass in jeder Erkrankungs-
phase, vom Beginn bis zum Sterben, unterschiedliche
Leiden und Bedurfnisse mit notwendigem Versorgungs-
bedarf vorliegen. Die konsequente Anwendung von
Basisassessments wie z. B. ESAS in der ambulanten
Pflege, weiterem Priorisieren (Modul 2) durch Pflege,
Arzte, Psychologen u.v.a. sowie die vertiefte intensive
Assessmentevaluation (Modul 3) in Spezialsprechstun-
den und Zentren gibt neu die Mdglichkeit, mit Assess-
ments rasch, effizient und rechtzeitig zu helfen.

8. Schlussfolgerung

Assessments sind praxisleitend. Aufgrund der Multidi-
mensionalitat der Symptome des Patienten ist das modu-
lare, levelbasierte Assessmentverfahren eine zeiteffizi-
ente, umfassende Erfassungsmethode mit individuellem
Priorisieren der Beschwerden. Risikofaktoren wie Kog-
nition, Emotion, Einfluss des Untersuchers, Symptomin-
teraktionen und -fluktuationen sind bei der Erhebung
sowie der Beurteilung von Assessments zu bercksichti-
gen. Aus diesem Grund sind kommunikative Kompetenz
in der Begegnung mit Patienten und die Fahigkeit zur
Reflexion belastender Symptome, im Kontext von phy-
sischen, psychischen, sozialen und spirituellen Leiden
notwendig und im Team zu trainieren.

Tabelle 3

— Standardisierte Qualitatssicherung fur den ambu-
lanten und stationaren Alltag

— Rasche, regelmassige, rechtzeitige Erfassung
von Leidensmomenten

— Erhebung stiller Symptome

— Wiederholte Erfassung bei fluktuierenden Sympto-
men und multiplen Problemen

— Sensibilisieren auf Symptom-Interaktionen

— Erhebung von psychosozialen sowie kulturellen,
religiosen und spirituellen Faktoren

— Praktikabel, pragmatisch

— Adaption an Kognition und Allgemeinzustand

— Anpassung im Ausmass und in der Qualifikation
je nach Einsatzbereich

— So viel Zeit wie notig, so kurz wie maglich

— Einfaches Hilfsmittel fur Therapieentscheidung,
Behandlungsoptimierung, Ergebniskontrolle

Forschung

Literaturverzeichnis

1 Schwarz R. Assessment of Cancer-Related Pain. Onkologie 2006;
29(10): 426-428

2 Knipping C. Lehrbuch Palliative Care, Huber Verlag; 2006, 3:x102-116

3 www.assessment-info.de/glossar.asp, 28. Februar 2006

4 Strasser F. Palliative care: evaluation instruments in daily clinical
practice, Annals of Oncology 2006; 17 (Supplement 10), x299-x303

5  Radbruch L and Strasser F, Elsner F, Goncalves J F, Loge J, Kaasa S,
Nauck F, Stone P and the Research Steering Committee of the Euro-
pean Association for Palliative Care (EAPC). Fatigue in palliative care
patients: an EAPC approach. Palliative Medicine 2008;22;13-32

6  Bortz J, Déring N. Forschungsmethoden und Evaluation (3., vollst.
tiberarb. und aktualisierte Aufl.), Springer Verlag Edition 2002

7 Albers S, Klapper D, Walter A, Wolf J, Himme A. Giitekriterien der
Messung: Reliabilitét, Validitat und Generalisierbarkeit; Methodik der
empirischen Forschung; Springer Verlag 2007

8  Mark S Litwin. The Survey Kit, How to Measure Survey Reliability and
Validity: Learning Objectives. Volume 7, Thousand Oaks, CA: Sage,
1995.

9  Given C, Given B, Rahbar M, et al. Effect of a cognitive behavioural
intervention reducing symptom severity during chemotherapy. J Clin
Oncol 2004; 22:507-16

10 L Radbruch, R Sabatowski, G Loick, | Jonen-Thielemann, M Kasper,

B Gondek, K A Lehmann, Thielemann. Cognitive impairment and its
influence on pain and symptom assessment in a palliative care unit:
development of a Minimal Documentation System. Palliative Medicine
2000; 14:266-76.

11 Piribauer M, Kloke M. Therapie tumorbedingter Schmerzen. Der Medi-
ziner 2008;8

12 Saunders C. The Management of Terminal Pain. London, Edward
Arnold, 1967.

13 Wright M. Lorraine, Leahey M. Familienzentrierte Pflege, Assessment
und familienbezogene Interventionen. Huber Verlag 2009; X45-154

14 Pulchalski, C. and Romer A. Taking a spiritual history allows clinicians
to understand patients more fully. Journal of Palliative Medicine 2000;
3:129-37.

15 Hallenbeck J L., Palliative Care Perspectives: Psychosocial and Spiritual
Aspects of Care: FICA — A Spiritual Assessment Tool. Oxford University
Press 2003, Chapter 7.

16 Renz M. Zeugnisse Sterbender — Todesnahe als Wandlung und Rei-

fung. Junfermann Verlag, 4. Auflage, 2008

Verdankung

Gerne danke ich den Pflegefachkraften der onkologi-
schen Bettenstationen und des onkologischen Ambula-
toriums, Susanne Linder, Studienkoordinatorin onkolo-
gische Palliativmedizin, sowie Dres. med. David Blum,
Rolf Oberholzer und Aurelius Omlin, fur die Zusammen-
arbeit und Unterstttzung.

Unterstltzung

Diese Arbeit wurde unterstitzt durch die European Pal-
liative Care Research Collaborative, die EAGLE-Founda-
tion und das Departement Innere Medizin, Kantonsspital
St.Gallen.



. Evaluation et développement d’instruments d’évaluation ciblée chez
des patients cancéreux gravement malades

La médecine palliative consiste en une prise en charge et un accompagnement

globaux de patients au stade avancé d'une affection évolutive. Au premier plan
de ses objectifs figure la préservation de la meilleure qualité de vie et du meilleur
degré de fonctionnement possible du patient. Pour atteindre ce but dans un
contexte clinique toujours caractérisé par un enchevétrement complexe de dif-
férentes sources de souffrance, nous utilisons des instruments d'évaluation dont
nous attendons qu'ils soient a la fois synthétiques et efficaces dans I'apercu
qu'ils donnent d'une situation donnée, afin de garantir une prise en charge
interdisciplinaire et multiprofessionnelle efficace et centrée sur les besoins indi-

viduels de chaque patient.

Dr Susanne Jaworski, PD Dr Florian Strasser
Evaluation et développement
d’instruments d’évaluation ciblée chez des
patients cancéreux gravement malades

(Résumé)

Le développement d'évaluations ciblées commence avec
la mise sur pied d'une équipe ayant pour role d'évaluer
le patient, ainsi que par la définition d'une méthodolo-
gie d'évaluation, avec documentation et évaluation des
données ainsi recueillies. Les différentes étiologies des
symptémes présentés par le patient dans les spheres so-
matique, psychique et émotionnelle, sociale et affective,
spirituelle et culturelle, comme le fait que la durée de vie
restante est limitée, imposent une évaluation modulaire.

Concrétement, nous utilisons trois niveaux d'évaluation:
le niveau | est celui du dépistage, le niveau Il celui de la
définition des priorités, le niveau lll celui de I'approfondis-
sement des doléances principales. De cette maniére, il est
possible d'obtenir une vision a la fois globale et ciblée des
impressions parfois discordantes des évaluateurs et des
besoins exprimés par le patient. Relevons a cet égard qu'il
est parfois délicat de départager exactement ce qui reléve
du ressenti subjectif (les symptomes) et de I'entité clini-
que «ensemble de symptomes» (syndrome, par exemple le
syndrome anorexie-cachexie), mais qu’une telle distinction
reste essentielle pour le développement, la compréhension
et la mise en balance des différentes évaluations.

Bien entendu, les critéres de qualité habituels de tout
processus de mesure que sont I'objectivité, la fiabilité et
la validité doivent étre vérifiés et satisfaits pour assurer la
gualité standardisée permanente de nos évaluations.

L'évaluation des symptomes de nos patients peut étre
influencée par d’autres facteurs tels que les facultés co-
gnitives. Lorsque ces derniéres sont altérées, il peut étre
nécessaire de simplifier les instruments d’évaluation. Le
degré de qualification et d’expérience de la personne qui
effectue I'évaluation, ainsi que l'interaction entre diffé-
rents symptomes et la fluctuation des symptémes au cours
du temps, consistent d'autres éléments qui influencent le
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résultat de I'évaluation. Finalement, la maniére dont des
facteurs relevant de la sphere psychique et émotionnelle
peuvent renforcer les symptémes somatiques est connue
de longue date. C'est ainsi que Cecily Saunders a exprimé
le caractéere multidimensionnel du phénomene douloureux
par le terme de «douleur totale» (total pain), ce qui mon-
tre bien que la douleur, et notamment la douleur cancé-
reuse, constitue un ressenti composé de nombreuses stra-
tes. D'autres aspects de I'utilisation et de I'appréhension
des évaluations sont liés aux facteurs sociaux et familiaux,
a I'appartenance culturelle, a I'ethnie, a la religion et a la
spiritualité; tous ces facteurs peuvent d'ailleurs représenter
de précieuses ressources pour la lutte du malade contre
la maladie, mais aussi pour sa compréhension et dans le
meilleur des cas son acceptation de cette derniére.

L'évaluation ainsi comprise et appliquée de maniere ri-
goureuse et professionnelle représente une nouvelle pos-
sibilité d’obtenir une appréciation multidimensionnelle de
la situation du patient confronté a une maladie incurable;
elle permet de juger rapidement et avec le minimum de
désagréments pour le malade de I'ensemble des souf-
frances dans les sphéres somatique, psychique, sociale et
spirituelle et de les prendre en charge de maniére interdis-
ciplinaire.

Le degré de formation du professionnel concerné est a
mettre en relation avec le degré de complexité de I'instru-
ment utilisé. Des outils simples et d’utilisation quotidienne
comme I'échelle d’Edmonton (ESAS) ne demandent pas de
formation particuliére et peuvent étre employés sans res-
triction. Cependant, pour des instruments plus complexes,
I"évaluateur devra étre formé et qualifié pour faire face a
I'expression de symptdmes particulierement pénibles, ce
qui nécessite des capacités particulieres de communication
et de réceptivité.



. Notizen zum EAPC-Kongress in Wien, Juni 2009

Der 11. EAPC-Kongress fand dieses Jahr vom 6. bis 10. Mai in Wien statt. Es

war wiederum ein sehr erfolgreicher Event, bei dem sich fast 3000 Menschen

aus 77 Landern trafen.

Esther Schmidlin
Notizen zum EAPC-Kongress in Wien,
Juni 2009

Die meisten Delegierten kamen aus Westeuropa (80%),
9% reisten aus Osteuropa und 11% aus anderen Landern
der Welt an. Aus der Schweiz wurden 79 Teilnehmende
registriert. Leider ist es fir Personen aus den ressourcenar-
men Landern immer wieder ein Problem, ein Visum und —
trotz ermassigten Preisen — eine finanzielle Unterstiitzung
flr eine Teilnahme zu finden. So gelang es beispielsweise
nur einer Person aus Russland, am diesjahrigen Kongress
teilzunehmen. Der EAPC-Vorstand diskutiert bereits, wie
die Unterstttzung dieser engagierten Kolleginnen und Kol-
legen fur zukiinftige Kongresse verbessert werden kann.

Der EAPC-Kongress ist — wie die Organisatoren Friede-
mann Nauck und Philip Larkin immer wieder betonten —
ein Kongress von und fur die Mitglieder der EAPC. Er lebt
von der aktiven Beteiligung aller in Palliative Care involvier-
ten Personen. So wurden dieses Jahr 1047 Beitrage einge-
reicht, von denen 84 fir eine mundliche Prasentation aus-
gesucht und 938 als Poster akzeptiert wurden. Zwischen
den spannenden (oder anstatt der weniger spannenden)
Vortragen konnten auf diese Weise neue Projekte, inno-
vative Programme, Initiativen oder Forschungsbeitrage
aus der ganzen Welt studiert werden. Besonders beein-
druckend fand ich dabei die Zeugnisse aus den ressour-
cenarmen Landern wie zum Beispiel Rumanien, Bulgari-
en, Brasilien oder Agypten, in denen unter schwierigen
Verhaltnissen eine palliative Versorgung aufgebaut oder
wichtige Forschungen durchgefiihrt wurden. Die Schwei-
zer Delegation prasentierte 33 Poster, die auf interessante
Weise darstellten, welche Projekte und Forschungen in un-
serem Land aktuell sind.

In den 5 Hauptsessionen und den 24 parallelen Sympo-
sien wurden nicht nur die bekannten Themen «Schmerz»
und «Symptomkontrolle» neu aufgegriffen, sondern auch
ethische, psychosoziale und spirituelle Aspekte bespro-
chen. Im Fokus standen diesmal Kinder und betagte Men-
schen sowie die Entwicklung von Palliative Care auf der
politischen Ebene, nicht nur in Europa, sondern auch in
den Entwicklungslandern.

Am Donnerstag fanden verschiedene Workshops statt.
So traf sich beispielsweise eine Gruppe von Physiothera-
peutinnen und -therapeuten, die in Form eines runden
Tisches diskutierten, ab wann und bis wann physiothera-
peutische Massnahmen bei schwererkrankten und ster-
benden Menschen Sinn machen. Die verschiedenen For-
schungsresultate zeigten auf, dass Interventionen wie z. B.
TENS bei neuropathischen Schmerzen, Kérperibungen bei
Fatigue, Lymphdrainage bei Odemen oder Atemiibungen
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und -therapien bei Atemnot und Angst wirksame nicht-
medikamentdse Massnahmen sind. Es ist unbestritten,
dass Physiotherapie massgebend dazu beitragen kann,
belastende Symptome zu lindern und somit die Lebens-
qualitdt und Autonomie der Betroffenen zu verbessern.
Damit die Mitarbeitenden angemessen auf diese heraus-
fordernden Aufgaben vorbereitet sind, werden Palliative-
Care-Module in der Grundausbildung und/oder spezifi-
sche Weiterbildungen im spéateren Berufsleben benétigt.
Solche Angebote finden sich auch in der Schweiz. Mehr
Informationen dazu gibt es im Physio-Abstract-Buch auf
der EAPC-Webseite: http://www.eapcnet.org/congresses/
Vienna2009/Vienna2009ScProg.html.

Es ist hier nicht moglich, tber alle spannenden Beitrage,
Plenar- und «Meet the Expert»-Sessions zu berichten — die
gesamten dreieinhalb Tage waren voll von geistiger Voll-
kost und spannenden Begegnungen. Mit zwei personli-
chen Highlights mdchte ich jedoch abschliessen: Zunéchst
gab die Anwesenheit der Kénigin Silvia von Schweden der
Eroffnungsfeier einen speziellen Glanz. In ihrer sehr gu-
ten und personlichen Rede wurdigte sie Palliative Care als
wichtiges Versorgungskonzept — nicht nur fir Menschen
mit Krebs, sondern auch bei Demenz oder anderen chro-
nischen Krankheiten.

Und dann der Cocktail-Empfang am Samstag. Feine
Leckerbissen, Wein, Wiener Walzer und obendrein noch
talentierte Tanzpartner im wunderschénen Wiener Stadt-
haus, und das alles bei orangefarbenem Vollmond Utber
der Donau... Das war fast zu viel des Guten fur die roman-
tische Seele — was fUr ein gegliickter Abend!

Korrespondenz:

Esther Schmidlin, Pflegefachfrau
Fondation Rive Neuve

1844 Villeneuve

Mitglied Vorstand EAPC
esther.schmidlin@riveneuve.ch



. A propos du Congrés EAPC a Vienne

Le 11eme Congres de I'EAPC a eu lieu cette année a Vienne du 6 au 10 mai.

Une fois de plus. Il a rencontré un grand succes, puisque ce sont prés de 3000

personnes de 77 pays qui s'y sont rencontrées.

Esther Schmidlin

A propos du Congrées EAPC a Vienne
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La plupart des participants provenaient d’Europe occi-
dentale (80%), 9% d’Europe orientale et 11% d'autres
continents. 79 participants suisses s'étaient annoncés.
Pour les personnes provenant de pays moins riches, c'est
malheureusement toujours un probléme d’obtenir un visa
et — malgré les prix réduits — un soutien financier leur per-
mettant une participation. Cette année par exemple, une
seule personne a pu venir de Russie. Le comité de I'EAPC
est déja en train discuter comment, comment le soutien
de ces collégues si engagés pourrait étre amélioré lors de
prochains congres.

Comme le soulignent Friedemann Nauck et Philip Larkin,
les organisateurs du congreés, le congrés de I'EAPC est fait
par et pour les membres de I'EAPC. Il vit de la participa-
tion active de toutes les personnes engagées dans les soins
palliatifs. Cette année, 1047 contributions sont parvenues
aux organisateurs, 84 ont été choisies pour une présen-
tation orale et 938 ont été présentées sous forme de po-
ster. Entre les conférences passionnantes (ou a la place des
moins passionnantes) nous avons ainsi eu I'occasion d' pu
étudier de nouveaux projets, des programmes innovatifs,
des initiatives ou les résultats de recherches provenant du
monde entier. J'ai ainsi été particuliérement impressionnée
par les témoignages venant de pays plus pauvres comme
la Roumanie, la Roumanie, le Brésil ou I'Egypte ou dans
des conditions difficiles on est en train d'introduire les
soins palliatifs ou d'accomplir d'importants travaux de re-
cherche. La délégation suisse a présenté 33 posters qui
montraient de facon intéressante quels sont les projets et
les recherches actuelles dans notre pays.

Dans les cing sessions pléniéres et les 24 symposiums
paralléles il a non seulement été question de themes bien
connus tels que la douleur ou le controle des symptdmes,
on y a également abordé des aspects éthiques, psycho-
sociaux ou spirituels. Au centre de l'intérét nous avions
cette fois les enfants et les personnes agées ainsi que le
développement des soins palliatifs au niveau politique,
non seulement en Europe mais également dans les pays
en voie de développement.

Jeudi ont eu lieu différents ateliers. Il y avait par exem-
ple une rencontre de physiothérapeutes qui ont discuté
sous forme de table ronde la question de savoir a partir
de quand et jusqu’ou la physiothérapie pouvait avoir un
sens aupres de personnes gravement malades et mou-
rantes. Les résultats de diverses recherches ont montré
que des interventions telles que par exemple la TENS
sont des mesures non-médicamenteuses efficaces lors
de douleurs neuropathiques, les exercices physiques lors
de fatigue, les drainages lymphatiques lors d'cedémes et
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les exercices ou thérapies de respiration lors de dyspnée
ou d'angoisses. Il est incontesté que la physiothérapie
peut contribuer de maniére déterminante a soulager des
symptdmes et ainsi a améliorer la qualité de vie et I'auto-
nomie des personnes concernées. Pour que les soignants
soient correctement préparés a cette tache difficile, il faut
gu'il existe des modules de soins palliatifs lors leur for-
mation de base ou des cours formation continue durant
leur vie professionnelle. De telles formations existent éga-
lement en Suisse. Vous trouverez d'autres informations
a ce propos dans le livre des abstracts «physio» sur le
site de I'EAPC: http://www.eapcnet.org/congresses/Vien-
na2009/Vienna2009ScProg..html

Il n"est pas possible ici de mentionner toutes les excel-
lentes contributions, les séances pléniéres ou les séances
«Meet the Expert». Ces trois journées et demie ont con-
stitué un important apport intellectuel et ont donné lieu a
nombre de rencontres passionnantes. Je voudrais terminer
sur deux points qui pour moi ont été des «highlights»: la
présence et I'excellent discours trés personnel tout d'abord
de la reine Silvia de Suéde ont donné son éclat a la séance
d’ouverture et ont mis en lumiére les soins palliatifs com-
me une importante part de la prise en charge — non seule-
ment des personnes atteintes d'un cancer, mais également
pour celles souffrant de démence ou d'autres maladies
chroniques.

Le cocktail ensuite du samedi avec ses friandises, le
vin, les valses viennoises dans le merveilleux hotel de vil-
le de Vienne, avec en plus d'excellents danseurs et une
pleine lune orangée au-dessus du Danube...c’en était
presque trop pour une ame romantique — quelle soirée
inoubliable!

Correspondance:

Esther Schmidlin, Fondation Rive Neuve
1844 Villeneuve

Membre du comité EAPC
esther.schmidlin@riveneuve.ch
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A proposito del Congresso EAPC a Vienna

L'11° Congresso dell'EAPC si & tenuto quest’anno a Vien-
na dal 6 al 10 maggio. Ancora una volta si & trattato di un
evento di grande successo dal momento che quasi 3000
persone di 77 paesi vi si sono riunite. La maggior parte
dei partecipanti proveniva dall’Europa occidentale (80%),
il 9% dall’Europa orientale e I'11% da altri continenti. Dal-
la Svizzera si erano annunciati 79 partecipanti. Purtroppo
le persone che provengono da paesi meno ricchi hanno
delle difficolta ad ottenere un visto e, malgrado i prezzi
ridotti, faticano ad avere un sostegno finanziario che per-
metta la loro partecipazione. Quest’anno, per esempio,
solo una persona ha potuto venire dalla Russia. Il comitato
dell’EAPC sta gia discutendo di come potrebbe essere mi-
gliorato il sostegno a questi colleghi cosi impegnati per i
prossimi congressi.

Come lo hanno sottolineato Friedemann Nauck e Philip
Larkin, gli organizzatori dell’evento, il congresso dell’EAPC
¢ fatto dai e per i membri dell’EAPC. Vive della parteci-
pazione attiva di tutte le persone impegnate nelle cure
palliative. Quest’anno, agli organizzatori sono pervenuti
1047 contributi, 84 sono stati scelti per una presentazio-
ne orale e 938 sono stati presentati sotto forma di poster.
Fra le conferenze appassionanti (o al posto di quelle meno
appassionanti) & stato dungue possibile esaminare i nuovi
progetti, i programmi innovativi, le iniziative o i risultati di
ricerche provenienti dal mondo intero. lo sono stata parti-
colarmente impressionata dalle testimonianze provenienti
da paesi pili poveri come la Romania, la Bulgaria, il Brasile
o I'Egitto dove, in condizioni difficili, si stanno introducen-
do le cure palliative o si stanno compiendo degli importan-
ti lavori di ricerca. La delegazione svizzera ha presentato
33 poster che mostravano in maniera interessante quali
sono i progetti e le ricerche attuali nel nostro paese.

Nelle cinque sessioni plenarie e nei 24 simposi paralle-
li sono stati trattati non solo i temi ben conosciuti come
il dolore o il controllo dei sintomi, ma si sono affrontati
anche gli aspetti etici, psicosociali e spirituali. Al centro
dell'interesse questa volta c’erano i bambini e le persone
anziane, cosi come lo sviluppo delle cure palliative a livello
politico, non solamente in Europa ma anche nei paesi in
via di sviluppo.

Giovedi si sono svolti diversi ateliers. Ad esempio c'e sta-
ta una tavola rotonda di fisioterapisti che hanno dibattuto
la questione a sapere a partire da quando e fino a dove la
fisioterapia possa avere senso per le persone gravemente
ammalate e morenti. | risultati di diverse ricerche hanno
mostrato che degli interventi come ad esempio la TENS
sono dei provvedimenti non medicamentosi efficaci in pre-
senza di dolori neuropatici, gli esercizi fisici in presenza di
fatigue, i linfodrenaggi in presenza di edemi e gli esercizi
o terapie respiratorie in presenza di dispnea o di angosce.
E incontestato che la fisioterapia possa contribuire in ma-
niera determinante a lenire dei sintomi e a migliorare cosi
la qualita di vita e I'autonomia delle persone interessate.
Affinché i curanti siano preparati correttamente a questo
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compito difficile, occorre che esistano dei moduli di cure
palliative durante la loro formazione di base o dei corsi
di formazione continua durante la loro vita professionale.
Queste formazioni esistono anche in Svizzera. Troverete al-
tre informazioni a questo proposito nel libro degli abstracts
«physio» sul sito dell'EAPC: http://www.eapcnet.org/con-
gresses/Vienna2009/Vienna2009ScProg..html

Non e possibile citare tutti gli eccellenti contributi, le ses-
sioni plenarie o le sessioni «Meet the Expert». Questi tre
giorni e mezzo hanno costituito un importante apporto
intellettuale e hanno permesso molti incontri appassionan-
ti. Desidero terminare con due aspetti che per me sono
stati degli «highlights»: innanzitutto, la presenza e I'eccel-
lente discorso molto personale della regina Silvia di Svezia
hanno dato lustro alla seduta di apertura e hanno messo
in luce le cure palliative come un‘importante tassello della
presa a carico — non solamente delle persone affette da
cancro, ma anche per quelle che soffrono di demenza o di
altre malattie croniche.

E poi il cocktail del ricevimento di sabato con le sue lec-
cornie, il vino, il valzer viennese nel meraviglioso palazzo
municipale di Vienna, con anche degli ottimi danzatori e
una luna piena arancione sopra il Danubio...fin troppo per
un‘anima romantica — che serata indimenticabile!

Corrispondenza:

Esther Schmidlin, Fondation Rive Neuve
1844 Villeneuve

Membro del comitato EAPC
esther.schmidlin@riveneuve.ch
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Apres avoir «vendu» son unité de soins palliatifs a I'Hopital neuchatelois en

2006, dans le cadre de la restructuration des hépitaux neuchatelois de soins
physiques, la FONDATION LA CHRYSALIDE a redéfini ses objectifs, avec I'accord
du Conseil d'Etat. Hormis d'autres buts (plus d'infos sur www.chrysalide.ch) no-
tre fondation vise a faire évoluer les attitudes face a la mort dans le sens de son

acceptation comme |'une des composantes de la condition humaine.

Michel von Wyss, Dr. Grégoire Gremaud
«Si un jour je meurs... / les soins palliatifs
s'exposent»

Les soins palliatifs a la rencontre de la population — une expo-
sition a Neuchatel du 24 avril au 7 juin 2009

Les soins palliatifs, ces méconnus!

Une petite enquéte, réalisée aupres de leurs patients par
deux médecins généralistes et une infirmiére a domicile,
tous trois membres de notre Conseil de fondation, a mis
en évidence des idées floues voire une large méconnais-
sance de ce que sont effectivement les soins palliatifs et
des lieux ou ils peuvent étre dispensés.

«Et si on créait une expo pour aller a la rencontre de
la population?»

Ces trois professionnels de la santé ont donc proposé a
notre Conseil de fondation, dés I'été 2007, la réalisation
d'une exposition qui permette de communiquer avec la
population sur ce théme, et sur nos buts, autrement que
par des discours, d'une maniére qui puisse interpeller
chacune et chacun des visiteurs dans son étre profond,
dans sa confrontation a la finitude de notre condition hu-
maine et notamment a la perspective de sa propre mort
et de celle ses proches.

Un groupe de travail d'une dizaine de membres de no-
tre Conseil de fondation s'est attelé a la tache en automne
2007. Il a mis en évidence la faisabilité de ce projet. Il est
aussi allé voir I'exposition «Leben bis zuletzt», créée en
Suisse allemande sur le méme théme et, tout en trouvant
celle-ci intéressante, a décidé de créer quelque chose de
différent, notamment dans un esprit moins scolaire, plus
latin, avec une plus forte composante émotionnelle. Au
printemps 2008, notre conseil de fondation a plébiscité
le projet en proposant de voir grand, de professionnaliser
la réalisation de cette exposition et de tripler le budget
prévu.

C'est ainsi que nous avons sollicité et obtenu la colla-
boration étroite, passionnante et décisive des responsa-
bles du Musée d'Ethnographie de Neuchatel et du scéno-
graphe Jean-Pierre Zaugg pour |'aide a la conception et
pour la réalisation de notre exposition. Nous avons aussi
pu obtenir la collaboration de I'agence de communica-
tion TROIKA qui avait déja travaillé avec notre fondation
et qui a une sensibilité a ce theme que nous apprécions.

Cette exposition n'aurait pas pu se réaliser sans |'enga-
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gement fort de nombreux bénévoles, ni si I'essentiel de
son financement n'avait pu étre trouvé a I'extérieur. Aussi
nous avons sollicité des soutiens financiers, essentielle-
ment dans notre canton, et avons eu I'heureuse surprise
de voir les nombreuses réponses favorables recues. Grati-
tude a tous nos donateurs!

Nous avons choisi d'installer I'exposition aux Caves du
Palais, grand batiment délabré et en attente d'une nou-
velle affectation, appartenant a la Ville de Neuchatel et
situé en plein cceur de celle-ci. Ce lieu hors du commun
et «hors d'age» a contribué a la mise en valeur de I'ex-
position, par la métaphore de la possibilité vivre quelque
chose de tout-a-fait signifiant dans un corps ancien et en
mauvais état. L'exposition y a été ouverte du 24 avril au
7 juin 2000.

Descriptif de I'exposition

Intentions générales du parcours

Conformément a I'objectif d’informer le public sur les
soins palliatifs et de clarifier le débat sur les enjeux de la
fin de vie et du mourir, le parcours de I'expo conduit le
visiteur, de la confusion des idées recues a une situation
idéale d'anticipation et de positionnement devant les
choix possibles.

Entrée A |'entrée, des bénévoles accueillent le public
avec une présentation générale de I'intention de I'expo-
sition et donnent la possibilité pour le visiteur de joindre
I'espace forum ou de suivre le parcours.

Je ne suis pas concerné Un tunnel dans lequel le visi-
teur entend des avis brouillés et confus sur la question de
la fin de vie et des soins palliatifs. Ce passage est censé
refléter la diversité des opinions populaires sur le sujet
(et notamment celle de ne pas trop se préoccuper de la
mort tant qu’on est en bonne santé!). Cela crée une sorte
de confusion propice a ouvrir le visiteur aux messages et
interpellations de la suite du parcours.

Je vais mourir A la sortie du tunnel, une mise en si-
tuation sous forme d'installations et de photographies
confronte le visiteur aux trois grandes causes les plus
fréquentes de fin de vie: I'accident (de circulation ou car-
diovasculaire par exemple), le cancer, et enfin la maladie
chronique illustrée par la maladie d'Alzheimer.

Dans cet espace, on prend conscience que notre par-
cours de vie peut étre brutalement interrompu. Dans
notre société, 10 personnes sur 100 meurent subite-
ment alors que 90 ont le temps de voir la mort arriver...
La fin de vie peut parfois durer et consister en un «long
mourir».

Je creve de mal Le mal-étre et la détresse qui appa-
raissent lorsque la mort est proche, lorsque le temps est
vraiment compté revétent quatre aspects: physique: dou-
leurs, asthénie, troubles respiratoires, nausées...; psycho-
logique: dépression, anxiété, troubles cognitifs; social:
solitude, impression d’étre un fardeau pour autrui, perte
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des liens sociaux, incapacité a remplir ses roles habituels,
et enfin, existentiel et spirituel: désespoir, sentiment de
perte de dignité, révolte. Le chemin de I'exposition méne
a ces 4 stations mises en scéne (socles avec vitrines et
photographies).

A vrai dire intimement liés, ces quatre aspects contri-
buent chacun a la souffrance globale du mourant.

Je n‘ai pas le choix Cette souffrance globale, dans le
déclin et face a I'échéance de la mort, contraint, qu'on
le veuille ou non, a se positionner et a faire un choix.
«Le respect de la dignité implique d'abord le droit de
choisir.»C'est au fronton de cet espace qu'est inscrite
cette citation de H. Jonas.

Les choix possibles:

— Vivre a tout prix (acharnement thérapeutique)

— Chercher ailleurs
(recours a des thérapies complémentaires)

— S’enlever la vie (suicide)

— «S'auto-délivrer», selon EXIT Suisse romande
(suicide assisté)

— Chercher au-dela (voie religieuse ou spirituelle)

— Méme pas le temps de choisir (mort brutale, survenant
parfois avant méme gu’un choix n‘ait pu étre fait)

— Valoriser le temps qui reste (soins palliatifs, illustrés
dans la suite de I'exposition)

«Sois sage 6 ma douleur...» Le retour s'effectue par
le méme couloir ol ont été présentées les douleurs et la
souffrance, les socles avec vitrines et tableaux présentant
cette fois sur leur coté opposé I'offre des soins palliatifs.
Ceux-ci comprennent tous les traitements médicaux, les
soins physiques, le soutien psychologique, social et spiritu-
el destinés aux malades souffrant d'une affection évolutive
non guérissable. Leur but est de soulager la souffrance et
les symptomes, ainsi que d'assurer le confort et la qualité
de vie du malade et de ses proches. Un lieu pour ma mort
Une installation avec quatre portes illustre les quatre ty-
pes d’endroits ol peuvent se donner des soins palliatifs,
en évoquant les avantages et les inconvénients de cha-
que

lieu ainsi que la possibilité de passer de I'un a I'autre
selon les préférences exprimées et les nécessités de la si-
tuation: le domicile, I"hdpital, I'EMS, le centre de soins
palliatifs.

Ma fin de vie m‘appartient Dans cette derniére étape
de vie, on peut préparer sa fin, lacher prise, tacher de se
mettre en paix avec soi-méme et les autres, transmettre
encore quelqgue chose de soi, bref rester vivant jusqu’au
bout, dans I'échange.

Et pendant qu’on le peut encore, pourquoi ne pas
tenter d'exprimer clairement ce qu’on veut — ou ne
veut surtout pas - pour sa fin de vie? Les derniéres
volontés, élaborées dans le dialogue avec les proches,
peuvent alors étre rédigées sous forme de directives
anticipées.

A la fin de ce parcours, le visiteur se retrouvait a I'en-
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trée / sortie de I'expo, d'ou il pouvait passer dans une
salle adjacente, le forum, ou les différents partenaires du
réseau palliatif neuchatelois et de I'’Arc jurassien présen-
taient leurs activités et prestations. Il s’agissait d’'un lieu
convivial d'échange et d’interactions.

Enfin a I'étage supérieur, une salle abritait une galerie
exposant des travaux d’art-thérapie et des textes de per-
sonnes en fin de vie. Les travaux présentés avaient une
grande puissance d’évocation. lls ont beaucoup touché
le public confronté a la force des dessins, des sculptures
et du verbe de patients aujourd’hui décédés.

Les événements

Du 22 avril au 4 juin 2009, quatorze événements ont
eu lieu en résonance avec |'exposition, en ville de Neu-
chatel, soit dans le local du forum de I'exposition, soit
dans d'autres lieux. Initiés par une conférence de Marie
de Hennezel sur le théme «Pour une culture de I'accom-
pagnement» devant plus de 500 personnes dans I'aula
comble de la faculté des lettres de |'université, et un
«Café mortel» animé par le sociologue bien connu Ber-
nard Crettaz, ces événements (films, tables rondes, soirée
de contes, théatre de marionnettes, conférences/débats)
ont permis de donner la parole a des oratrices et orateurs
passionnants et réputés venant de toute la Suisse roman-
de. Les soins palliatifs ont été abordés sous des angles
trés complémentaires: L'accompagnement des endeuillés:
en fait, c'est quoi les soins palliatifs? Les soins palliatifs
pédiatriques; «Qu'est-ce qu'une mort digne?»; La mort
et la famille; un film:«le Temps des adieux», des contes:
Quand la mort se raconte»; «Quelle spiritualité autour
de la mort?»; «Soins palliatifs et personnes atteintes de
démence»; «Peut-on mourir a la maison aujourd‘hui?» et
enfin, «Aspects psycho-oncologiques de la fin de vie».

A noter encore que plusieurs de ces événements ont
été organisés et financés par des partenaires du réseau
de soins palliatifs de notre canton et de I'Arc jurassien, ce
qui a été une facon d'activer ce réseau et de lui donner
une visibilité.

Pour étre, comme nous le souhaitions, aussi proches
que possible de la population, I'entrée a toutes nos mani-
festations a été gratuite et cela a bien été apprécié.

Conclusion

Plus de 5400 visiteurs en 6 semaines, plus de 30 visites
guidées pour des groupes, tous nos événements qui ont
fait «salle comble», voila quelques résultats quantitatifs de
nos manifestations. Au-dela de ces chiffres, c'est I'émotion
vécue et exprimée par la plupart des visiteurs, leur inter-
pellation en profondeur manifestée aussi a de multiples
reprises dans notre Livre d'or qui nous montre que notre
initiative a pleinement atteint son but.

Méme si rien n'est encore certain, au moment ol nous
écrivons ces lignes en juillet 2009, il est probable que cet-
te exposition sera aussi présentée dans d'autres régions
de Suisse romande et en Belgique. C'est une reconnais-



. Spirituelle Bediirfnisse von Menschen mit Demenz

sance que notre fondation apprécierait pleinement.
Vous l'avez compris, cette exposition fut pour notre
fondation une magnifique aventure, riche et exaltante.
Elle a contribué a réaliser une mission prioritaire d'une
telle organisation: mieux faire connaitre les soins palliatifs

Veranstaltungen

au grand public, participer au débat sociétal sur la fin de
vie et permettre au citoyen de faire des choix en étant
informé et éclairé.

Die Wiederkehr des Religioésen und das Bedurfnis nach einer neuen Spirituali-

tat sind gegenwartig vermehrt im Fokus von Gesellschaft und Altersforschung.

Besonders interessiert an der Fragestellung sind auch Pflegende in Alterseinrich-

tungen. Das ist wohl auch Ausdruck der Erfahrung, dass die «soft facts» wieder

starker gewichtet werden mussen.

Pfrn. Elisabeth Jordi, Ziirich

Spirituelle Bedlirfnisse von Menschen

mit Demenz

Bericht liber die TERTIANUM-Tagung vom 4. Juni 2009,

Lake Side Ziirich
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Verschiedene Weiterbildungsangebote des Bildungsinsti-
tuts der Tertianum-Stiftung nahmen die Thematik krzlich
auf: Im April 2009 fand eine 6ffentliche Veranstaltung
«Die Wiederkehr des Religidsen mit Blick auf das Alter»
im Pfarreizentrum Liebfrauen in Zurich statt und in Zusam-
menarbeit mit dem Zentrum flr Gerontologie der Univer-
sitat Zurich konnte man in den Monaten Juni und Juli Vor-
tragsabende zum Menschenbild im Talmud, im Koran und
im Neuen Testament besuchen.

Regen Zuspruch fand die Tagung «Spirituelle Bedurfnisse
von Menschen mit Demenz» vom 4. Juni 2009. Einig waren
sich die Referentinnen und Referenten: Der Ausdruck «Spi-
ritualitat» ist gegenwartig in aller Munde, seine Bedeutung
jedoch unscharf. Bis heute gibt es keine allgemeingultige De-
finition von Spiritualitat. Der Ausdruck darf aber gleichwohl
nicht beliebig gebraucht werden. Pfarrerin Anemone Eglin,
Leiterin am Institut NeumUnster in Zollikerberg, definierte
Spiritualitat «als personlichen Bezug eines Menschen zum
tragenden Grund seines Lebens, der sein lebenspraktisches
Handeln pragt und seinem Alltag Sinn verleiht». Wichtig ist
auch: Spiritualitat ist nicht zwingend religits-konfessionell
gebunden. Grundsatzliche Uberlegungen vermittelten die
Referate von Prof. Ralph Kunz, Ordinarius fur Praktische
Theologie an der Universitat Zarich und Dr. phil. Gabriele
Kreutzner, Demenz-Support, Stuttgart. Der Tag war aber
auch reich an praktischen Inputs. Dies gilt besonders fiir die
Beitrége von lic. phil. Otto Spirig, Musiker und Musikthera-

peut, sowie von Anemone Eglin und ihrem interdisziplinar
erarbeiteten «Modell fur die Pflege». Christian Muller Hergl,
Dialogzentrum Demenz, Universitdt Witten/Herdecke und
Seminarleiter fir Gerontopsychiatrie am Tertianum ZfP regte
mit seinen Ausfihrungen zum Nachdenken Uber sich selbst
und die eigene Praxis an.

Einen sympathischen Auftritt hatte der junge Forscher
Daniel George, ABD von der Universitat Oxford. Er trat als
Anwalt einer zutiefst mitmenschlichen Haltung gegentber
den an der Alzheimerkrankheit Leidenden auf. Er referierte
die Erkenntnisse und Grundsatze seines mit Peter J. Whi-
tehouse zusammen verfassten Buches «Mythos Alzheimer-
krankheit» (Was Sie schon immer Uber Alzheimer wissen
wollten, Ihnen aber nicht gesagt wurde). Der Ansatz von
George beziehungsweise sein Buch werden zweifellos
noch fur Diskussionsstoff sorgen. Hier einer vertieften
Auseinandersetzung nachzugehen, sprengte nattrlich die
Moglichkeiten dieser Fachtagung.

Es ist zu wiinschen, dass das Bildungsinstitut Tertianum
der wichtigen Thematik Spiritualitat im Alter und den Fra-
gen nach den spirituellen Bedurfnissen — besonders von
Menschen mit Demenz — weiter nachgehen wird und da-
mit auch all jenen, die diese Menschen begleiten, seien
es Pflegende, Arzte, Seelsorger, Therapeuten oder Ange-
horige Hilfestellungen gibt.

Informationen zu weiteren Veranstaltungen:
TERTIANUM-Stiftung, Seestrasse 78, 8267 Berlingen;
stiftung@tertianum.ch
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Le *CentrePallium CRS a Bienne
Un lieu ou peuvent étre abordées des questions en lien avec
la maladie non guérissable et la fin de vie
L'histoire voient en complémentarité et souhaitent une étroite colla-

Le *CentrePallium s’est créé suite a une étude se basant  boration avec les autres prestataires.

sur les besoins de la population de notre région en matiere

de soins palliatifs (cette analyse est disponible a la Croix  Le *CentrePallium est un service d'accueil, d'écoute et
Rouge, section Biel-Bienne-Seeland). Aprés une phase de  d’information, s’adressant aux personnes concernées ainsi

développement et de lancement du projet, le *CentrePal-  qu’au grand public. Cet espace est un lieu:
lium a ouvert ses portes le 22 avril 2008. La Croix-Rouge,  — d’expression et de partage du vécu en lien avec I'expé-
section Bienne-Seeland et I'équipe Pallium sont trés recon- rience de la maladie a un stade avancé.
naissantes d'avoir pu dés le départ compter sur un large - de transmission de renseignements personnalisés au
soutien notamment de la CRS et des services de soins a sujet de thémes liés a une situation ou la guérison est
domicile du Jura bernois. devenue improbable.

— de relais entre les demandeurs et les fournisseurs de
La philosophie soins du systéme de santé régional.

Les collaboratrices du *CentrePallium se basent sur la

conception de soins selon Parse (I'école de I'humainendeve-  L'organisation

nir). «L'infirmiere qui base sa pratique professionnelle sur le  Les locaux du *CentrePallium se trouvent dans le batiment de
modele conceptuel de Parse voit le soin comme une présence  la Croix-Rouge, section Bienne-Seeland. La prise de contact
authentigue a la personne qui est en devenir et qui, a travers  avec les consultantes se fait principalement par téléphone.
ses expériences de santé, co-crée avec I'environnement. L'in- Le projet est en phase pilote, son organisation est de ce
firmiere centre son attention sur la qualité de vie, telle quela  fait encore transitoire. Pour le moment, la secrétaire de la
personne et sa famille la définissent. Elle facilite I'émergence  CRS accueille les appels de la population du lundi au ven-
du sens ou de la signification que la personne accorde ason  dredi durant les heures de bureau. Elle les transmet ensuite
expérience (...). La pratique infirmiére refléte la croyance  a une des collaboratrices qui reprend contact dans les 24h
selon laquelle chaque étre humain est unique et participe &  qui suivent I'appel. Cette procédure garantit I'anonymat

la création de sa réalité a partir de sa propre perspective»' de la personne si elle le désire. Il est prévu a I'avenir d'offrir
Elles se réferent également aux documents de palliative ~ un contact téléphonique direct avec la consultante. Pour
ch, notamment le «Manifeste de Bienne 2008, Accom-  l'instant, le nombre d’appels par jour ne justifie pas la pré-

pagner la vie jusqu’au bout», les brochures «Qualité en  sence permanente d'une consultante.

soins palliatifs» et «Versorgungsstrukturen Palliative Care  Si le malade ou ses proches le souhaitent, la consultante

Schweiz». Ces documents constituent le cadre structurel  du *CentrePallium peut proposer un entretien dans les lo-

de la pratique des consultantes. caux de la CRS de Bienne. Exceptionnellement, en raison
Les collaboratrices du *CentrePallium sont des infirmi¢é-  d’une incapacité de déplacement, la consultante peut se

res spécialisées en soins palliatifs. Elles ont toutes une lon-  rendre a domicile.

gue expérience clinique soit en milieu hospitalier soit dans Ce service est gratuit. Les consultantes prennent le temps

les soins a domicile. nécessaire a chague appel et ceux-ci ne sont pas limités.

Les consultations au Centre sont également gratuites.

Prestations du *CentrePallium

Les personnes dont la maladie évolue inexorablement Les expériences

malgré la qualité des traitements et des soins recus, ainsi Il est frappant de constater que tous les appels jusqu’a ce

que leur entourage font face a une expérience inconnue,  jour concernent principalement des demandes de rensei-

la plupart du temps jamais vécue auparavant. Une expé-  gnements a propos du réseau de soins:

rience souvent marquée par une grande souffrance liée a - «Qui peut fournir une présence durant la nuit?»
des craintes, un sentiment d’isolement et un ensemble de - «J'ai besoin de dormir la nuit pour pouvoir étre pré-
guestions qu'il faut pouvoir exprimer pour apprivoiser la sente aussi longtemps que possible auprés de mon pro-
perspective de la mort. che malade. Qui peut offrir des soins de base durant la
Le *CentrePallium s’engage a aborder le sujet de la ma- nuit?»
ladie non guérissable et de la fin de vie selon les connais- - «A qui puis-je m'adresser durant la nuit en cas de né-
N sances actuelles. Les malades et les proches ainsi que tou- cessité?»
8 tes les personnes intéressées obtiennent de I'information - «A qui dois-je m’adresser en cas d'insatisfaction des
‘: et trouvent un lieu de parole, d'échange et de soutien. Les soins donnés»
4 consultantes ne fournissent pas de soins. Elles ne rempla- - «J'ai des problémes de financement de soins. Qui peut
S cent pas les prestataires de 1ere ligne sur le terrain. Elles se m‘aider?»
é’ — «J'ai des problémes avec mon employeur. Il ne me libé-
= 1 Suzanne Kérouac et a. «La pensée infirmiére; conceptions et stratégies» re pas pour soigner mon proche. Quels sont mes droits?
3 Editions Maloine, 1994 ; chapitre 4, page 84 Qui peut m‘aider? A qui dois-je m’adresser?»

)
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Jusqu'a ce jour, pratiquement tous les appels viennent des
proches. lls ont toujours une question concréte, souvent
trés urgente. A chaque fois, la consultante ressent une
grande détresse et, généralement, une solitude extréme
derriere la demande. Souvent reste I'impression que le nu-
méro du *CentrePallium est la derniére porte de secours.

Le degré de satisfaction de la demande détermine
ensuite la relation entre demandeur/demandeuse et
consultant/e. Souvent les personnes satisfaites du rensei-
gnement s'ouvrent et abordent plus facilement ce qu'elles
vivent. Elles semblent libérées et reprennent un peu d’es-
poir. En revanche lorsque la demande ne peut étre satis-
faite, la consultante se trouve confrontée aux limites de la
relation téléphonique.

Deux points essentiels surgissent fréquemment:

— L'organisation des nuits: Celle ci va souvent déterminer si un
patient peut rester a domicile ou non jusqu’a son décés.

— L'absence de réseau social: Elle est inquiétante et repré-
sente un probléme majeur, trés difficile a résoudre, pas
seulement pour les personnes agées.

Les projets futurs

Apres guelques mois de fonctionnement, le CentrePallium
est sur la voie des objectifs posés lors de son inauguration
en automne 2008, entre autre et pour le principal: d'étre
aisément accessible au grand public pour des questions
relatives a la fin de la vie et ceci dans la région de Bienne
Seeland-Jura bernois.

Depuis peu, le nombre d’'appels a augmenté mais il
reste beaucoup a faire... La phase pilote démontre que les
efforts entrepris doivent s’intensifier dans la direction de
la communication et de I'intégration du «nouveau venu»
dans le systtme de santé régional. Contribuer au déve-
loppement des soins palliatifs ainsi qu’au rayonnement de
cette philosophie sur le grand public est primordiale pour le
CentrePallium. Et si le CentrePallium a comme public cible
le grand public, un de ses principaux objectifs est bel et

Institutions

bien de le rattacher au systéme de santé régional existant.
C’est donc dans ce sens, que le CentrePallium a développé
une fructueuse collaboration avec I'Université Populaire de
Bienne dans le but d'aborder avec le grand public les sujets
comme: la souffrance et la mort, la maladie évolutive, la
dignité.

Brunch de samedi 10h — 14h avec des intervenants d'ex-
térieurs:
— 7 novembre 2009 Lydia Muller, psychologue
(en francais) sur le théme de la dignité
— 24 mai 2010, Dr. Roland Kunz, Co-président
de palliative.ch (en allemand)

Echanges et discussion avec les consultantes

— 30 septembre 2009: «Der Tod - und wenn wir dartber
sprechen wiirden?»

— 24 mars 2010: «la mort — parlons-en!»

De méme, Le *CentrePallium prévoit pour le printemps
2010 une représentation itinérante des soins palliatifs sous
forme d'images et de textes traduit en deux langues, com-
me une expo et qui sera complétée par des événements
autour de cette thématique. L'idée qui tient a cceur a toute
I'équipe du *CentrePallium est de mettre sur pied cet évé-
nement en collaboration avec des partenaires du réseau
de santé régional.

Croix-Rouge Suisse, section Bienne-Seeland
Elisabeth Ingold, directrice
Marc Dinichert, coordinateur des projets

Equipe *CentrePallium:
Cathy Cotter
Catherine Léchot
Agnés Regnier

Sonja Flotron
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Principes de traitement de la douleur cancéreuse - Guide thérapeutique
pour les professionnels a nouveau disponible en francais

Principes de traitement de la douleur

cancéreuse —

Guide thérapeutique pour les professionnels a nouveau
disponible en francais

La Ligue suisse contre le cancer a fait complétement re-
manier son guide thérapeutique sur le théme de la dou-
leur. Cette brochure tient compte des progrés réalisés ces
dernieres années en matiere de traitement de la douleur.
Elle constitue donc un outil de travail indispensable. Elle
expose les principes du traitement de la douleur en cas de
cancer. Beaucoup de ces principes sont également valables
pour les douleurs chroniques d’une autre éthiologie. Cet
ouvrage est con¢u pour donner de I'assurance aux spécia-
listes du traitement de la douleur et les aider a rendre plus
supportables les douleurs d'un maximum de patients.

Traitement continu de la douleur

La brochure donne un apercu complet de toutes les pha-
ses et possibilités d'un traitement de la douleur a la pointe
du progres et des différents aspects a prendre en con-
sidération (voir illustration). Le chapitre sur les principes
de I'OMS, la pharmacothérapie avec le schéma pratique
du dosage et le tableau des équivalences, les formes
d'administration, les effets indésirables et leur traitement,
ainsi que la médication adjuvante, sont des composan-
tes centrales de cet ouvrage qui décrit aussi les méthodes
d’intervention physiques, psychosociales et invasives.

Un nouveau chapitre détaille le traitement de la douleur
chez les nourrissons, les enfants et les adolescents. Il porte
beaucoup d'attention a I'évaluation de la douleur en fon-
ction de I'age. Les médicaments, les dosages et les effets
indésirables sont clairement résumés dans un tableau.

Quand elles ne sont pas évaluées correctement, les
douleurs peuvent difficilement étre traitées de facon sa-
tisfaisante. C'est le cas chez les enfants, mais aussi chez
les adultes souffrants de douleurs chroniques. C'est pour-
guoi I'annexe comporte plusieurs outils de travail pour
I'évaluation de la douleur chez les enfants, les adolescents,

Illustration: Traitement continu de la douleur

[ rert et |
B [ Fosswaiuation del imening da ks soulser

1 Traitements associés et adjuvants Traitement des effets.

gabapentine, kétamine, clonidine, corticostéroides, > constipation
calcitonine, bisphosphonates. > nausées/vomisse-

B Administration par cathéter péri-/intradural, neuro- > état confusionnel

oy

SNC, physiothérapie, mesures de soins et méthodes > sécheresse buccale
complémentaires. > myoclonies

e Principes actifs: morphine, fentanyl, oxycodone, hydromorphone, métha-

; l Palier 2 - Opioides faibles

ments.
Méthodes particuliéres > sédation

lyse chimi du > prurit

Doulsar Palier 3 - Opioides forts
done, buprénorphine, nabulphine
Principes actifs: tramadol, codéine, dihydrocodéine
By pome s
Palier 1 - Analgésiques non opioides (a action périphérique)
licylique (AAS), anti-i i

Principes actifs: acide
(AINS), métamizol,

non

A

ol > Traitement continu de la douleur, selon I'Echelle thérapeutique
de la douleur de I'OMS (paliers 1 a 3)
h. '. > Stratégie de traitement: > by the ladder
> by the clock
> by the mouth
> by the individual

> Evaluation systématique de la douleur et documentation
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les adultes et les personnes diminuées sur le plan cognitif.
Adapté aux patients

Les directives thérapeutiques font ressortir la nécessité
d'un traitement de la douleur interdisciplinaire et com-
pétent. Elles donnent aussi des indications sur la maniére
dont les patients et leurs proches peuvent prendre part
aux décisions avec I"équipe soignante pluridisciplinaire. Les
malades ne se distinguent pas seulement sur le plan du
diagnostic, mais aussi pour ce qui est du déroulement de
la maladie. lls réagissent différemment aux douleurs et aux
contre-mesures thérapeutiques, dénotent des préférences
ou des aversions en fonction de leur expérience. Pour que
le traitement des douleurs chroniques soit couronné de
succes, les possibilités disponibles doivent donc étre adap-
tées aux patients.

Cancer et douleur ne sont pas synonymes, mais on
les associe souvent. La peur de souffrir dépasse souvent
la peur de la maladie. Pourtant chez 90% des patients il
existe des moyens efficaces, parfois méme relativement
simples pour soulager les douleurs liées aux tumeurs. Il est
donc dommage de ne pas épuiser toutes ces possibilités.

Méme si on ne peut pas toujours éliminer complétement
les symptémes dis au cancer et les douleurs qui en décou-
lent, les malades qui font un usage optimal des thérapies
disponibles ressentent une nette amélioration de leur état
général. D'un point de vue thérapeutique, il ne s'agit pas
seulement de traiter les douleurs au sens étroit, mais aussi
la qualité de vie, la capacité de travail, les loisirs, ainsi que
la (ré)insertion sociale et familiale.

L'un des objectifs principaux de la Ligue contre le can-
cer est d'améliorer la qualité de vie des peronnes atteinte
d'un cancer. Informer les spécialistes et les malades des
possibilités modernes de traiter la douleur est un moyen
d'y parvenir.

Source

Ensemble contre la douleur — Principes de traitement
de la douleur cancéreuse. Guide thérapeutique pour les
professionnels: 88 pages, Fr. 5.— frais de port en sus:
tél. 0844 85 00 00, www.liguecancer.ch, shop@ligue-
cancer.ch, Ligue contre le cancer de votre canton

Autres publications sur le theme des douleurs et de la

médecine palliative pour les spécialistes:

— Meédecine palliative (Fr. 32.— frais de port en sus)

— Cancer — quand I'espoir de guérir s'amenuise —
une information pour les malades et leurs proches
(gratuit)

— Journal des douleurs (gratuit)

— Dolometer® EVA (gratuit)

— Vivre avec le cancer, sans douleur — guide pour les
peronnes concernées et leurs proches (gratuit)

Sur le site www.douleur.ch/html/fr/professionals.php,
vous trouverez d'autres informations, publications et
de nombreux liens sur le theme.



Steffen Eychmiiller

«Palliative

«Palliative Care in der Gemeinde - ein Handbuch zur Vernetzung»

Care in der Gemeinde -

ein Handbuch zur Vernetzung»

Dieses Handbuch ist das Ergebnis einer begeisternden For-
schungsarbeit Uber die Angebote und Strukturen zur Un-
terstttzung fur Schwerkranke und Sterbenden sowie fur
ihre Angehorigen vor Ort in der Gemeinde.

Ein Projekt im Stiden Indiens im Bundesstaat Kerala gab
die Initialziindung, um zu fragen, wie gut denn die Ange-
bote fir die Menschen in unserer Region sind, was die Be-
treuung zuhause anbelangt. Statistisch verbringen nur ca.
20% der Bevolkerung die Sterbephase zuhause, 80% da-
gegen in Institutionen (Spitdlern und Pflegeeinrichtungen),
wobei der Uberwiegende Teil der Bevolkerung ein Sterben
zuhause allen anderen Sterbeorten vorziehen wiirde.

Sind unsere Gemeinden geristet, wenn viel mehr Men-
schen als bisher ihre letzte Lebensphase zuhause verbringen?

Unser Forschungsprojekt konnte diese Frage nur teilwei-
se mit Ja beantworten. Die Zahl der ambulanten Dienste
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variiert zwar zwischen eher stadtischen und landlichen
Gemeinden, gesamthaft durften sie aber durchaus so-
wohl fachlich als auch zahlenméssig in der Lage sein, eine
maoglichst intensive Betreuung zuhause zu gewahrleisten.
Auffallend ist die meist schlechte organisatorische Ko-
ordination aus der Sicht der Betroffenen: «Wenn es mir
oder einem Angehérigen zunehmend schlechter geht und
ich rasch eine koordinierte Hilfe brauche, dann sind die
einzelnen Unterstiitzungsdienste wie Spitex, Freiwillige,
kirchliche Gruppen, Hausarztpraxen und andere oft kaum
miteinander verbunden.»

Auch die Integration von Freiwilligen ist meist unbefrie-
digend. Es gibt zwar immer mehr Freiwilligenorganisatio-
nen gerade fUr die Betreuung in der letzten Lebensphase,
sie sind aber nur zuféllig mit den professionellen Diensten
verbunden, ob organisatorisch oder personlich.

Inserat
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Spital Affoltern

Akutspital « Psychiatrie
Geriatrie * Palliative Care

Als neues, tUberregionales Angebot werden wir voraussichtlich
im Februar 2010 unser Kompetenzzentrum fir Palliative Care

eroffnen.

Wir suchen engagierte, einfliihlsame, belastbare und positiv
denkende Personlichkeiten mit Berufserfahrung in Palliative

Care als

Dipl. Pflegefachpersonen HF

Pensum 60-100 %

Sie haben als neue Mitarbeiterin, neuer Mitarbeiter die M6g-
lichkeit im Aufbau dieses Kompetenzzentrums mitzuwirken.
Wollen Sie sich einer neuen Herausforderung stellen, bei der
Sie selbststandig arbeiten konnen und trotzdem Unterstutzung
durch lhre Vorgesetzen und weitere Fachleute aus anderen

Disziplinen finden?

Die ausfuihrliche Stellenbeschreibung finden Sie auf unserer

Homepage unter:

www.spitalaffoltern.ch (Stellen und Bildung).

Wir freuen uns auf Ihre Kontaktaufnahme.



. Arteterapia e cure palliative

Dieses Handbuch soll eine Art «Bauanleitung» fur die Ge-
meinden sein, die sich auf den Weg machen wollen, das
Angebot fir Schwerkranke und Sterbende zuhause zu
verbessern. Nicht zuletzt die Kostendiskussion wird dazu
fihren, dass auch die Politik die Frage nach einer verbes-
serten Betreuung zuhause stellen wird. Wir sehen unseren
Beitrag aber nicht als Reaktion auf politischen oder wirt-
schaftlichen Druck, sondern als Ausdruck eines gemein-
samen Willens, in der eigenen Gemeinde das Thema Le-
bensende mit ebenso viel Engagement und Kreativitat zu
fordern wie das Thema Geburt und Lebensanfang.

Es ware schon, wenn dieses Handbuch dazu beitragen
kann, das Lebensende wieder als normalen Bestandteil un-
seres Daseins in das Gemeindeleben zu integrieren. Das
Lebensende soll seinen Schrecken und die «Medikalisie-
rung» verlieren und wieder mit mehr Mitmenschlichkeit
erfullt werden.
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Nicole Schneider, Michaela Forster, Franziska Domeisen
und Steffen Eychmdiller

«Palliative Care in der Gemeinde —

ein Handbuch zur Vernetzung» 2009

Herausgegeben vom Palliativzentrum am Kantonsspital
St.Gallen und erméglicht durch ein Forschungsgrant der
Braun-Stiftung Liechtenstein

Zu beziehen fir 15.— CHF Uber:

palliativzentrum@kssg.ch betreft:

Handbuch-Bestellung oder Palliativzentrum,

Kantonsspital St.Gallen, Rorschacherstr.95, 9007 St.Gallen

Die Broschire kann bei der Schweiz. Alzheimervereini-
gung, Rue des Pécheurs 8 E, 1400 Yverdon-les-Bains, auch
in grésserer Anzahl kostenlos bestellt werden. Erhéltlich
sind auch eine franzésische und eine italienische Version.

palliative-ch Nr. 3/2009
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Dr. Claudia Gamondi

Arteterapia e cure palliative

Fin dalla autorevole prefazione della Baronessa Finlay, leg-
gendo questo libro ¢i si rilassa.

Se si & creduto che arte e medicina non potessero anda-
re a braccetto, che |' uso della pittura, della scrittura cre-
ativa e della musica in medicina ed in cure palliative fosse
tempo perso, questo libro aiuta a comprenderne invece
I'importanza.

Lo fa in maniera semplice, senza cadere nell’errore di
voler dimostrare la dignita di questo approccio attraverso
la citazione d'innumerevoli articoli di letteratura o eminen-
ti tomi al riguardo. La bibliografia & ricchissima ma ben
celata.

Fulcro del libro & I' esperienza pratica. | vari approcci
vengono raccontati dai diversi autori dei capitoli partendo
dalla realta dei fatti. La teoria e descritta ma i protagonisti
delle pagine sono i pazienti e la loro produzione artistica.
Non & un libro d'immagini e le poche presenti potrebbero
essere di qualita migliore. E’ un libro di poesie, pitture, di-
segni attraverso i quali emerge la validita ed il senso delle
arti terapie. Per un neofita di questa materia, la compren-
sione nasce durante la lettura del libro, non scaturendo
dalla mera descrizione dei vari approcci e dalla loro possi-
bile utilita, ma emerge man mano spontanea, quasi in ma-
niera induttiva e mai deduttiva. Il racconto e la descrizione
delle esperienze ci fa da guida, lasciando affiorare in noi

la consapevolezza quasi innata della dignita e dello spazio
che le arti possono e devono avere in cure palliative.

La lettura scorre veloce: dal racconto della costruzione di
una piéce teatrale per un teatro forum, alla scrittura creati-
va, alla musicoterapia per bambini, e molto altro.

La sezione del libro dedicata ai curanti & una scoperta: ci
si aspetterebbe una carrellata sulle classiche tecniche anti-
burnout e invece ci si imbatte in un capitolo delicato, ricco
di emotivita mai gridata, ma quasi sussurrata attraverso
le esperienze di vita degli autori del capitolo. Leggendo
lo scritto di Sinead Donnelly, pressoché I'ultimo del libro,
I'eleganza delle descrizioni, la pacatezza nell’espressione
dei pensieri e dei sentimenti, la raffinatezza degli scena-
ri raccontati ci trasportano nel mondo della guarigione in
cure palliative e ci riappacificano con la difficile scelta di
fare questo mestiere.

«...cure palliative & I'opportunita di camminare con sco-
nosciuti attraverso tempi per loro i pill preziosi e difficili».

Gillie Bolton

Dying, bereavement and the healing arts
Jessica Kingsley Publishers
ISBN:978-1-84310-516-0



. Counselling e cure palliative

Dr. Claudia Gamondi

Counselling e cure palliative

La tematica del counselling e della comunicazione con i
pazienti & un tema centrale in cure palliative, ma non solo.

La difficolta delle situazioni cliniche con cui siamo con-
frontati ci impone una solida formazione in questo ambi-
to. Come parlare al malato? Come affrontare il tema della
morte, del morire? Come spiegare ai famigliari cosa sta
succedendo?

Queste ed altre domande sono parte integrante della
pratica clinica.

In questo libro, Heyse Moore fornisce teoria e pratica
della materia, assemblandola in maniera facilmente con-
sultabile e facilmente leggibile.

La teoria & essenziale, pochi sono i fronzoli e la biblio-
grafia ricca. L'utilizzo delle trascrizioni di alcuni brani di col-
loqui, inseriti nel testo richiamando il metodo pedagogico
del «reflecting writing», permette al lettore d'immediata-
mente visualizzare la situazione clinica in cui trasportare le
conoscenze teoriche citate.

| capitoli scorrono veloci e uno sui cui mi sono sofferma-
ta a lungo & quello degli aspetti psicologici. La spiegazione
molto sommaria della terapia cognitivo comportamentale
lascia pil spazio alle tecniche di visualizzazione e medi-
tazione. Queste tecniche sono descritte anche nel loro
approccio pratico, lasciando emergere |'esperienza clinica
dell'autore in questo campo.

Interessante il capitolo sull’approccio alle emozioni.
L'ampio spazio dedicato alla depressione é giustificato
dall’evidenza in letteratura della frequente mancata dia-
gnosi nei pazienti di cure palliative. Interessante e clinica-
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mente rilevante & anche la digressione sul tema delle idee
suicidali e dell’assessement del rischio.

Il capitolo concernente I'eutanasia non poteva manca-
re, considerato soprattutto il dibattito attuale in corso nel
Regno Unito. Dalla lettura di queste pagine emerge la con-
testualizzazione nazionale della problematica, seppur ben
approfondita la parte della esplorazione da parte del cu-
rante delle motivazioni e della sofferenza alla base di una
tale domanda. Avrei apprezzato una piu lunga digressione
sulla materia delle direttive anticipate e delle implicazioni
psicologiche prima e dopo la loro stesura.

Il tema della famiglia trova spazio in un capitolo a sé:
interessante seppur veloce la parte consacrata al bambino.
Pil ampia la parte dedicata alla struttura della famiglia e
all'impatto della malattia terminale su di essa.

In ultimo il capitolo sul supporto allo staff e la preven-
zione del burnout, pur ricco di buoni spunti, non risulta
esaustivo per approfondire sufficientemente la tematica.
La letteratura a cui si viene rimandati & necessaria per dive-
nir un po’pit padroni del tema.

Nel complesso & un libro di facile consultazione, che non
va usato per cercare risposte veloci a problemi clinici ur-
genti, ma fornisce un background di conoscenze sufficien-
ti per gestire la quotidianita clinica.

Louis Heyse-Moore

Speaking of dying, A practical guide to using counselling
skills in Palliative Care

Jessica Kingsley Publishers

ISBN: 978-1-84310-678-4
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Nous cherchons

une personne de langue maternelle francaise qui aurait envie de faire partie du

Comité de rédaction de palliative-ch

Nous demandons de bonnes connaissances en soins palliatifs, du plaisir a écrire, la possibilité
de traduire des textes allemands et/ou italiens en francais, une disponibilité de 20 - 30 heures

par année.

Nous offrons un travail non rémunéré, dans une atmosphére amicale, permettant de faire avan-

cer les soins palliatifs en Suisse.

S'annoncer aupres de Claude Fuchs, admin@palliative.ch




. Hochdotierter Preis fur Palliative-Care-Ansatz

Antonia Jann

Hochdotierter Preis flr
Palliative-Care-Ansatz

Eine Einrichtung fiir Langzeitpflege wird Mitte Oktober fiir
ihr umfassendes Palliative-Care-Verstiandnis mit dem «Age
Award» ausgezeichnet.

Die Age-Stiftung schreibt alle zwei Jahre einen 6ffentlichen
Wettbewerb aus, der sich mit einer bestimmten Facette
des Wohnens im Alter beschaftigt. 2009 gilt das Interes-
se des «Age Awards» stationaren Einrichtungen, die mit
einem umfassenden Palliative-Care-Ansatz die Lebensqua-
litat der Bewohnerinnen und Bewohner auch im letzten
Lebensabschnitt ins Zentrum ihrer Bemihungen stellen.
Der «Age Award 2009» wurde im letzten Fruhjahr breit
ausgeschrieben. Rund zwei Dutzend Teilnehmer haben
sich um den grossen Preis beworben. Nach eingehendem
Studium aller eingereichten Beitrdge entschied sich die
Jury fur das Siegerprojekt, welches am 15. Oktober 2009
bekannt gegeben wird.

Inserat

Schweizer Institut fiir I LE

Logotherapie und Existenzanalyse

Ausbildungen

Logotherapie ist eine sinnzentrierte Psychotherapie, begriindet durch den Psychia-
ter und Neu-rologen Prof. Dr. med. et phil. Viktor E. Frankl. Sie bezieht neben dem
Psychophysikum be-sonders die geistige Dimension des Menschen mit ein.

Integrale Fachausbildung in Psychotherapie

¢ 5 Jahre berufsbegleitend

e fur Psycholog/innen sowie Absolvent/innen anderer akademischer
Hochschulstudien der Human- und Sozialwissenschaften

¢ von der Schweizer Charta fur Psychotherapie anerkannt

Ausbildung in logotherapeutischer Beratung und Begleitung

¢ 4 Jahre berufsbegleitend

e fUr Personen aus sozialen, padagogischen und pflegerischen Berufen

¢ vom Kanton GraubUnden anerkanntes Nachdiplomstudium Hohere Fachschule

Nachster Ausbildungsbeginn
9. Januar 2010

Weitere Auskiinfte:
Freifeldstrasse 27
CH-7000 Chur

Telefon: 081 250 50 83
Fax: 081 250 50 84

E-Mail: info@logotherapie.ch
Internet: www.logotherapie.ch
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Der «Age Award» wird alle zwei Jahre vergeben und
lenkt den Fokus jeweils auf ganz unterschiedliche Wohn-
bereiche. Stand 2003 Wohnen mit Serviceleistungen im
Zentrum des Interesses, waren es 2005 bauliche Massnah-
men im herkdmmlichen Wohnungsbestand. 2007 wurden
Hausgemeinschaften gesucht, welche von &lteren Men-
schen selber initiiert worden sind. Der Wettbewerb wird
jeweils offentlich ausgeschrieben. Die Jury entscheidet
anschliessend in einem mehrstufigen Verfahren, wer den
mit CHF 250000 dotierten «Age Award» erhalt. Zum Preis
gehort auch die Realisierung eines Films Uber das Sieger-
projekt. Um nicht nur das Siegerprojekt, sondern auch wei-
tere gute Beispiele zeigen zu kénnen, wird ausserdem ein
Dossier herausgegeben, das Details Gber die ausgewahlten
Projekte enthalt und in dem auch weitere Informationen
zur gewahlten Thematik zu finden sind.

Falls Sie bereits jetzt den Film oder das Age-Dossier zum
«Age Award 2009»zum Thema Palliative Care bestellen
maochten, kénnen Sie dies per E-Mail bei der Age-Stiftung
tun (info@age-stiftung.ch). Die Unterlagen werden nach
dem 15. Oktober kostenlos verschickt.

Antonia Jann, www.age-stiftung.ch



. Einblicke und Ausblicke zum Wohnen im Alter: «Age Report 2009»

Pfrn. Elisabeth Jordi

Einblicke und Ausblicke zum Wohnen im
Alter: «Age Report 2009»

Zum zweiten Mal lancierte die Age-Stiftung den «Age Re-
port», der alle finf Jahre die Thematik «Wohnen im Alter in
der Schweiz» beleuchtet. Frauen und Ménner ab 60 Jahren
werden zur aktuellen Wohnsituation sowie zu Wohnwn-
schen und Wohnbedurfnissen befragt. Der Datensatz bildet
einen reprasentativen Querschnitt durch die altere Bevol-
kerung in der deutschsprachigen Schweiz. Mit den Ergeb-
nissen soll einerseits ein Ist-Zustand abgebildet, anderseits
sollen Veranderungen beim Wohnen im Alter festgestellt
werden. Die Ergebnisse des Reports dienen der Age-Stif-
tung als Vorgabe fur die Ausrichtung ihrer Tatigkeiten, de-
ren Ziel es ist, gutes Wohnen im Alter zu ermdglichen. Die
Resultate sollen aber auch einer breiten Offentlichkeit zur
Verfligung gestellt werden und Behérden, Investoren, Bau-
herren, Planern Grundlagen fur ihre Arbeit liefern.

Der erste Teil des rund 300 Seiten starken Berichts fasst
Fakten und Trends sowie Ergebnisse aus der Wissenschaft
zusammen. Als Autor konnte die in der Schweiz aktuell
wohl renommierteste Referenzperson zu dieser Thematik
gewonnen werden, Professor Francois Hopflinger. Der So-
ziologe verarbeitet neustes Datenmaterial, beschreibt und
reflektiert Themen wie: Altern im Wandel, wirtschaftliche
Aspekte von Leben und Wohnen im Alter, die Wohnsitua-
tion alterer Menschen subjektiv und objektiv, der Wandel
der Haushaltformen in spateren Lebensjahren. Aufschluss-
reich sind seine Ausfiihrungen zu Wohnwiinschen und
Wohnperspektiven, indem er die Erhebungen von 2003
(erster «Age Report») mit denen aus dem Jahr 2008 ver-
gleicht. Das Kapitel Gber Wohnformen im Alter fur ver-
schiedene Bedurfnisse beschreibt aktuelle Entwicklungen
des hindernisfreien Bauens und Gestaltens, generations-
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Ubergreifende und gemeinschaftliche Wohnformen in der
zweiten Lebenshalfte beziehungsweise im Alter, betreutes
und Servicewohnen sowie Wohnformen fur demenzer-
krankte Menschen.

Der zweite Teil des aktuellen Berichts umfasst acht Re-
portagen von Menschen, die in ihrer zweiten Lebenshalfte
einen Wohnaufbruch wagten. Verantwortlich fur diese Por-
trats zeichnet Paula Lanfranconi. Es gelingt der Journalistin
hervorragend, die persénlichen Erfahrungen der Betrof-
fenen zur Sprache zu bringen, sei es nun die Frage, wie sie
mit den Veranderungen umgingen oder seien es Aspekte
rund um Finanzen, Vorgehen und Zeithorizont bei der Su-
che nach der neuen Wohnform oder auch ganz person-
liche, praktische Tipps fr die Leserschaft. Die gekonnten,
ansprechenden, mitunter poetischen lllustrationen zu den
acht Reportagen und dem gesamten «Age Report 2009»
stammen aus der Kamera von Ursula Meisser.

Die vorliegende Publikation ist ein wichtiges Arbeitsin-
strument fUr Fachleute aus dem Bereich Wohnen im Alter,
sie ist aber auch fur all die lesenswert, die sich im Blick
auf das eigene Alterwerden mit ihrem kinftigen Wohnen
auseinandersetzen mochten.

F. Hépflinger,

Einblicke und Ausblicke zum Wohnen im Alter

(Age Report 2009),

295 S., Seismo Verlag, Sozialwissenschaften und Gesell-
schaftsfragen, Zdrich und Genf, 2009

SFr. 38.00, € 26,00
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Gesucht werden...
zweisprachige Personen,

die bereit sind Artikel in ihre Muttersprache zu libersetzen.
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. Palliative Care: Von der Bettkante bis zum Bundesrat

Als Weihnachtsgeschenk 2008 und unmittelbar im Nachklang zur Bieler Tagung

wurde mit dem Férdergremium Palliative Care begonnen, einem Gemeinschafts-
projekt von Bund (BAG), Kantonen (GDK) und «palliative ch». Eine fast unglaub-

liche Chance nach all den Jahren der politischen Stagnation.

Dr. Steffen Eychmiiller
Palliative Care: Von der Bettkante bis zum
Bundesrat

Die Arbeit im Fordergremium Palliative Care

In sehr partnerschaftlicher Atmosphare nahm das For-
dergremium im Januar 2009 die Arbeit auf, koordiniert
durch Frau Judith Binder vom BAG und begleitet von ei-
ner Projektarbeit des Instituts INFRAS, das fur die nétige
Breite und Aussensicht sorgen soll.

Die vier Bereiche des Fordergremiums umfassen alle The-
men, in denen Bund und Kantone Entscheide zu fallen
haben:

Versorgung (inkl. Qualitat) und Finanzen

— Bildung

Forschung

Information

Leitende und Mitglieder der Arbeitsgruppen zu diesen
Themen wurden teilweise von Aufgaben Uberflutet. Ei-
nerseits begeisterte die Tatsache, wie rasch nun alles vor-
warts ging. Andererseits war es teilweise auch erschre-
ckend, mit welchem (geringen) Grad an Differenzierung
hier Defizite und daraus notwendige Verbesserungsmass-
nahmen definiert wurden.

Im Laufe der Arbeit wurde immer klarer, welche Be-
reiche unsere Herzstlicke, unsere ureigenen Aufgaben
als Fachgesellschaft bleiben mussen, gerade auch we-
gen der Interprofessionalitat, die sonst wenig gelebt
wird. Derartige Herzstlicke von «palliative ch» sind der
Bereich «Qualitat» (als Grundlage fur die Versorgungs-
strukturen und damit fir die Tarife) und der Bereich
«Bildung» mit den fachspezifischen Kompetenzen.
Aber auch unsere Kernbotschaften («Was ist Palliative
Care?») und grundlegenden Bedurfnisse im Rahmen
der (interprofessionellen) Forschung mussen fir uns ein
Hauptthema bleiben.

So kam zu unserer bisherigen Arbeit in den Arbeits-
gruppen von «palliative ch» die Chance beziehungsweise
Herausforderung dazu, uns mit den wichtigsten Partnern
aus Politik und Verbanden zu verbiinden, mit dem Ziel
unsere Anliegen auch konkret umzusetzen. Damit wir
hier aber nicht als «quantité négligeable» untergehen,
ist es wichtig, partnerschaftlich, aber auch deutlich unser
Terrain zu bestellen.

Dazu brauchen wir wohl auch eine klarere Ausrichtung
und bessere Koordination dieser Themen und Aufgaben,
ob in den einzelnen Institutionen und Sektionen oder auf
der nationalen Ebene: quasi also von der Bettkante bis
zum Bundesrat.
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Wie sollten wir uns beziiglich Kernkompetenzen
organisieren?

In jeder Institution, von den mobilen Diensten bis zu den
Palliativstationen und Hospizen, sollten Mitarbeitende be-
stimmt werden, die — zumindest als Teilaufgabe - in den
vier Bereichen Versorgung (inklusive Qualitat und Tarife),
Bildung, Forschung (falls Interesse und Ressourcen) und
Information/Offentlichkeitsarbeit  Verantwortung  Uber-
nehmen.

Diese Themenbeauftragten oder «Bezugspersonen»
innerhalb der Institutionen oder Teams treffen sich dann
auf regionaler oder Sektionsebene. Es bietet sich an, fur
diese Themenbereiche dann auch Verantwortliche in den
Sektionsvorstanden zu bestimmen. Denn die Mitarbeit
an kantonalen Konzepten fur Palliative Care soll von den
Sektionen aus in allen Kantonen erfolgen kénnen. Hier
mussen wir aktiv sein oder werden und durfen die Ge-
staltung der politischen Dokumente nicht anderen Ak-
teuren Uberlassen.

So kann es ganz praktisch dazu kommen, dass sich auf-
grund dieser Themenschwerpunkte kantonal oder tber-
regional beispielsweise eine Bildungsplattform Palliative
Care bilden wird, gemeinsam mit anderen Anbietern wie
etwa SBK und FH, oder eine Info-Plattform, die unter an-
derem das Riickgrat fur die Offentlichkeitsarbeit in jeder
Sektion sein kann, zusammen mit dem Kanton.

Diese thematische Strukturierung von der Basis bis zur
politischen Entscheidungsebene (Region, Kanton, Bund,
siehe Schaubild) tont preussisch und véllig inadaquat fur
ein solch multidimensionales Gebilde wie die Palliative
Care. Und dennoch: Wenn wir im politischen Geschaft
mitsprechen wollen (regional, kantonal und national),
dann sollten wir diese Biindelung unserer Krafte vorneh-
men und uns — auch in Anbetracht unserer geringen per-
sonellen Ressourcen — gut strukturieren.

So wadre gewadbhrleistet, dass die Kompetenzen und
Ideen, die in den einzelnen Institutionen aufgrund der
praktischen Erfahrung (teilweise mit enormen Aufwand!)
entstehen, bereits auf Ebene der Sektionen publik wer-
den und von dort Eingang in die kantonalen Konzepte
finden, mit dem Ziel einer patientennahen Umsetzung.

Auf nationaler Ebene werden diese Kompetenzen
dann in einem weiteren Schritt im Rahmen der natio-
nalen Arbeitsgruppen gemdss den verschiedenen Be-
reichen weiter gebundelt. Nur so kénnen wir meines
Erachtens Palliative Care im politischen Diskurs vertre-
ten, und das im Wissen, dass in der Arbeit mit anderen
Verbdnden und der Politik teilweise auch ein rauer Wind
weht.

Win-win: Wer profitiert?

Jedes Palliativteam, sei es noch so klein, profitiert sicher
von den nationalen Vorarbeiten, und sei es nur dadurch,
dass die Vergutung bzw. die Tarife in Zukunft eine Exis-
tenz erlauben sollten. Damit diese Tarife aber der Praxis,
dem Bedarf und der Realitdt entsprechen, muss zwischen
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Palliative Care: Von der Bettkante bis zum Bundesrat

der nationalen Ebene und der «Bettkante» eine gewisse
Durchlassigkeit gegeben sein, und umgekehrt: Fehlt die
Meldung von der «Bettkante», droht eine weltfremde
Gesundheitswelt, ohne die Moglichkeit gemeinsam er-
arbeitete Vorgehensweisen (z. B. Standards) einzuhalten
und zu evaluieren. Es entstdnde keine Qualitat, keine
verlassliche Leistung, sondern nur eine gefdhrliche Be-
liebigkeit.

Jede/r Mitarbeitende profitiert, weil sie/er sich als we-
sentlicher, geschatzter und verantwortlicher Teil im Ge-
samtprojekt «Palliative Care Schweiz» erlebt.

Jede Institution, jedes Team profitiert, weil einerseits
nationale Vorgaben eine Planung bzw. Planungssicher-
heit erlauben, und andererseits, weil Mitarbeitende, die
auf der regionalen und evtl. nationalen Ebene gut ver-
netzt sind, die eigene Qualitat steigern helfen.

Jede Sektion profitiert, weil die Inhalte der eigenen Ar-
beit Struktur bekommen und alle «Palliativler» in der Sek-
tion zu Zutradgern und Mitarbeitenden an der regionalen
bzw. kantonalen Umsetzung werden. Auch die Rekrutie-
rung neuer Aktiver in der Sektionsarbeit sollte durch die-
se thematischen Kooperationen erfolgreicher gelingen,
als uns dies bisher vielfach berichtet wird. Und dort, wo
es noch keine Sektionen gibt, werden sie folgerichtig ent-
stehen und nach «unten» und «oben» im Gesamtprojekt
«Palliative Care Schweiz» kooperieren.

Die nationale Gesellschaft und ihre Arbeitsgruppen
profitieren, weil sie einerseits beim Ausarbeiten ihrer
Positionen und Kerndokumente aus einem grossen, pra-
xisgeleiteten Reservoir an Kompetenz schopfen kénnen,
und andererseits, weil sie Inhalte, die bisher wenig oder
unzureichend erarbeitet wurden oder die sich in der Ver-
nehmlassung befinden, an die Mitarbeitenden in der Pra-
xis fur eine intensivere Evaluation weitergeben kann.

Und hoffentlich profitieren letztendlich die von einer un-
heilbaren Krankheit betroffenen Menschen und ihre Ange-
horigen, weil die Angebote der Palliative Care konsistent,
Uberzeugend und Uberall verfligbar sind und so eine ver-
lassliche Qualitat in dieser schwierigen Lebensphase bie-
ten, und das in allen sensiblen Themenbereichen.

Schaubild: Von der Bettkante bis zum Bundesrat
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Ein System also des standigen Austauschs zwischen der
(politischen) Theorie und der Praxis, oder eben zwischen
Bundesrat und «Bettkante».

Wir haben als Tatige auf einem relativ jungen Gebiet
in der Schweiz ALLE die Moglichkeit zur Mitgestaltung,
von den Freiwilligen bis zu den palliativen «Fachspezialis-
tinnen». Der Ruckenwind ist giinstig. Machen wir unsere
Hausaufgaben, organisieren wir uns gut, dann wird der
Wind anhalten und vor allem die Palliative Care vorantrei-
ben, und nicht ein anderes Schiff mit besserer Organisati-
on und clevererem Marketing sich uns vor die Nase oder,
um beim Bild zu bleiben, vor den Bug setzen.

Und nebenbei: Es ware natlrlich wunderbar, wenn dann
schrittweise auch die verschiedenen Internetseiten der na-
tionalen Gesellschaft, der Sektionen und der Institutionen
jeweils eine Rubrik zu den vier Themen hatten...

Noch ein paar Worte in eigener Sache
Nach zehn Jahren im Vorstand von «palliative ch», und
zuletzt vier Jahren als Co-Prasident zusammen mit Roland
Kunz, stelle ich an der Generalversammlung im Septem-
ber mein «Amt» zur Verfigung. In diesen zehn Jahren
hat sich viel bewegt, wenngleich zunachst auch nur lang-
sam, zuletzt dann doch fast zu schnell. Das Mitsegeln
und Mitgestalten im Vorstandsteam, in der Sektion und
im eigenen Team hat mir die wesentliche Energie fir die
eigene Arbeit gegeben. So konnte ich etwa diese Vision
«von der Bettkante bis zum Bundesrat» selbst erleben.
Das ist eine wunderbare Erfahrung, und ich danke allen
Mitstreiterinnen ganz herzlich fir diese gemeinsamen
Jahre. Ich kann dies alles zur Nachahmung nur empfeh-
len, besonders auch die Arbeit als «Co-Team» mit Ro-
land, mit dem ich mich sozusagen blind verstanden habe.
Quelle chance! Ein grosses Dankeschén speziell an ihn.
Neue Kopfe braucht das Land. Trotzdem werde ich
mich sicher nicht ganz zurtickziehen kénnen. Zu gerne
mische ich im Palliativkuchen mit. Zuerst einmal aber hole
ich mit meiner Familie ein halbes Jahr lang frische Luft
und Energie in Australien — und freue mich dann auf eine
weitere Mitgestaltung ohne Amt.

Palliativinstitution

Bereich

(stationar, ambulant)

Versorgung Qualitat

Sektionen palliative ch
(Vorstand) (Vorstand)
Kantonale Konzepte | Arbeitsgruppen BAG GDK

(Audit, Minimal Data Set)
| Finanzen/Tarife

Bildung

Forschung

Information

News




. Les soins palliatifs entre le chevet du patient et le Conseil fédéral

Immédiatement aprés le Journées de Bienne et comme notre cadeau de Noél

pour 2008 a débuté le travail du Comité national de promotion des soins pal-
liatifs, un projet commun de la Confédération (OFSP), des cantons (CDS) et de

palliative ch. Une chance inouie aprés toutes ces années de stagnation politique..

Dr. Steffen Eychmiiller
Les soins palliatifs entre le chevet du
patient et le Conseil fédéral

Le travail de I'organisme de développement
des soins palliatifs

C'est dans une atmospheére trés respectueuse que cet
organisme de développement s’est mis au travail en janvier
2009, coordonné par Madame Judith Binder de I'OFSP et
accompagné par une étude de I'institut INFRAS qui devait
assurer une vision extérieure suffisamment large.

Les quatre groupes de cet organisme couvrent tous les
sujets sur lesquels la Confédération et les Cantons ont
des décisions a prendre:
— La prise en charge (y compris la qualité)
et le fincancement,
— la formation,
— la recherche et
— l'information.

Les président(e)s et les membres des groupes de travail qui
avaient a traiter ces sujets ont été quelque peu submergés
par le travail a accomplir. D'un c6té c'était enthousiasmant
de voir a quelle vitesse les choses avancaient. Mais d'un
autre coté nous étions perplexes de constater le degré mi-
nimal de différenciation avec lequel on a défini les déficits
et les mesures d'amélioration nécessaires.

Au fur et a mesure du travail sont apparus de plus en
plus clairement les domaines qui constituent le cceur de
notre travail et qui doivent donc demeurer nos taches les
plus spécifiques en tant que société professionnelle, entre
autres a cause du caractére interprofessionnel. Ces domai-
nes qui nous tiennent a cceur sont la «qualité» (comme
base pour les structures de prise en charge et donc pour les
tarifs) et la «formation» (avec les compétences profession-
nelles spécifiques), mais aussi la communication («qu’est-
ce que les soins palliatifs?») et les besoins fondamentaux
en recherche, notamment interprofessionnelle.

Aux taches habituelles des groupes de travail de palliative ch
s'est donc ajouté la chance de créer alliance avec les principaux
partenaires politiques tout en nous positionnant clairement et
de maniére respectueuse par rapport a nos spécificités et notre
expertise, afin de pouvoir concrétiser nos objectifs.

Pour ce faire, il est clairement nécessaire de coordonner
nos actions des niveaux institutionnel et cantonal jusqu’au ni-
veau national, soit du lit du patient jusqu’au Conseil fédéral.
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Nouvelles palliative ch

Comment dés lors nous organiser a propos de ces
compétences centrales?

Dans chaque institution — que ce soient des services mo-
biles, des unités de soins palliatifs ou des hospices — des
collaborateurs devraient étre désignés qui ont pour tache
(du moins partielle) d'étre responsables du domaine de la
prise en charge (y compris la qualité et les tarifs), de la
formation, de la recherche (pour les institutions qui en ont
les ressources et I'intérét nécessaires) et de |'information/
relations publiques.

Ces personnes ressources au sein des institutions ou
des équipes pourraient alors se rencontrer au niveau des
régions ou des sections, tout en faisant partie du comité
de leur section. Chaque section cantonale devrait en ef-
fet &tre en mesure de collaborer au programme cantonal
de développement des soins palliatifs. Nous nous devons
d'étre actifs a ce niveau afin de ne pas laisser a d'autres
acteurs le soin d'élaborer des documents politiques.

On pourrait par exemple envisager qu'au niveau can-
tonal ou interrégional se constitue une plateforme «For-
mation en soins palliatifs» qui comprendrait également
d’'autres acteurs tels que I'ASl ou des associations de
bénévoles, ou encore une plateforme «Information» qui
collaborerait avec le canton pour la communication et les
relations publiques.

Cette structure a partir des quatre thémes cités, qui irait
de la base jusqu’au niveau des décisions politiques (institu-
tion, région, canton, Confédération, cf. l'illustration dans
la version allemande) pourrait paraitre quelque peu rigide
et guére adéquate pour des soins palliatifs globaux et mul-
tidimensionnels. Et pourtant si nous voulons nous faire en-
tendre au niveau politique — régional, cantonal ou national
-, il nous faut unir nos forces et bien nous structurer, au vu
de nos maigres ressources en personnes.

Cela permettrait de faire connaftre au niveau des sec-
tions les compétences et idées générées de I'expérience
pratique, parfois avec un immense effort, dans les diverses
institutions et d'établir ainsi un lien entre concept cantonal
et mise en ceuvre au lit du patient.

Au niveau national, ces compétences seraient ensuite
rassemblées dans le cadre des groupes de travail théma-
tiques. C'est ainsi seulement que nous pourrions, a mon
avis, représenter et faire passer les soins palliatifs dans le
discours politique et la collaboration, parfois ardue, avec
d’autres associations.

Gagnant-gagnant: qui en profiterait ?

Chaque équipe de soins palliatifs, quelle que soit sa dimen-
sion, aurait la sécurité d'un revenu grace aux tarifs de base.
Pour que ces tarifs puissent étre réalité et qu'ils correspon-
dent aux besoins, il faut que toutes les données soient clai-
rement définies du lit du patient a la Confédération et vice
et versa. Sans rapport direct avec le terrain, on risquerait
d’avoir un syteme éloigné des problemes de la base et les
possibilités d'observation et d’'évaluation pourraient ame-
ner a des résultats peu fiables, voire hasardeux.



. Palliative Care: dal letto del malato al Consiglio federale

Chaque acteur de soins palliatifs en bénéficierait car ils
se sentirait valorisé et responsable au sein du projet de
Palliative Care Suisse.

Chaque institution, chaque équipe profiterait du fait
gu'une planification nationale permet une sécurité de
fonctionnement, et d’autre part un partenariat interdisci-
plinaire permettrait d’augmenter la qualité des soins.

Chaque section, parce que le travail est structuré et que
tous participent activement dans les régions et cantons a
la création du concept, ce qui faciliterait le recrutement de
membres au sein des sections existantes ou a créer.

La société nationale et ses groupes de travail profite-
raient également car ils pourraient puiser dans un réservoir
de compétences et de ce fait prendre position a partir des
documents de base. De plus, ils pourraient ceuvrer a com-
bler les lacunes du systéme actuel, ce qui permettrait une
évaluation plus appropriée et précise.

Et enfin, le patient lui-méme et ses proches car les offres
en soins palliatifs répondraient mieux a leurs besoins et
leurs attente. L'accessibilité aux soins palliatifs serait fa-
cilitée ce qui contribuerait a améliorer la qualité des soins
dans cette période difficile de la vie.

Un systéme basé sur les échanges réciprogues entre
concept politique et pratique du terrain, du lit du patient
a la Confédération.

Nous avons tous la possibilité de participer a I'élabora-
tion de ce projet, des bénévoles jusqu’au spécialistes en
soins palliatifs. Le vent souffle en notre faveur. Attelons-
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nous a notre tache d’'organisation avec application et en-
thousiasme pour que les soins palliatifs progressent.

A noter qu'il serait judicieux que petit a petit les sites
internet des différentes institutions nationales, régionales
ou cantonales couvrent ces quatre thémes.

Un petit mot personnel

Aprés avoir passé 10 ans au comité suisse, dont les qua-
tre derniéres années en tant que vice président avec Ro-
land Kunz, je rends mon mandat en septembre 2009. Pen-
dant cette période, beaucoup de choses ont évolué dans
un premier temps lentement puis le rythme s’est accéléré.
C’est dans mon travail avec le comité suisse, les sections et
ma propre équipe que j'ai puisé mon énergie. J'ai pu voir
naitre ce projet « du lit du patient a la confédération ». Ce
fut une expérience passionnante et je remercie chaleureu-
sement tous mes collégues. Je ne peux que recommander
a chacun de vivre une expérience aussi enrichissante, tout
particulierement avec un coéquipier comme Roland Kunz,
avec lequel je me suis si bien entendu. Quelle chance! Un
merci tout spécial pour lui!

Le pays a besoin de nouvelles forces. Malgré tout, je ne
vais pas me retirer totalement, j'aime trop méler mon grain
de sel en ce qui concerne les soins palliatifs. Je pars pour 6
mois avec ma famille en Australie afin de nous ressourcer
et changer d'air. Je me réjouis déja de pouvoir retravailler
sans charges administratives.

Quale regalo natalizio

avuto inizio I'attivita d

per I'anno 2008 e nella scia del convegno di Bienne, ha

ell'organismo promozionale delle Palliative Care, un pro-

getto comune della Confederazione (BAG), dei Cantoni (GDK) e di palliative ch.

Una'opportunita quasi

Dr Steffen Eychmiiller

Palliative Ca

inimmaginabile dopo lunghi anni di stagnazione politica.

re: dal letto del malato al

Consiglio federale
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L'attivita dell’'organismo promozionale

delle Palliative Care

Nel gennaio 2009, in un’atmosfera palesemente impron-
tata a spirito partenariale, € iniziata I'attivita di quest’or-
ganismo promozionale, coordinato dalla signora Judith
Binder del BAG e sostenuto da un progetto dell’Istituto
INFRAS per assicurare all'iniziativa I'estensione e I'imma-
gine necessarie.

L'organismo si occupa dei quattro settori che riassumo-
no tutte le tematiche sulle quali la Confederazione ed i
Cantoni devono decidere:

— assistenza (inclusa la qualita) e finanze,

— formazione,
- ricerca,
— informazione.

| dirigenti ed i componenti dei gruppi di lavoro si sono tro-
vati di fronte ad una considerevole mole di compiti. Ci si
poteva certo rallegrare vedendo come ora tutto procedes-
se speditamente. Ma destava qualche perplessita il dovere
constatare con quale (scarso) grado di differenziazione ve-
nissero definite le carenze in materia e le necessarie misure
di miglioramento.

Nel corso dei lavori sempre piu nettamente si preci-
savano i temi che dobbiamo avere particolarmente a
cuore e quali siano i compiti peculiari della nostra so-
cieta specialistica, in particolare proprio per l'interpro-
fessionalita, altrimenti poco vissuta. E' evidente che la
«qualita» (base delle strutture assistenziali e quindi delle
tariffe) e la «formazione» (competenze specifiche) sia-
no temi fondamentali di palliative ch. Di grande impor-
tanza sono perd anche la comunicazione («Cosa sono
le Palliative Care?») e le esigenze primarie della ricerca
(interprofessionale).
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Palliative Care: dal letto del malato al Consiglio federale

All'attivita sin qui svolta dai gruppi di lavoro di pallia-
tive ch si & cosi offerta I'occasione di tradurre le nostre
aspirazioni in realta attraverso I'alleanza con i partners piu
importanti della politica e delle associazioni. Per evitare il
declassamento a «quantité négligeable», dobbiamo defi-
nire e marcare il territorio di nostra spettanza, con spirito
di partenariato ma con chiarezza.

Nasce da qui l'esigenza di piu chiari orientamento e co-
ordinazione di tematiche e compiti da parte delle singole
istituzioni, dalle sezioni fino al livello nazionale. In

altri termini: dal letto del malato al Consiglio federale.

Come dovremmo organizzarci?
In ogni istituzione, dai servizi mobili ai reparti di degenza
e agli hospices, si designano collaboratori che, almeno a
tempo parziale, abbiano compiti di responsabilita nei quat-
tro settori dell’assistenza (qualita e tariffe incluse), della
formazione, della ricerca (se vi siano interesse e risorse di-
sponibili) e dell'informazione e pubbliche relazioni.

Le persone incaricate (o «di riferimento») in seno alle isti-
tuzioni e/o ai teams si riuniscono successivamente a livello
regionale o di sezione. Anche in seno ai comitati sezionali
si dovrebbe disporre di persone responsabili per questi set-
tori tematici in quanto, proprio dalle sezioni, deve partire
in tutti i Cantoni la collaborazione ai progetti cantonali di
Palliative Care. Qui occorre attivarci per impedire che la
strutturazione dei documenti politici sia lasciata ad altri.

In pratica pud anche avvenire che la centralita di queste
tematiche determini, a livello cantonale o sopraregionale,
una piattaforma di formazione di Palliative Care insieme con
altri partners, ad esempio la SBK e I'FH, oppure una piatta-
forma informativa che, tra I'altro, rappresenti in ogni sezione
il supporto delle pubbliche relazioni insieme con il Cantone.

Questa strutturazione tematica dalla base al livello deci-
sionale politico (Regioni, Cantoni, Confederazione, vedi gra-
fico) puo apparire quasi militaresca e totalmente inadeguata
ad una istituzione multidimensionale come le Palliative Care.
Pertanto, se vogliamo partecipare al dialogo politico — regio-
nale, cantonale e nazionale — dovremo unificare le nostre
forze e dotarci di una buona struttura, anche in considera-
zione della modestia delle nostre risorse personali.

Cosi le competenze e le idee, che nelle singole istituzioni,
in base all’'esperienza pratica e spesso con un enorme impe-
gno, nascono gia a livello delle sezioni saranno conosciute
pubblicamente e potranno entrare nei progetti cantonali e
nella realizzazione di questi a beneficio dei malati.

In un passaggio successivo, a livello nazionale, queste
competenze saranno riunite nel quadro dei gruppi di lavoro
dei vari settori. A mio awiso, solo cosi le Palliative Care pos-
sono essere coinvolte nel discorso politico e in parte anche
nel difficile confronto con altre associazioni e con la politi-
ca.

Win - win: chi ne beneficia?

Dal lavoro preliminare a livello nazionale certamente ogni
team di cure palliative, indipendentemente dalle sue di-
mensioni, fosse anche solo per il fatto che in futuro le
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retribuzioni, ossia le tariffe, gli consentiranno I'esistenza.
Affinché perd le tariffe corrispondano all'impegno effet-
tivo, ai bisogni ed alla realta, occorre che sia assicurata la
comunicazione fra il livello nazionale e «il letto del malato»
e viceversa. Se difettano le informazioni a partire dal letto
del malato, la sfera della salute rischia di rimanere estranea
alla realta. Se viene meno la possibilita dell’osservanza e
della valutazione delle procedure definite in comune (ad
esempio: gli standards), non esistono qualita e prestazioni
affidabili ma solo una pericolosa discrezionalita.

Ogni collaboratore avverte di rappresentare una com-
ponente essenziale, responsabile e stimata nell’insieme del
progetto di «Palliative Care Svizzera».

Le direttive d'ordine nazionale consentono ad ogni isti-
tuzione e team pianificazione e certezze e agevolano ai
collaboratori che dispongono d'un efficace collegamento
in rete a livello regionale e/o nazionale I'incremento della
loro qualita professionale.

Ogni sezione vede i contenuti della propria attivita inqua-
drati in una struttura e i «palliativisti» sezionali diventano
persone di riferimento e cooperatori nell’organizzazione re-
gionale e/o cantonale. La cooperazione tematica rendereb-
be piu facile anche il reclutamento di persone attive nel la-
voro della sezione rispetto a quello che oggi spesso avviene.
E laddove non esistono ancora sezioni, queste potrebbero
sorgere e cooperare verso il «basso» e verso I'«alto» nel
progetto globale di Palliative Care Svizzera.

La societa nazionale e i suoi gruppi di lavoro potranno
contare, nell’elaborazione delle prese di posizione e dei
documenti di base nazionali, su una cospicua riserva di
competenze nate dall’esperienza pratica e inoltre affidare
a collaboratori attivi sul campo la valutazione piu approfon-
dita d'iniziative ancora poco o insufficientemente motivate
oppure solo allo stadio d'idee.

Infine, ci si attende un beneficio per le persone affette da
malattia inguaribile ed i loro familiari in quanto le offerte di
Palliative Care risulteranno consistenti e ovunque disponi-
bili, convincenti e qualitativamente affidabili per affrontare
tutti gli aspetti di questa difficile fase dell’esistenza.

In sostanza, si tratta di un sistema d'interscambio perma-
nente fra la teoria (politica) e I'attivita pratica, appunto fra il
Consiglio federale e il letto del malato.

Noi TUTTI, dai volontari agli «specialisti professionali»
attivi nel settore, relativamente giovane in Svizzera, delle
Palliative Care abbiamo la possibilita di contribuire a questa
strutturazione. Il vento soffia a nostro favore. Se assolviamo
bene ai nostri compiti e ci organizziamo convenientemen-
te, esso durera e sospingera I'imbarcazione delle Palliative
Care e non un‘altra che, per migliore organizzazione e mi-
gliore marketing, ci potrebbe superare di prua, tanto per
restare nella metafora nautica.

E poi, sarebbe ovviamente molto bello se, ogni tanto,
anche i vari siti internet della Societa nazionale, delle se-
zioni e delle istituzioni dedicassero una rubrica a questi
quattro temi.



Palliative Care: dal letto del malato al Consiglio federale
Arc Jurassien

Ora qualcosa di personale

Dopo dieci anni d'appartenenza al comitato di palliative
ch, e inoltre quattro anni di copresidenza insieme con Ro-
land Kunz, metterd il mio mandato a disposizione dell’as-
semblea generale del prossimo mese di settembre. In que-
sti dieci anni molto si & mosso, dapprima lentamente e
alla fine quasi troppo velocemente. L'attivita organizzativa
in seno al comitato, nella sezione e nel mio team mi ha
dato I'energia necessaria per il mio proprio lavoro. Ho po-
tuto vivere personalmente I'idea «dal letto del malato al
Consiglio Federale». E’ stata un’esperienza meravigliosa e
ringrazio di cuore tutti coloro che hanno lavorato con me
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in questi anni. Non posso che raccomandare d'imitarla, in
particolare per cio che riguarda il «lavoro di team» con Ro-
land, con il quale I'intesa & sempre stata completa. Quale
fortuna! Un grande grazie specialmente a lui.

Il paese necessita di nuove forze. Ciononostante non mi
ritirerd del tutto. Troppo volentieri partecipo alla confezio-
ne della «torta palliativa». Ora, insieme con la mia famiglia,
saro per oltre sei mesi in Australia per respirare aria fresca e
caricarmi di nuove energie. Mi rallegro di una futura parte-
cipazione anche senza un incarico istituzionale.

Nouvelles de la SPAJ

Dans le cadre de I'exposition de la Fondation La Chrysalide
«Si un jour, je meurs...» / Les soins palliatifs s'exposent (Cf
article de M. Michel von Wyss dans ce méme numéro), la
SPAJ a organisé et participé a une table ronde le 1er mai
2009 sur le theme «En fait, c'est quoi les soins palliatifs?».
C'est dans une salle comble des Caves du Palais a Neucha-
tel gue le public est venu entendre des professionnels par-
ler des soins palliatifs et répondre aux questions des uns et
des autres.Plusieurs membres de la SPAJ ont participé ac-
tivement au succés de cette manifestation. Nous espérons
gue cette exposition pourra aussi se tenir sous une forme
ou I'autre dans I'Arc jurassien en dehors de Neuchétel.

Le ler juin 2009, une convention inter-cantonale regrou-
pant les cantons de Neuchatel, du Jura et la partie fran-
cophone du canton de Berne a officiellement reconnu le
site de La Chrysalide HNE comme centre de compétence
pour la région. A noter cependant que la ville de Bienne
n'est pas intégrée dans cette région! Les 13 lits spécialisés

de soins palliatifs de La Chrysalide sont des lors, sans dif-
ficultés administratives, accessibles aux patients de |'Arc
jurassien et ce pour les situations les plus complexes. Par
ailleurs, un chef de projet recemment nommé devra aussi
définir les modalités de fonctionnement d'une EMSP (équi-
pe mobile de soins palliatifs) pour la région, sans oublier le
développement de la formation des professionnels.

L'Assemblée générale de la SPAJ aura lieu le 29 octobre
2009 de 19h30 a 22h sur le site La Chrysalide — HNE. Nous
aurons a cceur de parler de I'avenir de notre société locale
et de son développement.

Dr Grégoire Gremaud
Co-président SPAJ
Médecin-chef La Chrysalide HNE

Des brochures sont a votre disposition via notre secrétariat:
info@spaj.ch

Benefizveranstaltung des Fordervereins

Pro Palliative Betreuung fiir das Palliativ-

netz Ostschweiz
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Vom 17. Oktober bis 1. November 2009 organisiert der
Forderverein zugunsten des Palliativnetzes Ostschweiz eine
grosse Benefizveranstaltung in Zuzwil. In der neu erstellten
Industriehalle der Senn Zuzwil AG wird ein umfangreiches
und interessantes Programm zum Thema Palliative Care
geboten.

Der Schwerpunkt der Veranstaltungen liegt beim The-
ma «Palliative Care in der Gemeinde». Mit Plakaten von
diversen Projekten, die am 5. Palliativ- und Hospiztag aus-
gezeichnet wurden, und Vortrdgen soll die Bevolkerung
informiert und sensibilisiert werden.

Das Programm finden Sie unter www.palliativnetz-ost-
schweiz.ch. Besuchen Sie mit Ihren Verwandten, Freunden
und Bekannten die Ausstellungen und Veranstaltungen
und unterstiitzen Sie damit unser gemeinsames Ziel — Pal-
liative Care fur alle, die es brauchen!



Ostschweiz
Zentralschweiz

Forum Palliative Care

Appenzeller Vorderland

Angespornt durch den Wettbewerb «Palliative Care in der
Gemeinde» und die Moglichkeit, eine Hospizgruppe zu
griinden, hat sich seit dem Sommer 2008 eine sehr dy-
namische Kerngruppe zusammen gefunden. Rasch waren
viele Ideen und Stossrichtungen geboren. Drei Projekte
(Forum, Hospizgruppe, Offentlichkeitsarbeit) konnten wir
schon weitgehend in die Tat umsetzen. Die Kerngruppe
hat sich etabliert, die Sitzungen finden regelméassig und
sehr effizient statt. Die Zusammensetzung ist interprofessi-
onell (stationdre und ambulante Pflege, Arzt, Sozialdienst,
Onkologiepflege, Ausbildung). Eine separate Gruppe
treibt in Zusammenarbeit mit Regina Bayer von der Caritas
St.Gallen die Griindung der Hospizgruppe voran.
Schliesslich fand am 30. April 2009 das erste Forum Pal-
liative Care Appenzeller Vorderland in Heiden statt. Dieser
Anlass war ein grosser Erfolg. Mehr als hundert Interessier-
te trafen sich in Heiden, um von Cornelia Knipping etwas
Uber interprofessionelle Zusammenarbeit zu erfahren und
sich in Workshops Uber Palliative Care im Vorderland aus-
zutauschen. Es nahmen auch Gemeindevertreter teil. Sie
waren beeindruckt vom grossen Aufmarsch und dem Enga-
gement. Die Kerngruppe hat die Resultate der Workshops
ausgewertet und folgende Prioritdten fir das nachste Jahr
festgelegt: Einfuhrung des Liverpool Care Pathway (LCP)
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im ambulanten Bereich als Pilotprojekt in Zusammenarbeit
mit dem Palliativzentrum am Kantonsspital St.Gallen, ver-
besserte Integration der Seelsorge, Offentlichkeitsarbeit,
Patientenverfligung und eine zentrale Telefonnummer fir
alle Fragen rund um Palliative Care. Die Themen LCP und
Seelsorge werden in zwei Arbeitsgruppen vorangetrieben.
Das Forum wollen wir halbjahrlich durchfthren.

Sehr gut entwickelt sich die Zusammenarbeit mit dem
Lions Club Heiden. Im Winter 2009/2010 organisieren die
Lions einen Zyklus zum Thema Palliative Care mit Vortra-
gen, Podiumsveranstaltung, Kinofilm und als Hohepunkt
die Griindungsveranstaltung der Hospizgruppe.

Auch auf der politischen Ebene zeigen unsere Aktivita-
ten erste Erfolge. So haben sich mehrere Gemeinden be-
reit erklart, unsere Arbeit finanziell fur drei Jahre zu unter-
stitzen, bis ein Gesamtkonzept erarbeitet ist. Insgesamt
ist der Boden im Appenzeller Vorderland fur Palliative Care
fruchtbar und das interprofessionelle Zusammenwirken ist
spirbar zum Vorteil fur die Betroffenen. Wir kénnen an-
dere Regionen nur ermuntern Ahnliches zu wagen. Gerne
geben wir Auskunft.

Fir die Kerngruppe: Dr. med. Thomas Langer, Hausarzt

Buttons fiir den Welt-Hospiz-und-

Palliative-Care-Tag

Das PNO hat den thematischen Inhalt vom diesjghrigen
Welt-Hospiz-und-Palliative-Care-Tag Ubersetzt und eine
Sammlung von Ideen zusammengestellt. Fur diesen An-
lass wurde speziell ein Ansteckknopf (Button) gestaltet.
Der Button soll von mdglichst vielen Menschen getragen
werden, z. B. im Spital, Alters- und Pflegeheim, in der Spi-
tex, in der Arztpraxis, aber auch von Hospizbegleiterinnen,

Menschen auf der Strasse und Politikerlnnen. Er soll mit der
Aufschrift «Palliative Care fur alle, Cure Palliative per tut-
ti, Soins Palliative pour tous» auf das Thema aufmerksam
machen und flr das Thema sensibilisieren. Der Ansteck-
knopf kann mittels Bestellformular bezogen werden. Wei-
tere Informationen unter www.palliativnetz-ostschweiz.
ch/Agenda oder auf der Geschéftsstelle des PNO.

Neue Geschaftsstelle Palliativ Zug

Birgit Hermes

Was lange waéhrt, wird endlich gut...

so kann man die lange Zeit, die vielen Vorbereitungsarbei-
ten, die unzahligen Gesprache, Kontakte und Hoffnungen
fur die Umsetzung von Palliative Care im Kanton Zug nen-
nen. Fur unseren jungen Verein war der 29. September 2008
ein grosser Tag: Der Verein Palliativ Zug wurde gegriindet.
Die palliative Medizin, Pflege und Begleitung - Palliative Care
— ist an sich keine neue Disziplin. Vielerorts wird sie bereits
praktiziert, im Kanton Zug existiert jedoch kein Konzept fur

die Umsetzung von Palliative Care. Im Jahr 2008 wurde das
Gesundheitsgesetz des Kantons Zug total revidiert. Es ist seit
dem 1. Januar 2009 in Kraft. Zwei neue Artikel zur palliativen
Medizin, Pflege und Begleitung wurden in das neue Gesetz
aufgenommen. Die vornehmliche Aufgabe unseres Vereins
wird sein, die palliative Medizin, Pflege und Begleitung im
Gesundheitswesen des Kantons Zug zu férdern und die ver-
schiedenen Anbieter von Palliative Care im Kanton Zug zu
vernetzen.



Ostschweiz

Zirich/Schaffhausen

Der Vorstand erachtete es nach der Vereinsgriindung als
dringlich, moglichst bald eine Informations- und Beratungs-
stelle Palliative Care im Kanton Zug einzurichten. Hier sollen
alle Informationen zu den gegenwartigen palliativen Ange-
boten und Dienstleistungen innerhalb des Kantons und der
ndheren Umgebung abgerufen werden kénnen. Betroffene
Menschen werden zudem beraten und in ihren Entscheiden
unterstltzt, die sie beziglich einer geeigneten Betreuung zu
treffen haben. Und schliesslich werden hier auch alle wichti-
gen Informationen zu Anlassen, Weiterbildungsmaoglichkei-
ten, Literatur usw. zuganglich gemacht.

Per 1. Oktober 2009 wird nun die Informations- und Be-
ratungsstelle Palliativ Zug er6ffnet. Mit Frau Birgit Hermes
konnten wir eine kompetente Person als Leiterin der Stelle
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gewinnen. Speziell freut uns, dass wir unser Biro in den
Raumlichkeiten der Spitex Kanton Zug, Neuhofstrasse 21 in
Baar einrichten kénnen. In der Zusammenarbeit ergeben sich
sicher Synergien, die beide Organisationen optimal zu nut-
zen wissen werden. Wir heissen Frau Birgit Hermes herzlich
willkommen und wiinschen Ihr bei lhrer neuen Aufgabe viel
Freude und Erfolg.

Eva Birrer-Gedeon
Prasidentin Palliativ Zug
info@palliativ-zug.ch
www.palliativ-zug.ch

Eine Zeit der Standortbestimmungen

63

e.w. Im Mai organisierte palliative care NETZWERK ZH/SH
eine Impuls- und Koordinations-Tagung zum Thema «Frei-
willige in Palliative Care». Eingeladen waren Schllsselper-
sonen aus dem Bereich der Freiwilligenarbeit, allen voran
bereits bestehende freiwillige Begleitangebote aus dem
stationdren und ambulanten Bereich, Vertreterinnen von
Pro Senectute, Caritas, SRK, den Landeskirchen, aber auch
von Gemeinden, der Spitex, Spitalern und Pflegezentren.

Ziel dieses Tages war es:

1. die verschiedenen Akteure zusammenzubringen;

2. aufzuzeigen, wo es welche Angebote gibt und
wo Licken bestehen;

4. Zeit fur Erfahrungsaustausch zu lassen;

. durch Referate Impulse zu geben;

6. eine Grundlage zu schaffen, damit auch nach diesem
Tag weiter am Thema «Freiwillige in Palliative Care»
gearbeitet und nachgedacht wird sowie Versorgungs-
lucken geschlossen, Synergien genutzt und Ressourcen
optimal eingesetzt werden kénnen.

Ul

Im Vorfeld der Tagung wurden an alle Spitexzentren, Pfle-
geheime und Spitéler in den Kantonen Zurich und Schaff-
hausen Umfragebdgen geschickt, um zu klaren, ob und,
wenn ja, wie diese Organisationen mit Freiwilligen in palli-
ativen Situationen zusammenarbeiten. Gleichzeitig befrag-
ten wir auch alle bestehenden Freiwilligenorganisationen
im ambulanten wie im stationdren Bereich tber ihr Ange-
bot. Ausfuhrliche Resultate zur Umfrage finden Sie unter:
www.pallnetz.ch/de/tagungen.php. Ebenfalls sind dort die
Referate und Resultate der Tagung zusammengestellt.
Eine zweite Tagung zur Standortbestimmung mit dem
Titel «Wo stehen wir — wohin wollen wir?» fand im Juni
statt. Ziel des Tages war es, den Stand der Umsetzung

von Palliative Care im Kanton Zirich aufzuzeigen. Dazu
waren alle uns bekannten Anbieter und Anbieterinnen
von Palliative Care angeschrieben worden. Sie hatten am
Nachmittag Gelegenheit, in einem Workshop oder einer
Kurzprasentation ihr Angebot vorzustellen und mit andern
Fachleuten zu diskutieren.

Zu Beginn der Tagung formulierte Dr. med. Andreas We-
ber Visionen fur die Zukunft von Palliative Care. Nicht nur
von luickenloser palliativer Versorgung am Ort der Wahl
war die Rede, sondern auch von Menschen, die sich frih-
zeitig Gedanken zu ihrem Lebensende machen, Wiinsche
formulieren und die Pflege ihres sozialen Netzwerks min-
destens so wichtig nehmen wie die tagliche Arbeit.

Anschliessend stellte Regierungsrat Dr. Thomas Heiniger
noch einmal das Konzept der Gesundheitsdirektion des
Kantons Zurich vor. Er zeigte auf, was bereits umgesetzt
wurde und wo die Herausforderungen und Liicken sind.
Dieses Referat bildete die Grundlage fir eine erste Podi-
umsdiskussion mit Vertreterinnen aus Kompetenzzentren
und «gewohnlichen» Akutspitalern, geleitet durch Dr.
Iwan Rickenbacher.

Ein zweites Impulsreferat berichtete vom Pilotprojekt
«Mobiles Palliative-Care-Team Winterthur». Hier wurden
Umsetzungsoptionen fir die Organisation von mobilen
Palliative-Care-Teams fiir den Kanton Zurich vorgestellt. Die
darauffolgende Podiumsdiskussion fand mit Vertreterlnnen
aus den Gemeinden, aus mobilen Palliative-Care-Teams
und von Hausarzt-, Spitex- und Patientenseite statt.

Wir sind erfreut, dass dieser Tag bei Fachleuten und Po-
litikerlnnen auf grosses Interesse stiess. Es war eine Auf-
bruchstimmung spirbar — man traf Gleichgesinnte, konnte
sich Uber laufende Projekte informieren und austauschen.
Interessierte finden samtliche Prasentationen und Referate
unter: www.pallnetz.ch/de/tagungen.php.



September/septembre 2009

17.09.2009

Konferenz «Palliative Betreuung
zuhause in der Stadt St.Gallen»
Ort: Saal, Pfarreiheim St.Fiden

Info: info@palliativnetz-ostschweiz.ch

17.09.2009, 16.00-18.00h

Il dolore muto

Incontro di formazione ATCP
Luogo: Clinica Varini, Orselina

Info: segretariato ATCP, 091 976 11 78
Seguira |'assemblea generale ordinaria
dell’ATCP

17.09.2009

Groupe d’'échanges Spaj — Théme a
définir

Lieu: Delémont

Info: www.spaj.ch; crystel@romandie.com

21.-23.09.2009

«Man miusste liber alles reden kon-
nen» Kommunikative Kompetenzen
in der Begleitung

Kursleitung: Matthias Mettner und
Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum fir Weiterbildung/
Universitat Zarich

Info: Palliative Care und Organisations-
ethik — Interdisziplindre Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch

Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

21.09.-20.10.2009

Sensibilation aux étapes et épreuves
propres a la fin de vie et au deuil.
Lieu: Home La Courtine, Lajoux

Info: www.spaj.ch

22.09.2009

Journée développement des soins
palliatifs dans les institutions socio-
éducatives: Alimentation et Hydration
Lieu: au Foyer, Lausanne

Info: catherine.hoenger@vd.ch

26.09.2009

Hauptversammlung PNO
Info: info@palliativnetz-ostschweiz.ch

Kalender

Calendrier

28.09.2009
Cure palliative e dispnea
Formazione permanente ASI
Luogo: Lugano
Info: www.asiticino.ch,
Tel 091 682.29.31

28./29.09.2009

Die personliche Patientenverfiigung

in der Praxis Selbstbestimmungs-
recht und Patientenwille

Ort: Zentrum fir Weiterbildung/Univer-
sitat Zurich

Info: Palliative Care und Organisations-
ethik — Interdisziplindre Weiterbildung
CH www.weiterbildung-palliative.ch,
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

30.09.2009, 18.00-19.00h

Fallbesprechung palliative care NETZ

WERK ZH/SH
Ort: Klinik Lindenegg, Zurich
Info: www.palnetz.ch

30.09.2009, 19.00-21.00h
«Der Tod und wenn wir dariiber
sprechen wiirden?»
CentrePallium CR, section Bienne
Lieu: Croix Rouge; Rue du Stand 19°;
Bienne
Info: cathy.cotter@spaj.ch;
sonja.flotron@spaj.ch

30.09.2009
Nutrizione clinica e oncologia
4° Simposio Ticinese di Nutrizione
Clinica
Luogo: Auditorium,
Ospedale San Giovanni
Info: monica.zocchi-aeberli@eoc.ch

Oktober/octobre 2009

05.10.2009, 17.30-19.00h
Interessengruppe Palliative Care,
Pflegediagnosen im palliativen
Setting

Ort: SBK-Bern, Monbijoustrasse 30, Bern

Infos: Geschéftsstelle SBK Sektion Bern
(031 380 54 64).

10.10.2009

Welt Hospiz- und Palliative Care Tag
Journée Mondiale des soins palliatifs
Thema: Deine Stimme entdecken
Découvrir ta voix

10.10.2009, dalle 20.30

Concerto di Claudio Taddei
Nell’ambito del World Hospice and
Palliative Care Day

Luogo: Aula Magna Supsi a Trevano
Info: segretariato ATCP, 091.976.11.78

17.10.2009-01.11.2009

Benefizveranstaltung vom Forderver-
ein Pro Palliative Betreuung fiir das
Palliativnetz Ostschweiz

Ort: Senn Zuzwil AG (Industriehalle)
Infos: Geschaftsstelle PNO,

071 245 80 80
www.palliativnetz-ostschweiz.ch

20.10.2009-09.03.2010

Groupe de soutien pour adultes en
deuil

Lieu: La Chrysalide, La Chaux-de-Fonds
Info: www.chrysalide.ch
info@chrysalide.ch

032 913 35 23 (heures de bureau)

26./27.10.2009

Was die Seele gesund halt — Heilkraf-
te der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutoge-
nese, Resilienzforschung
Kursleitung: Matthias Mettner

Ort: Zentrum fir Weiterbildung/
Universitat Zarich

Info: Palliative Care und Organisations-
ethik — Interdisziplindre Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch

Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

27.10.2009

Journée bénévoles soins palliatifs:
Protection-proximité-distance
Lieu: Crét-Bérard-Puidoux

Info: catherine.hoenger@vd.ch

28.10.2009, 18.00-19.30h

Fallbesprechung palliative care
NETZWERK ZH/SH

Ort: Klinik Susenberg, Schreberweg 9,
8044 Zurich

Infos: www.palnetz.ch
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29.10.2009-20.11.2009
Ausstellung: Palliative Care beginnt

im Leben mit zahlreichen Begleitver-

anstaltungen
Ort: Bildungszentrum Gesundheit und
Soziales, Gurtelstrasse 42/44, Chur

Infos: www.palliativnetz-graubuenden.ch

30.09.2009, 18.00—19.30h
Fallbesprechung palliative care
NETZWERK ZH/SH
Ort: Klinik Lindenegg, Zirich
Info: www.pallnetz.ch

29.10.2009
Spaj Assemblée générale
Info: www.spaj.ch

29.-31.10.2009
«Mieux communiquer»
Séminaire pour I'équipe médicale et
soignante en oncologie
Lieu: Hotel Préalpina, Chexbres VD
Info: Ligue suisse contre le cancer,
secrétariat des cours, 031 389 91 29,
kurse_cst@liguecancer.ch
www.liguecancer.ch/cst-f

30.10.2009
Dem Leben wieder vertrauen -
Trauer und Trost, Schwermut und
depressive Verstimmung
mit Prof. Dr. Daniel Hell, Matthias
Mettner, Prof. Dr. Hansjorg Znoj
Ort: Kongresshaus Zirich, Gartensaal
Info: Forum Gesundheit und Medizin,
044 980 32 21
info@gesundheitundmedizin.ch
www.gesundheitundmedizin.ch

November/novembre 2009

02.11.2009, 17.00-18-00h

Vorstellung von Inkontinenzprodukten

Ort: Schulungsraum im UG
Schanzlistrasse 15, 3013 Bern
Infos: Tel. 031 337 70 10

03.11.2009-14.12. 2009
Traverser la perte et le deuil
Lieu: Casino de Montbenon, Allée
Ernest-Ansermet 3, Lausanne
Info: www2.unine.ch/foco/page26828.
html;lytta.basset@unine.ch

Kalender
Calendrier

06.11.2009

Mehr Leben als wir ahnen - Lebens-
qualitat demenzkranker Menschen und
ihrer Angehérigen mit Prof. Dr. Andre-
as Kruse, Dr. med. Roland Kunz u. a.
Ort: Kongresshaus Zurich, Gartensaal
Info: Palliative Care und Organisations-
ethik — Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch

Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

07.11.2009, 10.30-13.30h

*CentrePallium CR, section Bienne:
Brunch: Intervenante: Lydia Miiller
psychologue et psychoanalyste

(en francais)

Lieu: Croix Rouge; Rue du Stand 19°; Bienne
Info: cathy.cotter@spaj.ch
sonja.flotron@spaj.ch

09.11.2009

Cure palliative e stato confusionale
acuto Formazione permanente ASI
Luogo: Lugano

Info: www.asiticino.ch

Tel 091 682 29 31

09.-11.11.2009

«Mehr Leben als du ahnst!» —
Spiritualitat und Sinnfindung
Kursleitung: Matthias Mettner und
Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zarich

Info: Palliative Care und Organisations-
ethik — Interdisziplindre Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch

Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

11.-13.11.2009

Bigorio: 12° Palliative Care Meeting:
Hydratation

Ort: Convento S. Maria, Bigorio, Tessin
Infos: curepalliative.lugano@eoc.ch
tel: 091 811 79 30

12.11.2009, 09.00-16.30h

Pflegeethik in der Endphase des
Lebens: Gemeinsame Fragen- unter-
schiedliche Antworten?

5. Ethikfachtagung des Seminars am
Bethesda

Ort: Aula Diakonats Bethesda Basel
Info: www.pflegeethik.ch

12.11.-13.11.2009
«Migliorare la comunicazione»
Seminario per medici e personale
infermieristico operanti in ambito
oncologico
Luogo: Clinica psichiatrica cantonale,
Mendrisio Tl
Info: Lega svizzera contro il cancro,
Corsi-CST, 031 389 91 29
corsi-cst@legacancro.ch
www.legacancro.ch

12-13.11.2009, 21-22.01.2010,
11-12.03.2010
Corso interdisciplinare di sensibiliz-
zazione alle cure palliative-livello A
Luogo: Dipartimento sanita, SUPSI, Stabio
Info. Dsan.fc@supsi.ch
Tel 091 816 48 41, www.dsan.supsi.ch

19.11. 2009, dés 14h
Des soins palliatifs pour tous —
Défi ou réalité? Symposium
scientifique, Professeur Bruera
Lieu: Auditoire Marcel Jenny, Geneve
Infos: Programme de soins palliatifs HUG;
0223057510
nicole.marce@hcuge.ch

25.11.2009 - 27.11.2009
Pourquoi prendre soin?
La finalité de I'agir soignant
Lieu: St.Maurice
Info: Service de la formation continue,
Université de Fribourg
Av. de Rome 6, 1700 Fribourg,
Tél. 026 300 73 49
thierry.collaud@unifr.ch
stephanie.chanez@unifr.ch

26.11.2009
Interprofessionalitat in der Palliative
Care, Fiir Arztinnen/Arzte und
Pflegefachpersonen
Ort: Palliativzentrum, Kantonsspital
St.Gallen, Haus 33
Infos: SBK Geschéftsstelle
info@sbk-sg.ch, 071 223 43 66

26.11.2009, 19.00h
Hauptversammlung Palliativnetz
Ostschweiz
Ort: Kompetenzzentrum Gesundheit
und Alter, Blrgerspital St.Gallen
Infos: www.palliativnetz-ostschweiz.ch



Kalender
Calendrier

Dezember/décembre 2009 22./23.01.2010-19./20.02.2010 11.03.2010, 23./24.04.2010

02.-04. 12.2009
Leben bis zuletzt und in Frieden
sterben, Palliative Care und Praxis der
Sterbebegleitung
Kursleitung: Matthias Mettner und
Dr. med. Regula Schmitt-Mannhart

Palliativ-Basiskurs fiir Arztinnen und
Arzte «Winterkurs»

Ort: Schloss Wartegg, Rorschacherberg
Infos: Frau Madeleine Dinkel, Sekretariat
Palliativzentrum, 071 494 95 50
madeleine.dinkel@kssg.ch

Kurs: Train the teachers

Ort: St.Gallen

Infos: Madeleine Dinkel, Sekretariat
Palliativzentrum, 071 494 95 50
madeleine.dinkel@kssg.ch

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zarich

Info: Palliative Care und Organisations-
ethik — Interdisziplindre Weiterbildung CH = 08.02.2010

April/avril 2010
Februar/Févier 2010
19./20.04.2010
Aufbaumodul Palliative Care -

www.weiterbildung-palliative.ch,
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

07.12.2009, 17.30-19.00h
Interessengruppe Palliative Care,
Pflegediagnosen im palliativen
Setting

Ort: SBK-Bern, Monbijoustrasse 30, Bern

Infos: Geschéftsstelle SBK Sektion Bern
(031 380 54 64).

Januar/janvier 2010

14.01.2010

La disfagia nelle cure palliative
Formazione permanente ASI
Luogo: Lugano

Info: www.asiticino.ch

Tel 091 682.29.31

17./18.02.2010

Aufbaumodul Palliative Care - Pal-
liative Betreuung des sterbenden
Menschen, auch iiber die Grenze des
Todes in St.Gallen

Infos: SBK Geschaftsstelle,

071223 43 66,

info@sbk-sg.ch, www.sbk-sg.ch

Sterben, Tod und Umgang mit dem
Leichnam in den fiinf Weltreligionen
in St.Gallen

Infos: SBK Geschaftsstelle,

071 223 43 66,

info@sbk-sg.ch, www.sbk-sg.ch

22.-24.04.2010

«Kommunikationstraining»

Seminar fiir Arztinnen, Arzte und
Pflegefachleute von Krebskranken
Ort: Hotel Aesch, Walchwil am Zugersee, ZG
Info: Krebsliga Schweiz, Kurse-CST,

031 389 91 29, kurse-cst@krebsliga.ch,
www.krebsliga.ch

6. Teachersday in St.Gallen Marz/mars 2010
Information: Geschaftsstelle PNO

071 24580 80

29.04.-01.05.2010

24.03.2010-26.03.2010 «Mieux communiquer»
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www.palliativnetz-ostschweiz.ch

20.01.-22.01.2010
La mort et le mourir
Lieu: Université de Fribourg

Infos: Service de la formation continue,

Université de Fribourg, Av. de Rome 6,
1700 Fribourg, Tél. 026 300 73 49,
thierry.collaud@unifr.ch
stephanie.chanez@unifr.ch

Le role de la communauté dans le
prendre soin

Lieu: Université de Fribourg

Infos: Service de la formation continue,
Université de Fribourg, Av. de Rome 6,
1700 Fribourg, Tél. 026 300 73 49
thierry.collaud@unifr.ch
stephanie.chanez@unifr.ch

Séminaire pour médecins et person-
nel infirmier en oncologie

Lieu: Hotel Préalpina, Chexbres VD
Info: Ligue suisse contre le cancer,
Cours-CST, 031 389 91 29
cours-cst@liguecancer.ch
www.liguecancer.ch
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Einer Ihrer Tumorpatienten

hat starkere Schmerzen.

Ein Fall fiir retard

-

Kassenpflichtig

Mundipharma Medical Company Hamilton/Bermuda Zweigniederlassung Basel St.Alban-Rheinweg74 CH-4052Basel T +4161205111 www.mundipharma.ch

PALLADON®/PALLADON® RETARD: Kapseln: Opioid-Analgetikum, Kapseln retard: Opioid-Analgetikum mit Langzeitwirkung (ca. 12 h). Wirkstoff/Darreichungsformen: Hydromorphonhydrochlorid. PALLADON®: Kapseln zu 1,3 mg bzw. 2,6 mg. PALLADON®
RETARD: Kapseln zu 4mg, 8mg, 16 mg bzw. 24 mg. Indikationen: Mittelstarke bis starke akute (PALLADON®) und prolongierte (PALLADON®/PALLADON® RETARD) Schmerzen bzw. bei ungeniigender Wirksamkeit nicht-opioider Analgetika und/
oder schwacher Opioide. Dosierung/Anwendung: Dosierung abhéngig von der Stérke der Schmerzen. Wichtig ist eine individuelle Dosisanpassung. PALLADON®: Alle 4 Stunden verabreichen. PALLADON® RETARD: Alle 12 Stunden verabreichen.
Kinder: Fur Kinder unter 12 Jahren nicht empfohlen. Kontraindikationen: Uberempfindlichkeit gegeniiber einem der Inhaltsstoffe, Atemdepression, Koma, akutes Abdomen, obstruktive Erkrankungen der Atemwege, paralytischer lleus, akute Lebererkran-
kungen, verzigerte Magenentleerung, Schadel-Hirn-Trauma, erhchter intrakranieller Druck, konvulsive Storungen, Delirium tremens, wahrend der Anwendung von Monoaminooxidase-Inhibitoren oder innerhalb von 2 Wochen nach dem Absetzen. Vorsichts-
massnahmen: Bei &lteren Patienten, Leber- und Nierenfunktionsstorungen, Schilddriisen- und Nebenniereninsuffizienz, Prostatahypertrophie, Schock, eingeschrénkter Atmung, Hypotension bei Hypovolédmie, Gallenwegserkrankungen, Pankreatitis, opioid-
abhangigen Patienten, Alkoholikern, Kopfverletzungen, toxischen Psychosen, Chordotomie, in den ersten 24 Stunden nach einer Operation oder vor Einsetzen der normalen Darmfunktion. Hydromorphon kann auch bei bestimmungsgemassem Gebrauch
das Reaktionsvermdgen verandern. Schwangerschaft/Stillzeit: Sollte wahrend Schwangerschaft/Stillzeit nicht eingenommen werden. Unerwiinschte Wirkungen: Sehr haufig: Sedierung. Obstipation. Haufig: Voriibergehend: Nausea und Erbrechen. Harn-
retention. Gelegentlich: Atemdepression sowie unerwiinschte ZNS-Wirkungen. Selten: Bradykardie, orthostatische Hypotonie. Von psychischer Abhéngigkeit wurde bisher nicht berichtet. Mit physischer Abhéngigkeit ist bei Absetzen von PALLADON®/
PALLADON® RETARD zu rechnen. Interaktionen: Hydromorphon potenziert die Wirkung von Anasthetika, Hypnotika, Sedativa, Tranquillizern, Alkohol, Antidepressiva, Antiemetika, Barbituraten und Phenthiazinen (MAO-Hemmer s. Kontraindikationen).
Bei gleichzeitiger Langzeittherapie mit Cimetidin und Morphin wurden in vereinzelten Féllen erhohte Morphinplasmakonzentrationen beabachtet. Fiir Hydromorphon ist eine derartige Wechselwirkung ebenfalls nicht auszuschliessen. Hinweise:
Weitere Informationen siehe Arzneimittel-Kompendium der Schweiz. Untersteht dem Bundesgesetz tber die Betaubungsmittel und die psychotropen Stoffe, Liste A+. Stand der Informationen: November 2005. ®: PALLADON ist eine registrierte Marke.



