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. Editorial / Editorial / Editoriale

Claude Fuchs

Editorial

Mit zunehmendem Alter nimmt der
Anteil  demenzkranker — Menschen
kontinuierlich zu. Parallel zur ho-
heren Lebenserwartung unserer Be-
volkerung haben wir also auch eine
Anzahl
Menschen zu erwarten. Wurde ihre
Zahl in Westeuropa 2001 auf knapp
5 Millionen geschditzt, so wird 2020
mit knapp 7 Millionen und 2040 mit
knapp 10 Millionen Demenzkranken

grossere demenzkranker

gerechnet.

Demenzkranke Menschen konnen
ihre Bediirfnisse in der Regel nicht
mehr verbal dussern. Deshalb miis-
sen wir andere Wege suchen, um mit
ihnen zu kommunizieren. Gerade in
der Palliative Care, wo wir ja mog-
lichst individuell auf die Bediirfnisse
und Wiinsche der Menschen eingehen
mochten, hat dies eine betrdchtliche
Erschwernis zur Folge: Wie konnen
wir ihre Bediirfnisse erkennen und
auf sie eingehen? Ein weiteres Pro-
blem ist die zusdtzliche Belastung
der Angehorigen, welche durch die
Pflege ihrer demenzkranken Famili-
enmitglieder praktisch rund um die
Uhr in Beschlag genommen werden
und ohne Hilfe von Aussen also bald
einmal an ihre Grenzen stossen.

Kein Wunder also, dass die Jah-
restagung von palliative ch am 10.
September 2009 in Basel zum The-
ma «Schmerz und Demenz» auf gro-
sses Interesse gestossen ist. In die-
ser Nummer nehmen wir das Thema
wieder auf. Mehrere Referenten von
Basel waren bereit, ihre Beitrdge in
Form von Artikeln zu iiberarbeiten.
Daneben kommen hier aber auch
weitere Aspekte aus dem sozialen und
spirituellen Bereich zur Sprache. Al-
len Autorinnen und Autoren sei dafiir
herzlich gedankt!

W///w&/z

Claude Fuchs

Editorial

Plus I’dge avance, plus la part des
personnes démentes augmente. Pa-
rallélement a I’augmentation de [’es-
pérance de vie de notre population, il
faut donc nous attendre a un nombre
considérablement plus élevé de per-
sonnes démentes. Si en 2001 leur
nombre en Europe occidentale était
estimé a un peu moins de 5 millions
de personnes, il faut nous attendre a
quelque 7 millions en 2020 et a pres-
que 10 millions en 2040.

En régle générale, les personnes
démentes ne peuvent plus exprimer
leurs besoins verbalement. Nous
avons donc a trouver d’autres moyens
de communiquer avec elles. Dans les
soins palliatifs, ou nous cherchons a
nous adapter individuellement aux
besoins et aux désirs des patients,
cela représente une difficulté considé-
rable: Comment allons-nous recon-
naitre leurs besoins et nous y adap-
ter? Un autre probléeme est celui de
la surcharge que ces situations repré-
sentent pour la famille. Les soins de
personnes démentes demandent une
attention pratiquement 24 heures sur
24. Sans aide extérieure, la famille
aura tot fait d’atteindre ses limites.

Il n’est pas étonnant dés lors que la
Journée annuelle de palliative ch le
10 septembre 2009 a Bdle sur le the-
me de «Douleur et Démence ait ren-
contré un intérét considérable. Dans
ce numéro, plusieurs des conféren-
ciers de Bdle ont été d’accord de pré-
senter leur intervention sous forme
d’article. Nous y ajoutons quelques
aspects supplémentaires du domaine
social et spirituel. Un grand merci a
tous nos auteurs!

Editoriale

Con [l’avanzamento dell’invecchia-
mento aumenta il numero di persone
dementi. Parallelamente all’aumento
della speranza di vita della nostra
popolazione occorre dunque atten-
dersi un numero sempre piu elevato di
persone dementi. Se nel 2001 il loro
numero nell’ Europa occidentale era
stimato a poco meno di 5 milioni di
persone, nel 2020 dovrebbero essere
circa 7 milioni e quasi 10 milioni nel
2040.

In generale le persone dementi non
possono piu esprimere verbalmen-
te i loro bisogni. Dobbiamo dunque
trovare altri mezzi per comunicare
con loro. Nelle cure palliative, nelle
quali noi cerchiamo di adattarci in-
dividualmente ai bisogni e ai desideri
dei pazienti, siamo di fronte ad una
sfida importante: come potremo rico-
noscere i loro bisogni e trovare delle
risposte? Un altro problema é quello
del sovraccarico che queste situazio-
ni rappresentano per la famiglia. Le
cure di persone dementi richiedono
un’attenzione continua, praticamente
24 ore su 24. Senza aiuto esterno la
famiglia rischia di raggiungere pre-
sto i suoi limiti.

Non ¢ quindi sorprendente che la
Giornata annuale di palliative ch il
10 settembre 2009 a Basilea sul tema
«Dolore e demenza» abbia riscontra-
to un interesse considerevole. In que-
sto numero pubblichiamo molte delle
conferenze presentate a Basilea, che i
relatori hanno accettato di presentare
sotto forma di articolo. Vi aggiungia-
mo altri aspetti dell’ambito sociale e
spirituale. Ringraziamo sentitamente
tutti gli autori!
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Die Schmerztherapie hat in den vergangenen 30 Jahren enorm grosse Fortschritte

gemacht. Heute ist die ordnungsgemasse Behandlung von Schmerzen ein ver-

brieftes Patientenrecht und der professionelle Umgang mit dem WHO-Stufen-

schema ist fast schon zur Selbstverstandlichkeit geworden. Das eben Gesagte gilt

allerdings nur, wenn die Patienten nicht allzu alt, vor allem aber, wenn sie nicht

demenziell erkrankt sind.

Dr. Marina Kojer

Schmerz und Demenz -

Dimensionen des Problems

Dr. Marina Kojer
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Menschen mit fortgeschrittener Demenz kdnnen allge-
mein gebrauchliche Kommunikationsroutinen nicht mehr
bedienen: Sie sind in allen Belangen desorientiert, kénnen
ihre Eindriicke nicht mehr zuordnen, ihre Schmerzen nicht
mehr orten, ihre Winsche und Bedurfnisse nicht mehr for-
mulieren. Dadurch stellen sie Arzte und Pflegekrafte im-
mer wieder vor Situationen und Aufgaben, auf die weder
Studium noch Fortbildung ausreichend vorbereiten. Daher
ist die Wahrscheinlichkeit gross, dass korperliche und see-
lische Leiden Ubersehen, nicht ernst genommen, falsch
gedeutet und falsch behandelt werden.

Schmerzwahrnehmung
«Erfolgreiche Linderung setzt das friihzeitige und sorgfalti-
ge Wahrnehmen und Berlcksichtigen der Kernbedurfnisse
und Kernprobleme der Betroffenen voraus» (Auszug aus
der WHO Definition von Palliative Care 2002). Das Stellen
der Schmerzdiagnose ist die unabdingbare Voraussetzung
fir das Nachdenken tber eine addquate Therapie. Solange
Schmerzen, quélende Beschwerden, korperliche und see-
lische Belastungen und andere Bedurfnisse der Patienten
nicht erkannt werden, missen arztliche Kompetenz und
medizinisches Fachwissen vergeblich bleiben. Angesicht
dieser Tatsachen ist es an der Zeit, sich ernsthaft mit der
Frage auseinanderzusetzen, was wir von Menschen mit
fortgeschrittener Demenz wissen. Kénnen wir sicher sein,
ihre korperlichen Schmerzen zu erkennen? Wie erfahren
wir von ihren seelischen Noten? Wissen wir, was fur sie
wichtig ist? Was bedeutet fir sie gute Lebensqualitat?
Fehlt es vielleicht nur an Erfassungsinstrumenten, die
sich fur diese Patienten wirklich gut eignen? Es gibt eine
ganze Reihe von Tests zur Feststellung und Quantifizierung
der Schmerzen von Demenzkranken, die nicht mehr selbst
Auskunft geben kénnen. Einige davon haben sich bereits
recht gut in der Praxis bewahrt. Problematisch daran ist
aber, dass Schmerzen, die nicht durch den Test erfasst
wurden, weiterhin unbehandelt bleiben mussen, weil die
Patienten sich uns nicht mitteilen kénnen. Weiter besteht
auch die Gefahr, dass jede mit dem Erfassungsinstrument
erfragte Form von Unmut, Unbehagen und Angst mit
Schmerzmitteln behandelt wird. Vor allem starke Opioide
werden auf diese Weise nicht selten als Sedativa miss-
braucht.

Fachartikel

Studien weisen immer wieder darauf hin, dass die Patien-
tengruppe mit dem gréssten Risiko nicht oder nur unzu-
reichend schmerztherapeutisch behandelt zu werden, sich
aus Hochbetagten mit weit fortgeschrittener Demenz und
stark eingeschranktem Aktivitatsradius rekrutiert (exempla-
risch Shega et al 2006). Kritische Studien kommen zu dem
Schluss, dass derzeit kein Erfassungsinstrument existiert,
das in der Lage wadre, die Schmerzen von Menschen mit
Demenz einigermassen sicher zu erfassen (Zwakhalen et
al. 2006; Stolee et al. 2005). Das darf nicht weiter verwun-
dern: Gelingende Kommunikation und das Entstehen von
Beziehung sind die Schrittmacher, die eine einfihlsamen
Beobachtung ermdglichen, die achtsam auch kleinste Sig-
nale aufnimmt. Dieses Vorgehen kann niemals vollstandig
durch noch so differenzierte Checklisten ersetzt werden.
Einstellung und Haltung der Beobachter sind stets mass-
geblich an dem erzielten Ergebnis beteiligt: Es leuchtet ein,
dass Aufbau und Zusammenstlrzen eines Kartenhauses
sich auch ohne innere Beteiligung erfolgreich beobachten
lassen, nicht aber das Verhalten eines Menschen mit fort-
geschrittener Demenz.

Kommunikation und Beziehung

Kommunikation — Uber welche Wege auch immer —ist die
einzige Briuicke vom Ich zum Du. Eine andere gibt es nicht.
Kompetenz in Kommunikation auch mit schwer kontak-
tierbaren Patienten muss daher einen entscheidenden Teil
sowohl der pflegerischen wie auch der &rztlichen Profes-
sionalitdt ausmachen. Um einer schwer demenzkranken
Person zu begegnen, muss ich mir als Arztin etwas Zeit
nehmen, mich dem kranken Menschen langsam nahern,
auf Augenhdéhe gehen, ihn begrissen und berthren. Auch
wenn er und ich nicht mehr verbal miteinander kommuni-
zieren kénnen, kann ich ihm durch mein Verhalten zeigen,
dass ich fur ihn da bin und dass sein Anliegen fir mich
wichtig ist.

Wahrend der gesamten Zeit der Begegnung ist mein
mitfihlendes Beobachten gefragt. Es ist dies ein kurze
Spanne des Innehaltens, damit ich dem Menschen, dem
ich jetzt begegne, ein wenig ndaherkomme und seine Re-
aktionen ein wenig besser begreife. Nur so kann es ge-
lingen, mehrdeutige Signale schwer demenziell Erkrankter
zu erfassen und einzuordnen. Schmerzbeobachtung ist vor
allem eine Domane der Pflege. Doch erst das erwachende
Verstandnis des Arztes fur die Welt seines demenziell er-
krankten Patienten ermdglicht ein gemeinsames, optimal
abgestimmtes therapeutisches Vorgehen von Arzt und
Pflegekraft. Gelingende Kommunikation und der Aufbau
von Beziehung bilden daher die unverzichtbaren Voraus-
setzungen dafdr, Schmerzen von Menschen mit weit fort-
geschrittener Demenz zu erkennen und adéaquat zu be-
handeln.

Die Gefahr ist gross, achtlos an einem leidenden und
verzweifelnden alten Menschen vorbeizugehen, weil er
mir viel zu fremd geblieben ist und sein Schmerz mich da-
her nicht mehr zu bertihren vermag. Dies geschieht viel
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haufiger als uns bewusst wird, denn «mit der sprachli-
chen Distanz geht auch die ethische Distanz einher, die
die Flucht aus der Wirklichkeit des Leidens des anderen
ermdglicht» (Gottschlich 2007). Eine Studie belegt die Fol-
gen dieser ethischen Distanz sehr deutlich: Demenzkranke
erhalten selbst in Situationen, die, wie man weiss, stets mit
starken akuten Schmerzen einhergehen, viel weniger und
niederpotentere Analgetika als zerebral intakte Patienten
(Morrison 2000).

Gestortes Verhalten ist mehr als ein Symptom

An Demenz Erkrankte kénnen sich, wenn die Krankheit
fortschreitet, nur mehr tber ihren Kérper und durch ihr Ver-
halten ausdriicken. Werden Signale der Not wie Agitation,
anhaltendes Rufen oder «Aggression» (Abwehrverhalten)
ausschliesslich als demenztypisch «normales», herausfor-
derndes Verhalten gewertet, mussen dahinter verborgene
korperliche und seelische Leiden unbemerkt untergehen.
Das Verhalten demenzkranker Menschen hat immer einen
Grund. Typisch, d. h. auf den Abbau der zerebralen Leis-
tungsfahigkeit zurtickfthrbar, ist nur die Art und Weise, in
der Angst, Schmerz und Leid ausgedriickt werden.

Erst wenn es gelingt, den ganzen Menschen in den
Blick zu nehmen, statt nur Defizite und Auffalligkeiten zu
registrieren, wird es maglich, sich ein Bild von der Person
und ihren N&ten zu machen, das tber die augenfallige, die
reibungslosen Ablaufe stérende Symptomatik hinausgeht.
Voraussetzung fur diese ganzheitliche Schau ist eine em-
pathische Grundhaltung, die uns in die Lage versetzt, den
demenzkranken Patienten so zu akzeptieren, wie er krank-
heitsbedingt geworden ist und sich einfiihlsam auf seinen
augenblicklichen Gemutszustand einzustellen. Durch die-
se, «radikal betroffenenorientierte» (Heller 2007) Hal-
tung liesse sich eine Reihe von Fehlentwicklungen und
Fehlschltssen vermeiden.

Stellen wir die richtigen Fragen?

Das Verstehen der Signale, das herantastende Erkennen
der Leiden eines so ganz anderen, uns in seinem Anders-
sein fremd gewordenen Menschen, beginnt mit der Re-
flexion der eigenen Denkablaufe und des eigenen Verhal-
tens. Eine solche Reflexion scharft unser Bewusstsein fur
verdeckte Beweggriinde unsers Handelns, denen wir uns
im arztlichen oder pflegerischen Alltag nur selten bewusst
stellen:

— Welche Frage beschaftigt mich, bevor ich eine ge-
eignete Massnahme in Betracht ziehe? Besteht mein
Hauptanliegen darin, herauszufinden, was die ver-
haltensgestorte Person qualen koénnte (z.B. Schmerz,
Obstipation, Mangel an Zuwendung, respektloses, ent-
waurdigendes Verhalten)? Oder frage ich mich eher, was
mich selbst und andere an ihrem Verhalten quélt und
belastet? Trifft die zweitgenannte Méglichkeit zu, stellt
dies bereits die Weichen fir die Antwort auf die néchs-
te Frage:

Fachartikel

— Welches vorrangige Ziel verfolge ich mit meinen Mass-
nahmen? Uberlege ich, wie ich der verhaltensgestérten
Person am besten helfen kann? Was kann ich tun, um
ihr Leiden zu lindern oder sogar zu beseitigen? Oder
denke ich vor allem darUber nach, wie ich die stérende
Situation so schnell wie moglich in den Griff bekom-
men und tunlichst ganz beenden kann?

— Hinterfrage ich immer wieder von neuem meine Ein-
stellung und mein Verhalten gegeniiber Menschen mit
fortgeschrittener Demenz? Oder gebe ich mir kaum je-
mals Rechenschaft dartber, dass ich z. B. in Anwesen-
heit dieser Patienten haufig gedankenlos mit anderen
Uber sie und ihren Zustand spreche?

— Denke ich dartber nach, ob die medikamentts beruhig-
te, verhaltensauffallige Person sich jetzt wirklich wohler
fuhlt? Oder hore ich mit der Beendigung der Stérung
auf, mich mit diesem Menschen zu beschaftigen?

— Geht mir noch etwas nahe?

Die GUte der Behandlung, Betreuung und Begleitung
unserer demenzkranken Patienten hangt im Leben und
im Sterben von der Gute unserer Beziehung zu ihnen
ab. Als tauglicher Massstab fir diese Beziehungsqua-
litdt kann z.B. das Ausmass an Sorgfalt dienen, das
wir bereit sind zu investieren, um die Ursache fir das
herausfordernde Verhalten eines alten Menschen mit
fortgeschrittener Demenz herauszufinden.

Segen und Fluch der Routine

Berufserfahrung und Routine im Umgang mit wiederkeh-
renden berufsspezifischen Problemen geben Sicherheit,
erleichtern den Alltag und tragen viel dazu bei, ein grosses
Arbeitspensum in der knappen daftr zur Verfiigung ste-
henden Zeit zu bewaltigen. Loésungen mussen oft relativ
rasch gefunden, Schwierigkeiten zligig bewaltigt werden.
Das Einmalige und Einzigartige eines ganz bestimmten
Menschen, einer ganz bestimmten Lebenskonstellation,
geraten darlber in Gefahr, an Bedeutung zu verlieren und
immer weniger beachtet zu werden. Wir urteilen sehr hau-
fig Uber Situationen, die wir selbst noch nie erlebt haben:
Wir waren noch niemals 90 Jahre alt, wir waren noch nie-
mals dement. Wir kénnen nicht wissen, wie es sich an-
fuhlt, alt, schwach, von standigen Schmerzen gequaélt zu
sein und in Angst, Leid und Hilflosigkeit von der Umwelt
nicht verstanden zu werden. Deshalb ist es unter anderem
so wichtig, im Umgang mit einem alltéglichen Problem
trotz langjahriger Erfahrung und Routine sich nie zu sicher
zu sein, es optimal I6sen zu kénnen. Zweifel und Unsicher-
heit sind nicht nur Hemmschuhe auf dem Weg zur Ent-
scheidung, sie sind, in sinnvollen Dosen genossen, auch
eine wertvolle Ressource, die uns davor bewahren kann,
vorschnell zu glauben, alles im Griff zu haben und bisher
Bewahrtes unreflektiert und unkritisch anzuwenden.

Die Kunst, nicht nur Patienten, sondern ganz individu-
elle Menschen zu sehen und sich auf jeden Einzelnen von
ihnen einzulassen, ist in einer Zeit scheinbar unaufhaltsa-
mer Beschleunigung fast verloren gegangen. Wenn wir
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nicht nur Fachkréfte mit einem Job, sondern Menschen
mit einem Beruf und einer Berufung sein wollen, mussen
wir die fast schon verloren gegangene Kunst des «Sich-
Einlassens» wieder erlernen. Fachkompetenz alleine ge-
nugt dafur nicht. Gefragt ist das mitfihlende und beseelte
Beobachten des Anderen, um sein «Anderssein» besser zu
verstehen und ihm aus eben diesem Verstandnis heraus
besser helfen zu kénnen.
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Une prise en charge de la douleur conforme aux régles établies constitue

aujourd’hui un droit codifié des patients, et |'utilisation par les professionnels des

paliers de I'OMS est devenue une évidence ou presque — du moins a condition

que le patient ne soit pas trop agé, et surtout qu'il ne soit pas dément.

Dr Marina Kojer

Douleur et démence -

étendue du probléeme

palliative-ch Nr. 4/2009

()]

Les personnes atteintes de démence avancée ont perdu la
capacité d'intégrer leur ressenti, de situer leurs douleurs,
d’exprimer leurs besoins et leurs souhaits, ce qui place
immanquablement les médecins et le personnel infirmier
face a des situations et a des responsabilités auxquelles
ni leurs études ni leur formation professionnelle ne les a
suffisamment préparés.

La perception de la douleur
«Un traitement efficace de la douleur ne peut étre mis en pla-
ce que sil'on appréhende et prend en compte précocement et
scrupuleusement les besoins fondamentaux et les problemes
fondamentaux des personnes concernées.» (Extrait de la défi-
nition des soins palliatifs de I'OMS, 2002) .

Nous avons aujourd’hui a disposition toute une batterie
de tests destinés a identifier et quantifier la douleur chez les

1 Traduction par nos soins.

patients déments incapables de communiquer. Plusieurs de
ces tests ont déja fait leurs preuves dans notre pratique. Leur
utilisation reste cependant grevée des problemes suivants:
d'abord, les douleurs que le test n'a pas détectées vont rester
sans traitement, ensuite, on court le danger que toute forme
de trouble de I'hnumeur, de malaise et d'anxiété, lorsqu’elle
conduit a des comportements ciblés par I'instrument d'éva-
luation, entraine la prescription d'antalgiques. Certaines étu-
des parviennent a la conclusion gqu'il n'existe a I'heure actuelle
aucun instrument d'évaluation qui permette d'appréhender la
douleur de maniére stre chez les personnes atteintes de dé-
mence.

Communication et entrée en relation
Pour venir a la rencontre d'une personne gravement démen-
te, je dois, en tant que médecin, prendre le temps: prendre
le temps de m’approcher tranquillement, de me placer a
hauteur de regard, de saluer et de toucher le patient. Méme
lorsque toute communication verbale est impossible, je peux
lui montrer, par mon attitude, que je suis la pour lui et qu'il
est important pour moi de répondre a ses demandes.
Grand est le danger de passer sans se retourner devant
une personne agée souffrante et désespérée, parce qu’elle
me reste étrangére et que sa souffrance ne peut plus me
toucher. Une étude a clairement illustré les conséquences
de cette «distance éthique», en montrant que, méme
dans des situations dont I'on sait pertinemment gu’elles
entrainent des douleurs aigués importantes, les personnes
souffrant de démence recoivent beaucoup moins d'antal-
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giques et des antalgiques beaucoup moins puissants que
les patients dont le cerveau est intact.

Les troubles du comportement ne sont pas

«juste un symptéme»

Avec la progression de la démence, les patients ne sont
plus capables de s’exprimer qu'a travers leur corps et leur
comportement. Si des signaux de détresse tels qu’agita-
tion, cris continuels ou «agressivité» (comportements de
défense) sont exclusivement interprétés comme des signes
typiques de démence, comme un comportement «normal»
et dérangeant lié a la démence, la souffrance physique et
morale qu'ils recouvrent restera invisible. Ce n’est qu’en
conservant un regard d’ensemble sur tout I'individu que
I'on aura une chance de se faire une idée de la personne
gu’est le patient et de la nature de ses difficultés.

Nous posons-nous les bonnes questions?

Pour approcher, le plus souvent a tatons, la souffran-
ce d'une personne si différente, d'une personne véri-
tablement aliénée par la maladie, il est nécessaire de
s'interroger sur ses propres représentations mentales:

— Quelle est la question qui me préoccupe? Est-ce de
comprendre ce qui tourmente la personne qui présente
ces troubles du comportement? Ou plutdt de compren-
dre en quoi son comportement me tourmente et m'ac-
cable moi-méme?

— Quel est le premier objectif des mesures que j'adopte?
Soulager la souffrance? Ou reprendre le plus rapide-
ment possible le contréle de la situation?

Articoli originali

— Suis-je capable de remettre réguliérement en question
mon attitude et mon comportement envers les person-
nes atteintes de démence avancée?

— Me suis-je demandé si la personne démente qui pré-
sente des troubles du comportement se sent vraiment
mieux aprés avoir été calmée par des médicaments?

- Y a-t-il d’autres éléments qui m'affectent dans cette situation?

La routine, bénédiction et malédiction
Notre expérience professionnelle et la routine développée
dans la prise en charge des problémes qui se posent régulié-
rement a nous nous rassurent, nous facilitent la vie au jour le
jour et nous permettent d'abattre une charge de travail im-
portante dans le temps restreint a disposition. Cependant, le
doute et I'incertitude ne sont pas uniquement des obstacles
a la prise de décision, mais aussi de précieuses ressources qui
peuvent nous protéger d'appliquer aveuglément, sans criti-
que ni réflexion, les solutions qui ont déja fait leurs preuves.
Si nous ne voulons pas devenir des employés qui font le
travail qu’on leur donne a faire, mais rester des hommes et
des femmes porteurs d'une profession et d'une vocation, il
va falloir que nous réapprenions |'art déja presque disparu
de s'aventurer en terrain inconnu. Les compétences a elles
seules ne suffisent pas; nous devons laisser libre cours a no-
tre empathie, observer I'autre avec des facultés nourries par
notre humanité pour mieux comprendre son «altérité» et,
grace a cette compréhension, améliorer et affiner I'aide que
nous pourrons lui apporter.

Oggi il trattamento ordinario del dolore & un diritto codificato del paziente e la

gestione professionale mediante il modello a livelli dell’lOMS é diventata quasi

un’owieta, in ogni caso solo quando i pazienti non sono in eta troppo avanzata e

soprattutto se non sono affetti da demenza.

Dr Marina Kojer

Dolore e demenza -

Dimensioni del problema

Le persone affette da demenza in stadio avanzato non sono in
grado di coordinare i propri pensieri, di localizzare i dolori né
di formulare desideri e necessita. Cosl, i medici e gli infermieri
sono sempre pill sovente confrontati a situazioni e compiti ai
quali non sono sufficientemente preparati: né per formazione
né per aggiornamenti.

Identificazione del dolore

«L'efficace sollievo presuppone tempestivi ed accurati accer-
tamento e considerazione dei bisogni e dei problemi di fondo
dei soggetti in questione» (estratto dalla definizione di Palliati-
ve Care 2002 dell’'OMS).

Esiste una serie di tests per l'identificazione e la quanti-
ficazione dei dolori dei pazienti affetti da demenza che non
sono in grado d'esternarli da sé stessi. Alcuni tests si sono gia
validamente imposti nella pratica quotidiana. In primo luogo,
rappresenta un problema il fatto che i dolori non accertati dai
tests rimangano senza trattamento. Sussiste anche il rischio
che tutte le forme di malumore, di malessere e d'angoscia
siano trattate con analgesici quando mostrino comportamenti
che riconducano alle domande poste dallo strumento d'accer-
tamento. Indagini critiche giungono alla conclusione che oggi-
giorno non esistano strumenti di valutazione in grado d'accer-
tare con sicurezza i dolori dei soggetti affetti da demenza.
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Comunicazione e relazione

Quale medico, per potere incontrare un malato demente,
devo riservarmi un lasso di tempo conveniente per awvicinar-
mi lentamente al malato, mostrarmi alla sua vista, salutarlo
e toccarlo. Anche se lui ed io non possiamo pili comunicare
verbalmente, posso mostrargli con il mio comportamento che
la mia presenza é riservata a lui e che i suoi problemi sono
importanti per me.

Sussiste il grande rischio che io passi distrattamente da-
vanti ad una persona anziana sofferente e angosciata per il
solo fatto che egli mi é troppo estraneo e che il suo dolore
non ¢ pit in grado di interessarmi. Uno studio mostra molto
chiaramente le conseguenze di questa distanza etica: i pazien-
ti affetti da demenza, anche in situazioni che, come & noto,
iniziano sempre con forti dolori acuti, ricevono analgesici in
misura minore e meno efficaci rispetto ai malati cerebralmente
intatti.

Una turba comportamentale & piu di un sintomo

| malati dementi possono, quando la malattia progredisce,
esprimersi solo con il loro corpo ed i loro comportamenti. Se i
segnali di bisogno quali agitazione, chiamate continue o «ag-
gressione» (reazione di difesa) sono visti esclusivamente quali
manifestazioni tipicamente «normali» di demenza, si deve so-
spettare che sullo sfondo esistano sofferenze fisiche e spirituali
inosservate. Solo quando si riesce a capire I'individuo nella sua
interezza & possibile farsi una immagine della persona e dei
suoi bisogni.

Poniamo i giusti interrogativi?

L'accertamento alla cieca dei dolori d'una persona cosi diversa
e che per questo motivo ci & diventata estranea inizia con una
riflessione sul nostro modo stesso di pensare:
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— Quale guestione mi preoccupa? Cosa potrebbe afflig-
gere la persona con turbe comportamentali? Oppure
piuttosto, cosa del suo comportamento mi disturba e
mi preoccupa?

— Quale obiettivo prioritario perseguo con le mie misure
terapeutiche? Alleviare i dolori? Oppure impadronirmi
il piu presto possibile della situazione di disagio?

— Mi interrogo sempre sul mio atteggiamento e sul mio
comportamento nei riguardi di persone colpite da de-
menza avanzata?

— Mi chiedo se il malato sedato con farmaci si sente ora
davvero meglio?

— (C'é qualcosa che ancora m’interessi?

Benedizione e maledizione della routine

L'esperienza professionale e la routine gestionale di problemi
specifici della specialita che sempre si ripresentano conferisco-
no sicurezza, facilitano I'attivita quotidiana e aiutano molto a
smaltire un grande carico di lavoro nello scarso tempo a dispo-
sizione. Pero il dubbio e I'insicurezza non sono solo ostacoli sul
percorso decisionale ma anche un‘importante risorsa in grado
d'impedirci di applicare in modo irriflessivo ed acritico concetti
sino allora ritenuti validi.

Se non vogliamo essere soltanto specialisti con un lavoro
ma uomini con una professione ed una vocazione, dobbiamo
riapprendere |'arte, ormai quasi abbandonata, dell’<immede-
simarsi». La sola competenza specialistica non basta. Si esige
I'osservazione comprensiva ed affettuosa dell'altro, per com-
prendere meglio la sua «alterita» e con ciod aiutarlo nel modo
migliore.
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. Evaluation de la douleur chez la personne atteinte de démence

La douleur chronique est trés fréquente chez les personnes agées et ses consé-

guences sont souvent séveres. Plusieurs études ont montré que la douleur est
souvent insuffisamment controlée chez les personnes agées par ce qu'elles ont
tendance a banaliser la douleur, mais aussi parce que le personnel soignant sous-
estime leur douleur. Afin de la dépister, la préciser et mesurer I'adéquation de
notre prise en charge des outils d'évaluation validés doivent étre utilisés. Diffé-
rents outils (d’autoévaluation et d’observation) sont actuellement a disposition

des soignants..

PD Dr. Sophie Pautex

Evaluation de la douleur chez
la personne atteinte de démence

Introduction

La prévalence des douleurs chroniques est de 25 a 50%
pour les personnes dgées vivant chez elles et peut attein-
dre 80% pour celles vivant en institution. Hormis les dou-
leurs liées aux maladies cardio-vasculaires, cancéreuses ou
neurologiques par exemple, il ne faut pas oublier qu’une
forte proportion de patients agés présente des douleurs
chroniques liées a des pathologies de I'appareil locomo-
PD Dr. Sophie Pautex teur (arthrose, pathologies rhumatismales...)".

Plusieurs études ont montré que les troubles cognitifs
sont comme I'age, un facteur de risque indépendant pour
recevoir un traitement antalgique inadéquat par rapport
a l'intensité des douleurs. Les personnes agées négligent
souvent leur douleur, car elles la considérent comme un
fait inéluctable survenant avec l'avance en age'. Elles
n’en parlent pas spontanément; nous devons aller aupres
d'elles, leur poser spécifiguement la question, passer du
temps. VU les troubles mnésiques et la désorientation tem-
poro-spatiale, I'évaluation de la douleur est plus difficile
chez les patients atteints de démence. Par ailleurs il ne faut
pas oublier que la douleur peut se manifester de facon
atypique par une agitation, une confusion accrue et une
mobilité diminuée.

Bien que de multiples instruments d'évaluation de
la douleur soient actuellement disponibles, les soignants
(infirmiers, paramédicaux et médecins) n‘ont pas toujours
recu la formation adéquate pour leur utilisation et ne les
utilisent pas de facon systématique. Bien entendu |'éva-
luation est inutile, si celle-ci n’est pas suivie d'un examen
clinique, quelques fois d'examens complémentaires et
d’un traitement symptomatique et si possible étiologique
adéquat. La douleur doit étre réévaluée par la suite a des
intervalles réguliers.

Auto-évaluation

La douleur est une expérience subjective, pour laquelle il
n'y a aucun marqueur biologique objectif. Elle ne peut-
étre mesurée comme la température a I'aide d’'un thermo-
métre ou comme la tension artérielle avec un tensiometre.
Les professionnels doivent aller auprés des patients pour
évaluer au plus précis la douleur. L'intensité de la douleur
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mesurée par le patient est considérée comme le mode
d’évaluation le plus approprié vu que les soignants et les
proches ont tendance a sous-estimer ou surestimer I'inten-
sité de la douleur. Celle-ci doit étre évaluée pour valider la
plainte, mesurer sa sévérité et par la suite I'efficacité des
traitements antalgiques introduits. Des outils d'évaluation
doivent donc étre utilisés de facon systématique auprés de
chaque personne agée pour dépister la douleur, la préciser
et mesurer I'adéquation de notre prise en charge des outils
d'évaluation validés doivent étre utilisés. Plusieurs études
ont démontré que les patients atteints de démence peu-
vent utiliser des échelles d’autoévaluation de la douleur et
que la mesure de l'intensité est fiable. La faisabilité et la
fiabilité de quatre échelles d'auto-évaluation de la douleur
(EVA horizontale et verticale, EF, EV) ont été évaluées chez
des patients hospitalisés agés avec une démence légere,
(n=64), modérée (n=81) et sévere (n=15) et leurs résultats
ont été comparés a |'échelle d’observation Doloplus-22.
Plus de 90% de patients avec une démence légere, 70%
avec une démence modérée et plus d'un tiers de ceux avec
une démence sévére ont compris de maniére fiable et re-
productible une des 4 échelles. Bien entendu, nous devons
prendre le temps d’expliquer son fonctionnement au pa-
tient, d'éviter les doubles-taches, de choisir celle qui est
la plus adaptée et de tenir compte des éventuels troubles
d’audition ou de la vue %4

Différentes échelles unidimensionnelles d'auto-évaluation
de la douleur sont disponibles:

— Léchelle visuelle analogique horizontale (EVA) se com-
pose d'une ligne de 10 centimetres ancrée par deux
extrémités de douleur: aucune douleur, douleur maxi-
male imaginable avec un curseur que les patients sont
invités a placer pour indiquer le niveau de la douleur
qu'ils percoivent a un moment précis.

— A son verso, se trouve souvent une échelle numérigue
(EN) numérotée soit de 0 & 10 ou de 0 a 100.

— Léchelle faciale (EF) qui comporte six ou sept visages
qui expriment une douleur croissante. Elle a été adap-
tée a des populations agées a partir des échelles pédia-
triques.

— L'échelle d'évaluation verbale (EV) qui contient entre 5
et 6 de qualificatifs de la douleur, comme absente, fai-
ble, modérée, forte, trés forte, extrémement forte.

Echelles d’hétéro-évaluation ou d'observation

Si le patient ne communique plus ou n‘a pas les facultés
d‘utiliser un outil d'auto-évaluation, nous devons recher-
cher une éventuelle douleur si le patient présente une ag-
gravation des fonctions cognitives, une diminution de la
mobilité, présente des cris ou des gémissements, un retrait
social, une modification des activités sociales, des troubles
du sommeil ou des troubles du comportement nouveaux.
Nous devons étre aussi tres attentif a toutes les patholo-
gies ou les gestes potentiellement douloureux.
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De nombreuses échelles d'observation ont été dévelop-
pées au cours de ces derniéres années et sont fréquem-
ment employées par le personnel soignant. Elles évaluent
pour la plupart des modifications de I'expression faciale,
de I'expression verbale, des mouvements corporels, des
interactions sociales, des activités quotidiennes et des
fonctions cognitives. Par exemple, I'échelle Doloplus-2,
évalue 3 retentissements: somatique (plaintes somatiques,
protection des zones douloureuses, position antalgique au
repos, mimique et troubles du sommeil), psychomoteur
(observation de la toilette, de I'habillage et de la mobilité)
et finalement psychosocial (communication, interactions
sociales et troubles du comportement). Doloplus-2 doit
étre complétée une fois par jour, par I'ensemble des pro-
fessionnels qui se sont occupés du patient. Les items qui
ne sont pas connus ne doivent pas étre cotés °. Doloplus-2
a I'avantage d’avoir un excellent matériel didactique pour
enseigner aux professionnels I'utilisation de I'outil. Selon
les explications de Doloplus-2, un patient doit étre sus-
pecté d'étre douloureux a partir d'un score >5 sur un total
de 30. Nous devons néanmoins étre attentifs a une possi-
ble sous-évaluation de la douleur, méme par une échelle
d’hétéro-évaluation6. Nous avons récemment publié une
version courte de Doloplus-2 appelée Doloshort qui devrait
simplifier I'évaluation de la douleur en particulier dans des
services hospitaliers de plus courts séjours que les maisons
de retraite par exemple7. D'autres échelles d'hétéro-éva-
luation existent aussi comme |'échelle ECPA récemment
validée, traduite en plusieurs langues comme Iallemand,
ou I'échelle Algoplus récemment mise a disposition pour
I"évaluation de la douleur aigue. La place exacte de ces dif-
férentes échelles dans les différents lieux de soins, dans les
douleurs aigues et chroniques doit encore étre définie.

L'anamnése douleur

L'évaluation de I'intensité de la douleur doit bien entendu
étre complétée dans la mesure des capacités de communi-
cation et des troubles cognitifs des patients par une anam-
nese compléte comprenant la localisation, les caractéristi-
ques (qualificatifs), I'irradiation, la recherche d'un facteur
déclenchant, les facteurs aggravant et soulageant, ainsi que
la présence d'une dépression et d'une anxiété. Cette anam-
nese compléte nous permet aussi de faire la différence entre
une douleur nociceptive et une douleur neuropathique et
nous aide avec un examen clinique complet et quelques fois
des examens complémentaires a trouver I'étiologie.

Le retentissement de douleurs chroniques peut vite
étre catastrophique pour le malade agé, qui dans 60% des
cas ne pourra pas effectuer seul les actes de la vie quoti-
dienne, et qui peut présenter des troubles du sommeil, de
I'appétit, des chutes, des difficultés de mobilisation.®° La
dépression est souvent associée a la douleur. En effet, la
douleur impligue chez une personne gée dans de nom-
breux cas des changements et pertes (physiques, psychi-
ques, affectives, sociale), nécessitant une prise en charge
globale avec une mise en contexte des traitements.

Articles originaux

Conclusion
La douleur doit étre dépistée et évaluée de facon systéma-
tigue a l'aide d’outils d'évaluation validés chez toutes les
personnes agées et bien sdr traitée. Les échelles d'évalua-
tion sont un moyen permettant de viser la cohésion entre
professionnels vers le meilleur soulagement de la douleur.
Elles sont aussi un support de communication avec une
famille ou des proches pour expliciter, rassurer et interagir
entre le patient, la famille et les professionnels.

Dans I'avenir les échelles d’hétéro-évaluation de la dou-
leur doivent étre adaptées aux patients qui ne peuvent plus
communiquer dans d’autres situations de soins palliatifs.
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Schmerzeinschatzung bei dementen Personen
Valutazione del dolore nella persona affetta da demenza

Chronische Schmerzen sind bei alten Menschen sehr haufig und tragen oft

schwere Folgen nach sich. Mehrere Studien haben gezeigt, dass Schmerz bei al-
ten Menschen oft nur ungentigend behandelt wird. Dies, weil alte Menschen
dazu neigen, ihre Schmerzen als selbstverstandlich betrachten, aber auch weil
Pflegende sie oft unterschatzen. Um Schmerzen festzustellen, sie genauer zu di-
agnostizieren und festzustellen, ob die gewahlte Behandlung angemessen ist,
missen validierte Instrumente benutzt werden. Mehrere solche Instrumente (zur
Selbsteinschatzung und zur Fremdbeobachtung) stehen den Behandelnden heute

zur Verflgung.

PD Dr. Sophie Pautex

Schmerzeinschatzung bei
dementen Personen

25-50% der alten Menschen, die zuhause leben, leiden
unter chronischen Schmerzen. Bei Bewohnern von Pflege-
institutionen kénnen das bis zu 80% sein.

Mehrere Studien haben gezeigt, dass kognitive Sto-
rungen neben dem Alter ein weiterer Faktor sind, die das
Risiko einer der Intensitat der Schmerzen unangemessenen
Behandlung erhéhen. Alte Menschen schauen oft Uber
ihre Schmerzen hinweg, weil sie diese als unausweichlich
und mit dem Alter notwendig einhergehend betrachten.
Wegen ihrer Erinnerungsstérungen und ihrer zeitlichen
und ortlichen Desorientiertheit ist die Einschatzung der
Schmerzen bei dementen Patienten schwieriger. Man darf
auch nicht vergessen, dass Schmerzen auch atypisch, etwa
in erhdhter Agitation oder Verwirrtheit oder durch abneh-
mende Mobilitdt zum Ausdruck kommen kénnen

Fachartikel
Articoli originali

Schmerz ist eine subjektive Erfahrung, fir die es keine ob-
jektive biologischen Marker gibt. Schmerz kann weder mit
einem Thermometer gemessen werden, wie die Korper-
temperatur, noch mit einem Blutdruckmesser. Um Schmerz
genauer einzuschatzen, mussen die Behandelnden zum
Patienten hingehen. Die vom Patienten gemessene Schmer-
zintensitat wird als die genaueste Einschatzung angesehen,
denn Behandelnde wie Angehdrigen haben die Tendenz,
Schmerzen zu unter- oder zu Uberschatzen. Um ein Klagen
bestatigen, die Intensitat messen und spater die Effektivi-
tat der angeordneten Schmerzbehandlung kontrollieren zu
kénnen, muss der Schmerz evaluiert werden. Um Schmer-
zen zu entdecken, um sie genauer zu diagnostizieren und
festzustellen, ob unsere Behandlung die richtige ist, mus-
sen bei jedem alten Menschen systematisch validierte Evalu-
ationsinstrumente benutzt werden.

Wo der Patient nicht mehr kommuniziert oder nicht mehr
die Fahigkeit hat, ein Selbstevaluationsinstrument zu gebrau-
chen, so ist auch die Frage nach eventuellen Schmerzen zu
stellen, wenn die kognitiven Funktionen schlechter werden,
wenn die Mobilitadt abnimmt, wenn der Patient schreit oder
stohnt, wenn er sich zurtickzieht oder seine sozialen Akti-
vitaten verdndert, bei Schlafstérungen oder neuen Verhal-
tensstérungen. Zu achten ist auch auf alle moglicherweise
schmerzhaften Pathologien oder Bewegungen. Zahlreiche Be-
obachtungsinstrumente sind in den letzten Jahren entwickelt
worden und werden von den Pflegenden haufig angewandt.

In Zukunft werden Instrumente zur Fremdeinschatzung
der Schmerzen auch fir Patienten angepasst werden ms-
sen, die in weiteren palliativen Situationen nicht mehr kom-
munizieren kénnen.

Il dolore cronico € molto frequente nelle persone anziane e le sue conseguenze pos-
sono spesso essere gravi. Diversi studi hanno mostrato che nelle persone anziane
il dolore & spesso insufficientemente controllato perché esse hanno la tendenza a
banalizzare il dolore, ma anche perché il personale curante spesso sottostima il loro
dolore. Per riconoscere, caratterizzare e misurare I'adeguatezza della nostra presa a
carico, devono essere utilizzati validi strumenti di valutazione. Attualmente, a disposi-

zione dei curanti, vi sono vari strumenti (di auto-valutazione e di osservazione).
PD Dr. Sophie Pautex

Valutazione del dolore nella persona

affetta da demenza

La prevalenza dei dolori cronici & del 25-50% nelle per-
sone anziane che vivono al loro domicilio e pud raggiun-
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gere 1'80% in coloro che vivono negli istituti. Diversi studi
hanno dimostrato che i disturbi cognitivi sono, come I'eta,
un fattore di rischio indipendente per ricevere un tratta-
mento antalgico inadeguato rispetto all’intensita dei do-
lori. Le persone anziane spesso negano il dolore, poiché
lo considerano come un fatto ineluttabile che sopravviene
con I'avanzare dell’eta. Visti i disturbi mnestici ed il diso-
rientamento spazio-temporale, la valutazione del dolore e
piu difficile nei pazienti affetti da demenza. In questi casi
non bisogna dimenticare che il dolore si pud manifestare in
modo atipico con agitazione, con una confusione accen-
tuata ed una mobilita diminuita.

Il dolore & un’esperienza soggettiva, e per il quale non
esiste alcun marcatore biologico oggettivo. Esso non pud
essere misurato come la temperatura corporea con I'aiuto
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di un termometro o come la pressione arteriosa con uno
sfigmomanometro. | curanti devono avvicinarsi al pazien-
te per valutare pil precisamente il dolore. Lintensita del
dolore misurata dal paziente stesso e considerato come il
modo di valutazione pil appropriato, visto che i curanti ed
i familiari tendono a sottovalutare o a sovrastimare I'inten-
sita stessa del dolore. Questo deve quindi essere misurato
per dare un valore alla lamentela del paziente, per misu-
rare la sua gravita e per valutare |'efficacia dei trattamenti
antalgici introdotti. Per individuare il dolore, caratterizzar-
lo e misurare I'adeguatezza della nostra presa a carico,
devono quindi essere utilizzati in modo sistematico degli
strumenti validati di valutazione in ogni persona anziana.
Se il paziente non comunica pit o se non ha la capacita

Articoli originali

di utilizzare uno strumento di auto-valutazione, dobbiamo
dunque cercare un eventuale dolore se il paziente presenta
un aggravamento delle sue funzioni cognitive, una diminu-
zione della mobilita, presenta delle crisi o dei lamenti, un
isolamento sociale, una modificazione delle attivita sociali,
dei disturbi del sonno o disturbi nuovi del comportamento.
Dobbiamo anche essere molto attenti a tutte le patologie
o alle manovre potenzialmente dolorose. Nel corso degli
ultimi anni sono state sviluppate numerose scale d'osser-
vazione e queste sono frequentemente utilizzate dal per-
sonale curante.

Nel futuro le scale d’etero-valutazione del dolore do-
vranno essere adattate ai pazienti che non possono pit co-
municare nel contesto d’altre situazioni di cure palliative.
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Die Anzahl dementer alter Menschen wird in den nachsten Jahren betrachtlich

zunehmen. Auffallend ist, dass bei demenzbetroffenen Menschen deutlich we-
niger Komorbiditaten diagnostiziert werden als bei anderen Grunderkrankun-
gen. Fur eine erfolgreiche Linderung der Schmerzen wird im folgenden Artikel

die Orientierung an einem 6-Schritte-Modell empfohlen.

Dr. Roland Kunz
Alter, Demenz und Schmerz -
Dimensionen und Behandlungsansatze

Dimensionen des Problems

Seit Uber hundert Jahren steigt in ganz Europa die mittle-
re Lebenserwartung stetig an. Betrug sie in der Schweiz
um 1900 noch rund 50 Jahre, liegt sie 2008 fur Frauen
bereits bei 84,4 und fir Manner bei 79,7 Jahren (1). Vie-
le Krankheiten, welche friher zu einem vorzeitigen Tod
fuhrten, konnen heute behandelt werden; der Tod wird
damit immer mehr zu einem Phanomen des hoheren
Alters. Diese demographische Entwicklung hat bereits
heute eine grosse Bedeutung und wird in den nachsten
Jahrzehnten eine noch grossere bekommen: Da die ge-
burtenstarken Jahrgdnge der 1950er und 1960er Jahre
in den nachsten Jahrzehnten ins statistische Sterbealter
kommen, wird die Anzahl Todesfalle in der Schweiz in-
nerhalb von 40 Jahren um Uber 60% zunehmen! Der Be-
darf an Palliative Care fur betagte Menschen wird stark
steigen.

Die Pravalenz der Demenzerkrankungen steigt mit
zunehmendem Alter exponentiell an. Die Daten zur Pra-
valenz sind aber weiterhin mit einer betrachtlichen Unsi-
cherheit verbunden, da Demenzerkrankungen noch stark
unterdiagnostiziert sind. Es muss aber davon ausgegan-
gen werden, dass rund 10% der 80 bis 84-jahrigen, 20%
der 85 bis 89-jahrigen und 35 bis 40% der Gber 90-jahri-
gen von dementiellen Problemen betroffen sind. Zusam-
men mit der demographischen Entwicklung bedeutet
das, dass die Anzahl demenzbetroffener Menschen sich
innert 40 Jahren verdoppelt. Demenz als Todesursache
wird zunehmen: Wir sind gefordert, Konzepte der palli-
ativen Betreuung fur diese rasch wachsende Patienten-
gruppe zu entwickeln.

Dank den Erfolgen der Medizin kénnen immer mehr
Krankheiten behandelt werden, aber nur ein kleiner Teil
kann definitiv geheilt werden. Je &lter wir werden, umso
grosser wird die Wahrscheinlichkeit, dass wir an mehreren
chronischen Krankheiten leiden. Als Multimorbiditat be-
zeichnen wir das gleichzeitige Bestehen von mindestens
zwei chronischen Krankheiten. Rund 80% der 80-jhri-
gen und Alteren ist davon betroffen (2), der Anteil be-
tagter Menschen, welche an vier und mehr chronischen
Gesundheitsstorungen gleichzeitig leiden hat innerhalb
von 20 Jahren um 300% zugenommen (3).

Die Demenzerkrankungen gehdren wie erwdhnt zu
den haufigsten chronischen Erkrankungen im Alter. Auf-
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fallend ist aber, dass bei demenzbetroffenen Menschen
deutlich weniger Komorbiditdten diagnostiziert werden
als bei anderen Grundkrankheiten (4). Diese Tatsache
weist auf die Gefahr hin, dass bei Patienten mit kogniti-
ven und haufig auch kommunikativen Einschrankungen
Begleiterkrankungen oft nicht erkannt oder ihre Sympto-
me falsch bewertet und damit auch nicht behandelt wer-
den. Dies erklart die in diversen Studien belegte Unterbe-
handlung von Schmerzen in dieser Patientengruppe.

40 bis 50% der zu Hause lebenden alteren Menschen
leiden unter chronischen Schmerzen, in Alters- und Pfle-
geheimen sind es 60 bis 80% (5). Trotz der hoheren Pra-
valenz sinkt aber mit zunehmendem Alter die Behand-
lungsrate und -intensitat. Einerseits sinkt die Haufigkeit
einer regelmassigen Analgetikaverordnung, andererseits
werden Opiate immer seltener eingesetzt.

Grundsatze des Schmerzmanagements im Alter

Das Wort «Management» soll nicht suggerieren, dass wir
den Schmerz immer erfolgreich in die gewlnschten Bah-
nen lenken kénnen, sondern ausdriicken, dass bei dlteren
Menschen der Umgang mit Schmerzen mehr bedeutet
als nur die Einleitung einer medikamentdsen Therapie.
Fur eine erfolgreiche Linderung der Schmerzen empfehle
ich die Orientierung am folgenden 6-Schritte-Modell:

1. Das Schmerzproblem wahrnehmen

Die grosse Verbreitung und die Haufigkeit von Schmer-
zen fuhren dazu, dass sie von vielen alten Menschen als
Preis fur das hohere Lebensalter akzeptiert und deshalb
nur auf gezielte Befragung geaussert werden. Antworten
wie «ich darf nicht klagen» oder «es muss» bei der Frage
nach dem Befinden weisen auf diese Haltung hin. Die
Behandelnden kénnen diese Haltung unterstutzen, in-
dem sie auf wiederholte Klagen mit dem Hinweis auf das
Alter reagieren oder diese bagatellisieren. Die Angst vor
dem Alterwerden ist oft in einer Angst vor zunehmenden
Schmerzen begrindet.

Schmerzen &ussern sich haufig nur durch ihre Folge-
symptome wie Schlafstérungen, Appetitiosigkeit, so-
zialem Rickzug mit Isolation und Depression. Wird ihr
Zusammenhang mit Schmerzen nicht erkannt, wird der
Patient mit zahlreichen Medikamenten behandelt, die
wieder Nebenwirkungsrisiken enthalten; das Grundpro-
blem aber besteht weiter. Verschiedene Studien haben
nachgewiesen, dass Arzte die Schmerzen ihrer betagten
Patienten nur in zwei Dritteln der Falle erkennen (6).

2. Schmerzerfassung

Die Erfassung des subjektiven Erlebnisses «Schmerz»
basiert auf den Aussagen der Patienten. Haufige kog-
nitive und kommunikative Einschrankungen erschweren
aber die Erfassung bei alteren Menschen. Entsprechend
muss zuerst geklart werden, ob der Patient unsere Fragen
versteht. In den meisten Fallen sind wir mit chronischen
Schmerzproblemen konfrontiert. Die Ublichen Schmerz-
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erfassungsinstrumente wie die VAS oder die numerische
Skala bilden den aktuell erlebten Schmerz ab, eignen sich
aber nur bedingt fur die Erfassung chronischer Schmerz-
probleme. Die umfassendere Philadelphia Geriatric Cen-
ter Pain Intensity Scale (7) ist ein Instrument, das den
Schmerz auch in seiner zeitlichen Dimension und der Be-
deutung fur den Patienten erfasst (Tab.1).

Tab.1 Philadelphia Geriatric Center Pain
Intensity Scale

1. Wie stark sind Sie in den letzten Wochen ganz allge-
mein durch Schmerzen beeintrachtigt worden?

2. Wie stark sind Sie im Moment durch Schmerzen be-
eintrachtigt?

3. Wie stark sind Sie von den Schmerzen beeintrachtigt,
wenn sie am starksten sind?

4. Wie viele Tage in der Woche werden die Schmerzen
richtig schlimm?

5. Wie stark werden Sie von den Schmerzen beeintrach-
tigt, wenn sie am schwachsten sind?

6. Wie stark haben die Schmerzen ihre Alltagsaktivitat
beeintrachtigt?

Mit Ausnahme von Punkt 4, fur den die Anzahl Tage
verzeichnet wird, gilt folgende Skala:

1 = Uberhaupt nicht 2 = ein wenig
3 = massig 4 = ziemlich stark
5 = sehr stark

Die Schmerzerfassung wird hdufig komplex, weil die
Multimorbiditat, das Nebeneinander verschiedener chro-
nischer Krankheiten, gleichzeitig zu nozizeptiven und
neuropathischen Schmerzen fuhren kann, die tageszeit-
lich schwanken kénnen und sich oft in verschiedenen
Korperregionen manifestieren. Wie erwahnt leiden 80%
der Uber 75-Jahrigen unter mindestens zwei chronischen
Krankheiten. In der Studie von Marengoni (4) wurde ge-
zeigt, dass bei demenzbetroffenen Menschen viel selte-
ner Begleiterkrankungen diagnostiziert werden. Wenn
die Demenz mit ihren Symptomen und Alltagsbeeintrach-
tigungen im Vordergrund steht, ist die Gefahr gross, dass
Begleiterkrankungen unterdiagnostiziert werden und da-
mit auch Schmerzprobleme nicht erkannt und behandelt
werden. Fir die Schmerzerfassung bei demenzkranken
Menschen mussen geeignete Assessmentinstrumente
verwendet werden (siehe Beitrag von Sophie Pautex, Sei-
te....).

3. Schmerzanalyse
Wurde ein Schmerzproblem erkannt und erfasst, besteht
der nachste Schritt nicht in der Verordnung eines Anal-
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getikums, sondern in einer sorgfaltigen Analyse der Si-
tuation. Primar geht es darum, kausal behandelbare Ur-
sachen zu erkennen und anzugehen. Bestehen beispiels-
weise degenerative Gelenksverdnderungen, welche durch
einen orthopadischen Eingriff gelindert werden kénnen?
Liegt eine Osteoporose vor, die durch eine Basisthera-
pie stabilisiert werden kann? Besonders in Institutionen
der Langzeitpflege finden sich oft Umgebungsfaktoren,
welche den Schmerz negativ beeinflussen. Eine falsche
Stuhlhohe, ungeeignetes Schuhwerk oder durchgelege-
ne Matratzen sind Beispiele von leicht beeinflussbaren
Faktoren. Falsche Bewegungsmuster oder das Nichtak-
zeptieren von Leistungsgrenzen kénnen einen Schmerz
ebenfalls verstarken.

Oft befinden sich altere Menschen in belastenden Le-
benssituationen. Der Heimeintritt, Verluste von Angeho-
rigen, Zweifel am Lebenssinn, Abhangigkeit sind nur ein
paar Faktoren, welche das Leiden, den Schmerz im Sinne
des «total pain» verstarken kdnnen.

Bei dementen Patienten kann es unter Umstanden sehr
schwierig sein, die Ursachen von Schmerzen zu finden.
Fehlende Angaben des Patienten und ein oft beeintréch-
tigtes Korpergefuhl, das es ihm verunmaglicht, seinen
Schmerz lokalisieren zu kénnen, fordern eine sorgfaltige
klinische Untersuchung und je nach Situation weitere di-
agnostische Schritte.

4. Zielformulierung

Im Rahmen der Multimorbiditat und der degenerativen
Veranderungen ist es nicht in jedem Fall realistisch, die
absolute Schmerzfreiheit als Therapieziel zu definieren.
Im Gesprach mit dem Patienten ist primar zu prifen, ob
der Schmerz ein prioritdres Problem ist, das seine Lebens-
qualitat entscheidend beeintrachtigt. Wird zu stark auf
den Schmerz fokussiert, besteht die Gefahr, dass andere
Probleme und Symptome vernachlassigt werden, obwohl
sie vielleicht die Lebensqualitdt mehr einschranken. Még-
licherweise leidet der Patient mehr unter seiner einge-
schrankten Sehfahigkeit oder unter der Abhangigkeit
durch motorische Einschrankungen.

Absolute Schmerzfreiheit ist nur in wenigen Fallen und
unter Umstanden um den Preis nachteiliger Nebenwir-
kungen zu erreichen. Realistische Ziele der Schmerzbehand-
lung sind eher die Schmerzfreiheit in Ruhe, die Verhinde-
rung von Schmerzattacken oder die Schmerzfreiheit unter
Verzicht auf bestimmte Tatigkeiten. Nur der Patient selbst
kann definieren, was fur ihn ertraglicher Schmerz heisst.

5. Schmerztherapie

Bei der Auswahl und Dosierung von Schmerzmitteln fur
den geriatrischen Patienten sind die physiologischen Ver-
anderungen des Organismus zu bertcksichtigen. Der An-
teil des Kdrperwassers am Korpergewicht sinkt im Alter,
der relative Fettanteil nimmt zu. Hydrophile Medikamente
fuhren deshalb zu héheren Wirkspiegeln. Das Absinken
der Plasmaproteine bewirkt, dass mehr freie Substanz
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zirkuliert, welche leichter die Blut-Hirn-Schranke passiert.
Dadurch kénnen vermehrt ZNS-Nebenwirkungen auftre-
ten. Die Nierenfunktion nimmt mit steigendem Alter kon-
tinuierlich ab, was die Gefahr der Kumulation von aktiven
Substanzen und von Metaboliten erhéht. Eine erniedrigte
Leberfunktion kann zu einer tieferen hepatischen Extrakti-
on und damit zu einer héheren Bioverfugbarkeit fuhren.
Bei der Wahl des Analgetikums ist nicht nur die Sub-
stanz entscheidend, sondern auch die Galenik. Von ihr
hangt die Compliance ab. Kann der Patient grosse Tablet-
ten schlucken oder muss eher eine flissige Form gewahlt
werden? Kann er den Medikamenten-Blister 6ffnen oder
die Tropfflasche mit der Kindersicherung und die Tropfen
abzahlen? Es lohnt sich, dies zu Uberprtfen und allenfalls
Hilfe bei der Medikamenteneinnahme zu organisieren.
Chronische Schmerzen erfordern eine Dauertherapie.
Dies gilt in besonderem Masse fur demenzbetroffene
Menschen. Eine Verordnung von Schmerzmitteln nur
auf Verlangen wird an der Uberforderung des Patienten
scheitern. Fur diese Patientengruppe ist ein einfaches Do-
sierungsschema mit retardierten Substanzen sehr wichtig.
Die Einleitung einer Schmerztherapie beim alten Men-

Tab.2 Die hiufigsten im Alter eingesetzten Analgetika
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schen orientiert sich an den gleichen Grundsatzen wie
bei anderen Patientengruppen: Die Therapie beginnt mit
Substanzen aus der Gruppe der Nichtopiate, bei unge-
ntgendem Erfolg wird auf Opiate gewechselt. In Tabelle
2 sind die wichtigsten Substanzen und altersadaptierte
Anwendungshinweise aufgefiihrt.

Eine Opiattherapie sollte auch im Alter immer mit
kurzwirksamen Formen in kleiner Dosierung eingeleitet
werden. Je nach Vertraglichkeit kann die Dosis langsam
gesteigert werden. Nach Erreichung der wirksamen Ta-
gesdosierung wird auf eine retardierte Form gewechselt.
Bei fehlender Compliance oder Schluckproblemen kann
ausnahmsweise die Opiattherapie mit einem Pflaster (TTS)
begonnen werden. Um mit kleinen Dosen einzutitrieren,
kénnen die Matrix-Pflaster mit der Schere zerschnitten
werden (Vorsicht: Die Dosis ist dabei nicht mehr genau).
Grundsétzlich besteht bei Pflastern eine Unsicherheit be-
zlglich der Resorption, wenn eine ausgepragte Hautatro-
phie oder Kachexie vorliegt.

Bei einem unbefriedigenden Verhéltnis von Wirkung
und Nebenwirkungen ist eine Opiatrotation empfehlens-
wert. Die Aquivalenzdosen sind aber vorsichtshalber tie-

Nichtopioide

Metamizol (Novalgin)

Paracetamol

Erste Wahl, Vorsicht bei Leber-
erkrankungen. Grosse Tabletten
- Schluckprobleme

Nicht langfristig. Tropfenform.
(Knochenmarkdepression)

NSAR Nur kurzfristig, Gefahr der
Nierenschadigung, GI-NW!
2 Schwache Opioide Tramadol Haufige NW im Alter:
Schwindel, Verwirrung,
Nausea (dosisabh.)
- Dosierung zuriickhaltend
3 Starke Opioide Morphin Bei Krea-Cl < 30ml/min Gefahr
der Kumulation von
Bei vorsichtiger Therapieein- Metaboliten
leitung und Dosissteigerun
9 . 9 g Hydromorphon Auch bei Niereninsuffizienz
auch im Alter einsetzbar. i chtiq einsetzbar. K
Individuelle Vertraglichkeit Z(_)_rSIC '9 enl?fse? ar dps.
macht evtl. Opiatrotation onnen geotinet werden.
notwendig. Oxycodon Auch bei Niereninsuffizienz
vorsichtig einsetzbar.
Fentanyl TTS, fur stabile Situationen,

Buprenorphin

ungeeignet zur Th'einleitung

TTS, fir stabile Situationen,
ungeeignet zur Th'einleitung
Geeignet bei
Niereninsuffizienz
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fer zu wahlen. Bezlglich Nebenwirkungen von Opiaten
ist bei alteren Patienten vor allem an die Gefahr der Harn-
verhaltung zu denken. Besonderes Augenmerk verdient
auch die Obstipation, die haufig schon vorbestehend ist.

6. Evaluation

Nach der Einleitung von schmerzlindernden Massnah-
men (kausal und symptomatisch) ist regelmdssig zu
Uberprifen, ob das definierte Ziel erreicht wurde. Bei
ungenltgendem Erfolg ist einerseits die Situation neu
zu analysieren, andererseits die Therapie anzupassen.
Dazu gehort auch die Mitbehandlung der Aspekte des
«total pain». Ein gutes Schmerzmanagement ist deshalb
nur durch interdisziplindre Teamarbeit méglich: die gute
Beobachtung, Erfassung und Dokumentation durch die
Pflegenden, die sorgféltige Untersuchung und angepass-
te Verordnung durch die Arzte, den Einbezug von Phy-
siotherapie, Sozialdienst, Psychotherapie und Seelsorge.
Schliesslich ist wichtig, dass nicht nur auf den Schmerz
fokussiert wird, sondern regelmassig auch nach anderen
Faktoren gesucht wird, welche die Lebensqualitat ein-
schranken konnen.

Schmerztherapie bei Demenz
Primar missen Schmerzen erkannt werden. Bei Verhal-
tensauffalligkeiten wie Unruhe oder Apathie, Aggressi-
onen oder Abwehrverhalten muss an mogliche Schmer-
zen gedacht werden. Die Schmerzanalyse ist meistens
erschwert, weil subjektive Angaben oft fehlen, der Pa-
tient bei Untersuchungen maoglicherweise unkooperativ
ist und seinen Schmerz nicht lokalisieren kann. Hilfreich
kann eine sorgfaltige Fremdanamnese (bei Angehérigen
und beim Hausarzt) sein: Litt der Patient friher unter
Schmerzzustanden? Welche Behandlungen haben ihm
jeweils geholfen?

Im Zweifelsfall empfiehlt sich eine probatorische The-
rapie. Das regelmassige Assessment mit geeigneten Ins-
trumenten vor und wahrend der Therapie zeigt uns den

Fachartikel

Erfolg der Massnahme und ermoglicht weitere Anpas-
sungen. Ein einfaches Dosierungsschema und eine geeig-
nete Galenik sind wichtig fur eine erfolgreiche Therapie.
Opiate kénnen bei Demenzpatienten mit den genannten
Vorsichtsmassnahmen ebenfalls eingesetzt werden. Die
Einstiegsdosierung ist aber zurtickhaltender zu wahlen
und der Patient gut zu beobachten. Insbesondere bei
gleichzeitiger Verabreichung von sedierenden Medika-
menten kann die Sturzgefahr zunehmen. Besonders ist
bei Demenzpatienten auf Nebenwirkungen zu achten.
Obstipation oder Harnverhaltung kénnen ebenfalls zu
Unruhe fuhren und durfen nicht verpasst oder falsch-
licherweise mit mehr Analgetika behandelt werden.
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. Vieillesse, démence et douleur - Dimensions du probléme
et approches thérapeutiques

Les années qui viennent verront une forte augmentation du nombre de per-

sonnes agées souffrant de démence, une maladie dans laquelle il est frappant
de constater qu’on diagnostique nettement moins de co-morbidités que dans
d’autres pathologies. Dans cet article, nous proposons un modele en six étapes

pour soulager efficacement la douleur chez les patients déments.

Dr Roland Kunz
Vieillesse, démence et douleur -
Dimensions du probleme et approches
thérapeutiques

Dimensions du probléeme

La Suisse a connu un pic de natalité dans les années cin-
guante et soixante; ce sont donc dans les décennies a
venir que les nombreuses personnes nées durant cette
période arriveront statistiquement au terme de leur vie.
C'est ainsi que I'on estime que le nombre de morts en
Suisse va augmenter de plus de 60% dans les 40 pro-
chaines années!

Par ailleurs, la prévalence des maladies démentiel-
les croit de maniére exponentielle avec I'age. Dans les
conditions démographiques actuelles, cela signifie que
le nombre de personnes touchées par une démence en
Suisse va doubler dans les 40 prochaines années, et que
la démence deviendra une cause de décés plus fréquen-
te. Il est impératif de développer des modeéles de prise en
charge palliative pour ces patients dont nous savons que
le nombre va augmenter rapidement.

Par rapport a d'autres pathologies, il est frappant de
constater qu’on diagnostique nettement moins de co-
morbidités chez les personnes atteintes de démence.
Dans la population générale, 40-50% des personnes
agées vivant a domicile souffrent de douleurs chroniques;
ce pourcentage s'éleve a 60-80% chez les personnes vi-
vant en établissement médico-social. En dépit de cette
forte prévalence, avec I'avancement en age, les prises en
soins de la douleur diminuent en fréquence et en inten-
sité.

Principes du traitement de la douleur chez

la personne agée

Pour soulager efficacement la douleur, je propose ci-des-
sous un modéle d’intervention en six étapes:

1. Identifier la douleur comme un probléme

La douleur étant un phénomeéne aussi fréquent que répan-
du, nombreuses sont les personnes agées qui la conside-
rent comme une conséquence inéluctable de la vieillesse,
une sorte de prix a payer pour atteindre un age avancé, et
qui par conséquent n‘en font état que si on les interroge
spécifiqguement a ce sujet. Par ailleurs, différentes études
ont montré que les médecins n’identifient que dans deux
tiers des situations les douleurs dont souffrent leurs pa-
tients agés et invalides.
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2. Evaluation de la douleur

L'appréciation de la douleur, cette expérience entierement
subjective, repose sur ce que le patient nous en transmet.
Or, des déficits cognitifs et d'autres obstacles a la commu-
nication entravent fréquemment I'anamneése auprés des
personnes agées. Les outils d'évaluation usuels, qui éva-
luent une douleur présente au moment de I'interrogatoire,
ne sont pas toujours adaptés a |'évaluation de douleurs
chroniques. Une échelle américaine, la Philadelphia Geria-
tric Center Pain Intensity Scale, constitue un instrument
d'évaluation plus globale (voir tableau 1 dans I'article al-
lemand).

3. Analyse de la douleur

Une fois la douleur reconnue comme probléme et éva-
luée en tant que tel, I'étape suivante consiste a analyser
soigneusement la situation générale. En premier lieu, on
recherchera des causes de la douleur afin de les traiter. Ce-
pendant, chez les patients déments, des étiologies spécifi-
gues peuvent se révéler particulierement difficiles a définir;
I'anamnese est incompléte, voire impossible, et I'altération
fréguente du schéma corporel ne permet plus au patient
de localiser sa douleur, ce qui renforce encore la nécessité
d’un examen clinigue scrupuleux.

4. Définition d'objectifs réalistes

L'éviction complete de la douleur est I'exception et,
lorsqu’elle est possible, s'accompagne parfois d’effets
secondaires déléteres. Des objectifs plus réalistes du trai-
tement pourront donc étre une absence de douleurs au
repos, I'absence de crises douloureuses, ou I'absence de
douleurs a condition que le patient renonce a certaines
activités. Seul le patient est en mesure de définir ce qui
constitue pour lui un niveau de douleur acceptable.

5. Mise en ceuvre d’un traitement antalgique

Lors du choix d’un médicament antalgique et de sa poso-
logie, on prendra en compte les modifications physiologi-
ques liées au vieillissement. Le pourcentage d’eau dans la
composition corporelle diminuant, les médicaments hydro-
philes atteignent un taux plasmatique plus élevé. L'abais-
sement du taux des protéines plasmatiques s'accompagne
d’une augmentation des effets indésirables au niveau du
systéme nerveux central. La fonction rénale diminue, avec
le risque concomitant d'accumulation de substances acti-
ves et de métabolites. La fonction hépatique diminue éga-
lement, ce qui augmente la biodisponibilité via un moindre
effet de premier passage hépatique.

Dans le choix d'un médicament antalgique, la galénique
est tout aussi importante que la substance, car la galéni-
que déterminera |'observance thérapeutique, un parame-
tre particulierement crucial chez les personnes souffrant de
démence. Par exemple, la prescription de médicaments en
réserve est le plus souvent vouée a I'échec, car elle sures-
time les capacités du patient. Dans de telles situations, I'on
favorisera la prescription de substances a effet retard avec
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le schéma de prise le plus simple possible. L'instauration
du traitement antalgique chez la personne agée obéit aux
mémes régles que chez les autres patients. Si I'observance
thérapeutique est insuffisante, ou en cas de problémes de
déglutition, on pourra exceptionnellement commencer
avec un traitement transdermique (TTS). Toutefois, I'in-
convénient habituel de ce type de traitement subsiste, a
savoir une absorption aléatoire en cas d'atrophie cutanée
prononcée ou de cachexie. Sil'on ne parvient pas a obtenir
un équilibre satisfaisant entre effet antalgique et effets se-
condaires, il conviendra d’effectuer une rotation d’opiacés,
en choisissant par sécurité une posologie inférieure a la
dose équivalente standard.

6. Evaluation

Apres l'instauration du traitement antalgique, I'on vérifiera
régulierement si le but recherché est atteint; si tel n’est pas
le cas, il faut réévaluer la situation. Un traitement efficace
de la douleur n’est possible que dans le cadre d'une prise
en charge interdisciplinaire, ou le personnel infirmier ob-
serve attentivement le malade, évalue régulierement ses
symptémes et les documente, les médecins effectuent des
examens cliniques approfondis et adaptent au fur et a me-
sure la prescription, et les autres professionnels tels que
physiothérapeutes, assistants sociaux, psychothérapeu-
tes et accompagnants spirituels apportent leur précieuse
contribution.

Il numero di persone anziane affette da demenza aumentera notevolmente nei

prossimi anni. E' degno di attenzione il fatto che questi soggetti presentino

molto meno malattie concomitanti rispetto a cio che avviene in altre affezioni

gravi. L'articolo seguente illustra le raccomandazioni per I'efficace sollievo dei

dolori sulla base di un modello a 6 fasi.

Dr Roland Kunz
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I nati negli anni Cinquanta e Sessanta, epoca contrassegna-
ta da una forte natalita, entreranno nei prossimi decenni
nell’eta statisticamente piu esposta alla morte. Il numero
dei decessi in Svizzera aumentera percio di oltre il 60% nel
giro di 40 anni. La prevalenza di forme di demenza cresce
in misura esponenziale con il progredire dell’eta. Insieme
con I'evoluzione demografica, cio significa che il numero
dei soggetti affetti da demenza é destinato a raddoppia-
re nel lasso di tempo di 40 anni. Aumentera la demenza
come causa di morte. Questo ci obbliga a sviluppare con-
cetti di assistenza palliativa per questa categoria di pazienti
in rapido incremento.

E notevole il fatto che nei soggetti affetti da demenza si
riscontri significativamente un numero minore di malattie
concomitanti rispetto ad altre affezioni gravi. I 40-50%
dei pazienti anziani a domicilio soffre di dolori cronici men-
tre il tasso & del 60-80% nei malati ricoverati in case per
anziani o in case di cura. Malgrado la maggiore incidenza,
diminuiscono le percentuali e I'intensita dei trattamenti.

Principi di trattamento del dolore nell’eta avanzata
Per un efficace sollievo dei dolori raccomando il ricorso al
seguente modello a 6 fasi:

1. Presa d'atto del problema dolore

La grande diffusione e la frequenza dei dolori inducono mol-
ti pazienti anziani ad accettarli come il prezzo dovuto all’eta
avanzata e quindi ad esternarli solo su interrogazioni mirate.
Molti studi hanno dimostrato che i medici riconoscono i do-
lori dei loro pazienti anziani solo nei due terzi dei casi.

2. Accertamento del dolore

L'accertamento dell’esperienza soggettiva del dolore si
basa sulle esternazioni dei pazienti. Nell’anziano esso
& pero sovente reso difficile dalla presenza di limitazioni
di ordine cognitivo e comunicativo. Gli strumenti di co-
mune impiego nell’accertamento del dolore consentono
di descrivere il dolore in atto ma sono solo parzialmente
adatti al riconoscimento di problemi di dolore cronico. La
Philadelphia Geriatric Center Pain Intensity Scale & uno
strumento che permette di valutare il dolore in misura piu
completa (Tabella 1 del testo in lingua tedesca).

3. Analisi del dolore

Accertata e riconosciuta |'esistenza di un problema di do-
lore, il passo successivo consiste nell’analisi accurata della
situazione. Si tratta in primo luogo di riconoscere e af-
frontare le cause trattabili in modo causale. Nei pazienti
dementi I'identificazione delle cause di dolore puo essere
talvolta molto difficile. Le carenti indicazioni da parte dei
malati e I'imperfetta sensazione del proprio corpo impe-
discono di frequente la localizzazione del dolore. Da qui
nasce |'esigenza di una indagine clinica molto accurata.
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4. Definizione di un obiettivo

La totale liberta dal dolore si ottiene solo in pochi casi e
perlopil a prezzo di effetti collaterali molesti. Obiettivi re-
alistici della terapia del dolore sono piuttosto I'assenza di
dolore a riposo, la prevenzione delle crisi algiche oppure
la liberta dal dolore con la rinuncia a determinate attivita.
Solo il paziente puo definire cid che per lui sia un dolore
sopportabile.

5. Terapia del dolore

Nella scelta e nel dosaggio degli analgesici occorre consi-
derare le variazioni fisiologiche dell’organismo. La quota
idrica corporea diminuisce, per cui i farmaci idrofili portano
a piu elevati spettri d'azione. La diminuzione delle proteine
plasmatiche & all’origine di pit frequenti effetti collaterali
a carico del sistema nervoso centrale. La contrazione della
funzione renale porta all’aumentato rischio di accumulo
di sostanze attive e di metaboliti. La compromessa funzio-
nalita del fegato puo causare una diminuita eliminazione
per via epatica e di conseguenza una maggiore biodispo-
nibilita.

E importante che la scelta dell’analgesico si orienti non
solo sulla natura della sostanza ma anche sulla forma ga-
lenica, dalla quale dipende la compliance. Cio vale soprat-
tutto nei soggetti affetti da demenza. La prescrizione di
analgesici solo a richiesta & controindicata dall'impegno
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che essa esige da parte del paziente. Per questa categoria
di pazienti & molto utile uno schema semplice di dosaggio
di sostanze a lento rilascio.

L'inizio della terapia del dolore nell’anziano soggiace
agli stessi principi applicati in altre categorie di pazienti. In
caso di carente compliance o di problemi di deglutizione
Si puo, in via eccezionale, iniziare una terapia con oppioidi
con un cerotto (TTS). Perd questo metodo é scarsamen-
te affidabile perché il riassorbimento & incerto se sussiste
marcata atrofia cutanea oppure cachessia. Se il rapporto
effetto terapeutico/effetti collaterali & insoddisfacente, si
raccomanda la rotazione degli oppioidi. Per prudenza, oc-
corre perd prescrivere dosi equianalgesiche piu ridotte.

6. Valutazione

Dopo l'inizio di un trattamento del dolore si deve procedere
a controlli metodici per accertare se si € raggiunto |'obiet-
tivo prefissato. In caso di risultati insoddisfacenti occorre
rivalutare la situazione. Una efficace gestione del dolore &
possibile solo mediante un lavoro di team interdisciplinare:
I'attenta osservazione, I'accertamento e la documentazio-
ne da parte degli infermieri, I'accurato esame clinico e la
precisa prescrizione delle misure terapeutiche da parte dei
medici, il coinvolgimento di fisioterapisti, assistenti sociali,
psicoterapeuti e assistenti spirituali
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. Demenz und Delir: Bedeutung in der integrierten Palliativpflege

Die Themen Demenz und Delir sind in der Palliativpflege dusserst pravalent. Fir

eine bestmaogliche Pflege und Patientenbetreuung ist ein fundiertes Fachwissen
zu beiden Phdanomenen deshalb zentral. Gezieltes Erfassen und Behandeln ei-
nes Delir und ein umfassendes Denken und Handeln bei Demenz stehen dabei

im Zentrum.

Anja Ulrich', Yvonne Elser 2, Dr. Martina Hafner 3, Prof. Rebecca Spirig 4,
Wolfgang Hasemann ®

Demenz und Delir: Bedeutung in
der integrierten Palliativpflege

Einleitung

In der Schweiz leben aktuell 102 000 Menschen mit einer
Demenzerkrankung. Jahrlich erkranken 24 700 Menschen
neu (Schweizerische Alzheimervereinigung, 2009). Da das
Risiko an einer Demenz zu erkranken mit zunehmendem
Alter stark ansteigt, sind es vor allem hochbetagte, multi-
morbide und chronisch kranke Menschen, welche davon
betroffen sind. Obwohl 61 000 Demenzkranke zuhause
Anja Ulrich von ihren Angehdrigen gepflegt werden, sind Pflegefach-
krafte in Akutspitalern und Langzeitinstitutionen stark mit
der integrierten palliativen Betreuung dieser nicht heilba-
ren Hirnleistungsstérung konfrontiert. Wesentlich fur ei-
nen integrierten Betreuungsansatz ist es, den gesamten
Krankheitsverlauf mit akuten und chronischen Phasen zu
beachten, um Betroffene und Angehorige bei den auftre-
tenden Aufgaben zu unterstitzen. Eine integrierte pallia-
tive Betreuung stellt eine grosse Herausforderung fur Pfle-
gefachpersonen, Arztinnen und Arzte dar, weil die haufig
praktizierte Dichotomie kurativ versus palliativ aufzugeben
und Patienten wahrend den verschiedenen Krankheitspha-
sen ein integrierter Ansatz anzubieten ist. Ein solcher ist
unbedingt nétig, um den Bedirfnissen der Betroffenen
nachzukommen. Mit diesem Artikel prasentieren wir we-
sentliche Grundlagen Uber Demenz und Delir und stellen
integrierte palliative Betreuungsansatze fur diese beiden
Patientengruppen vor.

Demenz und Delir: Begriffsklarungen

Im Gegensatz zur Demenz, welche eine chronisch zu-
nehmende Verwirrtheit bedeutet, ist ein Delir ein akuter
Verwirrtheitszustand, der reversibel und behandelbar ist.
Delirien sind ebenso pravalent wie Demenz und betreffen
besonders die hochbetagten, hospitalisierten Menschen,
speziell die Demenzkranken (Fick, Agostini & Inyoue,
2002). Inouye (2006) schatzt, dass bis zu 56% der Patien-
ten wahrend ihrer Hospitalisation einen akuten Verwirrt-
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heitszustand durchleben. In der End-of-Life-Phase sind es
gar bis zu 83%.

Obwohl Demenz und Delir bei alteren Menschen hau-
fig im Zusammenhang stehen, haben beide Phanomene
unterschiedliche Behandlungs- und Betreuungsansatze.
Dies erfordert zwingend, dass die Betreuenden fahig sind,
die Differenzierung zu machen. Studien zeigen aber, dass
beispielsweise Pflegende die einzelnen Phdnomene unter-
schiedlich gut erkennen kdénnen. Besonders schwierig ist
die Differenzierung von Delir bei Demenz. So erkannten
gerade noch 21% der Pflegenden ein hypoaktives Delir,
das im Zusammenhang mit einer Demenzerkrankung steht
(Fick, Hodo, Lawrence & Inouye, 2007). Die Schwierigkeit
von Delirerkennung im Zusammenhang mit Demenz be-
treffen alle betreuenden Berufsgruppen. Beide Phanomene
setzen eine interdisziplindre Zusammenarbeit voraus. Des-
halb ist es wichtig, alle Beteiligten regelmassig zu schulen
und mit entsprechenden Instrumenten zur Delirerkennung
zu unterstUtzen (Hasemann, Kressig, Ermini-Funschilling,
Pretto & Spirig, 2007).

Demenz und Delir: Gemeinsamkeiten

und Unterschiede

Bei den meisten Demenzen nach DSM IV Definition liegt ne-
ben einer Beeintrachtigung des Geddachtnisses eine weitere
kognitive Stérung wie Aphasie, Apraxie, Agnosie oder eine
Storung der Exekutivfunktionen vor. Am héaufigsten sind
die degenerativen Formen, wie die Alzheimer-Demenz oder
vaskuldre Demenzformen (Sass et al., 2003). Moglichweise
unterentdeckt ist die Lewy-Body-Demenz, eine Demenzform
mit gleichzeitig vorliegenden Parkinsonsymptomen und de-
lirdhnlichen Symptomen wie Halluzinationen (McKeith et
al., 2004). Daraus resultieren unterschiedliche Stérungen
der funktionellen und intellektuellen Fahigkeiten sowie der
psychischen Verfassung. Je besser die Kenntnisse Uber die
Diagnose sind, umso gezielter kann ein Behandlungs- und
Betreuungsplan formuliert werden.

Die Definition von Delir beruht nach DSM IV auf vier Krite-
rien: einem akuten Beginn oder fluktuierenden Verlauf einer
Bewusstseinsstérung, einer Veranderung der kognitiven Funk-
tionen und einem Auftreten von Wahrnehmungsstérungen.
Sie stehen entweder im Zusammenhang mit einem medizini-
schen Krankheitsfaktor oder einer Entzugssymptomatik (Hase-
mann et al., 2007; American Psychiatric Association, 2000).

Gewisse Symptome kénnen bei beiden Syndromen Uber-
lappend vorkommen und sind entsprechend schwierig einzu-
ordnen. In beiden Féllen ist die Gedachtnisleistung und Ori-
entierung reduziert, das Verhalten gestort, und es kann zu
Wahnvorstellungen und insbesondere bei der Lewy-Body-De-
menz zu Halluzinationen kommen. Ebenso kénnen in beiden
Situationen die Exekutivfunktionen reduziert und der Antrieb
verandert sein. Deutlich unterscheidbare Symptome sind der
Beginn (akut bei Delir versus schleichend bei Demenz) und
der Verlauf (fluktuierend bei Delir versus stabil bei Demenz).
Die Aufmerksamkeit ist beim Delir akut gestért, hingegen bei
der Demenz nach einem wenig beeintrachtigten Beginn im
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fortgeschrittenen Stadium schlechter. Die Demenz zeigt sich
regelmassig progredient, wahrend ein erfolgreich behandel-
tes Delir in der Regel reversibel ist.

Definitionen, Differentialdiagnosen und Symptome soll-
ten die Basis jeder Schulung und Wissenserweiterung der
Pflegenden sein. Sie bilden die Grundlage fir ein anschlie-
ssendes, gezieltes Screening und Assessment der beiden
Phdnomene. Das Basler Demenz-Delir-Programm am Uni-
versitatsspital Basel hat diesbezuglich bereits eine erfolg-
reiche Bilanz. Wéhrend am Anfang des Projekts etwa 28%
der alteren Patienten nach einer Hiftoperation ein Delir er-
litten, waren es am Ende der ersten Evaluationsphase noch
gerade 5% (Hasemann, Kressig, Pretto & Spirig, 2007; Ha-
semann, Pretto, Spirig, Jauch & Kesselring, 2006).

Eine integrierte Palliativpflege fiir Demenzkranke

Demenzkranke sind zumeist multimorbide, altere Menschen.
lhre Betreuung umfasst ein Nebeneinander von kurativen, re-
habilitativen und rein palliativen Massnahmen (Kunz, 2006).
Das multidimensionale, geriatrische Assessment ist die Ba-
sis zur gezielten Unterscheidung der verschiedenen Mass-
nahmen. Dabei werden die Bereiche des physischen, psy-
chischen, funktionellen, sozialen und 6konomischen Status
eingeschatzt und mit den Patienten und deren Angehérigen
die Behandlungsziele festgelegt. Allerdings lasst sich die Si-
tuation eines Patienten nicht einfach durch einen ermittelten
Assessment-Score einschatzen. Nach den Prinzipien guter
geriatrischer Arbeit muss die Behandlung der Situation und
der Lebensperspektive des Patienten angepasst sein. Dies
beinhaltet ein vertieftes Assessment der physischen, psychi-
schen, sozialen und 6konomischen Dimensionen in Bezug
zum Lebensentwurf des Patienten. Damit die Pflege der Si-
tuation und der Lebensperspektive des Patienten angepasst
werden kann, missen Pflegende die Patienten als umfassen-
de Personlichkeiten erkennen. Altere Menschen erleben sich
nicht als funktionell defizitar, sondern als eine ganzheitliche
Person mit korperlichen, seelischen und geistigen Bedurfnis-
sen (Fragerstrom, Eriksson & Bergbom-Engberg, 1999). Mc-
Cormack (2004) entwickelte das Modell der personenzent-
rierten Geriatriepflege. Er zeigte auf, dass Pflegende, welche
die Personlichkeit, die Wertvorstellungen und die Biographie
des Patienten kennen, den Pflegeprozess viel dynamischer
mit dem Patienten zusammen gestalten. Erst mit dem Erken-
nen der Person des Patienten erreichen Pflegende eine Sen-
sibilitat fur die Bedrftigkeit und kénnen sie gemeinsam mit
dem Betroffenen den pflegerischen Handlungen eine klare
Richtung geben (Kitwood, 2004; Johansson, Oléni & Frid-
lund, 2002). In der Palliativpflege sind diese ganzheitlichen
Ansatze der Betreuung schon langst bekannt. In regelmassi-
gen Gesprachen werden die Betreuungs- und Behandlungs-
ziele, welche gemeinsam mit Patienten und Angehorigen
formuliert wurden, Uberprift und angepasst. Gemeinsam
wird der Krankheitsverlauf definiert. Ist der Patient an De-
menz erkrankt, so bedeutet dies fur alle Involvierten eine
zusatzliche Herausforderung. Mit dem progredienten Ver-
lauf der Krankheit wird es immer schwieriger, die Betreuung
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gemeinsam festzulegen. Zunehmend sind die begleitenden
Betreuer auf die Auskinfte der Angehdrigen angewiesen,
um den Winschen und Bedrfnissen des Patienten gerecht
zu werden. Patienten, welche keine Angehdrigen haben,
sind noch schwieriger zu erfassen. Ganzheitliches Denken
und Handeln ist nur méglich, wenn der Lebensentwurf des
Patienten so friih wie moglich erfasst wird. Kunz (2006) hat
daflr vier Ebenen aufgezeigt:

1. Erfassung von Anamnese, Diagnose, Prognose, Biogra-
phie, Wiinschen und Willen des Patienten.

2. Erfassung von Umfeld, Familie, Ressourcen und Abhan-
gigkeiten.

3. Beobachtung der Betreuenden. Diese Ebene beinhaltet
das bereits erwahnte geriatrische Assessment und die
Erfassung von drohenden Risiken.

4. Erfassung von Symptomen und Problemen, welche den
Patienten belasten und nur aus der subjektiven Bewer-
tung des Patienten oder dessen Angehérigen heraus
bestimmt werden kdénnen (Kunz, 2006).

In einer gut strukturierten Pflegeplanung mussen diese
vier Ebenen sorgfaltig dokumentiert werden. Dies hilft,
mit den typischen Problemen der Palliation wie Schmerz,
Respiration, Durst und Hunger oder Fatigue patientenge-
rechter umzugehen.

Eine integrierte Palliativpflege fiir Delir-Patienten

Delirien sind reversibel und potenziell ursachlich behandel-
bar, deshalb ist die Vorgehensweise anders. Sobald die zu-
grunde liegende Erkrankung (z. B. eine Pneumonie) erkannt
und behandelt ist, gehen die Delirsymptome wieder vorbei.
Neben der kausalen Behandlung bedarf es haufig einer me-
dikamentdsen Begleitbehandlung durch Neuroleptika, wie
Haloperidol oder atypischen Neuroleptika wie Quetiapin. Es
gilt aber zu beachten, dass Haloperidol die Symptome bei
der Lewy-Body-Demenz verschlechtert. Deshalb sollten hier
alternativ atypische Neuroleptika eingesetzt werden. Ein
Delir steht in direktem Zusammenhang mit einer héheren
Verweildauer im Spital, vermehrten Komplikationen, einer
hoheren Mortalitat und einer insgesamt dauerhafteren Ver-
schlechterung der kognitiven Fahigkeiten (Inouye, 2006).
Jedes Delir verschlechtert eine vorbestehende Demenz (Ma-
clullich et al., 2008). Neben dem grossen Leidensdruck l6st
es beim Patienten und dessen Angehérigen Angstzustande
aus. Es beeintrachtigt die Kommunikation, Entscheidungs-
fahigkeit und die Lebensqualitdt insgesamt. Patienten mit
einem Delir mussen schnellst moglichst behandelt werden.
Dies setzt voraus, dass sie auch schnellst méglichst richtig
erkannt und eingeschatzt werden. Wie einleitend bereits er-
wahnt wurde, ist eine fachspezifische Schulung die Grund-
lage fir eine korrekte Einschatzung der Situation. Mittels
Screeninginstrumenten wie der Delirium Observation Scale
von Schuurmanns (2003) und einer anschliessend vertieften
Abkldrung mittels der Confusion Assessment Method von
Inouye (1990) kénnen der Verdacht und die Diagnose eines
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Delirs gestellt werden (Hasemann et al., 2007). Etwa ein
Drittel der Delirien lasst sich durch pflegerische und medizi-
nische Massnahmen verhindern (Inouye et al., 1999; Mar-
cantonio et al., 2001). Die wichtigsten Praventionsmass-
nahmen sind die folgenden (Hasemann, 2006):

1. Schmerzen vermeiden: durch eine sorgfaltige
Schmerzanamnese, -einschdtzung und —behandlung.
Studien zeigen, dass insbesondere Demenzpatienten
mit einer adaquaten Schmerzmedikation unterversorgt
werden (Morrison &Siu, 2000). Die eigene Einschat-
zung des Patienten gilt es dabei, einer Fremdbeobach-
tung vorzuziehen (Pautex et al., 2007).

2. Sauerstoffversorgung verbessern: die Sauerstoffsattigung
messen und fir korrekte Oxygenierung sorgen mittels
02-Zufuhr und Behandlung einer allfalligen Anamie.

3. Stress reduzieren: Besonders nach einer Notfall-Hos-
pitalisation ist der &ltere Mensch starkem physischem
und psychischem Stress ausgesetzt. Je weniger ver-
schiedene Stationen und Bezugspersonen er durchle-
ben muss, je weniger zusatzlichen Stressfaktoren ist er
ausgesetzt, die ein Delir auslésen kénnen. Zusatzliche
Zimmerwechsel oder dauernder Wechsel der Bezugs-
person ist zu vermeiden.

4. Wahrnehmung férdern und darauf achten, dass der
Patient seine Hor- und Sehhilfen tragt und diese auch
funktionieren.

5. Kommunikation férdern: Bezugspersonen missen sich
gezielt vorstellen und immer wieder zeitliche und o6rt-
liche Orientierung schaffen. Die Tagesstruktur regel-
massig in Erinnerung rufen. Diagnostiktermine immer
wieder anktinden und erklaren.

6. Ausscheidung tUberwachen und normalisieren: Obstipati-
on, Diarrh6 oder Harnverhalt kdnnen zu extremer Unru-
he fuhren, insbesondere wenn der Patient demenzkrank
ist und sich nicht mehr entsprechend dussern kann.

7. Erndhrung und Elektrolyt-/Flissigkeitsbilanz normalisie-
ren. Regelmassige Ein- und Ausfuhr Uberwachen und
bilanzieren. Nahrung und Trinken falls n&tig anpassen.

8. Infektionen vermeiden: Dies betrifft insbesondere Harn-
wegsinfekte oder Pneumonien. Ebenso wichtig sind die
grindliche klinische Beobachtung und die praventive
Einschatzung bei einer bestehenden Infektion.

9. Mobilitat ermoglichen: Wenn immer moglich, den Pa-
tienten regelmdassig mobilisieren. Bei schneller Erschop-
fung des Patienten sind moglicherweise regelméssige,
kurze Mobilisationen in Verbindung mit einem Toilet-
tengang oder dem Einnehmen der Mahlzeit ratsam.

10.Medikamentése  Deliriumbehandlung:  Delirschema
frihzeitig verordnen lassen und mit den Reserven ar-
beiten nach einer gezielten Einschatzung mittels Scree-
ninginstrument.

Fazit
Demenz und Delir sind essenziell wichtige Themen in der
palliativen Pflege und Betreuung. Obwohl die beiden The-
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men verwandt sind, gilt es eine sorgfaltige Differenzierung
der beiden Syndrome durchzuftihren. Wir schlagen einen
integrierten Ansatz vor, weil damit der gesamte Krank-
heitsverlauf mit akuten und chronischen Phasen beachtet
wird und Betroffene und Angehérige bei den auftretenden
Aufgaben addquate Unterstiitzung finden. Die umsichtige
Betreuung, die bestmdgliche Behandlung und die syste-
matische klinische Einschatzung mussen integriert wer-
den. Daflr braucht es ausgezeichnetes Fachwissen und
pflegerische Erfahrung. Das Demenz-Delir-Programm des
Universitatsspitals Basel unter der Leitung von akademi-
schen Pflegeexpertinnen und -experten zeigt positive Ver-
anderungen aufgrund solcher Anséatze und Massnahmen
(Hasemann et al., 2007; Hasemann et al., 2006). Weitere In-
formationen zum Projekt sind zu finden unter www.delir.info.
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. Reconnaitre et traiter la démence et
le delirium pour des soins palliatifs intégré

La démence et le delirium sont des affections tres fréquemment rencontrées en

soins palliatifs; il est donc essentiel que les soignants disposent de connaissan-
ces spécifiques bien étayées pour offrir la meilleure prise en charge possible, soit
un diagnostic et un traitement ciblés en cas de delirium et une réflexion et une

approche globales pour la démence.

Anja Ulrich, Yvonne Elser, Dr Martina Hafner, Prof Rebecca Spirig,
Wolfgang Hasemann

Reconnaitre et traiter la démence et le
delirium pour des soins palliatifs intégrés
(Résumé)

La démence et le delirium (ci-apres état confusionnel) sont
des affections trés fréquemment rencontrées en soins pal-
liatifs. En Suisse, 102 000 personnes vivent aujourd’hui
avec une démence, et 24 700 nouvelles démences sont
diagnostiquées chaque année; cette pathologie touche en
majorité des personnes agées et celles qui sont —en méme
temps — trés malades. Par rapport a la démence, qui re-
présente une atteinte cognitive chronique et progressive,
I"état confusionnel est une affection aigug, le plus souvent
réversible et traitable. La prévalence de ces deux entités
est identique. Durant leur hospitalisation, ce sont jusqu’a
56% des patients qui présentent un état confusionnel
aigu, et ce pourcentage s'éléve a 83% dans les situations
de fin de vie.

Si un nombre élevé de personnes souffrant de démence
(61 000) sont prises en charge a domicile par leurs pro-
ches, le personnel soignant des établissements hospitaliers
et des institutions de long séjour n'en est pas moins lar-
gement confronté a cette pathologie cérébrale incurable.
Pour assurer une bonne intégration des soins, il est essen-
tiel de prendre en compte la trajectoire globale de la ma-
ladie, qui passe par des phases aigués et par des phases
chronigues; c'est ce qui permettra de soutenir au mieux les
malades et leur entourage au fil des différentes probléma-
tiques qu'ils auront a surmonter.

Chez les personnes agées, la démence et I'état confu-
sionnel vont souvent de pair, mais il ne faut pas oublier
que ces deux entités font I'objet d’approches thérapeu-
tiques différentes. Il est donc impératif que les soignants
soient en mesure de bien les distinguer; il est particuliére-
ment difficile de poser le diagnostic d'un état confusionnel
chez les patients déments. Par conséquent, il convient de
former et sensibiliser régulierement toutes les personnes
s'occupant du malade et de mettre a leur disposition des
instruments adaptés a I'identification de I'état confusion-
nel ou d'une affection démentielle.

Les patients déments sont le plus souvent agés et po-
ly-morbides. Leur prise en charge représente donc un en-
semble enchevétré de mesures curatives, de mesures de
réadaptation et de soins palliatifs purs. Cela suppose que
I'on effectue une évaluation approfondie des dimensions
physique, psychique, sociale et économique en relation
avec le projet de vie du patient. Des entretiens réguliers
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permettront de formuler les objectifs du traitement et de
la prise en charge avec les patients et leurs proches, puis
de réévaluer et d'adapter si nécessaire ces objectifs au fil
de la maladie. Une réflexion et une approche thérapeuti-
gue globale ne seront possibles que si I'on connait le projet
de vie du patient, connaissance qui sera peu a peu ac-
quise par la mise en commun des données médicales, des
éléments biographiques, des désirs et volontés du patient,
des problémes rencontrés par le patient et ses proches, et
des résultats de I'observation attentive du personnel soi-
gnant.

L'état confusionnel est une affection réversible et qu’on
peut fréqguemment traiter de maniére étiologique, contrai-
rement a ce qui se passe pour la démence. Au moyen
d'instruments de dépistage comme la Delirium Observa-
tion Scale et la Confusion assessment method qui permet,
dans un second temps, une évaluation plus approfondie, il
est possible de diagnostiquer précocement un état confu-
sionnel et de le traiter en tant que tel. Il est important
de souligner qu'un tiers environ des états confusionnels
pourront étre prévenus par des mesures médicales et in-
firmiéres. Les mesures préventives les plus importantes
consistent a assurer une antalgie efficace et une oxygé-
nation suffisante, a réduire tous les facteurs de stress, a
stimuler I'afférentation sensorielle du sujet, a surveiller que
le transit soit conservé, a prévenir les infections et essayer
a favoriser la mobilisation.

La démence et I'état confusionnel sont des affections
centrales en soins palliatifs. Si ces deux entités sont pro-
ches, il n‘en demeure pas moins crucial de bien les dif-
férencier. Nous proposons une approche intégrée, qui
prenne en compte la maladie comme un processus global
et fait de phases aigués et de phases chroniques, et soit a
méme d’'offrir aux patients et a leurs proches un soutien
professionnel dans les nombreuses épreuves qu'ils auront
a traverser.



. Riconoscere e trattare la demenza e il
delirio per delle cure palliative integrate

La demenza e il delirio sono delle affezioni che si riscontrano spesso in cure

palliative. Occorre dunque che i curanti dispongano di conoscenze specifiche

fondate per offrire la migliore presa a carico possibile, ossia una diagnosi e un

trattamento mirati in caso di delirio e una riflessione e un approccio globali per

la demenza.

Anja Ulrich, Yvonne Elser, Dr Martina Hafner, Prof Rebecca Spirig,

Wolfgang Hasemann

Riconoscere e trattare la demenza e il

delirio per delle cure palliative integrate

(Riassunto)

La demenza e il delirio sono delle affezioni che s’incontra-
no spesso nelle cure palliative. In Svizzera vivono 102000
persone con una demenza e 24 700 nuove demenze sono
diagnosticate ogni anno; questa patologia colpisce in mag-
gioranza le persone anziane e gravemente malate. Contra-
riamente alla demenza, che & uno stato cognitivo cronico e
progressivo, il delirio & un’affezione acuta, spesso reversibile
e curabile. La prevalenza di questi due stati & identica. Du-
rante la loro ospedalizzazione fino al 56% dei pazienti pre-
sentano uno stato confusionale acuto, e questa percentuale
aumenta fino all’83% nelle situazioni di fine di vita.

Benché un numero elevato di persone affette da de-
menza (61'000) siano curate a domicilio dai loro familiari, il
personale curante degli istituti ospedalieri e delle istituzioni
di lungodegenza é spesso confrontato con questa patologia
cerebrale incurabile. Per assicurare una buona integrazione
delle cure, & essenziale tenere in considerazione la traiettoria
globale della malattia che si caratterizza da fasi acute e fasi
croniche; questo permettera di sostenere al meglio i malati e
i loro familiari nel susseguirsi delle diverse problematiche alle
quali saranno confrontati.

Nelle persone anziane la demenza e il delirio sono spesso
legate, ma occorre tener ben presente che questi due feno-
meni necessitano d'approcci terapeutici differenti. E dunque
assolutamente necessario che i curanti siano in grado di dis-
tinguerli; & particolarmente difficile porre la diagnosi di deli-
rio nei pazienti dementi. Di conseguenza, occorre formare e
sensibilizzare regolarmente tutte le persone che si occupano
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del malato e mettere a loro disposizione degli strumenti volti
all'identificazione del delirio o di una forma di demenza.

| pazienti dementi sono spesso anziani e con poli-morbi-
dita. La loro presa a carico rappresenta dunque un insieme
complesso di misure curative, riabilitative e di pure cure pal-
liative. Questo presuppone che venga effettuata una valuta-
zione approfondita delle dimensioni fisica, psichica, sociale
e economica in relazione al progetto di vita del paziente.
Dei colloqui regolari consentiranno di formulare gli obiet-
tivi del trattamento e della presa a carico con i pazienti e
con i loro familiari, e in seguito di rivalutare e adattare se
necessario questi obiettivi. Una riflessione e un approccio
terapeutico globale saranno possibili unicamente se conos-
ciamo il progetto di vita del paziente, conoscenza che sara
acquisita poco alla volta grazie alla messa in comune dei dati
medici, degli elementi biografici, dei desideri e delle volonta
del paziente, dei problemi incontrati dal paziente e dei suoi
familiari, e dei risultati dell'osservazione attenta da parte del
personale curante.

Il delirio & reversibile ed & di sovente possibile trattarlo
in maniera eziologica, contrariamente alla demenza. Attra-
verso strumenti di depistaggio come la Delirium Observation
Scale e la Confusion assessment method che consente, in un
secondo tempo, una valutazione pit approfondita, & possi-
bile diagnosticare precocemente una situazione di delirio e
trattarla come tale. E importante sottolineare che circa un
terzo dei deliri potranno essere prevenuti attraverso delle
misure mediche e infermieristiche. Le misure preventive piu
importanti consistono nell'assicurare un’analgesia efficace
e un’ossigenazione sufficiente, nel ridurre tutti i fattori di
stress, nello stimolare la percezione del soggetto, nel sorve-
gliare il mantenimento del transito, nel prevenire le infezioni
e nel favorire la mobilizzazione.

La demenza e il delirio sono temi importanti nelle cure
palliative. Anche se queste due entita sono vicine, & di fon-
damentale importanza poterle differenziare. Noi proponia-
mo un approccio integrato, che prenda in considerazione la
malattia come un processo globale costituito da fasi acute
e da fasi croniche, e che sia in grado di offrire ai pazienti e
ai loro familiari un sostegno professionale nelle numerose
prove difficili che dovranno affrontare.
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. «Abschied auf Raten» — Menschen mit Demenz und
ihre Angehdorigen in der letzten Lebensphase

Die Angehdrigen spielen in der Pflege und Betreuung Demenzkranker eine ent-

scheidende Rolle und stellen meist die wichtigste Bezugsperson dar. Gerade
die letzte Lebensphase von Menschen mit Demenz erfordert ein spezielles Wis-
sen und einen adaquaten Umgang, denn die Bedurfnisse sterbender Menschen
mit Demenz unterscheiden sich von den Bedurfnissen somatisch Sterbender.
Angehdrige missen sich bereits viele Jahre vor der Sterbephase kontinuierlich
mit Abschied, Verlust und Trauer auseinandersetzen und sind einer jahrelangen

seelischen Belastung ausgesetzt.

Christina Derr, Veronika Schneider
«Abschied auf Raten» — Menschen mit
Demenz und ihre Angehorigen in der
letzten Lebensphase

Der Sterbeprozess bei Demenzkranken
Begriffsabgrenzung «Letzte Lebensphase»
Bisher gibt es keine klare Definition fur die letzte Phase
der Demenz (Allen et. al, 2003) — das zentrale Problem
liegt in der Prognostizierbarkeit des Krankheitsverlaufs. Die
Krankheitsdauer einer Demenz variiert sehr stark: Sie ist
H abhangig vom Alter und Gesundheitszustand des Betrof-
fenen bei Auftreten der Erkrankung. Ein Betroffener mit
Christina Derr 65 Jahren kann statistisch mit einer Lebenserwartung von
8,3 Jahren — ein Betroffener mit 90 Jahren dagegen mit
einer durchschnittlichen Lebenserwartung von 3,4 Jahren
rechnen (Brookmeyer et al, 2002). Bei der Annaherung an
den Begriff der terminalen Phase einer Demenz kommt der
palliativen Pflege eine besondere Bedeutung zu. Grund-
satzlich ist die Phase, in der demenzkranke Menschen
palliative Pflege bendtigen, meist ldnger als sechs Mona-
te (Shuster, 2000). Dabei treten typische Symptome im
Endstadium oftmals in nicht vorhersagbarer Weise auf und
konnen individuell stark variieren (Abbey, 2006). Folgende
grundlegende Symptomgruppen und Verhaltensweisen
konnen die terminale Phase der Erkrankung anzeigen:
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— Progressive Verschlechterung des Gedachtnisses, daraus
resultierend verstarkte Verwirrung und Desorientierung

— Verschlechterung der Sprache und der Kommunikati-
onsfahigkeit bis hin zu zusammenhanglosem Sprechen
oder vélligem Verstummen

— Verhaltensanderungen wie z. B. Aggressionen, Schreien,
passive, immobile und abwesende Verhaltensweisen

— Verschlechterung der Fortbewegungsfahigkeit bis hin
zur Bettlagerigkeit

— Verringerung der Fahigkeit zur Selbstpflege bis hin zur
vollstandigen Pflegebedurftigkeit

- Verschlechterung der Fahigkeit zur selbstandigen Nahrungs-
aufnahme in Verbindung mit Schluckbeschwerden und stei-
gendem Aspirationsrisiko; oft starker Appetitverlust

— Andere mogliche Komplikationen: Harn- und Stuhlin-
kontinenz, Muskelatrophien und -kontrakturen, stei-
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gende Deliriumsanfalligkeit, rezidivierende Infekte,
Pneumonie, Verschlechterung des Hautzustandes und
Dekubiti

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die «letzte Le-
bensphase» bei Menschen mit Demenz zeitlich nicht exakt
abgegrenzt werden kann, es aber verschiedene Symptome
und Verhaltensweisen gibt, die die terminale Phase anzei-
gen konnen.

Todesursache bei Menschen mit Demenz

Die Demenz als solche wird nicht als direkte Todesursa-
che gesehen, unbestritten bleibt aber in allen Studien die
Malignitat der Demenz. Es ist nicht genau bekannt, wo-
ran Menschen mit Demenz letztendlich sterben (Dewey,
2001). Allerdings wurde in einer Studie (Burns et al, 1990)
ermittelt, dass die Bronchopneumonie mit 77% die am
haufigsten festgestellte Todesursache bei Patienten mit
einer Alzheimererkrankung ist. Neben Pneumonien gelten
zerebrovaskulare Erkrankungen als zweithaufigste Todes-
ursache (Helmer et al, 2001), die sowohl bei vaskuldren
Demenzen als auch bei Alzheimererkrankungen auftreten.
Weitere Todesursachen bei Menschen mit Demenz sind
Kachexie und Dehydration (Boersma, 1999).

Gerade im Hinblick auf palliative Pflege bei Menschen
mit Demenz stellt sich die Frage nach dem Leidensgrad
und den Schmerzen in der letzten Lebensphase. Unter-
suchungen weisen darauf hin, dass 63% der Menschen
mit Demenz mit einem hohen Leidensgrad versterben.
Das Krankheitsbild der Demenz erschwert gultige Aus-
sagen Uber den Grad und das Ausmass von Schmerzen
am Ende einer Demenzerkrankung. Deshalb wurden zur
Betrachtung die Kategorien Unruhe, Schreien, Schmerz,
Dekubiti, Mangel- oder Unterernahrung, Essbeschwerden,
angreifende Handlungen (herausforderndes Verhalten),
instabiler medizinischer Allgemeinzustand, Leidensgrad
aus medizinischer Sicht und Leidensgrad aus Sicht der
Angehorigen herangezogen. Verglichen wurde jeweils
der Leidensgrad bei Aufnahme in das Akutkrankenhaus
mit jenem der letzten Lebenswoche. Dabei wurde signifi-
kant, dass bei Menschen mit einem niedrigen oder einem
mittleren Leidensgrad dieser im Verlauf der stationdren Be-
handlung reduziert werden konnte. Dagegen konnte der
Leidensgrad bei Menschen mit hohem Leidensgrad nicht
reduziert oder stabil gehalten werden, sondern erhéhte
sich durchschnittlich um 22% (Aminoff/Adunsky, 2005).

Die Ergebnisse machen deutlich, dass ein routinierter
Einsatz spezieller Schmerz- Assessment-Instrumente (z. B.:
MSSE (Mini Suffering State Examination) die Sensibilitat
fur die Problemativ erh6hen und die Entwicklung von Be-
handlungsstrategien férdern kénnten, die imstande sind,
den Leidensgrad von sterbenden Menschen mit Demenz
zu reduzieren (ebd.).

Veranderte Bediirfnisse sterbender Demenzkranker
Neben einer adaquaten Schmerzbehandlung stehen aber
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auch andere veranderte Bedurfnisse sterbender Demenz-
kranker im Vordergrund, insbesondere bei der Begleitung
in der letzten Lebensphase: Buchmann (2007) hat sich in
einer Untersuchung mit den Unterschieden zwischen aus-
schliesslich somatisch Sterbenden und demenzkranken
Sterbenden beschaftigt. Die veranderten Bedurfnisse der
Menschen mit Demenz lassen sich in einem intensiveren
und hoheren Zuwendungsbedarf, in der Bedeutung der
Bezugsperson und in dem verdnderten Kommunikati-
onsverhalten feststellen. Diese Ergebnisse unterstreichen
eine spezialisierte und bedurfnisorientierte Begleitung von
Menschen mit Demenz in ihrer letzten Lebensphase.

Die Rolle der Angehdrigen im Sterbeprozess des
Demenzkranken

Etwa 80% der Demenzkranken werden in Deutschland
von einem Angehdrigen zu Hause gepflegt (Bundesminis-
terium fur Familien Senioren, Frauen und Jugend, 2002).
Daher sind die wichtigsten Bezugspersonen fir Demenz-
kranke die Angehérigen — dies gilt nicht nur fir zu Hause,
sondern auch fir einen Aufenthalt in einem Krankenhaus
oder in einer Einrichtung der Altenhilfe. Deshalb sollte
auch dort das Ziel sein, Angehorige in den Sterbeprozess
mit einzubeziehen.

Zunachst muss die Demenz als eine Erkrankung begrif-
fen werden, die das gesamte Leben einer Familie veran-
dert. Im Krankheitsverlauf Gbernimmt der Angehérige im-
mer mehr Aufgaben und Alltagsverrichtungen. Zusatzlich
mussen Versorgung und Pflege organisiert und gestaltet
werden. Dies fuhrt zu einer als belastend empfundenen
Einschrankung der Freirdume und Lebensgestaltung. Zu-
satzlich erlebt der Angehorige die kognitiven Beeintrach-
tigungen und verstarkten Verhaltensauffalligkeiten, die
haufig zu Entfremdung und Trauer fiihren. Fur die Bezie-
hung bedeuten die Verdnderungen durch die Demenz,
dass sich gelebte Rollen und vertraute Beziehungsstruk-
turen grundlegend dndern und dieser unumkehrbare Pro-
zess akzeptiert werden muss. Die Angehérigen mussen
Abschied nehmen von Lebensgewohnheiten und gemein-
samen Zukunftsplanen mit dem Erkrankten (Engel, 2006).
Haufig sind Angehdrige mit der jahrelangen physischen
und psychischen Belastung tberfordert, und Gefiihle wie
Angst, Trauer und Wut sind standige Begleiter. Es gibt un-
terschiedliche Reaktionen und Verhaltensweisen der Ange-
horigen, um mit diesen Belastungen und Anforderungen
umzugehen. Kubler-Ross (1990) hat sterbende Menschen
begleitet und den Sterbeprozess in Phasen eingeteilt:

— Nicht-wahrhaben-wollen
Zorn und Auflehnung
Verhandeln

Depression

Zustimmung

Dieses Phasenmodell bietet eine gewisse Orientierung, soll
aber nicht als unumstdssliches Gebot angesehen werden.

Fachartikel

Ahnlich wie bei Sterbenden durchlaufen auch deren An-
gehorige unterschiedliche Phasen der Trauer. Gerade im
Hinblick auf die letzte Lebensphase eines Demenzkranken
muss dieses Wissen noch weiter modifiziert werden: An-
gehorige leben mit dem kontinuierlichen Voranschreiten
der Demenzerkrankung und mdissen sich demnach lan-
ge Zeit vor dem eigentlichen Beginn des Sterbeprozesses
schrittweise von den Betroffenen verabschieden. Der be-
troffene Partner oder das geliebte Elternteil ist noch am
Leben, aber doch nicht mehr wie bisher gewohnt vorhan-
den. Gerade dieser Verlust der friiheren Beziehung zum Er-
krankten belastet Angehorige sehr (Bundesministerium fur
Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2002). Sie mussen
«Abschied auf Raten» (Berezin, 1970) von einem ihnen
nahestehenden Menschen nehmen und erleben somit im-
mer wieder Phasen der Trauer. In diesem Zusammenhang
geraten die uns bekannten Trauerphasen durcheinander,
werden ausser Kraft gesetzt, setzen zu friih ein oder sind
nicht lebbar. Wiederholte Trauerphasen bei Angehérigen
sind Schock und Verleugnung, Verwirrung, aufbrechende
Gefuhle, Wut, Schuldgefiihle, Depression und Isolation so-
wie Genesung.

Die Ausfuhrungen machen deutlich, dass auch Ange-
horige in dieser Zeit des Abschieds unter einer Vielzahl
von Belastungen leiden. Viele Untersuchungen haben
sich mit den Folgen fiir die pflegenden Angehérigen be-
schéaftigt und kamen auf sehr ahnliche Ergebnisse: Pfle-
gende Angehdrige Demenzkranker haben eine deutliche
hohere Depressionsrate (u. a. Kruse, 1994), ein erhéhtes
Krankheitsrisiko durch geschwachte Immunabwehr, einen
schlechteren psychischen Gesundheitszustand sowie eine
geringere Lebenszufriedenheit (Gauggel/Rossler, 1999).

Deshalb sollte auch der Frage nach den Bedurfnissen
der Angehorigen wahrend dieser schwierigen Zeit Beach-
tung geschenkt werden. Angehérige missen Verstandnis
fur ihre schwierige Situation erfahren: Jahrelange anstren-
gende korperliche Pflege, aber auch der schrittweise Ver-
lust des Demenzkranken lasten auf ihnen. Das bedeutet,
dass die Rolle der pflegenden Angehérigen und deren
besondere Belastung gewdrdigt werden sollten. Zeit und
Raum fur Gesprache kénnen sich positiv auf die Angehéri-
gen auswirken. Schliesslich kénnen Unsicherheiten im Um-
gang mit dem Sterbenden durch Vermittlung von Wissen
Uber die letzte Lebensphase von Menschen mit Demenz
eingegrenzt werden.

Empfehlungen zum Umgang mit Menschen mit Demenz
in der letzten Lebensphase und ihren Angehérigen

In der individuellen Sterbebegleitung zéhlen eine adaqua-
te Schmerzerfassung und —bekampfung zu den Grundvor-
aussetzungen. Gerade im Hinblick auf den hohen Leidens-
grad von Menschen mit Demenz wahrend des Sterbens
und der eingeschrankten Kommunikationsfahigkeit muss
der palliativen Pflege bei Menschen mit Demenz ein hoher
Stellenwert eingeraumt werden. Mit Elementen aus «Basa-
ler Stimulation» und «Snoezelen» lasst sich eine angemes-
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sene Atmosphdre schaffen und kénnen dem Sterbenden
dezente Sinnesreize angeboten werden. Bei der Wahl der
Stimulanzien sollte wie schon in der gesamten Betreuung
von Menschen mit Demenz stets biographieorientiert vor-
gegangen werden. Hier sollte deshalb der Kommunikation
mit den Angehdrigen beziehungsweise ihren Aussagen ein
hoher Stellenwert eingerdaumt werden, weil sie Dolmet-
scher, Informationsquelle und Entscheidungstrager sind
(Kojer, 2000 u. 2003) und diesen Funktionen besonders
im Hinblick auf Menschen mit Demenz grosse Bedeutung
beigemessen werden muss.

In Bezug auf die Bedurfnisse der Angehorigen lassen
sich die Empfehlungen in die Bereiche Verstandnis und
Wissensvermittlung zusammenfassen. Den Angehorigen
mussen spezifische Informationen zu Demenzerkrankun-
gen im letzten Stadium und auch zu den seelisch-emotio-
nalen Bedurfnissen sterbender demenzkranker Menschen
gegeben werden.

Besondere Relevanz hat eine gut Kooperation zwischen
behandelndem Arzt, Pflegekraften und Angehdrigen,
wenn es in der letzten Lebenslage um schwierige Entschei-
dungen geht. Nur wenn alle Akteure zusammenarbeiten,
kann es gelingen, eine gute Entscheidung im Sinne der
Erkrankten und ihrer Lebensqualitdt zu treffen. Dabei mag
sich diese Entscheidung moglicherweise aus Sicht des
Kranken anders darstellen, als es die Auffassung von An-
gehorigen, Arzten und Pflegenden ist, beziiglich dem, was
als lebenswert bezeichnet werden kann.
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. «Prendre congé par étapes» — Place des proches des patients
déments en fin de vie

Les proches des personnes souffrant de démence, qui représentent souvent les

relations les plus importantes du malade, jouent un réle décisif dans la prise

en charge et les soins. De par le fait qu'ils se trouvent, des années déja avant

la phase terminale de la maladie, aux prises avec une problématique faite de

pertes, de deuil et de séparation, ils sont exposés a des difficultés psychiques qui

s'étendent sur de longues périodes.

Christina Derr, Veronika Schneider

«Prendre congé par étapes» — Place des

proches des patients déments en fin de vie

(Résumé)
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La fin de vie chez les patients déments

Dans la majorité des cas, la phase de la maladie durant
laquelle les patients souffrant de démence nécessitent des
soins palliatifs dure plus de six mois. Les symptomes typi-
guement liés a la démence se manifestent d’une maniere
souvent imprévisible et varient grandement d'un individu a
I"autre. Les symptémes et comportements suivants peuvent
survenir en phase terminale d’une maladie démentielle:

— Dégradation progressive des facultés mnésiques, ag-
gravation de la confusion et de la désorientation

— Dégradation du langage, pouvant aller jusqu'au mu-
tisme complet

— Troubles du comportement tels qu’agressivité, cris, ou
au contraire passivité

— Perte progressive de la mobilité

— Diminution des capacités a effectuer ses soins corporels

— Dégradation de la faculté a s'alimenter de maniére
autonome; fréquente perte compléte d'appétit

— Autres complications: incontinence urinaire et fécale,
atrophie musculaire et contractures musculaires, aug-
mentation du risque d'état confusionnel, infections a
répétition, pneumonies, dégradation de I'état cutané
et escarres

Méme si la démence en soi n'est pas considérée comme
une cause directe de mort, toutes les études soulignent le
caractére malin de la maladie. On ignore toutefois sous
I'effet de quel processus exact les personnes atteintes de
démence finissent par mourir; les causes de mort le plus
souvent constatées sont les pneumonies, les accidents vas-
culaires cérébraux, la cachexie et la déshydratation.
Il a été montré que 63% des personnes souffrant de dé-
mence finissent leur vie dans une grande souffrance. Les
patients dont la souffrance est modérée ou peu impor-
tante peuvent étre soulagés par une prise en charge en
milieu hospitalier, tandis que ceux dont la souffrance est
forte ont beaucoup de peine (augmentation de 22% en
moyenne) s'ils sont hospitalisés.

L'utilisation systématique d'instruments spécifiques d'éva-
luation de la douleur peut sensibiliser les soignants a ce pro-
bleme et diminuer les souffrances des patients en fin de vie.

Articles originaux

Outre un traitement adéquat de la douleur, il faut encore
prendre en compte les besoins émotionnels accrus des
personnes démentes en fin de vie, période durant laquelle
la présence des proches revét une importance plus grande
encore.

Le r6le des proches auprés du patient dément en fin de vie
En Allemagne, prés de 80% des personnes atteintes de
démence sont prises en charge a domicile par des person-
nes de leur entourage. Les proches représentent donc les
relations les plus importantes des patients souffrant de dé-
mence, et cela reste vrai méme lorsque ces derniers sont
hospitalisés ou séjournent dans une maison pour person-
nes agées. Quel que soit le lieu ou se trouve le patient a la
fin de sa vie, il est donc crucial d'intégrer les proches a la
prise en charge durant cette période.

La démence est une maladie qui transforme la vie entie-
re d'une famille. Au cours de la progression de la démence,
les proches se trouvent appelés a assumer des responsabi-
lités toujours plus nombreuses. Les roles et les structures
de relations habituels sont fondamentalement ébranlés,
et ce processus irréversible doit étre accepté comme tel.
On trouvera les proches souvent épuisés par les années de
stress et de surcharge aux niveaux aussi bien physique que
moral, années au cours desquelles la peur, le chagrin, la
colére ont été constamment a leurs cotés.

De méme que les mourants, les proches traversent dif-
férentes phases dans leur processus de deuil. lls doivent
«prendre congé a crédit» de la personne qui leur est
chére. Les phases du deuil, qui peuvent se répéter, sont
caractérisées par |I'état de choc, le déni, la confusion, le
débordement des sentiments, des sentiments de colére, de
culpabilité, la dépression, le retrait social, et enfin la gué-
rison. Les proches des personnes souffrant de démence
présentent un taux nettement plus élevé de dépression, un
risque plus élevé de tomber malades, une mauvaise santé
psychique et se disent en moyenne moins satisfaits de leur
vie.

C'est pourquoi, durant ces périodes particulierement
difficiles, il convient de s’interroger également sur les be-
soins des proches et de s'intéresser a ce qu'ils vivent, car
le fait de leur accorder du temps et de |'espace pour parler
peut avoir un effet positif sur leur santé; les entretiens avec
eux peuvent également étre I'occasion de répondre aux
questions qu'ils se posent sur ce qui arrive a la personne
en train de mourir.

Recommandations

Les personnes atteintes de démence sont exposées a d'im-
portantes souffrances durant la fin de leur vie et leur capa-
cités de communication sont fortement limitées. Pour cette
raison, l'importance de soins palliatifs adéquats ne saurait
étre assez soulignée. Les techniques de stimulation basale
et de snoezelen (stimulation multisensorielle controlée)
peuvent aider a créer une atmosphére favorable, et offrir
aux personnes en fin de vie des expériences sensorielles
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adaptées; le choix du type de stimulations devrait toujours
tenir compte de la biographie de la personne.

Il est également important de donner aux proches des in-
formations spécifiques concernant la phase terminale des
affections démentielles et de veiller a satisfaire les besoins
spirituels et émotionnels des mourants. Dans ce cadre, il
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est essentiel d'assurer une bonne collaboration entre le
médecin traitant, le personnel soignant et les proches, en
particulier dans les situations ou des décisions délicates
doivent étre prises en fin de vie. Ce n’est que lorsque tous
les acteurs sont impliqués que I'on peut espérer parvenir a
une prise de décision qui aille dans le sens de I'intérét du
patient et d’une meilleure qualité de vie pour lui.

| congiunti delle persone affette da demenza, che rappresentano spesso le re-
lazioni pit importanti del malato, giocano un ruolo decisivo nella presa a carico
e nelle cure. Dal momento che si trovano, gia anni prima della fase terminale
della malattia, confrontati con una problematica fatta di perdite, di lutto e di
separazione, essi sono esposti a delle difficolta psichiche che si estendono su

lunghi periodi.

Christina Derr, Veronika Schneider
«Prendere congedo a rate» - Le persone af-
fette da demenza e i loro familiari nella fase
finale di vita
(Riassunto)

La fine della vita nei pazienti dementi

Nella maggioranza dei casi, la fase della malattia durante
la quale i pazienti affetti da demenza necessitano di cure
palliative dura pit di sei mesi. | sintomi tipicamente legati
alla demenza si manifestano sovente in maniera impreve-
dibile e variano considerevolmente da un individuo allal-
tro. | sintomi e comportamenti seguenti possono apparire
nella fase terminale d'una forma di demenza:

— Degrado progressivo delle facolta mnemoniche, aggra-
vamento della confusione e del disorientamento

— Degrado del linguaggio che puo arrivare fino al muti-
smo completo

— Disturbi del comportamento quali I'aggressivita, urla, o
al contrario passivita

— Perdita progressiva della mobilita

— Diminuzione delle capacita d'occuparsi della cura del
corpo

— Degrado della facolta d'alimentarsi in maniera autono-
ma, frequente perdita completa dell’appetito

— Altre complicazioni: incontinenza urinaria e fecale,
atrofia e contratture muscolari, aumento del rischio
di stato confusionale, infezioni recidivanti, polmoniti,
atrofia cutanea, escara e/o decubiti
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Anche se la demenza di per sé non & considerata come
una causa diretta di morte, tutti gli studi sottolineano il
carattere maligno della malattia. S'ignora tuttavia quale sia
il processo che provoca la morte nelle persone malate di
demenza, le cause dirette pil frequentemente constatate
sono le polmoniti, gli eventi cerebrovascolari, la cachessia
e la disidratazione.

E stato dimostrato che il 63% delle persone affette da

demenza terminano la loro vita in una grande sofferenza.
| pazienti la cui sofferenza € moderata o poco importante
possono beneficiare d'una presa a carico ospedaliera, mentre
quelli la cui sofferenza & importante soffrono di piti (@umento
medio del 22%) se sono ospedalizzati.
L'utilizzo sistematico di strumenti specifici di valutazione del
dolore pud sensibilizzare i curanti a questo problema e di-
minuire le sofferenze dei pazienti in fine di vita. Oltre ad un
trattamento adeguato del dolore, occorre ancora considerare
i bisogni emozionali accresciuti delle persone dementi in fine
di vita, periodo in cui la presenza dei familiari riveste un’im-
portanza ancora pit grande.

Il ruolo dei congiunti accanto al paziente demente in
fine di vita

In Germania, circa '80% delle persone affette da demenza
sono prese a carico al loro domicilio da persone della loro
cerchia familiare. | familiari rappresentano dunque le relazioni
piu importanti dei pazienti dementi e cid anche quando que-
sti ultimi sono ospedalizzati o sono ricoverati in una casa per
anziani. Qualunque sia il luogo in cui si trovi il paziente alla
fine della sua vita & dunque fondamentale integrare i familiari
nella presa a carico durante questo periodo.

La demenza & una malattia che trasforma la vita intera
d’una famiglia. Durante la progressione della demenza, i
familiari sono chiamati ad assumere delle responsabilita
sempre pil numerose. Il ruolo e le strutture di relazioni
abituali sono profondamente scosse e questo processo ir-
reversibile deve essere accettato come tale. | familiari sono
spesso esauriti da anni di stress e di sovraccarico a livello
sia fisico che morale, anni durante i quali sono stati costan-
temente presenti la paura, il dispiacere, la collera.
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Cosi come i morenti, i familiari attraversano diverse fasi nel
loro processo del lutto. Devono «prendere congedo a rate»
dalla persona loro cara. Le fasi del lutto, che possono ripeter-
si, sono caratterizzate dallo stato di choc, il rifiuto, la confu-
sione, I'esplosione di sentimenti di collera, di colpa, la depres-
sione, I'isolamento sociale, e infine la guarigione. | familiari di
persone affette da demenza presentano un tasso nettamente
piu alto di depressione, un rischio piu elevato d’ammalarsi,
una cattiva salute psichica e in media si ritengono meno sod-
disfatti della loro vita.

Questo ¢ il motivo per cui, durante questi periodi partico-
larmente difficili, & opportuno chinarsi anche sui bisogni dei
familiari e interessarsi a quello che vivono, poiché il fatto di
concedere loro il tempo e lo spazio per parlare puo avere un
effetto positivo sulla loro salute. | colloqui con loro possono
anche essere |'occasione per rispondere alle domande che si
pongono su cio che sta succedendo alla persona che muore.

Raccomandazioni
Le persone affette da demenza sono esposte a sofferenze
importanti durante la fine della loro vita e le loro capaci-
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ta di comunicazione sono fortemente limitate. Per questa
ragione I'importanza di cure palliative adeguate non sara
mai abbastanza sottolineata. Le tecniche di stimolazione
basale e di snoezelen (stimolazione multisensoriale con-
trollata) possono aiutare a creare un'atmosfera favorevole
e offrire alle persone morenti delle esperienze sensoriali
adattate; la scelta del tipo di stimolazioni dovrebbe sempre
tenere conto della biografia d'una persona.

E altresi importante dare ai familiari delle informazioni
specifiche relative alla fase terminale e vegliare a soddisfa-
re i bisogni spirituali ed emozionali dei morenti.

In questo contesto, & necessario assicurare una buona
collaborazione tra il medico curante, il personale curante
e i familiari, in particolare nelle situazioni in cui devono
essere prese delle decisioni delicate alla fine della vita. Solo
se tutti gli attori sono coinvolti si puo sperare d’arrivare ad
una presa di decisione che vada nel senso dell'interesse del
paziente e d'una migliore qualita di vita per lui.

Comme les organisateurs ont eu des difficultés a trouver une personne qui était

préte et capable de vous parler de ses expériences personnelles, je me suis mis

a disposition pour vous parler de ma vie avec mon épouse qui, depuis cing ans,

souffre d'une démence Alzheimer. J'ai pensé qu'il pourrait étre intéressant pour

vous d'avoir quelques impressions a propos d'une situation privée caractérisée

par une démence a un stade avancé, certes, plus précoce sans doute que les

situations que vous rencontrez d'habitude.

Kaspar Truninger

Les dimensions de la souffrance -

réflexions d’une personne concernée.

Kaspar Truninger
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Selon les statistiques, ce sont plus de 60 000 personnes
qui en Suisse soignent une personne démente chez eux.
Néanmoins, ni le grand public ni la politique n’ont encore
réellement pris connaissance de ces situations. En admet-
tant une indemnité imaginaire de vingt francs de I'heure,
le travail de ces 60 000 personnes représente une valeur
de plus d’un milliard de francs par année, somme qui ne
figure dans aucune statistique économique.

Néanmoins je ne me considére pas comme un expert de
la souffrance. Comme vous, j'ai fait plusieurs fois dans ma

vie I'expérience de la souffrance: lors de pertes, en amour,
lors de défaites et a bien d'autres occasions encore. A mon
avis, la souffrance est une des émotions fondamentales de
la vie, comme le chagrin, la joie et le bonheur. Donc, sans
la souffrance, on n’estimerait a leur juste valeur ni la joie,
ni les bons moments de la vie.

Les dimensions de la souffrance
J'aimerais donc vous parler des expériences suivantes:

Le choc du diagnostic

Les effets de la maladie

— Vivre avec la maladie
L'évolution de la souffrance
Les perspectives

Le choc du diagnostic
C'est en décembre 2004 que ma bien-aimée a recu a la
Memory Klinik de Bale le diagnostic de «démence de type
Alzheimer». A ce moment précis, la vie dont nous avions
I'habitude a trouvé une fin abrupte. C'était comme un film
qui tout a coup se serait rompu.

Il n’y avait plus qu'un avant et un apres, et rien dés lors
ne serait jamais plus comme auparavant.
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Les dimensions de la souffrance — réflexions d'une personne concernée.

Nous sommes rentrés chez nous comme en transe. Nous
sommes tombés dans les bras I'un de I'autre et avons laissé
libre cours a nos larmes. Mon épouse a souffert bien plus
encore que moi-méme. En tant que thérapeute d'activa-
tion, elle s'était passionnément occupée de personnes
agées et démentes, et elle savait donc aussitot ce qui allait
I'attendre:

— une perte continuelle et irréparable de ses capacités co-
gnitives,

— la perte de ses capacités pratiques,

— une prévision de vie entre cing et dix ans et

— un stade final en délire.

Et tout cela, sans la moindre possibilité de prévention ou
de guérison! Voila les dimensions de la souffrance!

Les conséquede la maladie

— la perte de la capacité de travail
Mon épouse a di arréter son travail professionnel tant
aimé.

— [l'isolation a la maison
Elle a dG rester chez elle, seule et pleinement consciente
du destin qui I'attendait.

— la perte du contrdle sur les taches journaliéres
Elle a rapidement perdu la vue d’ensemble sur les tra-
vaux du ménage, le sens de I'heure et du jour, ainsi que
la capacité d'exécuter des travaux plus complexes, tels
que par exemple celui de préparer un repas.

- la surcharge du partenaire
La surcharge psychique et physique du partenaire «en
santé» est encore peu connue, car elle se vit avant tout
en privé. Néanmoins on parle entretemps de la maladie
d’'Alzheimer comme d‘une maladie qui touche égale-
ment les proches.

Vivre avec la maladie

-— Réorganiser le ménage
Notre ménage a glissé alors dans un état de total chaos.
Bientot la saleté et la poussiére ont envahi notre de-
meure, a |'exception des robinets des toilettes et de la
salle de bain qui brillaient comme diamants au soleil.
Les chiffons et toute une batterie de détersifs avaient
trouvé leur place la ou d'autres personnes disposent
parfois un arrangement décoratif avec des feuilles odo-
rantes. A cette vue, j'ai éclaté de rage. J'ai appelé mon
épouse et devant elle j'ai tout balancé par terre. Cet
incident, par la suite, a été le signal de départ pour une
réorganisation compléte de notre ménage.

Je courrais ainsi d'une panne a l'autre. C'est la que j'ai
commencé a considérer ma nouvelle situation comme
une tache de management. J'ai reconnu qu’un ménage
bien organisé est a la base de tous les autres devoirs et de
toutes les autres activités. Mon principal devoir, de plus
en plus, est de prendre soin de mon épouse. Entretemps

Articles originaux

c'est devenu la le défi le plus important de ma vie, un défi
qui demande beaucoup, certes, mais qui tout a la fois est
intéressant voire méme parfois passionnant. J'ai opéré un
autre changement d'optique encore: au lieu de me soucier
des capacités qui diminuent, je porte mon attention sur
celles qui demeurent encore intactes.

— Echange des capacités
Les capacités de ma bien-aimée avaient en effet com-
mencé a s'éteindre comme les bougies de I'arbre de
Noél. Pour maintenir notre ménage en ordre, j'ai di
m‘initier a toutes les activités du ménage au rythme ou
mon épouse en perdait le contréle. Mes devoirs ainsi
vont en constante augmentation. A I'heure actuelle, je
dois presque tout faire moi-méme.

— Les activités quotidiennes

Le ménage

Pour ce qui est du ménage, jai pratiquement tout dl
apprendre a partir de zéro. Je n'avais quasiment aucune
idée des taches ménagéres. Je m'étais toujours concentré
sur mon travail, alors que ma bien-aimée me tenait le dos
libre. Entretemps, j'ai acquis de la routine et je suis pres-
que un peu fier de mes nouvelles qualités d’homme de
ménage.

La cuisine

A la cuisine, je me sens également a I'aise entretemps. J'ai
trouvé les vieux livres de cuisine gue ma bien-aimée avait
utilisés autrefois. J'y ai également retrouvé nombre de nos
menus favoris. Sur une feuille, mon épouse avait écrit a la
main un plan de menus pour la semaine. A c6té de la re-
cette de «chili con carne», 'y ai trouvé la remarque: «une
cuillere de chili seulement! Sinon trop fort!!!» A moi donc
de faire revivre nos anciens menus favoris. Entretemps, la
cuisine est devenue un élément fixe de nos journées et une
activité que j'aime beaucoup.

Les soins de mon épouse

Mais mon épouse m'a encore fait découvrir d'autres ta-
lents dont je n"avais jamais encore pris conscience. Au fur
et a mesure ou elle perdait la capacité de s'exprimer ver-
balement, j'ai appris a communiquer avec ses sentiments.
Je continue a parler avec elle comme d’habitude, tout en
sachent gu’elle ne pourra pas me répondre en paroles. Par
contre, j'ai commencé a lire ses réactions a ce que je dis. Et
j'ai découvert la tout un spectre d'émotions encore parfai-
tement intactes. Je ne peux pas lui raconter quelque chose
de faux sans gu’elle ne proteste. Elle réagit positivement
ou négativement a tout ce que je dis.

J'ai été trés heureux par exemple de découvrir qu'elle
réagit toujours aux tournures et aux maniéres de dire qui
s'étaient installées entre nous. Ainsi, chaque fois que je
dis: «Tu ne me crois jamais rien», elle met son petit sourire
amusé qui montre qu’elle a compris I'allusion.
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Entretemps, je dois prendre soin d'elle toute la journée,
faire sa toilette, I'habiller, préparer les médicaments et le
petit déjeuner, le repas de midi et quelque chose pour le
soir, avoir un ceil et une oreille sur ce gu’elle fait, mettre en
marche la radio, le CD, la télé ou le DVD (ce que je pense
gu’elle pourrait aimer), et puis la déshabiller, faire sa toi-
lette pour la nuit et la mettre au lit.

Les activités extérieures

J'ai fait I'expérience, qu'elle se sentait toujours bien lors-
gue nous sortons de chez nous. Elle aime quand il se passe
guelque chose, les fétes publiques comme le ler ao0t,
le football, les concerts, etc. Elle n'a pas peur quand il y
beaucoup de monde, pour autant, bien entendu, que je
sois la et I'accompagne. Ceci contrairement d‘ailleurs a
I'opinion recue sur la maladie d’Alzheimer qui dit qu'il ne
faudrait pas exposer les patients a des situations trop mou-
vementées, afin de ne pas les surmener.

Les voyages

Nous avons toujours aimé voyager, et je n‘ai pas voulu
abandonner cette habitude. J'ai commencé par des sé-
jours de quelques jours dans des villes et j'ai tout de suite
découvert que nous nous y sentions trés a l'aise. Nous
flanons dans les rues comme des touristes ordinaires. La
aussi contrairement a I'opinion recue selon laguelle on ne
devrait pas sortir une personne de I'entourage dont elle a
I'habitude parce que cela pourrait la dérouter. Ma bien-
aimée par contre est toujours trés enthousiaste lors de
nouvelles impressions ou en visitant des attractions touris-
tiques. Elle exprime sa joie par des mots tout simples: «re-
garde!», «c’est beau!» «t'as vu?». Fort de ces expériences,
j'ai décidé que nous ferions a notre maniere.

— Découvrir les activités encore possibles
Nous avons jusqu’ici pu conserver
les activités suivantes:

— faire les achats (aliments, vétements, chaussures, etc.)

— visites au Fitness Centre Aequilibris

- la coiffure

— les promenades autour de la maison

— le groupe de jour de la Croix Rouge (deux jours par
semaine)

- radio, CD, TV, DVD

— la musique pop, avec pour favori Bryan Adams, Sum-
mer of 69

— la musique classique, avec pour favori Tschaikovski,
Concert de Piano No.1

— l'opéra, avec pour favori Puccini, Nessun dorma

— regarder des livres de photo (elle y reconnait les cho-
ses)

— les concerts

- le FC Bale

— les excursions

— les voyages

Articles originaux

— Adapter les buts de la vie
Conscients d'une attente de vie limitée, nous avons
aussi d modifier les buts que nous nous étions réser-
vés pour notre troisiéme age. Dans le temps, nous ré-
vions d'un voyage d'Anchorage a la Terre de feu sur la
Panamericana. Ce projet restera sans doute a I'état de
réve. Cependant, vu notre situation, il ne nous a pas été
difficile de I'abandonner.
Par contre, nous avons décidé d'entreprendre des voya-
ges plus courts sur des routes plus étroites. Nous sui-
vons volontiers a cet effet les conseils de notre écrivain
préféré de voyages d'aventures, Andreas Altmann.

L'évolution de la souffrance
Cette stratégie nous permis de survivre jusqu’ici. Nous
sommes toujours debout et nous sortons toujours de chez
nous. Ces activités me permettent méme parfois pour
quelgues instants d’oublier ma propre souffrance.
Comme je Iai dit, au début, c’est mon épouse qui souf-
frait le plus. Depuis, sa souffrance de jour en jour a dimi-
nué. Entretemps j'ai appris, que c’est la un phénomene
typigue a la maladie d'Alzheimer. Presque parallélement
a l'aggravation de son état de santé, c’est comme si un
manteau invisible venait envelopper la personne malade
pour la protéger. C'est presque comme si la maladie avait
mauvaise conscience de ce qu'elle provoque. Ainsi ma
bien-aimée vous dirait certainement qu'elle va parfaite-
ment bien et elle en serait aussi entierement persuadée.
Malheureusement ce manteau protectif n'est pas don-
né aux proches de la personne concernée. Pour moi au
contraire, la souffrance augmente a chaque fois que ma
bien-aimée perd encore une autre de ses possibilités.

Les perspectives

Les perspectives de la maladie d'Alzheimer sont sans es-
poir et elles sont douloureuses. Je les connais, bien sdr,
mais je ne veux pas encore m‘en occuper. Ce sera assez tot
guand elles seront réalité!

Alors a chaque fois, je retourne vite au présent et je suis
content de ce qui nous reste encore. J'ai appris a estimer
le moment présent et a vivre au jour le jour. Dans son livre
»Elegy for Iris”, John Bayley a cité a ce propos un Monsei-
gneur qui avait pour devise:

«Ne regarde pas trop loin dans la vie, tout au plus
jusqu’au déjeuner ou jusqu’au thé».

Correspondance
Kaspar Truninger
ktruninger@bluewin.ch
www.tk-truninger.ch



. Dimensionen des Leidens — Uberlegungen einer betroffenen Person

Ich habe mich bereit erklart, Ihnen aus dem Leben mit meiner Frau zu erzahlen.

Ich stelle mir vor, dass ein paar Impressionen aus meinem Privatleben, das durch
die fortgeschrittene Demenz meiner seit funf Jahren an Alzheimer leidenden

Frau gepragt ist, fur Sie wohl von Interesse sein dirften.

Kaspar Truninger
Dimensionen des Leidens — Uberlegungen
einer betroffenen Person

Der Diagnose-Schock

Im Dezember 2004 bekam meine Frau die Diagnose «De-
menz vom Typ Alzheimer». Als wir damals nach Hause gin-
gen, waren wir wie in Trance. Wir fielen uns in die Arme
und liessen unseren Tranen freien Lauf. Am Anfang litt
meine Frau mehr als ich. Als Aktivierungstherapeutin hatte
sie altere und demente Menschen betreut, und es war ihr
sehr bewusst, was nun auf sie zukam.

Die Folgen der Krankheit

In der Folge musste meine Gattin ihren geliebten Beruf
aufgeben. Sie musste zuhause bleiben, war allein und
wusste genau um ihre Zukunft. Bald verlor sie jedoch den
Uberblick Gber die Haushaltarbeiten, wusste weder Tag
noch Stunde mehr und konnte komplexere Arbeiten, etwa
die Vorbereitung einer Mahlzeit, nicht mehr ausfthren.

Mit der Krankheit leben

Den Haushalt neu organisieren

Unser Haushalt verkam allmahlich zu einem totalen Chaos.
Ich begann meine neue Situation als eine Managementauf-
gabe zu betrachten. Weiter verdnderte ich meine Betrach-
tungsweise: Statt mein Augenmerk auf die abnehmenden
Fahigkeiten zu richten, konzentriere ich mich seitdem auf
die verbleibenden.

Die taglichen Verrichtungen zuhause

Im Haushalt musste ich praktisch alles von Null auf er-
lernen. Inzwischen bin ich aber auf meine neuen Haus-
mannsqualitaten schon fast ein bisschen stolz. Dank mei-
ner Gattin entdeckte ich noch weitere Talente, von denen
ich zuvor keine Ahnung hatte. So lernte ich, als sie sich
mit der Zeit nicht mehr mundlich ausdricken konnte, mit
ihren Gefuihlen zu kommunizieren. Dabei machte ich die
Entdeckung einer ganzen Palette vollig intakter Emotio-
nen.

Inzwischen muss ich den ganzen Tag fur meine Frau
sorgen, fur ihre Toilette besorgt sein, sie anziehen, Medi-
kamente und Mahlzeiten vorbereiten, ein Ohr haben ftr
das, was sie gerade tut, Radio, Fernsehen oder DVD an-
stellen, sie ausziehen, sie waschen und ins Bett bringen.

Auswarts
Bald merkte ich, dass meine Frau es gerne hat, wenn et-
was lauft. Sie liebt Volksfeste wie den 1. August, Fussball-
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spiele, Konzerte usw. Viele Leute machen ihr keine Angst,
wenigstens so lange ich dabei bin.

Reisen

Wir reisten immer gerne, und ich wollte diese Gewohnheit
nicht aufgeben. Wir begannen mit Stadtereisen, und ich
merkte sogleich, dass wir uns dabei sehr wohl fuhlten. Wir
spazieren seitdem durch die Strassen wie ganz gewdhn-
liche Touristen. Und dies im Gegensatz zur verbreiteten
Meinung, wonach man demente Personen nicht aus ihrer
vertrauten Umgebung nehmen sollte.

Aktivitaten
Wir konnten bislang folgende Aktivitaten beibehalten:

— Einkaufen

— Besuche im Fitness-Center
— Coiffeurbesuche

— Spaziergange

— Tagesgruppe (zwei Tage pro Woche)
— Radio, CD, Fernsehen, DVD
— FotobUcher anschauen

— Konzerte

— FC Basel

— Exkursionen

— Reisen

Das Leiden verandert sich

Dieser Umgang mit der Krankheit hat uns bisher das Uber-
leben erlaubt. Wir stehen jeden Tag auf und sind noch
immer zuhause. Die erwahnten Aktivitditen machen es
manchmal sogar mdglich, dass ich mein eigenes Leiden
fur ein paar Augenblicke vergesse.

Am Anfang war, wie gesagt, das Leiden meiner Frau am
grossten. Spater nahm es von Tag zu Tag ab. Heute wirde
sie Innen bestimmt sagen, dass es ihr ausgezeichnet geht,
und sie ware davon ehrlich Gberzeugt. Fur mich hingegen
nimmt das Leiden zu, und zwar so oft meine Frau wieder
eine ihrer Fahigkeiten verliert.

Perspektiven

Bei der Alzheimer-Krankheit sind die Perspektiven hoff-
nungslos und schmerzlich. Ich kenne sie naturlich, will
mich aber darum noch nicht kimmern. Wenn sie einmal
eintreffen, dann wird es immer noch frih genug sein. Bis
dahin habe ich gelernt, jeden Tag den gegenwartigen Au-
genblick zu leben.



. Le dimensioni della sofferenza - riflessioni di una persona colpita

Mi sono messo a disposizione per parlarvi della mia vita con mia moglie che,

da cinque anni, soffre d'una demenza di Alzheimer. Ho pensato che per voi po-

trebbe essere interessante avere delle impressioni a proposito d'una situazione

privata caratterizzata da una demenza in uno stadio avanzato.

Kaspar Truninger

Le dimensioni della sofferenza - riflessioni di

una persona colpita
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Lo choc della diagnosi

Nel dicembre 2004 mia moglie ha ricevuto la diagnosi di
«demenza di tipo Alzheimer». Siamo rientrati a casa come
in «trance». Ci siamo abbracciati e abbiamo dato libero
sfogo alle nostre lacrime. All'inizio, mia moglie ha sofferto
molto piu di me. In veste di terapeuta d'attivazione, si era
occupata di persone anziane e dementi e, dunque, sapeva
bene cosa la attendeva.

Le conseguenze della malattia

Mia moglie ha dovuto interrompere la sua attivita profes-
sionale che tanto amava, ha dovuto rimanere a casa, sola e
pienamente cosciente del destino che I'attendeva. In poco
tempo ha perso la visione d'insieme dei lavori domestici,
il senso dell’ora e del giorno, cosi come la capacita di ese-
guire dei lavori pit complessi, come ad esempio la prepa-
razione d'un pasto.

Vivere con la malattia

Riorganizzare il ménage

I nostro ménage si & trasformato in un caos totale. A ques-
to punto ho cominciato a considerare la mia nuova situazi-
one come un compito di management, poi ho operato un
altro cambiamento d’ottica: al posto di preoccuparmi delle
capacita che diminuiscono, concentro la mia attenzione su
guelle che sono ancora intatte.

- Le quotidiane attivita domestiche

Ho dovuto quasi imparare tutto da zero, ma sono an-
che diciamo un po’ fiero delle mie nuove capacita come
uomo di casa. Mia moglie mi ha anche fatto scoprire
altri talenti dei quali non avevo ancora preso coscien-
za. Man mano che lei perdeva la capacita di esprimer-
si verbalmente, ho imparato a comunicare con i suoi
sentimenti. E allora ho scoperto tutto uno spettro di
emozioni ancora perfettamente intatte.

Nel frattempo devo prendermi cura di lei per tutta la
giornata, aiutarla nell'igiene personale, vestirla, prepa-
rare i medicamenti e i pasti, avere un occhio e prestare
orecchio a tutto quello che lei fa, accendere la radio, i
CD, la televisione o i DVD, svestirla, lavarla e metterla a
letto.

Articoli originali

Le attivita esterne

Mi sono reso conto che lei apprezza quando succede qual-
cosa. Ama le feste pubbliche come il 1° agosto, le partite
di calcio, i concerti, ecc. Non ha paura quando c'e molta
gente, a condizione, beninteso, che io sia con lei.

| viaggi

Abbiamo sempre amato viaggiare e non ho voluto abban-
donare quest’abitudine. Abbiamo cominciato con dei sog-
giorni di pochi giorni nelle citta e ho scoperto subito che
ci sentivamo a nostro agio. Come dei turisti gironzoliamo
per le strade e cio contrariamente all’opinione secondo la
quale non si dovrebbe far uscire una persona demente dal
suo ambiente.

Scoprire le attivita ancora possibili
Fino ad ora abbiamo potuto conservare le attivita sequenti:

— fare gli acquisti

— visite al centro fitness

— il parrucchiere

— le passeggiate

— il gruppo di giorno (due giorni alla settimana)
— radio, CD, TV, DVD

— guardare dei libri di fotografie

— iconcerti

— il FC Basilea

— le escursioni

— iviaggi

L'evoluzione della sofferenza

Questa strategia ci ha permesso di sopravvivere fino a qui.
Siamo ancora in piedi e usciamo spesso di casa. Queste
attivita, a volte, mi permettono persino di dimenticare per
un po’ la mia sofferenza.

Come ho detto, all'inizio era mia moglie a soffrire di
piu. Da allora, la sua sofferenza é diminuita di giorno in
giorno e lei vi direbbe sicuramente che sta perfettamen-
te bene e ne sarebbe completamente persuasa. Per me,
invece, la sofferenza aumenta ogni volta che la mia sposa
perde ancora un'altra delle sue possibilita.

Le prospettive

Le prospettive della malattia di Alzheimer sono senza spe-
ranza e quindi ovviamente dolorose: lo le conosco, certo,
ma non voglio ancora occuparmene. Sara gia abbastanza
presto quando saranno realta! Nel frattempo ho imparato
ad apprezzare il presente e a vivere giorno per giorno.



. Seelsorge an schwerkranken und sterbenden Demenzpatienten und
ihren Angehoérigen

«Mami, Mami», tdnte es aus einem Zimmer, als ich die Ture 6ffnete. In einem

Bett lag ein Patient, der angstlich und zugleich kraftig mit nur kurzen Pausen
diesen Ruf erschallen liess. Ich trat zu ihm. Seine Hande bewegten sich unruhig.
Mein Erscheinen bewirkte keine Anderung. Eine Weile hérte ich ihm zu. Dann
antwortete ich beruhigend: «Sie sind nicht allein, ich bin bei ihnen. Es ist alles

gut.».

Karin Oertle
Seelsorge an schwerkranken und sterbenden
Demenzpatienten und ihren Angehérigen

Signale deuten

Meine Stimme weckte seine Aufmerksamkeit. Seine Han-
de hielten einen Moment im unentwegten Suchen auf
der Bettdecke inne. Ich fuhr fort, beruhigend zu ihm zu
sprechen. Als seine Hand ungezielt suchend durch die Luft
fuhr, berUhrte ich sie, und er hielt sich daran fest. Sein
Rufen verebbte. Allmahlich entkrampfte sich sein Griff.
Sobald ich jedoch meine Hand wegziehen wollte, griff er

Karin Oertle fester zu. Noch ldngere Zeit verweilte ich an seinem Bett,
verbunden durch meine Hand und den Klang meiner Stim-
me.

Wen meint er wohl mit Mami, Uberlegte ich mir. Seine
Mutter? Seine Frau? Lebt letztere noch? Bei meinen Erkun-
digungen erfuhr ich, dass der Herr verwitwet sei und sein
einziger Sohn und Angehériger im Ausland lebe. Weitere
Informationen konnte ich somit vorldufig durch die Ange-
horigen keine einziehen. Es blieb mir allein das Deuten des
Verhaltens des Patienten.

Sein Ruf, ob er nun Frau oder Mutter damit meinte,
driickte schon allein durch den Tonfall Angst und Sehn-
sucht aus, meiner Einschatzung nach Angst vor dem Al-
leinsein und Sehnsucht nach Geborgenheit.

Die Deutung der Signale priifen

Stimme und Handedruck schienen ihn in seiner Not zu
erreichen. Dabei spielte der begutigende Tonfall meiner
Stimme sicher eine weit grossere Rolle als der Inhalt der
Worte. Selbst meine einfachsten Fragen beantwortete er
nicht, doch sobald ich beim Sprechen eine langere Pau-
se einlegte, wurden seine Hande wieder unruhig. In mir
festigte sich die Gewissheit, diesem Patienten durch be-
ruhigendes Zureden und spurbare Nahe das Gefiihl von
Geborgenheit und Sicherheit schenken zu kénnen. Wur-
den auch andere sanfte Téne und angenehme Berthrun-
gen beruhigend wirken? Ja, auch harmonische Musik und
ein weiches Plischtierchen milderten seine Unruhe, jedoch
nicht so nachhaltig wie menschliche Prasenz.

Erster Anhaltspunkt fir die Seelsorge

Somit hatte ich einen ersten Anhaltspunkt fiir mein seel-
sorgerliches Wirken entdeckt. Der Patient litt unter Angst
und Unruhe. Was fir Angste mochten dies im Einzelnen
sein? Handelte es sich um Angst vor der Zukunft, vor dem
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Sterben? Angst vor Schmerzen? Oder bedrickten ihn
Angste, die durch die Demenz verstérkt wurden: Das nicht
Verstehen, die Diskrepanz zwischen «seiner» Welt und der
Welt um ihn herum? Belasteten ihn Bilder aus der Ver-
gangenheit? Diese meine Fragen blieben unbeantwortet.
Seiner Demenz wegen konnte der Patient die Grunde fur
seine Angste und Unruhe nicht differenziert ausdriicken.
Da zurzeit keine Angehérigen erreichbar waren, die mir
Hinweise geben konnten, blieben die Angste und Unruhe
undefiniert. Fest stand jedoch, dass sie vorhanden waren
und den Patienten plagten und dass er das BedUrfnis nach
Geborgenheit hegte. Auf dieser Erkenntnis baute ich mein
weiteres seelsorgliches Vorgehen auf.

Erster Schritt Richtung Seelsorge

Ein erster Schritt, um ihm zu helfen, hatte sich bereits als
erfolgreich erwiesen: Néhe schenken durch Ton und Be-
rihrung. Eigentlich vorlaufig noch ein rein menschliches
Bedurfnis, doch eines, das Herz und Seele anspricht. Das
Eingehen auf dieses Bedurfnis beruhigt nicht nur den Kor-
per, sondern auch das Innere des Patienten. Wahrend lan-
gerer Pausen hielt der Patient mit dem &ngstlichen Rufen
inne. Es schien mir, als schenke ihm die gréssere innere
Ruhe die Fahigkeit, seine Umgebung wieder besser wahr-
zunehmen.

Religiose Wurzeln

Da ich den Patienten nicht mit Worten fragen konnte, ob
ihm das Gebet etwas bedeute, wahlte ich eine andere
Frageform, die er vielleicht verstand. Als er wieder einmal
positiv auf mein beruhigendes Zusprechen reagierte, be-
gann ich ein bekanntes Abendlied bzw. Abendgebet zu
singen, das er vielleicht aus seiner Kinderzeit kannte. Sein
Ruf «Mami» konnte ja darauf hindeuten, dass er zurzeit
innerlich in seine Kindheit zurlickgekehrt war. Beim Lied
«l ghore es Gloggli» drehte er den Kopf auf meine Seite.
Langsam, aber gezielt suchten sich seine Hande bis sie bei-
einander lagen. Wollte er sie falten? Hatte er das gute alte
Kindergebet als ein Stlick seines Lebens erkannt? Er ent-
spannte sich und atmete ruhiger. Aus seinen Reaktionen
auf dieses Lied schloss ich, dass er als Bub gewohnt war,
dieses Abendgebet zu verrichten. Damit gewann ich einen
ersten Einblick in seine religidsen Wurzeln. Zumindest als
Kind begleitete ihn das Gebet. Gern hatte ich mir von ihm
erzahlen lassen, was ihm dieses Gebet als Bub bedeute-
te. Da dies jedoch nicht moglich war, musste ich mich mit
seinen nonverbalen Antworten begnlgen. Diese sprachen
jedoch von Ruhe und Entspannung, so dass ich es getrost
wagte, davon auszugehen, dass er mit diesem Lied die Sor-
gen, Note und offenen Fragen des Tages in Gottes Hande
legte und dabei Ruhe und Trost fir die Nacht fand.

Religiose Beheimatung

Nach diesem ersten religidsen «Gesprach» mit meinem
Patienten stellte ich mir weitere Fragen. Hatte er seine reli-
gidsen Wurzeln durch seine Krankheit, d. h. durch die da-
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mit bedingte Rickkehr in die Kinderzeit, wieder entdeckt
oder begleiteten ihn Glaube und Gebet auch im weiteren
Leben? Um dies zu erfahren und dadurch seinen religio-
sen Bedurfnissen gerecht werden zu kénnen, setzte ich
unser Glaubensgesprach fort. Da er nach wie vor keine
Fragen beantwortete, versuchte ich es mit Melodien be-
kannter kirchlicher Gesange, denn Lieder finden oft einen
leichteren Zugang zum Inneren von dementen Patienten
als Worte. Auch darauf reagierte er positiv. Danach wéhlte
ich ein vorformuliertes Gebet, das ihm weniger durch den
Inhalt der Worte als vielmehr durch Klang und Rhythmus
bekannt sein durfte. Was lag da naher, als mich fur das
Grundgebet der Christen, das Vater unser bzw. Unser Va-
ter zu entscheiden? Bei der zweiten Wiederholung faltete
er, diesmal unmissverstandlich, die Hande und wendete
mir sein Gesicht zu. Eine Pflegefachfrau, die wahrenddes-
sen eintrat, stutzte, naherte sich, um mir danach zu versi-
chern, dass er ganz offensichtlich aufmerksam zugehort
und dabei die Lippen bewegt hatte (ich selbst sehe zu we-
nig, um dies zu erkennen). Diese Reaktion zeigte er jedes
Mal bei diesem Gebet, woraus ich schloss, dass es kein
Zufall sein konnte.

Bediirfnis nach Seelsorge

Aus dem «Gesprach» mit diesem Patienten erfuhr ich von
seiner religidsen Verwurzelung und Beheimatung. Wie
intensiv sich diese in seinem Leben gestaltet hatte, blieb
zwar offen, doch die Tatsache, dass religiése Lieder und
Gebete in ihm ein Echo fanden, sagte mir, dass er seel-
sorgliche Begleitung suchte und wunschte. Als ich nach
einiger Zeit mit dem Sohn des Patienten sprechen konnte,
bestatigten sich meine Schlussfolgerungen. Der Vater hat-
te langere kirchenferne Zeiten durchlebt, und auch zuwei-
len Uber die frommen Kirchganger gespottelt. Doch sein
Gebetbuch hatte niemand anrihren dirfen, und abfallige
Ausserungen tber den Glauben hatten ihn erziirnt.

Wichtiges bei der Seelsorge an Demenzkranken

Wie bei allen Patienten gilt es auch bei demenzkranken
Menschen, die gegenwartig wachen Bedurfnisse wahr-
zunehmen und wenn moglich zu stillen. Die Seelsorgen-
den scharfen ihre Sinne, um die aktuellen Wiinsche zu
erkennen und zu beantworten. Dabei kann es sehr wohl
vorkommen, dass sich religiése Winsche melden, die der
Patient bisher vor seinen Mitmenschen und zuweilen sogar
vor sich selbst verborgen hielt. Deshalb erfordert die Seel-
sorge an demenzkranken Patienten besonderes Fingerspit-
zengefuhl. Vieles muss erraten und gefolgert werden, was
andere Patienten klar dussern kdnnen. Selbst den nachsten
Angehdrigen fallt das Erraten oft schwer. Sie fragen sich:
«In welcher Welt lebt die kranke Person zurzeit? Was war
ihr in der betreffenden Lebensphase wichtig? Kannte ich
sie damals schon?» Viele Fragen erhalten keine gesicherte
Antwort. Es bleibt das Wahrnehmen und Deuten der Sig-
nale. Dabei bedarf die Deutung einer sorgfaltigen Priifung,
denn manche Geflhle verbergen sich unter verschiedenen
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Manteln. So kénnen sich Angste z. B. auch durch aggres-
sives Verhalten manifestieren.

Angehdérige und ihr Abschiednehmen

Da die demenzkranken Patienten selbst fir ihre Nachsten
zu Fremden werden, entfernen sie sich innerlich schon zu
Lebzeiten voneinander. Zugleich erfordert die korperliche
Verfassung, besonders bei schwerkranken Patienten, in-
tensive Pflege und somit aktive Prasenz. Nahe und Distanz
geraten somit teilweise in eine heftige Spannung. Das
«Entricken» des Wesens kann den Angehdrigen das Ab-
schiednehmen zunéchst erleichtern. Die intensive Pflege
und das Begleiten beanspruchen viel Zeit und Kraft. Diese
Beanspruchung fallt nach dem Tod weg, doch wird dies
von den Angehorigen oft nicht als Befreiung empfunden.
Das Abschiednehmen, das bereits vollzogen schien, steht
plétzlich wie ein Berg vor den Hinterbliebenen. Die Erin-
nerungen an die verstorbene Person, und zwar aus jener
Lebenszeit als sie am positivsten wahrgenommen wur-
de, erwachen in farbiger Lebendigkeit und verdrangen
jene an den innerlich fremd gewordenen, schwerkranken
Menschen. Mit der Beerdigung ist das Abschiednehmen
somit nicht abgeschlossen. Vielmehr eréffnet sich oft erst
dann der Raum, um den Verlust in seiner Gesamtheit zu
verarbeiten. «Es tont paradox», erzahlte mir eine frisch
verwitwete Frau, «vor seinem Tod hatte ich meinen Mann
grosstenteils verloren, und jetzt ist er wieder ganz bei mir
mit all seinen charakterlichen Facetten, wie ich ihn in unse-
ren besten Jahren kannte. Die Erinnerung an die schénen
gemeinsamen Zeiten gab mir Kraft, ihn wéhrend seiner
Demenzkrankheit zu begleiten und fur ihn zu sorgen, ob-
wohl er mir nach und nach entriickte. Es belastete mich
sehr, alle Entscheidungen allein treffen zu missen.» lhre
Angehérigen und Freunde erwarteten, dass sie sich nach
dem Tod ihres Mannes entlastet fuhlen und zusehends er-
holen wirde. Doch stattdessen ging es der Frau zunachst
sehr schlecht. Die schénen Erinnerungen schenkten ihr
keine Kraft mehr, sondern weckten in ihr ein qualendes
Heimweh und lahmten ihren Lebenswillen. Nach einigen
Monaten stellte sie fest: «Die guten Erinnerungen begin-
nen mich langsam wieder mit Dankbarkeit zu erfullen.
Nun fihle ich mich meinem Mann innerlich wieder Nahe
und kann all meine Sorgen mit ihm teilen, obwohl ich von
ihm naturlich keine direkten Antworten erhalte. Allmah-
lich lerne ich, mit der freien Zeit umzugehen und, auch in
seinem Namen, mir selbst Sorge zu tragen.»

Angehérige und ihre eigene Seelsorge

Demenzkranke Menschen lehren uns, dem gegenwartigen
Moment grosse Beachtung zu schenken. Was sie hier und
jetzt erleben, scheint nach kurzem wieder vergessen zu
sein. Wie weit erfahrene menschliche Prasenz und Nahe,
ein gesungenes Lied oder ein gesprochenes Gebet in der
Seele eines dementen Patienten nachklingen, kénnen wir
nicht ermitteln. Die unerwarteten Reaktionen auf solche
Erlebnisse zeigen aber: Wir durfen darauf vertrauen, dass
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in der Seele mehr geschieht, als wir beobachten kénnen.
Diese Beobachtung sollte Angehérige ermutigen, sich
schon wahrend der schweren Erkrankung ihrer Nachsten
Zeit fur sich selbst zu nehmen, um Krafte aufzutanken
und sich auf den bevorstehenden Abschied vorzubereiten.
Pflichtgeftihl und Liebe sowie die jeweiligen Lebensum-
stdnde lassen dazu jedoch oft wenig Raum. Doch auch
kurze seelsorgliche Begleitung kann die nétige Kraft spen-
den. Nach dem Tod eines Nachsten scheint es mir fir An-
gehorige wichtig, in der gewlinschten Form gentigend Un-
terstlitzung in Anspruch zu nehmen, um das eigene Leben
auf die neue Situation auszurichten und daraus das Beste
zu machen.
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Le manque de communication verbale avec les patients atteint de démence
demande de la part de I'aumonier d'étre particulierement sensible a d'autres
formes de communication. L'auménier reconnaitra dans les réactions et le com-

portement du patient autant de signaux et de contributions au dialogue.

Karin Oertle
Etre aumoéniére aupres de patients atteints
de démence et de leurs proches

(Résumé)

Par manque moyens d'expression, I'angoisse et I'anxiété des
patients atteints de démence demeurent souvent peu pré-
cises. Lorsqu’on constate de telles émotions, on cherchera
a les apaiser par certains sons ou tout simplement par une
présence humaine. Il n’est pas rare par exemple que des
chants ou des priéres bien connues trouvent un écho chez
le patient. Souvent des mélodies accédent plus facilement
a la personne démente et font vibrer en elle des cordes qui
semblaient perdues. Si elles montrent un effet apaisant, cela
peut laisser penser a une socialisation religieuse et a une
expérience positive la priére d'ol I'on pourrait conclure que
le patient serait ouvert a un accompagnement spirituel. Il
arrive que se manifestent alors des besoins religieux que
le patient avait jusque la dissimulés a ses proches et méme
parfois a lui-méme. C'est pourquoi I'accompagnement de
patients déments demande de la part des aumoniers beau-
coup de doigté et de finesse. Bien des désirs doivent étre
devinés, bien des chemins tentés que d'autres patients peu-
vent exprimer directement. Méme pour les plus proches,
il est parfois difficile de deviner ce qu'il en est, car ils ne
savent pas avec certitude dans quel monde le patient vit
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a I'heure actuelle et ce monde leur était inconnu aupara-
vant. Bien des questions dés lors demeurent sans réponses
définitives. Il reste donc a saisir et a interpréter les signaux
du patient. Ces interprétations, il s'agit de soigneusement
les examiner, car bien des émotions peuvent se manifester
sous différentes formes. La peur par exemple se manifeste
souvent aussi a travers des attitudes agressives.

Méme pour les plus proches, le patient atteint de dé-
mence devient peu a peu un étranger. De son vivant déja
une certaine distance s'installe entre eux. Mais en méme
temps, la condition physique du patient demande des soins
intenses et une présence active. Ainsi la proximité et la dis-
tance peuvent se trouver chez les proches en assez violente
tension. Le fait que la personnalité de la personne démente
soit plus difficile a atteindre peut sembler faciliter le pro-
cessus de deuil. Mais souvent la mort et I'enterrement ne
marquent pas le point final de ce processus. Au contraire,
parfois ce n'est qu'a ce moment-la que les proches com-
mencent a mesurer ce que signifie réellement pour eux la
perte de la personne décédée.

Les patients atteints de démence nous apprennent a vivre
pleinement le moment présent. Nous ne savons pas réelle-
ment jusqu’ou I'expérience d'une présence et d'une chaleur
humaine, jusqu’ol un chant ou une priére peuvent les re-
joindre et résonner dans leur coeur. Les réactions parfois inat-
tendues de certains patients nous laissent toutefois deviner
qu'il pourrait s'y passer bien plus que ce que nous pouvons
observer. Cela devrait encourager les proches a se réserver du
vivant déja du patient suffisamment de temps pour se régé-
nérer et pour se préparer au moment de la séparation. Aprés
le déces, il est me parait important pour eux d'accepter I'aide
qui peut leur est offerte en vue d'inaugurer une nouvelle
phase de leur vie dans les meilleures conditions possibles.



L'assistente spirituale accanto ai pazienti affetti
da demenza e ai loro familiari

La mancanza di comunicazione verbale con i pazienti affetti da una demenza

chiede all'assistente spirituale di essere particolarmente sensibile ad altre forme

di comunicazione. L'assistente spirituale riconoscera nelle reazioni e nel compor-

tamento del paziente molti segnali e presupposti per il dialogo.

Karin Oertle

L'assistente spirituale accanto ai pazienti

affetti da demenza e ai loro familiari

(Riassunto)

A causa della mancanza di mezzi d’espressione, I'angoscia
e I'ansia dei pazienti affetti da demenza rimangono spes-
S0 poco precise. Quando si constatano gueste emozioni si
cerchera di lenirle con dei suoni calmanti o semplicemente
con una presenza umana. Delle melodie o delle preghie-
re ben conosciute suscitano a volte un’eco nei pazienti.
Spesso delle melodie accedono pili facilmente alla persona
demente e fanno vibrare in lei delle corde che sembravano
perdute. Se si nota une effetto calmante, si pud pensare
ad un’educazione religiosa e a un’esperienza positiva con
la preghiera e si potrebbe concludere che il paziente sareb-
be aperto ad un accompagnamento spirituale. Succede, a
volte, che si manifestino dei bisogni religiosi che il paziente
aveva finora dissimulato ai suoi familiari e forse perfino
a sé stesso. Ecco dunque che I'accompagnamento di pa-
zienti dementi richiede molto tatto e finezza da parte degli
assistenti spirituali. Molti desideri devono essere indovinati
e molte vie che altri pazienti possono esprimere diretta-
mente devono essere percorse. Per i congiunti & a volte
anche difficile indovinare a che punto la persona & ma-
lata, poiché essi non sanno con certezza in quale mondo
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vive adesso; e questo mondo era prima sconosciuto. Mol-
te domande rimangono senza risposte definitive. Occorre
cogliere e interpretare i segnali del paziente. E necessario
esaminare accuratamente queste interpretazioni, poiché le
emozioni possono manifestarsi in diverse forme: la paura
ad esempio si palesa spesso anche con degli atteggiamenti
aggressivi.

Anche per i familiari il paziente demente diventa poco
a poco un estraneo e una certa distanza s'installa tra di
loro. Ma allo stesso tempo, le condizioni fisiche del pa-
ziente richiedono delle cure intense e una presenza attiva.
Cosl, la prossimita e la distanza possono creare situazioni
di violenta tensione. Il fatto che la personalita della perso-
na demente sia piu difficile da cogliere puo far pensare ad
una facilitazione del processo del lutto. Ma spesso la morte
e il funerale non marcano il punto finale di questo proces-
so. Al contrario, a volte & proprio in quel momento che i
familiari cominciano a rendersi conto che cosa significa per
loro la perdita della persona deceduta.

| pazienti affetti da demenza ci insegnano a vivere pie-
namente il momento presente. Non sappiamo realmente
fino a dove I'esperienza d'una presenza e di calore umano,
fino a dove un canto o una preghiera possano raggiun-
gere e risuonare nel loro cuore. Le reazioni a volte inatte-
se di alcuni pazienti ci lasciano indovinare che potrebbe
succedere molto di piu di quanto noi possiamo osservare.
Questa riflessione dovrebbe incoraggiare i familiari, duran-
te la malattia del proprio caro, a prendersi del tempo per
rigenerarsi e per prepararsi al momento della separazione.
Dopo il decesso, mi sembra importante che essi possano
accettare |'aiuto che viene loro offerto per poter guardare
al futuro nelle migliori condizioni possibili.
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. Die Kunst, im Beruf gesund zu bleiben -
mit Kunst sich Sorge tragen

Wenn wir an Kunst denken, fallt uns vielleicht ein Bild ein oder ein Konzert, ein

Gedicht oder eine Skulptur im Park. Und Selbstsorge m&gen wir spontan verbin-
den mit gesundem Essen, mit Psychohygiene und Entspannungstibungen. Doch
Kunst als Selbstsorge? Fur Kunstler/innen mag sie eine positive Wirkung haben,
aber fir uns Laien? Anderseits - hat nicht gerade das Konzert letzte Woche

ausgesprochen gut getan? Und das Mitsingen beim Radiohdren?

Liselotte Dietrich, Hans Schwerzmann
Die Kunst, im Beruf gesund zu bleiben -
mit Kunst sich Sorge tragen

Ein Blick in die Vergangenheit zeigt uns, dass Kunst im
Wechsel der Jahreszeiten, bei der Arbeit, im religidsen,
wie auch im sozialen und individuellen Leben eine grosse
Rolle spielte. Rituelle Gesange, Zeremonien, Tanze oder
Geschichten waren wichtige Elemente, um den Alltag und
Ubergénge im Leben zu gestalten.

Vielleicht kénnte Kunst auch in unserem Leben wieder
einen Platz einnehmen. Denn Kunst tut gut. So unsere
Liselotte Dietrich Erfahrung, wenn wir selber fir Kunst uns Zeit nehmen.
Wir lesen Bucher, schreiben, spielen Klavier, tanzen — alles
ohne formalen kinstlerischen Anspruch.

Wir wollen deshalb darlegen, wie und weshalb Kunst
zur Selbstsorge beitragen kann. Wir verstehen sie selbst-
verstandlich nicht als einzige, sondern als eine Ressource
unter anderen. Fur die personliche Sorge sind auch ande-
re Moglichkeiten zu wahlen, die angemessen auf unsere
jeweils relevanten, konkreten Lebensbedingungen ant-
worten. Auch wollen wir Kunst nicht bloss als Mittel zum
Zweck benutzen; schon deshalb nicht, weil sie dadurch
eine wertvolle Qualitat verlieren wirde.

#
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Hans Schwerzmann

Selbstsorge
«Ver-Sorgen
Von Sorge befrei'n
Den der versorgt wird
Von Sorge befrei'n
Den der versorgt»
Max Frisch

In unserer Kultur ist die Lebensgestaltung dem Individuum
Uberlassen: die Arbeit meistern, Sinn finden, Zugehorig-
keiten wahlen, die eigenen Lernprozesse gestalten. Die
Fursorge und die Einbindung in Familie und Institutionen
hat weit gehend der persénlichen Freiheit Platz gemacht.
Wo aber die einzelne Person selber bestimmen kann, muss
sie permanent wahlen und fur ihre Wahl die Verantwor-
tung tragen: was kann ich, was will ich, was soll ich tun
und wie?

Diese Lebenswelt verlangt sowohl ein vielseitiges Kén-
nen im Umgang mit den &usseren Anforderungen, wie
auch einen sinnvollen, aufmerksamen Umgang mit sich
selbst. Die eigene Handlungsfahigkeit will genauso erhal-
ten und erneuert werden wie die personliche Integritat. Sie
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immer wieder zu gewinnen ist ein wesentlicher Teil heuti-
ger Selbstsorge.

Wenn wir nun potentiell belastende Faktoren von be-
treuend tatigen Personen thematisieren, so auf dem Hin-
tergrund dieses umfassenderen Kontextes.

Belastungen und Bewaltigung (Coping)

Situationen, die von Betreuenden als belastend erlebt wer-
den, sind oft durch mehrere Einfllisse bedingt. Diese As-
pekte kénnen verschiedenen Ebenen zugeordnet werden
(siehe Kasten) und sowohl be- wie auch entlastend wirken.
Personalmangel als Belastungsfaktor kann zum Beispiel
durch eine gute Zusammenarbeit und Wertschatzung der
Vorgesetzten aufgewogen, durch mangelnde Kooperation
im Team jedoch verscharft werden.

Belastungen und Bewaltigung (Coping)

Institutionelle — Arbeitsbedingungen
Aspekte/ Vorgesetzte ~ — Auftrag, Rolle
— Personalsituation
— Unterstitzung,
Wertschatzung,

Weiterbildung

Situation im Team — Kommunikation,
Informationsfluss
— Zusammenarbeit,
Kooperation
— Feedback, Wertschatzung

konkrete Situationen — Personlichkeit
von Betroffenen — Individuelle und
oder Angehdérigen Beziehungsbiografie
— Familiensituation
— Krankheitssituation
(Diagnose und subjektives
Leiden)
— Krankheitsverarbeitung
individuelle Situation — Personlichkeit, Biografie
der Betreuenden - Umgang mit Ohnmacht,

Hilflosigkeit, Wut, Trauer

— Auseinandersetzung mit-
Sterben, Tod, existentielle
Fragen

- Bewaltigungsmaoglich-
keiten, Soziales Netz

— Bedeutung der Arbeit

— Rollenverstandnis,
Anforderungen

Belastungen entstehen auf all diesen Ebenen und sie
kénnen auf jeder davon angegangen werden. Was aber
konnen Sie selbst zu lhrer Selbstsorge, was kénnen Sie zu
ihrem langfristigen Wohlbefinden beitragen?
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Lazarus (1984) unterscheidet zwei Ansatze: problemori-
entiertes Coping versucht die Situation oder das eigene
Verhalten zu verdndern, emotionsorientiertes Coping be-
einflusst den Umgang mit belastenden Geftihlen. Bei bei-
den Formen gibt es sowohl handelnde, wie auch ,intrapsy-
chische’, nach innen gerichtete Strategien. Die konkreten
Moglichkeiten dazu sind vielfaltig und sollten der Person
entsprechen. Einige Beispiele:

Zur problemorientiert-handelnden Bewaéltigung gehort
die Suche nach mehr Information, der Versuch, sich in
der Situation anders zu verhalten oder der Fachaustausch
mit Kolleginnen, um die eigene Kompetenz zu erweitern.
Problemorientiert-intrapsychisch sind Strategien, die Situa-
tion anders zu gewichten oder ihr einen Sinn zu geben, im
Selbstgesprach sich positiv zu Grenzsituationen einzustel-
len oder diese mit anderen Augen zu betrachten.

Zur emotionsorientierten-handelnden Bewaltigung ge-
horen all jene Aktivitaten, die zum Ausdruck von Gefihlen
beitragen. Dies kann Bewegung, kreativen Ausdruck, Er-
zahlen oder auch soziale Kontakte umfassen. Emotionso-
rientiert-intrapsychisch wirkt das bewusste Wahrnehmen
und das gedankliche Einordnen der eigenen Gefiihle z.B.
durch Verstehen, Akzeptieren und Relativieren.

Durch gesellschaftlichen und oft auch zeitlichen Druck
neigen wir dazu, unangenehme Emotionen wie Wut,
Angst, Hilflosigkeit und Trauer zu Ubergehen. Dann laufen
wir Gefahr, die Fahigkeit zum Kontakt mit uns und ande-
ren zu mindern. Gerade unter hohem Arbeitsdruck, in per-
sonlichen Krisen oder Konfliktsituationen empfinden wir
die entsprechenden inneren Erfahrungen als unangenehm
und es fallt uns nicht leicht, sie aufmerksam und bewusst
zu erfahren.

Wir lenken uns ab, etwa indem wir betriebsam sind,
Suchtmittel konsumieren oder Gewohnheiten nachgehen,
die uns nicht wirklich interessieren. Dieses Verhalten kann
uns vortbergehend erleichtern, verscharft aber die Belas-
tung langfristig, weil wir eine Distanz zu uns selbst herstel-
len, die uns kaum mehr wahrnehmen lasst, was uns gut
tun wirde und was wir besser unterlassen sollten.

Selbstsorge setzt voraus, mit sich in Beziehung zu sein,
mit sich immer wieder neu Beziehung aufzunehmen. Wil-
helm Schmid (S. 52) drickt es so aus:

«Sensibilitdt und Gesplr machen des Selbst aufmerksam
auf das, was ihm fehlt, oder umgekehrt, was ihm gut tun
wdrde. Sie halten es davon ab, sich in Situationen zu
begeben, in der das Leben «eng wird», und halten es dazu
an, immer aufs Neue danach zu fragen:

Welche Mdglichkeiten des Lebens gibt es, wo kann ich sie
finden und, falls sie nicht zu finden sind, welche lassen
sich erfinden?»

Emotionsorientierte Bewaltigung ist dann hilfreich, wenn
sie dazu beitragt uns selbst offen, akzeptierend und so
vollstandig wie moglich zu erfahren ohne dass wir uns mit
der Erfahrung identifizieren. Das ist nicht anders maoglich,

als dass wir unser ganzes Spektrum an Gefuhlen, Gedan-
ken, Empfindungen bewusst erleben. Das klingt trivial,
aber wie oft ist das in unserem tdglichen, von Reizen und
Informationen angefillten Leben tatsachlich der Fall? Wie
oft sind wir im vollstandigen Erleben verankert?

Im Umgang mit Krankheit, im Spannungsfeld von Wer-
den und Vergehen entstehen immer wieder belastende
Situationen. Alle Beteiligten sind daher herausgefordert,
einen Umgang damit und mit sich selbst zu finden. In den
folgenden Ausflhrungen zeigen wir, wie Kunst sowohl
unsere Ressourcen starken wie auch die Handlungskom-
petenz erweitern kann.

Kunst zur Selbstsorge
Der Schlissel zur Selbstsorge ist, «Sensibilitdt und Gesplr»
fur uns selbst zu erhalten und immer wieder zu entwickeln.
Kunst ladt uns ein dazu.

Dabei gilt es zuerst, sich von der Vorstellung zu lésen,
Kunst sei einer Elite vorbehalten. Wir meinen hier nicht die
formal entwickelte Kunst, sondern das menschliche Erle-
ben, das sich unter anderem durch Prasenz, Zweckfreiheit
und asthetisches Empfinden auszeichnet. Wir denken an
die Zeichnung einer Zweitklasslerin oder an den Schauer,
der uns Uber den Ricken lauft, wenn wir einen ins Spiel
vertieften Strassenmusiker héren. Wir denken auch an die
Kunst der Teezeremonie oder an den Skifahrer, der Uber
alle Unebenheiten hinweg gleitet, als kénnte er gar nicht
anders. In diesem Sinn verfiigen wir alle tGber die Fahigkeit
zum kreativen Ausdruck und kinstlerischen Empfinden.

Kunst wirkt

Erinnern Sie sich an einen gelungenen Tanzabend? An ei-
nen Moment, an dem Sie bereits eine gute Weile getanzt
haben und aufgewarmt sind. Die Stimmung ist entspannt,
die Band spielt hinreissend. Es folgt ein Stlick, das Sie und
lhre/n Partner/in besonders befllgelt. Sie sind hellwach,
nehmen den Raum wabhr, andere Tanzende, den Boden,
die Warme. Der Rhythmus nimmt Sie mit, die Schritte
kommen von selbst. Als Paar sind sie aufeinander einge-
stimmt und jede Berthrung, jeder kurze Druck ist Teil des
gemeinsamen Spiels. Niemand flhrt, beide fhren — oder
werden Sie von der Musik gefuhrt? Es ist nicht auszuma-
chen, und es kimmert Sie auch nicht. Nun ein Stolpern, es
stort nicht, bringt sie vielmehr zu einer neuen Bewegung,
die Sie mit Lust aufnehmen.

Dann geht das Stiick zu Ende und Sie stehen erhitzt und
ein bisschen ernlchtert da, wahrend der Zauber schwin-
det. Im Ruckblick bemerken Sie: Es hat getanzt. Sie waren
vollkommen gegenwartig im Tanzen aufgegangen.

Falls nicht aus dem Tanz, so kennen Sie wohl dhnliche
Erfahrungen aus anderen Situationen. Sei es mit anderen
Kunstformen, bei einer geliebten Freizeitbeschaftigung
oder bei der Arbeit:

Konzentriert und entspannt tun Sie das Vertraute. Sie
bemuhen sich nicht, probieren auch nicht. Sie handeln
klar, einfach und angemessen. Wenn wir jemandem zu-
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sehen, der so arbeitet, bemerken wir eine verbltffende
Leichtigkeit und Prasenz.

Nepal, 1975

Beim Topfern verschmelzen Hande und Ton auf eindriick-
liche Weise. Nicht der Topfer handelt: es handelt. Kénnen
und Hingabe sind eins.

Auf einige Wirkungen, die fur die Selbstsorge wertvoll
sind und sich im kinstlerischen Tun und Erleben zeigen,
maochten wir aufmerksam machen.

Kunst starkt Sammlung und Prasenz

Der beschriebene Tanz hat verdeutlicht, wie wir von der
Zerstreutheit zur Achtsamkeit gelangen, vom «Dort und
Dann» zum «Hier und Jetzt». In der humanistischen Psy-
chologie und in vielen spirituellen Traditionen gilt achtsa-
mes Gegenwartig-Sein als therapeutisches Mittel und Ziel
zugleich. Es ist aber auch eine Alltagserfahrung, dass wir
in Momenten der Prasenz befreit sind vom Gedankenkrei-
sen um das Vergangene und der Besorgnis gegentber
dem Zukunftigen. Kunst erleichtert dies und fordert von
uns, offen und aufmerksam zu werden fiir den realen Mo-
ment.

Die Kiinste setzen Grenzen. Die Kiinstlerin akzeptiert
Grenzen. Damit er6ffnen sich ihr Spielraume.

Die Buhne, die Leinwand, der Tonraum — jede Kunst gibt
sich einen Rahmen, in dem ihr Spiel entfaltet und ausgelo-
tet wird. Dabei ist jede Disziplin im Abstecken der Grenzen
so erfinderisch wie streng: gewahlt wird ein bestimmtes
«Material», eine beschrankte Zeit, eine spezifische Tech-
nik. Denken wir an die charakteristischen Einschrankun-
gen eines A-capella-Chors und einer Brassband, an jene
im Scherenschnitt, in der Tuschmalerei und Lithografie.
Kunst nutzt die Notwendigkeit und den Reiz der begrenz-
ten Moglichkeiten, um Kreativitat anzuregen und heraus-
zufordern. In der gewollten Limitierung entsteht Pragnanz
und Flle.

Diese Erfahrung, der akzeptierende, schopferische Um-
gang der Kiinste mit Grenzen kann uns ein Modell und
Ermutigung sein fur den Umgang mit den Begrenzungen
des Lebens.

Kunst erschliesst, starkt und entwickelt

personliche Ressourcen

Wer sich mit Kunst auseinandersetzt, ob aufnehmend oder
handelnd, erfahrt die Krafte, die sie fordert und freisetzt.
Ich betrachte zum Beispiel eine Fotografie und merke, wie
sie mich anspricht und belebt. Vielleicht habe ich dafur
noch kaum Worte, aber ich bemerke ein subtiles Glicks-
gefiihl. Und wenn ich mir selbst eine Gestaltungsaufgabe
vornehme, indem ich in den Ferien einem Sujet fotogra-
fisch nachgehe, erweitere ich meinen Blick und erkunde
Maoglichkeiten, darzustellen was ich sehe. Mein Auge
nimmt differenzierter wahr, mein Ausdruck wird reicher,
mein fotografisches Handwerk feiner. Ich nutze und speise
damit meine Ressourcen. Mein Selbstvertrauen wird so-
wohl durch die zunehmende Kénnerschaft gestarkt, wie
dadurch, dass ich wieder mit mir vertraut bin. Denn ich
merke, dass ich mir trauen kann und traue wieder mehr,
mich den Unwaégbarkeiten des Lebens zu stellen.

Sorgloses Sein
Kunst verfolgt keine Zwecke, wir missen damit nichts
erreichen. Sie gibt uns die Gelegenheit, zu sein. Das Be-
herrschen einer Disziplin ist Handwerk, aber Kunst geht
dartber hinaus.

Die Erfahrung jenseits des «Machens» tritt ein, wenn es
uns geschieht, dass wir unsere Absicht aufgeben und ganz
gegenwartig sind fir diesen Augenblick. Wir verlieren dabei
keine Kompetenz, sondern bringen sie genau angemessen
zum Tragen. Wir erfahren, ganz «im Fluss» zu sein. Das im
alten China bekannte «wu-wei» verweist auf diese Qualitat
des zugleich aktiven und passiven «Tuns des Nichttuns».
Kunst hilft uns, diese Haltung zu finden und einzutiben.

Es erscheint uns paradox, dass wir fir uns selbst sorgen,
wenn wir uns nicht um uns kiimmern, sondern uns dem
Werk widmen. Doch wir sind dabei zentriert, prasent, mit
uns verbunden und zugleich zugewandt, offen, aus uns
herausgehend. Es ist wohltuend, in ein solches Erfahren
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einzutreten, denn unsere Prasenz wirkt direkt auf uns zu-
ruck. Wir gewinnen Abstand zum sorgenvollen «Ich» und
erfahren unsere kreativen, konstruktiven Krafte.

Wir beschréanken die Reflexion auf diese Punkte, denn
es ist zweierlei, Kunst zu erfahren oder tUber ihre Wirkung
nachzudenken. Beim Erfahren weiterer Aspekte, etwa der
Schénheit oder der Ubung wiinschen wir Ihnen viel Freude.

Anregungen aus Musik und Literatur

Horen

Legen Sie eine Musik auf, die Sie gerade in diesem Mo-
ment anspricht.

Machen Sie es sich bequem. Geben Sie sich mindestens 10
Minuten Zeit und lauschen Sie.

Seien Sie ganz Ohr und erlauben Sie der Musik, Sie anzu-
sprechen.

Nach kurzer Zeit werden Sie wohl bemerken, dass Sie
abschweifen: Sie beginnen, dartber nach-zudenken, was
geschehen ist oder was Sie noch tun sollten. Wenden Sie
sich einfach wieder der Musik zu.

Nach dem Hoéren: Was haben Sie erfahren? Was ist |h-
nen an der Musik aufgefallen? Wie haben Sie sich gefuhlt,
vor und nach dem Héren?

Horen und Tanzen

Musik bewegt uns. Wir beginnen mit dem Fuss zu wip-
pen oder den Oberkorper zu wiegen. Das geschieht auch
subtil. Die Sangerin mit Stimmproblemen sollte keine
Musik horen, weil sie sonst ihre Stimmlippen unbewusst
aktiviert.

Legen Sie wieder eine Musik auf.

Stehen Sie bequem und nehmen Sie sich gentigend Zeit,
um die Musik korperlich zu spiren. Was regt die Musik
in hnen an? Lassen Sie sich von ihr bewegen. Gehen Sie
einfach mit und lassen Sie sich tberraschen, was fir ein
Tanz daraus entsteht.

Singen

Setzen Sie sich in ein Zimmer, das Ihnen behagt. Singen
Sie einzelne Toéne und horen Sie, wie sie im Raum klin-
gen. Experimentieren Sie mit veranderter Mundstellung.
Welche Klangfarben entstehen auf diese Weise? Singen
Sie ausgehaltene Téne und auch ganz kurze, tiefe und
hohe und beachten Sie, welche Klangunterschiede Sie
entdecken.

Vielleicht haben Sie eine Tonhohe entdeckt, auf der ihre
Stimme besonders intensiv klingt. Dann haben Sie die
Eigenfrequenz des Raums gefunden. Falls nicht, sin-
gen Sie in kleinen Tonabstanden langsam und syste-
matisch von unten nach oben. Ist es nicht erstaunlich,
wie unterschiedlich dabei die Stimme tragt?

Falls Sie diese Unterschiede nicht gut hoéren, wah-
len Sie einen kleinen, moglichst wenig moblierten
Raum.

Fachartikel

Lesen

Geschichten, Marchen pragen uns, zeigen auch Wege auf,
wie im Leben Schwierigkeiten und Herausforderungen ge-
meistert werden kdnnen. Sie erweitern die Vorstellungskraft
und Uberwinden bestehende Grenzen. Bei welchem Buch
haben Sie die Zeit vergessen? Welche Geschichte, Sage,
welches Marchen, Gleichnis enthalt fur Sie tiefe Weisheit?
Welche Geschichte schreiben Sie innerlich weiter?

Schreiben

Aus unserer Schulzeit haben wir einen Bezug zum Sch-
reiben, meistens verbunden mit unterschiedlichen Erfah-
rungen, sei dies die Freude beim Aufsatz schreiben, der
Druck beim Diktat oder die Lust am Spiel beim Erfinden
von neuen Wortern.

Die folgenden Anregungen zeigen Mdglichkeiten auf,
sich schreibend der eigenen Geflhle
bewusst zu werden, oder vom Spiel mit Worten «davon-
getragen» zu werden, in eine andere,
phantastische, freie, unbekiimmerte Welt.

Im Tagebuch schreibend kénnen Sie festhalten, was Sie
bewegt, was Sie sich «von der Seele schreiben» mochten.
Auch ein Brief kann dazu Gelegenheit bieten. Sie entschei-
den, was Sie nach dem Schreiben mit dem Brief tun moch-
ten (ritueller Abschied).

Mit Worten spielen. Schreiben Sie innerhalb von nur
2 Minuten so viele Worter wie moglich. Wahlen Sie funf
Worter aus, die Ihnen gefallen oder jetzt besonders wich-
tig sind. Formulieren Sie daraus einen kurzen Satz oder ein
kurzes Gedicht, in dem die gewahlten Worte vorkommen.
Beispiel:

Im Verborgenen
Liegt der Schlissel
Der neue Rdume &ffnet.

Free-Writing ist eine Methode des schnellen, spontanen
Schreibens innerhalb einer bestimmten Zeit ohne zu het-
zen. Nehmen Sie sich 10 Minuten Zeit und ein leeres Blatt
Papier. Schreiben Sie ausgehend von einem Gedanken oder
einer Wahrnehmung ohne das Geschriebene durchzulesen
oder durchzustreichen. Erlauben Sie sich beim Schreiben
,in Fluss zu kommen'. Erst nach Ablauf der Zeit lesen Sie
durch, was entstanden ist.

Schreiben kann befreiend sein und manchmal ergeben
sich ganz pl6tzlich aus den gewordenen Texten neue Ein-
sichten.

Sich Sorge tragen, mit Kunst im Alltag

In Zeiten hoher Belastung suchen wir Sicherheit oder wir
versuchen zu «kdmpfen oder zu fliehen» und nutzen so
unsere uralten und in grosster Not manchmal auch heute
noch sinnvollen Bewaltigungsmuster. Im modernen Alltag
sind sie jedoch meist untauglich. Und obwohl wir das wis-
sen, neigen wir unter Stress dazu, unseren Blick zu veren-
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gen, einseitig und drastisch zu handeln oder in Gefiihlen
der Ohnmacht stecken zu bleiben. Uns tatsachlich entlas-
ten wirde jedoch: gutes Atmen, ein Schritt «zurtick», eine
differenzierte Sicht, umsichtiges und einfallsreiches Han-
deln und ein achtsamer Umgang mit uns selbst. Kunst und
kreatives Gestalten aktiviert dieses Potenzial in uns.
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Des que I'on pense a I'art, on imagine peut étre une peinture, un concert, une
poésie ou une sculpture dans un parc. Quand il s'agit de se faire du bien on
pense en premier a une nourriture saine, une hygiéne psychique et des exercices
de relaxations. Pourtant I'art en tant que moyen de se sentir bien dans sa peau?
Pour les artiste cela peut produire son effet, mais pour nous qui sommes des
laiques de I'art? Pourtant le concert que nous avons entendu ne nous a-t-il pas

fait du bien et la chanson fredonnée en I'entendant a la radio?

Liselotte Dietrich, Hans Schwerzmann
L'art de rester en bonne santé dans
la profession — Prendre soins de soi avec |'art
(résumé)

Dans les soins palliatifs nous avons souvent a faire avec
des situations difficilement supportables pour le person-
nel soit vis-a-vis du patient ou des membres de sa famille.
Certains aspects peuvent soit augmenter soit diminuer la
charge émotionnel. Des facteurs tel que I'ambiance dans
le service ou l'institut, les conditions de travail dans I'ins-
titution, au sein méme de I'équipe, les soins a donner,
rendent le travail plus ou moins difficile, de méme que la
situation des malades et de leur familles, le calvaire en-
duré par le patient et la famille et I'amertume. Tout aussi
important est la situation personnel du soignant, sa résis-
tance physique et psychique, ainsi que ses possibilités a
se ressourcer.

Avec les contraintes professionnelles, des sentiments
comme l'impuissance, la détresse, la colére le chagrin et la
douleur morale, peuvent a la longue saper les forces et la
résistance du soignant C'est toujours un art de rester en
bonne condition dans les soins palliatifs.
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Mais comment faire pour garder la forme sur une longue
période, que peut- on faire dans ce sens? L'article nous
montre donc comment les arts et I|'utilisation de notre
créativité contribuent non seulement a notre bien étre
mais nous permet aussi de nous ouvrir a d’autres horizons
pour affermir nos ressources et augmenter ainsi nos com-
pétences. De plus, les situations difficiles nous obligent a
prendre conscience et a réfléchir sur la meilleure facon de
travailler nos sentiments et émotions car par le stress dans
la société, le manque de temps personnel disponible, la
pression et le surmenage nous avons tendance a repousser
toutes nos émotions désagréables. Ce qui nous met en
danger d'isolation avec nos ressources internes et a perdre
parfois méme le contact avec notre prochain.

Les arts appliqués nous donnent d'un c6té la possibilité
d’exprimer nos sentiments et de |'autre a entrer en com-
munication avec nous méme. Une activité créative permet
de relativiser le fardeau de sentiments accumulés et aide a
s'en libérer pour trouver des solutions parfois surprenantes.

Celui qui arrive a se plonger dans une activité artistique
oublie pour un moment tout le reste et expérimente une
sorte de libération de son quotidien qui le décontracte en
lui donnant I'occasion par ce biais de recharger ses batte-
ries. Dans les anciennes civilisations, les rituels de guéri-
sons étaient souvent accompagné de différentes formes
d’arts, le rythmes des tambours, les chants sacrés, les dan-
ses, I'utilisation de symbole dessinés sur la partie malade
ou tout simplement les récits des anciens.

On ne peut aider les autres que si I'on est en mesure de
s'aider soi méme. Toutes les disciplines artistiques peuvent
servir ce but, selon ce que nous aimons faire : les arts nous
apprennent a étre sensiblement plus inventifs et plus at-
tentifs & nous-mémes.



. L'arte di restare in buona salute nella professione —
Prendere cura di sé con I'arte

Quando pensiamo allarte, ci viene forse in mente un quadro o un concerto,

una poesia o una scultura in un parco. Quando si tratta d'aver cura di sé pen-
siamo dapprima a un’alimentazione sana, all'igiene psichica o a degli esercizi di
rilassamento. Proprio arte come cura di sé? Per gli artisti potra avere senz'altro
un effetto positivo, ma per noi profani? Daltra parte, il concerto che abbiamo
sentito la scorsa settimana non ci ha fatto molto bene? E canticchiare quando

ascoltiamo la radio?

Liselotte Dietrich, Hans Schwerzmann
L'arte di restare in buona salute nella profes-
sione — Prendere cura di sé con |'arte
(Riassunto)

Nelle cure palliative capita spesso d'avere a che fare con
delle situazioni difficili da sopportare per il personale cu-
rante. Diversi aspetti possono accrescere o diminuire il
carico emozionale. | fattori esterni come I'ambiente nel
servizio o nellistituzione, le condizioni di lavoro, i compiti
da svolgere, le situazioni personali e nell’équipe, rendono
il lavoro pit o meno difficile, cosi come la situazione dei
malati e delle loro famiglie, il lungo e continuo calvario
sopportato: I'esasperazione. Altrettanto importante & la
situazione personale del curante, la sua resistenza fisica e
psichica, cosi come le sue possibilita di ricaricarsi.

Sotto l'influsso d'un sovraccarico importante possono
presentarsi dei sentimenti come I'impotenza, I'abbando-
no, la rabbia, la tristezza e il dolore. E sempre «un‘arte
restare in buona salute nelle cure palliative».

Articoli originali

Come fare per restare in forma a lungo termine? Come si
puo favorire il proprio benessere personale? L'articolo ci
mostra come I'arte e la nostra creativita rafforzano le no-
stre risorse e ci permettono anche d'aumentare le compe-
tenze. Inoltre, le situazioni difficili ci obbligano a prendere
coscienza e a riflettere sul modo migliore di far fronte ai
nostri sentimenti e alle nostre emozioni dal momento che
la pressione della societa, la mancanza di tempo disponi-
bile e il sovraccarico fanno si che abbiamo la tendenza a
perdere contatto con il nostro mondo interiore e anche a
diminuire le nostre capacita di relazione con gli altri.

Le arti applicate ci danno da una parte la possibilita di
esprimere i nostri sentimenti e dall‘altra parte ci consento-
no d’entrare in comunicazione con noi stessi. Un‘attivita
creativa permette di relativizzare il fardello dei sentimenti
accumulati e aiuta a liberarsene per trovare delle soluzioni
che a volte sono sorprendenti.

Colui che riesce a immergersi in un'attivita artistica di-
mentica per un momento tutto il resto e sperimenta una
sorta di liberazione dal suo quotidiano che lo distende e
gli offre la possibilita di ricaricare le batterie. Nelle antiche
civilizzazioni i rituali di guarigione erano accompagnati da
varie forme d'arte, come ad esempio il ritmo dei tamburi, i
canti, le danze, I'impiego di simboli o le storie tramandate.

Sappiamo che si puo aiutare gli altri solamente se si &
in grado di aiutare sé stessi. Tutte le discipline artistiche
possono sostenere a perseguire questo scopo; seguendo
cid che amiamo fare. L'arte ci insegna dunque ad essere
sensibilmente piu inventivi e pit attenti a noi stessi.

6th Research Congress of the EAPC

Glasgow UK, 10 -

12th June 2010

www.eapcnet.org
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. Schmerz und Demenz

Rund 300 Personen waren es, die am 10. September den Weg an die Jah-

restagung von palliative ch in Basel gefunden haben. Hauptséachlich aus der
deutschsprachigen Schweiz zwar, aber doch auch mit einer ansehnlichen De-
legation aus dem Welschland und dem Tessin. Der Vorstand von palliative ch
hatte beschlossen, dass die Jahrestagungen von palliative ch alternierend mehr
der Weiterbildung oder mehr der politischen Entwicklung von Palliative Care
in der Schweiz gewidmet werden sollten. Nach der grossen Consensus-Tagung
letztes Jahr in Biel stand diesmal mit dem Thema «Schmerz und Demenz» klar

die Weiterbildung im Vordergrund.

Claude Fuchs
Schmerz und Demenz

Jahrestagung 2009 von palliative ch in Basel

Schon die Begrussungen durch Dr. Stefan Spycher, Vize-
direktor des Bundesamtes fur Gesundheit, und Prof. Dr.
Peter Tschudi, Vorsteher des Instituts fir Hausarztmedizin
an der Universitat Basel, aber auch die zahlreichen Spon-
soren, die mit ihren Stdnden an der Tagung anwesend sein
wollten, zeigten allerdings trotzdem, wie sehr Palliative
Care in unserem Land in den letzten Jahres an Bedeutung
gewonnen hat.

In einem ersten Referat ging Dr. Roland Kunz, Chefarzt
Geriatrie und Palliative Care am Spital Affoltern a.A. und
Co-Prasident von palliative ch, zunachst auf die Pravalenz
der Problematik von Schmerz und Demenz in der Palliative
Care ein. 60-80% der betagten Menschen in Pflegeheimen
leiden unter chronischen Schmerzen. Diese werden aber
sowohl von Arzten als auch von Pflegenden deutlich zu
wenig erkannt und behandelt. Das liegt vielleicht auch da-
ran, dass viele alte Menschen der Meinung sind, Schmer-
zen seien im Alter unvermeidlich und dass sie deshalb auch
kaum dartber klagen. Umso wichtiger ist deshalb eine
sorgfaltige, aber auch einfache Schmerzerfassung. Bei
der haufig anzutreffenden Comorbiditat, ist ein besonde-
res Augenmerk sowohl auf die Dosierung als auch auf die
Galenik der eingesetzten Mittel zu richten. Wichtig ist es
schliesslich, im Gesprach mit dem Patienten und den An-
gehorigen realistische Ziele zu definieren.

Frau PD Dr. Sophie Pautex, Leitende Arztin der Equipe
Mobile Antalgie et Soins Palliatifs am Universitatsspital in
Genf, ging in ihrem Referat hauptsachlich auf die verschie-
denen Erfassungsinstrumente ein. Neben einfachen Selbst-
einschatzungsinstrumenten, die auch bei dementen Patien-
ten haufig noch anwendbar bleiben, kommt hier aber auch
Instrumenten der Fremdeinschatzung (Kérperhaltung, sozi-
aler Ruickzug, usw.) eine erhdhte Bedeutung zu. Dabei sind
deren Resultate allerdings vorsichtig zu interpretieren.

In je funf Workshops pro Sprache konnte auf einzelne
Aspekte des Themas noch vertieft eingegangen werden.
Auf besonders grosses Interesse stiessen dabei neben den
therapeutischen auch die ethischen Fragen. Zu deren Be-
sprechung hatte sich Prof. Dr. Christoph Rehmann-Sutter,
der ehrmalige Prasident der Nationalen Ethikkommission
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zur Verfigung gestellt..Vom pflegerischen Gesichtspunkt
her ging Frau Anja Ulrich, Pflegeexpertin an der Akutgeri-
atrie des Universitatsspitals Basel, auf die Phdnomene von
Demenz und Delir ein. Beide beinhalten zwar einen Verlust
an Erinnerungsvermadgen, an Orientierung und weitere ge-
meinsamen Stérungen. Doch wahrend Demenz eine pro-
grediente Erkrankung ist, ist ein Delirium grundséatzlich
reversibel und tberlagert oftmals eine Demenz. In beiden
Féllen ist eine ganzheitliche Pflege und Wertschatzung
von grosser Bedeutung.

Fur viele aber war der Hohepunkt des Tages das Refe-
rat von Kurt Truninger, einem ehemaligen Verkaufsleiter,
der seit Jahren seine demente Gattin zuhause betreut.
Dabei wurde gut spirbar, wie schwer es Herrn Truninger
urspriinglich gefallen war, die neue Rollenaufteilung zwi-
schen ihm und seiner Frau zu akzeptieren und wie gross
die dauernde Belastung fur ihn auch heute noch ist. Ein
entscheidender Wendepunkt aber kam fur ihn, als er be-
gann, weniger auf die zunehmenden Defizite seiner Frau
zu achten und statt dessen sein Augenmerk vor allem auf
die weiterhin verbleibenden Moglichkeiten zu richten. So
kénnen beide noch 6fters miteinander auf Reisen gehen,
einen Fussballmatch oder Konzerte besuchen. Dabei erle-
ben sie viel gemeinsame Freude und Lebensqualitat.

Abgeschlossen wurde die Tagung schliesslich durch die
Generalversammlung von palliative ch. In seinem Jahres-
bericht liess Roland Kunz ein wohl entscheidendes Jahr fur
die Entwicklung von Palliative Care in der Schweiz Revue
passieren. Gepragt war es durch die Arbeit der verschiede-
nen Gruppen, die zuhanden von Bund und Kantonen eine
ganze Anzahl von Massnahmen zur Férderung von Palli-
ative Care auf den Gebieten von Versorgung und Tarifen,
der Ausbildung, der Forschung und der Information erar-
beitet und vorgeschlagen haben. Ende Oktober werden
Bundesrat Couchepin und die Gesundheitsdirektorenkon-
ferenz bekannt geben, welche davon nun von wem um-
gesetzt werden sollen. Ein weiterer Hohepunkt an dieser
Generalversammlung war die Wahl von Sonja Flotron zur
neuen Co-Prasidentin von palliative ch als Nachfolgerin
von Steffen Eychmuller, der nach 10 Jahren im Vorstand
seinen Rucktritt bekannt gegeben hatte. Neu in den Vor-
stand gewahlt wurde weiter Frau Dr. Heike Gudat-Keller
als Prasidentin der neuen Arbeitsgruppe Tarife.

In ihrer Evaluation zeigten sich die meisten Teilneh-
merinnen und Teilnehmer mit der Tagung mehr als zu-
frieden. Ganz herzlichen Dank deshalb dem Basler Or-
ganisationskomitee unter der Leitung von Frau Dr. Heike
Gudat und der Geschaftsstelle von palliative ch. In den-
selben Rdumen hat am folgenden Tag der 3. Nationale
Forschungstag zu Palliative Care stattgefunden. Er wurde
von ca. 70 Forschenden besucht.

Wir freuen uns auf die nachste Tagung. Sie findet
wieder in Biel statt und zwar am 1./2. Dezember
2010. Reservieren Sie sich heute schon diese Daten!



. Douleur et démence

Ce sont quelques 300 personnes qui le 10 septembre ont participé a la Journée
annuelle de palliative ch a Bale. Elles venaient surtout de Suisse alémanique,
mais on a également noté une importante présence romande et tessinoise. Le
comité de palliative ch avait décidé que les journées annuelles de palliative ch
seraient consacrées alternativement a des thémes de formation continue et au
développement des soins palliatifs dans la politique de la santé. Apres les impor-
tantes journées de consensus, I'année derniere a Bienne, c'était sous le théeme
de «Douleur et démence» nettement la formation qui primait cette fois.

Claude Fuchs

Douleur et démence

Journée annuelle 2009 de palliative ch a Bale
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Déja les salutations apportées par le Dr Stefan Spycher,
vice-directeur de |I'Office fédéral de la santé publique, et le
Prof Dr Peter Tschudi, directeur de I'Institut fir Hausarzt-
medizin de I'Université de Bale, mais également les nom-
breux sponsors qui avaient tenu a marquer leur présence
par un stand, ont toutefois montré combien dans notre
pays les soins palliatifs ont gagné en importance ces der-
niéres années.

Dans une premiére intervention, le Dr Roland Kunz, mé-
decin-chef pour la gériatrie et les soins palliatifs a I'hopital
d'Affoltern a.A. et co-président de palliative ch, a com-
mencé par montrer la prévalence de la problématique
«douleur et démence» dans les soins palliatifs. 60— 80%
des personnes agées en EMS souffrent de douleurs chroni-
gues. Celles-ci sont toutefois nettement sous-estimées et
sous-traitées tant par les médecins que par le personnel in-
firmier. Cela tient peut-étre au fait que bien des personnes
agées pensent qu'a leur age les douleurs sont inévitables
et souvent donc ne s’en plaignent pas. Cela nécessite des
lors une évaluation simple, mais d'autant plus soigneuse
de la douleur. En raison des fréquentes co-morbidités, il est
nécessaire de préter une attention particuliére au dosage
ainsi qu’a la présentation des médicaments utilisés. Fina-
lement, en dialogue avec le patient et ses proches, il est
important de définir des buts qui demeurent réalistes.

Dans son intervention, le PD Dr Sophie Pautex, méde-
cin-chef de I'Equipe d'Antalgie et de Soins Palliatifs aux
Hopitaux Universitaires de Geneéve, a présenté les princi-
paux instruments d'évaluation de la douleur. A c6té d'ins-
truments simples d’auto-évaluation qui peuvent souvent
encore étre utilisés méme par des patients déments, les
instruments d'évaluation par des tiers (a travers les expres-
sions du corps, le retrait social, etc.) gagnent évidemment
en importance. Leurs résultats demandent toutefois a étre
interprétés avec prudence.

Cing ateliers en chaque langue ont ensuite permis d'ap-
profondir certains aspects du sujet.

A coté des questions thérapeutiques, ce sont les ques-
tions éthiques qui ont suscité le plus grand intérét. C'était
le Prof Dr Christoph Rehmann-Sutter, ancien président de
la Commission nationale d’éthique, qui s'était mis a dis-
position pour en discuter avec un public qui malheureuse-
ment n'était que trop nombreux.

Manifestations

Puis ce fut le tour de Mme Anja Ulrich, experte infirmie-
re au Département de gériatrie aigué de I'Hopital univer-
sitaire de Bale, d'aborder les phénomenes de la démence
et du délire. Tous deux comprennent des pertes de la mé-
moire, de la faculté d’orientation et d'autres symptomes
communs. Cependant, alors que la démence est une mala-
die progrédiente, le délire en principe est réversible et vient
souvent se superposer a la démence. Tant la démence que
le délire demandent toutefois une prise en charge holisti-
gue et un grand respect vis-a-vis du patient.

Pour bien des participants, le point culminant de la jour-
née a toutefois été I'intervention de M. Kurt Truninger, un
ancien cadre en marketing, qui depuis des années prend
soin chez lui de son épouse démente. Au départ, M. Tru-
ninger a eu bien de la peine a accepter la nouvelle réparti-
tion des roles entre sa femme et lui-méme et aujourd’hui
encore les soins constamment nécessaires représentent
pour lui une charge importante. Pour lui toutefois, le tour-
nant décisif est venu lorsqu’il a cessé de préter avant tout
attention aux déficits de plus en plus nombreux de son
épouse pour se concentrer sur les possibilités qui demeu-
rent. Ainsi ils peuvent toujours entreprendre ensemble des
voyages, aller a un match de football ou a un concert. Cela
continue a leur donner a tous deux beaucoup de joie et de
qualité de vie.

La journée s'est terminée sur |'Assemblée générale de
palliative-ch. Dans son rapport annuel, Roland Kunz a
passé en revue une année qui sans doute aura été décisive
pour le développement des soins palliatifs en Suisse. Elle a
été marquée par le travail des différents groupes qui, a I'in-
tention de la Confédération et des Cantons, ont formulé
toute une série de propositions en vue de développer les
soins palliatifs au niveau de la prise en charge et des tarifs,
de la formation, de la recherche et de I'information. Fin
octobre, le Conseiller fédéral Couchepin et la Conférence
des Directeurs de la Santé feront connaitre lesquelles de
ses mesures vont étre réalisées et par qui. Un autre mo-
ment important lors de cette assemblée

a été |"élection de Sonja Flotron comme nouvelle co-pré-
sidente de palliative ch pour succéder a Steffen Eychmuiller
qui avait présenté sa démission apres dix ans de travail au
sein du comité. En tant que présidente du nouveau groupe
de travail Tarifs, I'Assemblée a également élu le Dr Heike
Gudat-Keller, comme nouveau membre du comité.

Dans leur évaluation, la plupart des participants ce sont
montrés tres contents de la journée. Un grand merci donc
au comité d’organisation balois sous la direction du Dr
Heike Gudat ainsi qu'au secrétariat de palliative ch. Dans
les mémes locaux, la Journée annuelle a été suivie le jour
suivant par la 3éme Journée Nationale de la Recherche, a
laguelle environ 70 chercheurs ont participé.

Nous nous réjouissons des prochaines journées annuel-
les. Celles-ci auront lieu a Bienne le 1er et 2 décembre
2010. Réservez donc ces dates dés maintenant!



. Dolore e demenza

Circa 300 persone hanno partecipato alla Giornata annuale di palliative ch a
Basilea lo scorso 10 settembre. Esse provenivano in grande parte dalla Sviz-
zera tedesca, ma vi era anche un’importante presenza di romandi e ticinesi. |l
comitato di palliative ch aveva deciso che le giornate annuali sarebbero state
consacrate alternativamente a temi di formazione continua e di sviluppo delle
cure palliative nella politica sanitaria. Dopo le importanti giornate di consensus
lo scorso anno a Bienne, questa volta é stato trattato un tema di formazione:
«Dolore e demenza».

Claude Fuchs
Dolore e demenza

Giornata annuale 2009 di palliative ch a Basilea

Gia i saluti portati dal Dr. Stefan Spycher, vice-direttore
dell'Ufficio federale della sanita pubblica e dal Prof. Dr.
Peter Tschudi, direttore dell’lstituto flr Hausarztmedizin
dell’Universita di Basilea, ma anche i numerosi sponsor
che hanno voluto essere presenti con uno stand, hanno
mostrato come le cure palliative abbiano guadagnato im-
portanza nel nostro paese in questi ultimi anni.

In un primo intervento il Dr. Roland Kunz, capo servizio
di geriatria e di cure palliative all’Ospedale di Affoltern a.A.
e co-presidente di palliative ch, ha cominciato col mostrare
la prevalenza della problematica «dolore e demenza» nelle
cure palliative. Il 60 — 80% degli ospiti di case per anziani
soffre di dolori cronici. Essi sono tuttavia nettamente sotto-
stimati e sotto-trattati sia dai medici che dal personale in-
fermieristico. Cio & forse dovuto al fatto che molte persone
anziane pensino che alla loro eta i dolori siano inevitabili e
spesso dunque non se ne lamentano. Occorre quindi una
valutazione semplice, ma molto accurata del dolore.

A causa delle frequenti co-morbidita & necessario pre-
stare un’attenzione particolare al dosaggio e alla presen-
tazione dei medicamenti utilizzati. Finalmente, insieme
al paziente e ai suoi familiari & importante definire degli
obiettivi che siano realistici.

Nel suo intervento, il PD Dr. Sophie Pautex, capo servizio
dell’Equipe d’'Antalgia e di Cure Palliative degli Ospedali
Universitari di Ginevra, ha presentato i principali strumen-
ti di valutazione del dolore. Accanto a strumenti semplici
di auto-valutazione, che possono spesso essere utilizzati
anche da pazienti dementi, acquistano importanza gli stru-
menti di valutazione da parte di terzi (attraverso I'espres-
sione del corpo, il ritiro sociale, ecc.). | loro risultati richie-
dono tuttavia di essere interpretati con prudenza.

Cinque ateliers in due lingue hanno poi permesso d'ap-
profondire alcuni aspetti del tema. Oltre alle questioni tera-
peutiche, hanno suscitato molto interesse gli aspetti etici.
Il Prof. Dr. Christoph Rehmann-Sutter, gia presidente della
Commissione nazionale d'etica, si & messo a disposizione per
discuterne con un pubblico che era perd troppo numeroso.

E stato poi il turno della signora Anja Ulrich, infermie-
ra esperta al Dipartimento di geriatria acuta dell’Ospedale
universitario di Basilea, che ha affrontato il tema dei feno-
meni della demenza e del delirio. Entrambi comprendono
le perdite della memoria, della facolta d'orientamento e
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altri sintomi comuni. Tuttavia, mentre la demenza ¢ una
malattia progressiva, il delirio in principio & reversibile e
sovente si sovrappone alla demenza. Sia la demenza che il
delirio necessitano una presa a carico olistica e un grande
rispetto nei confronti del paziente.

Per molti partecipanti, il culmine della giornata e stato
perd I'intervento del signor Kurt Truninger, gia responsa-
bile del marketing, il quale da molti anni si prende cura
a casa sua di sua moglie affetta da demenza. All'inizio il
signor Truninger ha faticato molto ad accettare la nuova ri-
partizione dei ruoli tra sua moglie e lui stesso e ancora oggi
le costanti cure rappresentano per lui un carico importan-
te. La svolta decisiva é stata quando ha smesso di prestare
attenzione ai deficit sempre pit numerosi di sua moglie
per concentrarsi sulle possibilita che rimangono. Cosi la
coppia ancora fa dei viaggi, va a una partita di calcio o a un
concerto e questo continua a dare a entrambi molta gioia
e permette una certa qualita di vita.

La giornata si & conclusa con I'Assemblea generale di
palliative ch. Nel suo rapporto annuale, Roland Kunz ha
ripercorso I'attivita d'un anno che sara senz'altro decisivo
per lo sviluppo delle cure palliative in Svizzera. Lattivita
stata segnata dal lavoro dei diversi gruppi che, all'indiriz-
zo della Confederazione e dei Cantoni, hanno formulato
tutta una serie di proposte in vista di sviluppare le cure
palliative a livello della presa a carico e delle tariffe, della
formazione, della ricerca e dell'informazione. A fine ot-
tobre il Consigliere federale Couchepin e la Conferenza
dei Direttori della sanita renderanno note quali misure
saranno realizzate e da chi. Un altro momento importan-
te di quest'assemblea & stata |'elezione di Sonja Flotron
come nuova co-presidente di palliative ch per succedere
a Steffen Eychmuller che ha presentato le sue dimissioni
dopo dieci anni di lavoro in seno al comitato. In qualita di
presidente del nuovo gruppo di lavoro «tariffe», I'’Assem-
blea ha anche eletto il Dr. Heike Gudat-Keller quale nuovo
membro di comitato.

La maggior parte dei partecipanti, nella valutazione, si &
mostrata molto contenta della giornata. Un grande ringra-
ziamento va dunque rivolto al comitato d’organizzazione
basilese sotto la direzione del Dr. Heike Gudat, cosi come
al segretariato di palliative ch. Negli stessi locali, il giorno
seguente si e tenuta la terza Giornata Nazionale della Ri-
cerca alla quale hanno partecipato circa 70 ricercatori.

Ci rallegriamo delle prossime giornate annuali. L'ap-
puntamento sara a Bienne il 1 e 2 dicembre 2010. Ri-
servate sin d'ora queste date!



. Der «Age Award 2009» geht an
das Betagtenzentrum Laupen (BE)

Zum 4. Mal wurde am 15. Oktober im Rahmen einer Feier im Paul-Klee-Museum
in Bern der «Age Award» verliehen. Zweck der Age-Stiftung ist es, «gutes Woh-
nen im Alter» in der Deutschschweiz zu fordern. Neben namhaften Beitragen
an neue Projekte wird mit dem «Age Award» alle zwei Jahre ein besonders
Uberzeugendes, bereits bestehendes Projekt ausgezeichnet.

Claude Fuchs

Der «Age Award 2009» geht an

das Betagtenzentrum Laupen (BE)

Jedes Mal steht bei der Preisverleihung ein besonderer As-
pekt des Wohnens im Alter im Vordergrund. Ausgezeich-
net wurden bisher das Wohnen mit Serviceleistungen,
bauliche Massnahmen im herkémmlichen Wohnungsbau
oder Hausgemeinschaften alterer Menschen. Dieses Jahr
galt das Interesse «stationdren Einrichtungen, die mit ei-
nem umfassenden Palliative-Care-Ansatz die Lebensqua-
litdt der Bewohnerinnen und Bewohner auch im letzten
Lebensabschnitt ins Zentrum ihrer Bemiihungen stellten.»

Dieses Jahr wurden der Stiftung 27 umfangreiche Dossi-
ers eingereicht. In einem mehrstufigen Verfahren wurden
diese von einer Jury begutachtet (bestehend aus einem
Heimleiter, einer Architektin, einem Gerontopsychologen,
einem Pflegewissenschaftler und der Geschaftsfuhrerin der
Age-Stiftung). Schliesslich wurde der «Age Award 2009»
im Wert von 250 000 Franken dem Betagtenzentrum Lau-
pen verliehen. Eine Anerkennung erhielten ausserdem der
«Reusspark» in Niderwil (AG)' und das Alterswohnheim
Bodenmatt in Entlebuch (LU).

Als Gruinde fur die Verleihung des Preises an das Betag-
tenzentrum Laupen nannte die Jury:

— das Uberzeugende Grundkonzept von Palliative Care,
das schriftlich verankert und von allen Mitarbeitenden
gelebt wird,

— die ansprechenden Raumlichkeiten, die Individualitat
zulassen und als Wohnraum gestaltet sind,

— die flexiblen Betriebsablaufe mit qualifizierten, selb-
standigen Mitarbeitenden, welche aus allen Abteilun-
gen direkten Kontakt mit den Bewohnerinnen und Be-
wohnern pflegen,

— die vielen Begegnungsmaglichkeiten, welche von zahl-
reichen Freiwilligen und einem Seelsorger im Haus noch
gefordert werden

— das sozialpolitische Engagement, das z. B. in zahlrei-
chen Lehrstellen fur Jugendliche oder in der engen Zu-
sammenarbeit mit der regionalen Spitex zum Ausdruck
kommt.

Im Anschluss an die Preisverleihung hatten Interessierte die
Moglichkeit, das Betagtenzentrum Laupen zu besuchen.
An diversen Posten erlduterten Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter einige Besonderheiten des Lebens in diesem Heim:

1 Siehe palliative-ch, 3-2006, S. 29-30
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die Uberaus gerdumigen Einer- oder Zweierzimmer (je mit
WC und Dusche; nach dem Bau eines Erweiterungstrakts
soll es demnédchst nur noch Einerzimmer geben), die Ak-
tivierungstherapie (die neben klassischen Angeboten im-
mer wieder versucht auch «ausgefallene» Wiinsche der
Bewohnern zu erfillen, wie etwa den Besuch der neuen
Westside in Bern), die Kiiche (wo bewusst viel Wert auf
eine schone Prasentation gelegt wird; selbst bei Finger-
food oder purierter Kost), den respektvollen Umgang
mit dementen Bewohnern (mit Hilfe der Validation nach
Naomi Feil), den Heimeintritt (der nach Mdglichkeit mit
personlichen Besuchen und Gesprachen vorbereitet wird)
oder die Abschiedskultur (wo Angehérige und Mitbewoh-
ner die Mdglichkeit haben, von Verstorbenen in Ruhe Ab-
schied zu nehmen).

Personlich ist mir bei diesem Besuch aufgefallen, wie
lebendig sich viele Bewohnerinnen und Bewohner mitein-
ander austauschten. Von dem sonst vielfach zu beobach-
tenden Nebeneinander-Hind6sen war wenig zu sehen. Und
auch die paar ausgetauschten Worte mit dem einen oder
anderen Bewohner bestatigten diesen Eindruck. Ob das mit
dem Team zusammenhangt, das bewusst versucht, Palliati-
ve Care als respektvolle Lebenshaltung im Alltag zu leben?
Ich vermute es.

Heikko Bohm hat Uber das Betagtenzentrum Laupen im
Auftrag der Age-Stiftung einen eindricklichen 40-min(ti-
gen Dokumentarfilm gedreht, der sich gut fur eine erste
Sensibilisierung an 6ffentlichen Veranstaltungen oder im
Unterricht (Pflegeschulen, aber auch Konfirmanden usw.)
oder zur Diskussion unter Mitarbeitenden von Pflegezent-
ren eignet. Weiter prasentiert ein schriftliches Dossier zum
Thema Palliative Care auf 32 Seiten nicht nur die drei aus-
gezeichneten Institutionen, sondern auch diverse Aspekte
von Palliative Care. Sowohl die DVD als auch das Dossier
kénnen kostenlos bezogen werden bei der Age-Stiftung,
Postfach BA29, 8098 Zurich, info@age-stiftung.ch.



La Maison de Vessy /GE

Comment accompagner les résidants dans un établissement Institutions

médico-social?

La Maison de Vessy est un lieu de vie qui accueille et offre un accompagnement
des personnes agées en prenant soin d’elles dans tous les aspects de la vie
quotidienne ; ceci en placant au centre des actions entreprises, la singularité de
chaque personne et sa liberté d'étre elle-méme.
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La Maison de Vessy /GE
Comment accompagner les résidants dans un

établissement médico-social?

Au-dela du soin, de la satisfaction des besoins de chacun
en matiere de santé, au-dela des réponses aux attentes
de sécurité, de confort et d'hygiéne, il s'agit de garantir
a la personne agée la liberté d’expression de ses valeurs
et désirs, la confrontation de ceux-ci avec la réalité d'un
contexte de vie en collectivité et I'assurance que ses choix
seront pris en compte dans un climat de respect et de cha-
leur humaine.

La mission des collaborateurs est de permettre a la per-
sonne accueillie de trouver satisfaction a ses besoins, d'ex-
primer ses attentes, ses envies et ses désirs. Le personnel
élabore avec elle des projets lui permettant I'accomplisse-
ment d'une vie pleine. Pour mener a bien cette mission,
la Maison de Vessy a recours a des professionnels formés,
compétents et chaleureu, issus de formations diverses et
qui, ensemble, s'engagent pleinement dans I'accompa-
gnement du résidant.

Mieux se connaitre pour mieux accompagner est la prin-
cipale motivation du développement de la pratique soig-
nante et des prestations a la Maison de Vessy. Elle sous-
tend une connaissance approfondie du résidant, de son
entourage, ainsi que de la plus-value amenée par chaque
membre de I'équipe interprofessionnelle. Le résidant est
alors au centre des préoccupations et ainsi, il devient le
catalyseur de I'offre en soin.

Notre systeme d‘organisation est basé sur le systéme
de référence. Dés son admission, chaque résidant est en-
touré par un(e) infirmier(e) et un(e) aide-soignant(e) de ré-
férence. lls vont étre ensemble les porte-parole auprés de
I'équipe pluridisciplinaire. Avec les informations recueillies,
un projet de vie va étre mis en place et les référents seront
garants de sa mise en place avec I'ensemble des autres
collaborateurs. Ce systéme se base sur un systeme de
confiance

La qualité de vie des résidants est I'aspect considéré en
priorité. Ses désirs, ses besoins, ses attentes, sa biographie
et ses projets de vie sont des éléments significatifs du pro-
jet d’accompagnement personnalisé proposé par |I'équipe
interprofessionnelle au résidant et a son entourage.

Aprés un début empirique au sein des équipes soignan-
tes, cette approche humaniste a été dynamisée par le dis-
positif de formation institutionnelle en soins palliatifs a la
personne agée, proposé par la Fédération genevoise des
EMS et le Collége International Pour I'Evolution des Pra-
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La Maison de Vessy /GE

Comment accompagner les résidants dans un établissement
médico-social?

tiques de Soins: Mieux se former en soins palliatifs pour
mieux accompagner les résidants.

Méthode

Sur les 228 collaborateurs de la Maison de Vessy, 30 pro-
fessionnels ont bénéficié de cette formation. lls représen-
taient tous les niveaux hiérarchiques et tous les secteurs
de métiers de I'EMS (santé, social, administratif, hotelier,
intendance). Chacun d’eux a pu réfléchir et débattre sur
I'accompagnement de la personne dgée en EMS.

A partir du bilan des pratiques institutionnelles et selon
les besoins déterminés par les collaborateurs de la Maison
de Vessy, quatre axes de travail ont été retenus et ont en-
gendré I'élaboration de 4 projets d'amélioration des pra-
tiques.

Résultats

Histoire, projet de vie et accompagnement

Cet axe de travail a été développé a partir des outils exis-
tants, tels que le systéme de référence, le guide d'élabora-
tion de I'histoire et du projet de vie. Une trame d’entretien
a alors été créée.

A partir de ce canevas d’entretien, les personnes de réfé-
rence infirmiers et aide soignants recueillent des données a
I"entrée du résidant et centralisent les informations signifi-
catives. A 1 mois, lors de |'entretien socio-administratif, les
référents peut affiner son recueil de données.

Dans le mois suivant, les référents et I'équipe inter-
professionnelle proposent un projet d’accompagnement
personnalisé au résidant. Une rencontre avec le résidant,
son entourage significatif et les référents permet d'évaluer
I'intégration dans ce nouveau lieu de vie et de proposer le
projet d'accompagnement jusqu’au bout de la vie. Malgré
le renforcement des liens au sein de I'équipe interprofes-
sionnelle, les référents soignants restent le principal mo-
teur de I'accompagnement du résidant. L'ambition de ce
projet est de sensibiliser I'entourage a son réle d'acteur
privilégié au coté du résidant dans la réalisation de son
projet d'accompagnement.

Douleur
Depuis septembre 2007 une campagne de sensibilisation
autour de la douleur a été menée a la Maison de Vessy.

Cette campagne puise son origine dans le désir de I'ins-
titution de voir s"améliorer la prise en charge de la douleur,
et s'appuie sur I'expérience et la collaboration de I’Asso-
ciation «Ensemble contre la douleur» créée par feu le pro-
fesseur Charles-Henri Rapin.

Le but de cette campagne est de modifier tant le com-
portement des professionnels de la santé que celui des ré-
sidants dans la prise en considération et le soulagement de
toutes les formes de douleur.

Un comité de pilotage pluridisciplinaire a été constitué
dans notre établissement afin de répondre aux objectifs
suivants: Informer, sensibiliser, former.

Informer et sensibiliser les professionnels de santé et les

Institutions

résidants des possibilités actuelles de soulager les diffé-
rents types de douleurs provoquées par les pathologies et
les traitements et permettre aux résidants d'étre partenai-
res dans le soulagement de la douleur.

Former les différentes professions ceuvrant dans les soins
sur les possibilités et les modalités d'une bonne antalgie.

De nombreuses actions ont été menées dans ce sens
(enquétes de prévalence de la douleur, formation et sensi-
bilisation du personnel, création de lieux et de plaquettes
d’information, information des résidants et des familles
lors d'un forum, création d’un site Intranet...) et se pour-
suivent.

Directives anticipées (DA)

Nous savons tous que les DA font partie de nos droits. Mal-
heureusement, ce concept est méconnu de la population
agée. Les termes testament biologique ou dispositions de
fin de vie ont plus de sens pour elle.

Un groupe de professionnels constitué de 3 aides soi-
gnantes, d'une infirmiére et d'une bénévole a créé des ate-
liers goGters. Quatre a cing résidants ayant leur faculté de
discernement ainsi que des soignants ont participé a ces
go(ters - discussions autour des DA.

Suite a ces interventions, il a été relevé par le groupe:

— le goGter permet un moment de convivialité et favorise
le respect,

— les résidants n'ont pas tous peur de la mort. Ils ont leurs
propres représentations mais disent ne pas savoir com-
ment I'exprimer. lls ont parfois peur des conséquences
gue pourrait avoir une telle discussion avec leurs pro-
ches.

— ce sont des moments de partage favorisant I'expression
des résidants sur leurs souhaits de fin de vie.

Les DA étant un sujet flou pour la plus part des collabora-
teurs, il était alors primordial de les informer et former. Des
ateliers ont été organisés dans le but de leur transmettre
le bagage théorigque nécessaire a I'accompagnement des
résidants. Une trame de suivi de I'information faite sur les
DA, des directives écrites ainsi que les souhaits des pro-
ches figurent progressivement dans le dossier informatisé
du résidant.

Quant aux actions GOUTER, elles se poursuivent auprés
des résidants et des soignants.

Rituels funéraires
Difficile d'apprivoiser la mort ou d’'en supprimer le tabou,
toutefois il est important de travailler sur le mystere qu’elle
constitue. La mort de I'autre, il faut I'affronter on n’a pas le
choix, dire adieu a I'autre c’est le moment le plus difficile,
d’ou la nécessité d'avoir une culture mortuaire. Les rituels
du deuil institutionnels oui mais lesquels, pas n'importe
guoi mais faire des choses qui ont du sens.

Un groupe de plusieurs professionnels, pas seulement
du domaine des soins, a réfléchi a ce qui se faisait au sein



La Maison de Vessy /GE
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Comment accompagner les résidants dans un établissement
médico-social?

de I'établissement, jusqu’ou nous allions et pourguoi, pour
gui nous faisions les choses.

Pour tous (résidants, familles, professionnels) il semblait
important de pouvoir dire au revoir de méme que de lais-
ser une trace de tout ce qui avait été fait pour entourer le
résidant durant son séjour a la Maison de Vessy.

Plusieurs pistes ont donc été dégagées de ces ré-
flexions:

— la réalisation d'un guide des «bonnes pratiques»,

— la possibilité pour chaque unité lors d'un décés de met-
tre en place un livre d’or, une bougie, une fontaine in-
formant du déces du résidant et d’envoyer une carte
aux proches,

— |'appropriation par les professionnels de deux cérémo-
nies du souvenir (regroupant familles et professionnels
de tout les domaines) pour dire au revoir a tous les rési-
dants décédés dans I'année, de méme la création d’un
jardin du souvenir,

— l'affichage des décés au travers de l'institution,

— la réalisation d'un guide d'accueil informant des dé-
marches lors des décés de méme que des guides pour
les proches,

— la mise a disposition d'un site Intranet pour les témoi-
gnages autour des déces.

Certaines démarches sont déja trés au point, d'autres né-
cessitent encore d'étre peaufinés...et puis enfin reste a sa-

voir comment les professionnels peuvent aussi continuer a
travailler en étant confronté a la mort...comment remettre
sa vie et la mort au coeur de notre quotidien??

Conclusion

Cette démarche institutionnelle a permis I'émergence
d’une nouvelle vision de I'accompagnement des résidants
en soins palliatifs. La conscientisation des pratiques a
engendré le développement des qualités relationnelles, de
I'évaluation et de partenariat avec le résidant.

L'échange et le débat entre professionnels deviennent
plus aisés. D'autre part, des professionnels sont reconnus
comme personnes ressources en soins palliatifs au sein des
équipes. Par contre, la notion d'inter-professionnalité reste
a développer ; dans certains secteurs certains collabora-
teurs se sentent moins impliqués dans les projets d'accom-
pagnement personnalisé des résidants.

L'autre apport essentiel de cette expérience est la
construction d'une pratigue commune dans la conduite
de projets autour de lI'accompagnement, de la fin de vie.
Cette dynamique de projets est maintenant impulsée par
les praticiens eux-mémes.

Ces changements influencent fortement I'engagement
personnel des différents professionnels qui se sentent ac-
teurs de la vie institutionnelle. Malgré la fin de la formation
en mars 2006, les acteurs institutionnels poursuivent les
projets dans le souci d’améliorer continuellement la qualité
de I'accompagnement personnalisé des résidants.

VW ROETRONCIHOQEGEERR Ch

Congrés Soins en Oncologie
18 mars 2010 Berne-Sussa

Théme: «Un cancer si jeune — si agé encore?»
Impact du cancer sur les différents cycles de la vie

Info et inscription: Soins en Oncologie Suisse, Hirstigstrasse 13,
8451 Kleinandelfingen, info@onkologiepflege.ch,
www.soinsoncologiesuisse.ch
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Eine Patientenverfiigung speziell
fiir Krebskranke

Menschen mit Krebs kénnen neu auf eine Patientenverfligung zurtickgreifen,
welche auf die Diagnose Krebs abgestimmt ist. Mit diesem Dokument kénnen sie
sicherstellen, dass ihr Wille auch dann bertcksichtigt wird, wenn sie diesen selbst
nicht mehr zum Ausdruck bringen kénnen. Die Verfigung und eine dazugeho-
rige Wegleitung wurden von der Krebsliga Schweiz gemeinsam mit dem Institut
Dialog Ethik entwickelt.

Verena Marti, Catherine Bass

Eine Patientenverfligung speziell

fir Krebskranke
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Wie mochte ich gepflegt werden? Welche lebensverlan-
gernden Massnahmen mochte ich einst in Anspruch neh-
men? Welche nicht? Nach einer Krebsdiagnose stellen
sich rasch grundlegende Fragen. Meist kénnen Betroffene
selbst darauf antworten und entsprechende Entscheidun-
gen treffen. Sind sie dazu nicht mehr in der Lage, kann ein
von ihnen vorgdngig erstelltes Dokument Auskunft tUber
ihren Willen geben. Es entlastet aber auch Angehérige und
Behandelnde, denn dank der Patientenverfligung kénnen
sie bei Entscheiden am Lebensende auf die schriftlich fest-
gehaltenen Wiinsche der Betroffenen zurlckgreifen und
haben so die Gewissheit, entsprechend deren Willen zu
handeln.

Medizinische Behandlungen

Je préziser eine Patientenverfiigung Behandlungswinsche
darlegt, desto besser kénnen Arzte und Pflegepersonal
diesen nachkommen. Aus diesem Grund hat die Krebs-
liga Schweiz gemeinsam mit dem Zurcher Institut Dialog
Ethik eine spezifische Patientenverfiigung fur Menschen
mit Krebs ausgearbeitet. Betroffene haben Gelegenheit,
darin ihre Winsche und Vorentscheide festzuhalten, zum
Beispiel zu Linderung von Schmerzen und anderen Symp-
tomen, kunstlicher Erndhrung oder Flussigkeitszufuhr. Zur
Patientenverfligung gehort eine Wegleitung, die umfas-
send informiert und die einzelnen Punkte der Verfiigung
Schritt fur Schritt erklart.

Gesprachsleitfaden

Beide Dokumente kénnen auch als Leitfaden benttzt wer-
den, um mit Angehorigen, Arzten oder Pflegenden schwie-
rige Themen anzusprechen. Den Betroffenen wird empfoh-
len, insbesondere die Punkte zu den medizinischen Fragen
mit dem behandelnden Arzt zu besprechen, bevor sie eine
Entscheidung treffen. Betroffene und Angehorige kénnen
sich fur beratende Gesprache auch an die Mitarbeitenden
der kantonalen Krebsligen wenden.

Gesetzliche Regelung

Das in Vorbereitung befindliche neue Erwachsenenschutz-
recht (Nachfolger des heute geltenden Vormundschafts-
rechts) sieht ausdricklich eine gesetzliche Regelung
der Patientenverfiigung auf Bundesebene vor. Auch die
Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaf-
ten (SAMW) halt in ihren medizinisch-ethischen Richtlinien

Partner

fest, dass Patientenverfiigungen zu befolgen sind, soweit
sie auf die konkrete Situation zutreffen und keine Anhalts-
punkte daftr vorliegen, dass sie dem derzeitigen Willen
des Patienten nicht mehr entsprechen.

Patientenverfiigung nach der Diagnose Krebs -
Bestellungen

Die Patientenverfigung der Krebsliga und die dazugeho-
rige Wegleitung sind in deutscher sowie franzosischer (ab
Frihjahr 2010 auch in italienischer) Sprache erhaltlich. Sie
kénnen auf der Website der Krebsliga Schweiz kostenlos
heruntergeladen (www.krebsliga.ch/patientenverfuegung)
oder fur 18 Franken (zuzlglich Versandkosten) bestellt
werden. Bestellungen nehmen auch die kantonalen Krebs-
ligen oder die Telefonnummer 0844 85 00 00 entgegen.

Patientenverfiigung: Was Fachleute sagen

«Das erste Mal in der Menschheitsgeschichte sind die
Méglichkeiten zur Lebenserhaltung so gross, dass wir
gezwungen sind zu entscheiden, wie weit wir damit
gehen wollen.»

Ruth Baumann-Hélzle, Leiterin Dialog Ethik, Institut fir
Ethik im Gesundheitswesen

«Das Ausfullen einer Patientenverfigung ist nicht ein-
fach, oft setzt man sich in diesem Moment zum ersten
Mal ernsthaft mit der moglicherweise schweren Krank-
heit und dem Sterben auseinander. Ich habe aber er-
lebt, dass sich Patienten danach oft besser fuhlen.»

Deborah Ackermann, Pflegefachfrau, Onko Plus Zirich,
Stiftung fir mobile Onkologie- und Palliativ-Pflege

«Wir merken, dass sich die Patienten mit einer Verfu-
gung Gedanken Uber den Weg gemacht haben, den sie
gehen mdchten. Sie lassen sich weniger verunsichern
oder ablenken. Das stérkt sie in einer Zeit, in der sie
meist korperlich geschwacht sind.»

Fabienne Déster, Pflegefachfrau, Klinik fir Radio-Onko-
logie, Universitétsspital Zirich

Die Interviews finden Sie auf der Website der Krebsliga.
Weitere Informationen im Internet
Patientenverfigung und Wegleitung der Krebsliga sowie
Interviews mit Fachpersonen:
www.krebsliga.ch/patientenverfuegung

Elektronische Registrierung: www.dialog-ethik.ch

Medizinisch-ethische Richtlinien: www.samw.ch



. Des directives anticipées spécialement concues pour les personnes
atteintes d’un cancer

Kontakt

Verena Marti, Kommunikationsverantwortliche
Psychosoziale Programme

Krebsliga Schweiz

Postfach 8219

3001 Bern

verena.marti@krebsliga.ch

03138991 54

Partenaires

Catherine Bass

Programmleiterin Rehabilitation und Palliative Care
Krebsliga Schweiz

Postfach 8219

3001 Bern

catherine.bass@swisscancer.ch

0313899324

Les personnes touchées par le cancer peuvent désormais recourir a des direc-
tives anticipées, spécialement adaptées a ce diagnostic. Grace a ce document,
elles ont la garantie que les médecins respecteront leurs volontés, méme si elles
ne sont plus en mesure de les exprimer. Ces directives ainsi qu’un guide ont
été élaborés par la Ligue suisse contre le cancer, conjointement avec I'Institut
«Dialog Ethik»

Verena Marti, Catherine Bass
Des directives anticipées spécialement concues

pour les personnes atteintes d’un cancer

Comment souhaiterais-je étre soigné(e)? A quelles me-
sures en vue de prolonger la vie souhaiterais-je un jour
recourir? Desquelles ne voudrais-je pas? Une fois posé

le diagnostic de cancer, des questions fondamentales se
posent rapidement. La plupart du temps, les malades
peuvent y répondre eux-mémes. Mais s'ils ne sont plus en
mesure de le faire, un document écrit — qu'ils ont préala-
blement établi — peut apporter les réponses. Les directives
anticipées peuvent ainsi décharger les proches, les méde-
cins et le personnel soignant. Cela leur permet de prendre
les dispositions et décisions requises par la situation, avec
la certitude d’agir conformément a la volonté du patient.

Traitement médical

Plus les directives anticipées décrivent avec précision les
souhaits du patient en matiére de traitements, mieux les
médecins et le personnel soignant sont en mesure de les
respecter. C'est la raison pour laquelle, les directives anti-
cipées de la Ligue contre le cancer ont été congues spécifi-
quement pour le diagnostic de cancer. Dans ce formulaire,
les malades peuvent, par exemple, fournir des indications
concernant le traitement de la douleur ou d’autres symp-
tomes, I'alimentation artificielle, I'hydratation. De plus, il
existe un guide qui donne des informations générales et
expligue point par point comment remplir le formulaire.

palliative-ch Nr. 4/2009
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Aide pour les entretiens

Les deux documents (formulaire et guide) peuvent aussi
servir de guide d’entretien pour aborder des questions dif-
ficiles avec les proches, les médecins ou I'équipe soignante.
Spécialement pour les questions d’ordre médical, il est for-
tement recommandé de parler avec le médecin traitant,
avant de prendre des décisions. Les conseilleres spécialisées
des ligues cantonales peuvent également soutenir les per-
sonnes dans leur démarche.

Cadre juridique

Le nouveau droit sur la protection de I'adulte actuellement
en préparation prévoit expressément une réglementation
des directives anticipées au niveau fédéral. L'Académie
Suisse des Sciences Médicales (ASSM) précise que les direc-
tives anticipées doivent étre respectées dans la mesure ou
elles sont claires et anticipent la situation du patient de
facon concréte et qu'il n'y a pas de doute sur le fait qu’elles
refletent encore la volonté présumée du patient dans la
situation donnée.

Directives anticipées en cas de cancer - commande
Les directives anticipées ainsi que le guide y relatif peuvent
étre téléchargés gratuitement en allemand et en francais
(également en italien a partir du printemps 2010) sur le site
www.liguecancer.ch/directivesanticipees ou étre comman-
dés au prix de 18 francs (plus frais d’envoi) en appelant le
0844 85 00 00 ainsi qu'auprés des ligues cantonales.

De plus amples informations sur Internet:

Directives anticipées et guide de la Ligue contre le cancer
ainsi que les interviews avec les expertes:
www.liguecancer.ch/directivesanticipees

Enregistrement électronique: www.dialog-ethik.ch

Directives de I'ASSM: www.samw.ch



. Tagung Psychoonkologie in der Klinik Schiitzen Rheinfelden

Directives anticipées: ce que disent

les spécialistes

«Pour la premiere fois dans I'histoire de I'humanité, les
possibilités de maintien de la vie sont devenues si gran-
des gue nous sommes contraints de décider jusqu’ou
nous voulons aller.»

Ruth Baumann-Hélzle, directrice de I'Institut «Dialog Ethik»

«Remplir un formulaire de directives anticipées n’est
pas simple; a cet instant, on est souvent confronté séri-
eusement, et pour la premiere fois, a la maladie — éven-
tuellement grave — et a la mort. Mais j'ai aussi constaté
gue les patients se sentent souvent mieux apres.»

Deborah Ackermann, infirmiére spécialisée, Onko Plus Zurich

«Nous remarquons que grace aux directives anticipées,
les patients réfléchissent au chemin qu'ils souhaiterai-
ent emprunter. lls se laissent moins facilement déstabi-
liser ou détourner de leurs souhaits. Cela les renforce a
un moment ou ils sont le plus souvent physiquement
affaiblis.»

Fabienne Ddéster, infirmiére spécialisée, Clinique de ra-
dio-oncologie de I’Hopital universitaire de Zurich

Vous trouverez les interviews completes sur le site Web
de la LSC.

Partner

Contact

Verena Marti

responsable de la communication,
programmes psychosociaux

Ligue suisse contre le cancer

Case postale 8219

3001 Berne
verena.marti@liguecancer.ch
03138991 54

Catherine Bass

Responsable de programme
Réadaptation et Soins palliatifs
Ligue suisse contre le cancer
Case postale 8219

3001 Berne
catherine.bass@swisscancer.ch
0313899324

Iris Scherrer

Tagung Psychoonkologie in der

Klinik Schiitzen Rheinfelden
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Immer mehr Menschen sind mit Krebs konfrontiert und wer-
den dadurch stark gefordert, wird doch eine Krebsdiagnose
primar immer noch mit Tod und Sterben assoziiert. Die Klinik
Schutzen Rheinfelden ist eine Fachklinik fr Psychosomatik
und Medizinische Psychotherapie, und in den Raumlichkei-
ten einer gehobenen Hotellerie untergebracht. Auf einer
spezialisierten Abteilung fur Psychosomatische Onkologie
werden Menschen behandelt, die im Kontext ihrer Krebser-
krankung an Depressionen, erhdhter Angstlichkeit, Fatigue
oder posttraumatischen Belastungsstérungen leiden. hnen
kann mit einem ganzheitlichen, spezialisierten, in jahre-
langer Tradition weiterentwickelten Behandlungsangebot
geholfen werden. Die Behandlung unterstitzt psychothe-
rapeutisch, medizinisch, korperorientiert und achtsamkeits-
basiert. Die Angehérigen, die durch eine Krebserkrankung

ebenfalls oft an ihre Grenzen stossen, werden entlastet,
aber in die Behandlung miteinbezogen.

Derartige psychoonkologische Behandlungen erfordern
eine intensive multiprofessionelle Zusammenarbeit zwi-
schen den beteiligten Spezialisten und viel Wissen, das
laufend aktualisiert werden muss. Psychoonkologen sind
an medizinischen Fortschritten in der Tumorbehandlung in-
teressiert, Fachleute aus der Medizin setzen sich vermehrt
mit Fortschritten einer biopsychosozialen Krebsbehandlung
auseinander. Daraus entwickelte sich die Idee, eine Fortbil-
dung anzubieten, an der onkologisches und psychoonkolo-
gisches Wissen vermittelt wird.

Die nationale Tagung Psychoonkologie vom 21.1.2010
wendet sich an interessierte Fachpersonen aus allen Berei-
chen der Medizin. Die Referate und Workshops dienen der
Vertiefung und Erweiterung von psychoonkologischem und
onkologischem Wissen. Ein gegenseitiger Erfahrungsaus-
tausch ist dabei wichtig. Organisiert wird der Anlass von der
Klinik Schiitzen Rheinfelden und der SGPO (Schweizerische
Gesellschaft fur Psychoonkologie), unter dem Patronat der
Krebsliga Schweiz. Das detaillierte Programm kann einge-
sehen werden unter: www.klinikschuetzen.ch



. Palliative Flash - Soins palliatifs au quotidien

Nochmals ein wichtiger Beitrag zum interdisziplindren Dialog PallloScope

Josiane Pralong

Palliative Flash — Soins palliatifs
au quotidien

Synthétiques, ciblés sur un théme de la pratique, ces ar-
ticles sous forme de feuillet paraissent 10 fois par an. Les opioides transdermiques

lls s’adressent a tout professionnel concerné par les soins Les soins de bouche

palliatifs. Palliative Flash est le fruit d'une collaboration en-  — La constipation: évaluation et traitement
tre le Programme cantonal vaudois de développement des Soigner avec les familles

soins palliatifs, la Chaire de soins palliatifs Vaud-Geneve et Travailler en interdisciplinarité au quotidien.
le Centre de diffusion du CHUV.

Quelques thémes déja abordés:

Les numéros sont disponibles sur le site
www.palliative-diffusion.ch en format pdf.

Pfrn. Elisabeth Jordi
Nochmals ein wichtiger Beitrag zum
interdisziplinaren Dialog in Altersfragen
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Ethik, Diakonie und Gerontologie haben in einer alternden
Gesellschaft ein breites gemeinsames Feld aktueller Fragen
zu bearbeiten. Dennoch ist in der Gerontologie ein gewisses
Ethik-Defizit und in der Ethik ein gewisses Defizit an spezi-
fisch gerontologischen Fragestellungen zu konstatieren. Das
kurzlich erschienene Buch «Alter(n) als Herausforderung»
von Heinz Ruegger, Theologe, Mitarbeiter am Institut Neu-
minster und Seelsorger im Wohn- und Pflegehaus Magno-
lia, gibt hierzu wichtige Impulse. Rueggers Ziel ist es, die Dis-
ziplinen vermehrt miteinander ins Gesprach zu bringen.

In der Einleitung beleuchtet der Autor auf knappem
Raum erstens wichtige Entwicklungen und Fragestellungen
der Gerontologie, dann den bereits erwahnten Mangel an
fundierter ethischer Reflexion besonders im deutschsprachi-
gen Raum und weiter beschreibt er, wie Kirchen, Theologie
und Diakonie in der Tat eine hochentwickelte Altersarbeit
leisteten, dabei die Ergebnisse gerontologischer Forschung
haufig aber zu wenig einbezogen. Unter dem Blickwinkel
des gemeinsamen Nachdenken nehmen die nachfolgenden
funf Kapitel folgende Thematiken auf: Alter und Wirde,
der Umgang mit dem Phanomen Langlebigkeit (Anti-Aging
oder Pro-Aging?), Selbstbestimmung am Lebensende, Her-
ausforderung Demenz, die Kunst des Sterbens. Es sind dies
jene Fragen, mit denen sich angesichts demographischer
Veranderungen in Richtung Langlebigkeit heute Betroffe-
ne, Angehdrige, Fachleute der Altersarbeit sei es in Kirche,

Gesellschaft und Wissenschaft befassen mussten. Rieggers
Gedanken schliessen an seine friiheren Arbeiten (Sterben in
Woirde, 2003; In Leiden und Sterben begleiten, 2004; Das
eigene Sterben, 2006) an. Die vorliegende Publikation fihrt
das Nachdenken fort und verbindet sie mit den Erkennt-
nissen aus der neusten Fachliteratur. Wer sich vertieft mit
den einzelnen Aspekten auseinandersetzen will, findet in
den Fussnoten und dem reichhaltigen Literaturverzeichnis
viele hilfreiche Hinweise. Wer sich - vielleicht aus Zeitgriin-
den — gezielt mit nur einem Aspekt befassen kann, ist mit
Rueggers Buch ebenfalls gut beraten. Die einzelnen The-
men werden als in sich abgeschlossene Kapitel behandelt.
Neben den Fragen rund um Sterben und Tod, die zur Zeit
breit diskutiert und in Verdffentlichungen dokumentiert
werden, kommt dem fiinften Kapitel «Herausforderung De-
menz - ethische Aspekte im Umgang mit demenzkranken
Menschen» eine ganz besondere Bedeutung zu. Der Autor
versteht es, die wichtigsten ethischen, anthropologischen,
gesellschaftlichen Gesichtspunkte rund um Demenz in gut
verstandlicher und von Menschlichkeit getragener Weise zu
vermitteln. Gerade auch deshalb ist Rieggers neustes Buch
in der heutigen Zeit eine wichtiger Beitrag.

H. Riegger, Alter(n) als Herausforderung. Gerontologisch-
ethische Perspektiven, 246 S., Theologischer \erlag Zlirich,
2009, ISBN 978-3-290-17517-7, SFr. 32.90; € 21.50



Mythos Alzheimer - ein informatives Buch

Bioethica Forum

Claude Fuchs

PallioScope

Mythos Alzheimer - ein informatives Buch zum

Empowerment Betroffener und Angehoriger

Peter J. Whitehouse, der Hauptautor dieses Buches, ist ein
international bekannter amerikanischer Neurologe, eine
Koryphde auf dem Gebiet der Alzheimer-Forschung und -
Behandlung, der nicht nur von seinen Patienten, sondern
auch von der Pharma-Industrie umworben wurde. Doch
immer deutlicher erkennt er, dass eine rein medikamento-
se Behandlung von Alzheimer wenig Chancen hat, in den
nachsten Jahren zu wirklichen Durchbriichen zu fuhren, eine
Auffassung, die im Buch ausfuhrlich erértert wird. Immer
deutlicher wird ihm auch, dass die sogenannte Alzheimer-
Krankheit wohl gar keine eigene Krankheit, sondern eine
ungunstige Extremform der grundsétzlich ganz normalen
Alterung des menschlichen Hirns darstellt. Diese Grunder-
kenntnisse veranlassen ihn, nach neuen Strategien im Um-
gang mit Alzheimer zu suchen. Statt alles auf die Karte der
wenig erfolgversprechenden kurativen Maoglichkeiten zu
setzen, empfiehlt er eine lebensléangliche umfassende und
ganzheitliche Pravention. Diese beginnt bei einer neuen
partnerschaftlichen Beziehung zwischen Arzt, Patient und

Angehérigen und einer Sichtweise, die sich weniger an den
Defiziten als an den noch vorhandenen Ressourcen orien-
tiert, und reicht Uber eine gesunde Erndhrung, den Abbau
von Stressfaktoren, gentigender Bewegung, kontinuierlicher
geistiger Stimulierung und sozialer Integration bis zu Mass-
nahmen zur Starkung des Selbstwertgefuhls.

Wer bereit ist, Gber den streckenweise recht polemischen
Ton gegenuber «klassischen» Neurologen und der Phar-
ma-Lobby, tGber die teilweise recht langfadigen Details und
den immer wieder ausfthrlich abgehandelten Hintergrund
des amerikanischen Gesundheitswesens hinwegzusehen,
wird in diesem Buch viel fundierte Information und die
Moglichkeit zu einer ausgewogenen und hoffnungsvollen
Betrachtungsweise finden.

Peter J. Whitehouse, Daniel George, Mythos Alzheimer —
Was Sie schon immer Uber Alzheimer wissen sollten, lhnen
aber nicht gesagt wurde, deutschsprachige Ausgabe Hans
Huber Verlage, Bern, 2009, 344 Seiten, CHF 49.90, € 29.95
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Unter diesem Titel erscheint im zweiten Jahrgang die
Schweizer Zeitschrift fr Biomedizinische Ethik, herausge-
geben von der Schweiz. Gesellschaft fiir Biomedizinische
Ethik. Von der Aufmachung her hat sie viele Ahnlichkeiten
mit unserer Zeitschrift «palliative ch»: Format, Umfang;
jede Nummer ist hauptsachlich einem Thema gewidmet,
enthélt aber auch weitere Fachartikel sowie Tagungsbe-
richte, Mitteilungen, Rezensionen und eine Agenda. Al-
lerdings gibt es auch Unterschiede: Im Bioethica Forum
finden sich Artikel in deutscher, franzésischer und eng-
lischer Sprache (z.T. mit kurzen Zusammenfassungen in
den anderen Sprachen); statt vier hat es jahrlich nur zwei
Ausgaben; dass diese fast doppelt so teuer sind, liegt u.a.
wohl daran, dass sie keine Inserate enthalten.

Im Editorial board und im Scientific committee sind
praktisch alle namhaften Bioethiker der Schweiz vertre-
ten, aber auch Vertreter aus den USA, Frankreich, Kanada,
Belgien und Grossbritannien. Das gibt der Zeitschrift zwar
eine klar helvetische Ausrichtung, erlaubt aber immer wie-

der auch einen Blick Uber unseren Gartenzaun hinaus oder
einen Blick von aussen auf die Situation in unserem Land.
Die Nummer 1/2009 ist mit zehn verschiedenen Artikeln
dem Thema Suizidbeihilfe gewidmet. Kein Wunder, dass
sich unter den Autoren auch manche «Palliativler» befin-
den: Karine Moynier, Settimio Monteverde, Claudia Maz-
zocato, usw. Fir die nachsten Nummern sind folgende
Themen vorgesehen: Forschung am Menschen, Bioethik
— Vergangenheit und Zukunft, Transplantation. Die Zeit-
schrift sei also all denen von uns empfohlen, die sich —
auch anhand von Themen, die nicht immer direkt mit Pal-
liative Care zu tun haben - in der Reflexion Uber ethische
Themen in ihrem beruflichen Umfeld Gben und auf dem
Laufenden halten wollen.

Bioethica Forum
Schwabe Verlag, Basel, www.schwabe.ch
Abo flr die Schweiz: CHF 50.—, Einzelnummer CHF 30.—



. Bund und Kantone prasentieren die Nationale Strategie
Palliative Care 2010 — 2012

Rund zwei Dutzend Journalisten von Fernsehen, Radio und Presse waren zuge-
gen als am 23. Oktober 2009 Bundesrat Pascal Couchepin zusammen mit Staats-
rat Pierre-Yves Maillard, dem Prasidenten der Gesundheitsdirektorenkonferenz
(GDK), im Medienzentrum des Bundeshauses die «Nationale Strategie Palliative
Care 2010 - 2012» vorstellte.

Claude Fuchs
Bund und Kantone prasentieren die Nationale

Strategie Palliative Care 2010 - 2012
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Diese war am Vortag vom «Dialog Nationale Gesundheits-
politik», dem regelmassigen Treffen der fir die Gesundheits-
politik verantwortlichen Behérden in Bund und Kantonen,
einstimmig verabschiedet worden. Bund und Kantone haben
damit fur drei Jahre ihre Unterstiitzung fur diese Strategie
zugesichert. An der Medienkonferenz anwesend waren au-
sserdem Dr. Thomas Zeltner, Direktor des Bundesamtes fiir
Gesundheit (BAG), sowie Dr. Franz Wyss, Generalsekretar
der GDK. Schon diese hochkaratige Besetzung zeigt wohl an,
welche Bedeutung dieser Strategie nun zugemessen wird.
Die «Nationale Strategie Palliative Care» ist in einem
rund 60-seitigen Dokument enthalten', das vom BAG und
der GDK herausgegeben wurde. In einem ersten Teil wird
darin ausfuhrlich und sehr Uberzeugend die Notwendigkeit
von Palliative Care begriindet: Die Menschen werden &lter,
lhre Krankheitsverldufe werden langer und komplexer, ihr
Anspruch an Pflege steigt beachtlich. Demgegentber steht
eine grosse Knappheit an Pflegepersonal®. Patientinnen und
Patienten sind besser informiert und wollen ihre letzte Le-
bensphase mitgestalten. Palliative Care befahigt Menschen,
die letzte Lebensphase besser zu gestalten.
Dann stellt das Dokument fest, dass das Angebot an Palliati-
ve Care je nach Kantonen recht unterschiedlich ausfallt und
schldagt Massnahmen insbesondere auf folgenden Gebieten
vor, um im ganzen Land zu einem gentigenden Angebot zu
gelangen:

— Ausbau des Versorgungsnetzes: u.a. mobile Palliativ-
dienste (zur Behandlung und Pflege Zuhause) sollen
vermehrt angeboten werden, so dass sie tberall in An-
spruch genommen werden kénnen;

1 www.bag.admin@ch/palliativecare

2 Die kursiv gedruckten Passagen sind Zitate aus der
offiziellen Medienmitteilung.

3 www.bag.admin@ca/palliativecare
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— Forschung: der Bundesrat entscheidet im Dezember
2009 Uber den Vorschlag fur ein Nationales Forschungs-
programm zu Palliative Care.

— Aus- und Weiterbildung: in einem gemeinsamen Bil-
dungskonzept sollen die Berufsgruppen...Lernziele
und —inhalte der Palliative Care festlegen...

Eine Informationsbroschtre?® fur Betroffene und ihre Ange-
horigen ist auf Deutsch, Franzosisch und Italienisch erschie-
nen. Sie soll mit Angaben Uber die regionalen Angebote von
den Kantonen Uber Hausarzte, Spitex-Dienste und weitere
geeignete Kandle vertrieben werden. Bereits hat der Bund
eine Umfrage in Auftrag gegeben, welche klaren soll, wie
weit Palliative Care in der Bevolkerung bekannt ist. Deren
Resultate sind im Dezember zu erwarten.

Anschliessend an die Prasentation obiger Massnahmen
durch Bundesrat Couchepin zeigte Pierre-Yves Maillard an-
hand des von palliative ch erarbeiteten Schemas der Versor-
gungsstrukturen und des im Waadtland bereits weitgehend
realisierten kantonalen Konzepts, dass rund 80% der Falle
durch die Grundversorger (Hausérzte, Heime, Spitex-Diens-
te) abgedeckt werden kénnen, wahrend in 20% die Unter-
stlitzung durch spitalinterne oder —externe mobile Teams
oder auch durch spezialisierte Palliativstationen oder Hospi-
ze notwendig sind.

Auf die Frage eines Journalisten nach der Finanzierung
dieser Massnahmen, nannte P.-Y. Maillard die Zahl von jahr-
lich zwei Millionen Franken, die im Kanton Waadt daftr zur
Verflgung stehen. Auf die ganze Schweiz hochgerechnet
waren das rund 20 Millionen, was gerade 4%. der Gesund-
heitskosten entspricht. Dem gegentber stehen aber auch
mogliche Einsparungen, etwa durch Spitaleinweisungen, die
umgangen werden kénnen. Wie diese Summe aufgebracht
werden soll, ist noch nicht im Detail geklart. Er sei ja nicht
dafur bekannt, einfach alles auf die Krankenkassen tberwal-
zen zu wollen, meinte Pascal Couchepin dazu, aber hier sei
nun sicher ein Fall, wo auch die Versicherungen zum Zuge
kommen mussten.

«Wie sind die Behorden Uberhaupt dazu gekommen,
solche Massnahmen vorzuschlagen?» wollte ein weiterer
Journalist wissen. Durch eine bessere Information Uber die
Maoglichkeiten von Palliative Care, meinte P. Couchepin,
und sowohl P--Y. Maillard als auch Thomas Zeltner nannten
Beispiele von Situationen aus ihrem Umfeld, die sie auch
ganz personlich betroffen gemacht hatten.

Nun werden also Bund und Kantone in Zusammenarbeit
mit palliative ch daran gehen, diese Strategie umzusetzen.
Auf palliative ch kommt damit eine grosse neue Arbeitsbe-
lastung zu. Diese wird wohl fur uns auch mit einschneiden-
den Veranderungen verbunden sein: ein eigentlicher Quan-
tensprung. Das Schwierigste dabei dirfte nicht einmal das
Aufbringen der dazu notwendigen finanziellen Mittel sein,
sondern die Frage, wo wir die notige Arbeitskraft herneh-
men sollen. Hier werden wir dringend auf die tatkraftige
Mitarbeit unserer Mitglieder angewiesen sein. Wer Ohren
hat, der hore... und melde sich auf unserer Geschaftsstelle!



. La Confédération et les cantons présentent la Stratégie Nationale en

matiére de soins palliatifs 2010 - 2012 Nouvelles palliative ch

Ils étaient plus d’une vingtaine de journalistes de la télévision, de la radio et de la
presse écrite a assister le 23 octobre 2009 au centre des médias du palais fédéral
a la conférence de presse par laquelle le Conseiller fédéral Pascal Couchepin et
le Conseiller d’Etat Pierre-Yves Maillard, le président de la Conférence des direc-
teurs de la santé (CDS), présentaient la «Stratégie Nationale en matiére de soins
palliatifs 2010-2012».

Claude Fuchs
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Le jour précédent, celle-ci avait été adoptée a I'unanimité
par la plate-forme «Politique Nationale de la santé» , la ren-
contre réguliére des autorités responsables de la politique
sanitaire de la Confédération et des cantons. Le Confédéra-
tion et les cantons s'engagent par la a soutenir cette straté-
gie pour une période de trois ans. Participaient en outre a la
conférence de presse le Dr. Thomas Zeltner, directeur de Of-
fice fédéral de la santé publique (OFSP), et le Dr. Franz Wyss,
secrétaire général de la CDS. La présence de ces personna-
lités de premier plan montre déja a elle seule I'importance
accordée désormais a cette stratégie.

La «Stratégie Nationale en matiére de soins palliatifs» est

un document d’une soixantaine de pages' édité par I'OFSP
et la CDS. Dans une premiére partie, elle justifie de facon
trés détaillée et convaincante la nécessité des soins palliatifs:
Les personnes vivent plus longtemps, leurs maladies sont
plus longues et complexes, leur recours aux soins augmente
considérablement. Or, il faut s'attendre a un mangue im-
portant de personnel soignant en Suisse?. Les patients sont
mieux informés et veulent participer aux décisions... Les
soins palliatifs leur permettent de mieux organiser la der-
niere phase de leur vie.
Le document ensuite constate que |'offre de soins palliatifs
différe considérablement selon les cantons. Afin d'assurer
une offre suffisante dans I'ensemble du pays, il propose en
particulier des mesures dans les domaines suivants:

Extension du réseau de soins: entre autres, une plus

Voir www.bag.admin.ch/soinspalliatifs
Les passages en écriture cursive sont des citations du communiqué de presse officiel
Voir www.bag.admin.ch/soinspalliatifs

w N

grande offre d'équipes mobiles de soins palliatifs (trai-

tement et soins a domicile) est nécessaire, afin que ces

soins soient disponibles sur I'ensemble du territoire.
— Recherche: Le Conseil fédéral prendra une décision en
décembre 2009 concernant la proposition de program-
me national de recherche en matiére de soins palliatifs.
Formation et perfectionnement: les professions concer-
nées doivent définir...les objectifs et contenus pédago-
giques relatifs aux soins palliatifs.

Pour les personnes concernées et leurs proches, une bro-
chure d'information? a été éditée en francais, en allemand et
en italien. Les cantons y ajouteront les adresses importantes
concernant leur région puis la feront distribuer par les mé-
decins de premier recours, les services de soins a domicile et
d'autres canaux appropriés. La Confédération a déja com-
mandé une enquéte afin de déterminer dans quelle mesure
la population connait les soins palliatifs. Les résultats en sont
attendus pour le mois de décembre.

Apres la présentation de ces mesures par le Conseiller fé-
déral Couchepin, Pierre-Yves Maillard a montré a I'aide du
schéma de palliative ch sur les structures de prise en charge
et du concept cantonal déja largement réalisé dans le can-
ton de Vaud, que 80% environ des cas peuvent étre traités
par les instances de premier recours (médecins de famille,
EMS, équipes de soins a domicile), alors que 20% ont besoin
du soutien d’équipes mobiles intra- ou extrahospitaliéres ou
d'unités spécialisées en soins palliatifs.

En réponse a la question d'une journaliste quant au fi-
nancement de ces mesures, P-Y. Maillard a nommé le chiffre
de deux millions de francs mis a disposition par années a cet
effet dans le canton de Vaud. Pour I'ensemble de la Suisse
cela pourrait étre estimé a 20 millions, ce qui correspondrait
a quelque 4% des colts de la santé. D'autre part, certaines
économies pourraient étre faites, par exemple en évitant cer-
taines hospitalisations. La répartition de cette somme n’est
cependant pas encore décidée dans le détail. Et Pascal Cou-
chepin d'ajouter: «Je ne suis pas connu pour tout mettre a la
charge des caisses maladies. Mais nous avons certainement
ici un cas ou les caisses devront étre mises a contribution.»

A un autre journaliste qui voulait savoir ce qui a amené
les autorités a proposer de telles mesures P. Couchepin a
répondu: «Une meilleure information sur les possibilités des
soins palliatifs.» Puis, tant P-Y. Maillard que Th. Zeltner ont
évoqué des situations dans leur entourage qui les ont per-
sonnellement marqués.

En collaboration avec palliative ch, la Confédération et
les cantons vont donc maintenant se mettre a la réalisation
de cette stratégie. Pour palliative ch, cela va représenter une
charge de travail considérable qui nécessitera d'importants
changements: un véritable saut quantique. Le plus diffici-
le ne sera sans doute méme pas de trouver |'argent mais
surtout de trouver les forces de travail nécessaires. Nous
allons avoir un grand besoin de la collaboration active de
beaucoup de nos membres. Que celui donc qui a des oreilles
entende... et s'annonce aupres de notre secrétariat!



. La Confederazione ed i Cantoni presentano la strategia
nazionale in materia di cure palliative 2010 - 2012

Piti d'una ventina di giornalisti della televisione, della radio e della stampa scritta
hanno assistito il 23 ottobre 2009 al centro media di palazzo federale alla confer-
enza stampa durante la quale il Consigliere federale Pascal Couchepin e il Consi-
gliere di stato Pierre-Yves Maillard, presidente della Conferenza dei direttori della
sanita (CDS) hanno presentato la «Strategia nazionale in materia di cure palliative
2010-2012».

Claude Fuchs
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Il giorno prima, essa é stata adottata all’'unanimita dalla piat-
taforma «Politica nazionale della salute», I'incontro regolare
delle autorita responsabili della politica sanitaria della Confe-
derazione e dei Cantoni. La Confederazione ed i Cantoni
s'impegnano cosi a sostenere questa strategia per un periodo
di tre anni. Alla conferenza stampa hanno partecipato anche
il Dr. Thomas Zeltner, direttore dell’Ufficio federale della sa-
lute pubblica (UFSP), e il Dr. Franz Wyss, segretario generale
della CDS. La presenza di queste personalita di primo piano
dimostra gia di per sé I'importanza che viene attribuita a
questa strategia.

La «strategia nazionale in materia di cure palliative» &
un documento d'una sessantina di pagine’ edito dall'UFSP
e dalla CDS. In una prima parte, esso giustifica in maniera
molto dettagliata e convincente la necessita delle cure pal-
liative: L'invecchiamento della popolazione avanza, i decorsi
delle malattie sono piu lunghi e piu complessi e la richiesta
d'assistenza cresce notevolmente. A fronte di cio, in Svizzera
si profila una grossa carenza di personale di cura?. | pazienti
sono meglio informati e vogliono partecipare alle decisioni!
Le cure palliative consentono ai malati d'organizzarsi meglio
in questo periodo di vita.

In seguito il documento constata che I'offerta di cure pal-
liative differisce considerevolmente a seconda dei Cantoni. Per
poter assicurare un’offerta sufficiente nell'insieme del paese,
esso propone in particolare delle misure nei seguenti ambiti:

— Sviluppo della rete d'assistenza: saranno aumentati, tra
I'altro, i servizi mobili di cure palliative (trattamento e
cure a domicilio) per garantirne I'accessibilita su tutto il
territorio nazionale.

— Ricerca: Il Consiglio federale decidera nel dicembre
2009 in merito all’avvio d'un programma nazionale di
ricerca sulle cure palliative.

1 Voir www.bag.admin.ch/soinspalliatifs
2 Les passages en écriture cursive sont des citations du communiqué de presse officiel
3 Voir www.bag.admin.ch/soinspalliatifs
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— Formazione e perfezionamento: nell’ambito d'un pro-
getto formativo congiunto, i gruppi professionali attivi
nelle cure palliative sono chiamati a fissare gli obiettivi
e i contenuti pedagogici in materia.

E stato pubblicato un opuscolo informativo® per le persone
colpite e per i loro congiunti in italiano, in francese e in te-
desco. | Cantoni vi aggiungeranno gli indirizzi importanti del-
la loro regione ed esso sara poi divulgato attraverso i medici
di base, i servizi di cure a domicilio a altri canali appropriati.
La Confederazione ha gia previsto un‘indagine per capire in
quale misura la popolazione conosce le cure palliative. | risul-
tati sono attesi per il mese di dicembre.

Dopo la presentazione di queste misure da parte del Consi-
gliere federale Couchepin, Pierre-Yves Maillard ha mostrato,
con l'aiuto dello schema di palliative ch sulle strutture di presa
a carico e del concetto cantonale gia largamente realizzato
nel Canton Vaud, che circa I'80% dei casi possono essere
trattati con i servizi di primo ricorso (medici di base, case per
anziani, servizi di cure a domicilio), mentre che il 20% dei casi
necessita del sostegno d'équipes mobili intra- o extraospeda-
liere oppure d'unita specializzate in cure palliative.

In risposta alla domanda formulata d'un giornalista quan-
to al finanziamento di queste misure, P-Y. Maillard ha citato
la cifra di due milioni di franchi all'anno messi a disposizione
dal Canton Vaud. Per l'insieme della Svizzera questo costo
potrebbe essere stimato a 20 milioni, corrispondente a circa il
4%o dei costi della salute. Daltra parte si potrebbero operare
dei risparmi, per esempio evitando alcune ospedalizzazioni.
La ripartizione di questa somma non & pero ancora stata de-
cisa nel dettaglio e Pascal Couchepin ha aggiunto: «Non sono
conosciuto per colui che mette a carico delle casse malati. Ma
questo & sicuramente un caso in cui le casse dovranno contri-
buire.»

A un altro giornalista che voleva sapere che cosa ha por-
tato le autorita a proporre queste misure P. Couchepin ha
risposto: «Una migliore informazione sulle possibilita delle
cure palliative.» Poi, sia P-Y. Maillard che Th. Zeltner hanno
evocato delle situazioni nel loro entourage che li hanno per-
sonalmente toccati.

In collaborazione con palliative ch, la Confederazione e i
Cantoni si metteranno dunque alla realizzazione di questa
strategia. Per palliative ch, questo rappresentera un carico di
lavoro considerevole che necessitera di cambiamenti impor-
tanti: un vero salto quantico. La cosa piu difficile non sara
nemmeno di trovare i soldi, ma soprattutto di trovare le forze
di lavoro necessarie. Avremo un gran bisogno della collabo-
razione attiva di molti dei nostri soci. Chi ha buone orecchie
intenda... e si annunci presso il nostro segretariato!
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Une année riche en événements se termine. Lors de |'as-
semblée générale de 2009 au centre de compétences de
I’Arc Jurassien, I'hopital la Chrysalide a Chaux-de-Fonds,
les Co-présidents Stéphane Brugnerotto et Grégoire Gre-
maud ont présenté les actions écoulées durant I'année.

Comité

Le comité s’est réuni a sept reprises au cours de I'année. Il
enregistre deux démissions: Chantal Stettler Arnaboldi et
Vincent Berret. Il se réjouit de compter parmi ses membres:
Bernadette Germiquet, représentante des bénévoles.

Catherine Léchot est la nouvelle représentante de la
SPAJ au Conseil des sections. Elle remplace ainsi Sonja Flo-
tron qui a été élue co-présidente de palliative ch.

Le comité a modifié le logo de notre section afin de conso-
lider graphiquement notre appartenance a I'organisation
faitiere: palliative ch.

La création d'une nouvelle plaquette a été le fruit de

riches débats au sein du comité. Est-ce son originalité ?
Est-ce son message accessible a tout un chacun ? Les 2000
exemplaires ont été rapidement écoulés, et nous avons
procédé a un second tirage.
Communiquer a toujours été un objectif essentiel de la
SPAJ. Pour ce faire, nous avons réalisé cing rollers (posters)
qui reprennent la dynamique de notre plaquette de présen-
tation. Ces rollers sont a disposition de nos membres pour
étre utilisés lors de diverses activités et manifestations.

Objectifs 2010

L'idée de base est de consolider la stratégie nationale en
soins palliatifs 2010-2012 au niveau des 3 cantons de
I’Arc Jurassien. La politique de santé est une affaire can-
tonale et c'est de la responsabilité des cantons de mettre
en oeuvre la stratégie. Le comité de la SPAJ définira pro-
chainement comment soutenir cette impulsion au niveau
Arc Jurassien.

D'une maniére générale, il s'agira de «professionnali-
ser» le travail de la section. Les membres du comité ré-
fléchiront a la stratégie, et la réalisation des actions devra
se faire par une «plateforme», un secrétariat. Le renfor-
cement du réseau SP au niveau Arc Jurassien est un des
prochains grands défis.

Le comité SPAJ et la cheffe de projet de I'équipe mobile
réfléchiront ensemble a ce sujet.

Sous I'égide de la CRS, section Bienne, le +CentrePal-
lium a déja voulu sonder la possibilités d'une «coalition»
Arc Jurassien. Le but de la 1ere rencontre le 24 juin 2009
était de créer des liens et faire connaissance avec diffé-
rents partenaires du réseau Arc Jurassien et d’amorcer la
réflexion a propos de collaborations possibles. Une nou-
velle rencontre sera organisée prochainement.

Equipe mobile

Lors de I'’AG, Madame Micheline Huguelet, collaboratrice
scientifique de la direction de la santé du canton de Berne
a présenté le projet équipe mobile: Le mandat au comité

Régions

de pilotage, a la demande des services de la santé publique
des trois cantons, était d'étudier et de faire des proposi-
tions sur la mise sur pied d'une ou de plusieurs Equipes
mobiles de SP pour la région Arc jurassien.

Le rapport a été rendu début 2009. Suite a ce rapport,
Madame Sonja Flotron a été nommeée chef de projet pour
mettre sur pied I'EMSP et définir les modalités de son or-
ganisation. Son mandat a débuté le 1 novembre 2009 et
elle terminera son rapport pour fin juin 2010.

Parallélement, une convention en matiére de soins pal-
liatifs a été signée par les 3 cantons avec entrée en vigueur
le 1 juin 2009. Le site La Chrysalide/HNE, nommé centre de
compétences en soins palliatifs, est aussi inscrit sur la liste
hospitaliere des cantons du Jura et de Berne.

Evaluation cours de sensibilisation A

Trois cents heures de travail bénévoles assumées par des
professionnels de la santé ont été nécessaire pour mettre
en évidence et analyser les besoins exprimés par des soi-
gnants du terrain, imaginer le projet, trouver un finance-
ment, gérer I'action de formation et finalement rédiger le
rapport final.

Un investissement utile puisque «le module-pilote spaj»
permet de mettre en évidence qu’une telle expérience doit
s'inscrire dans un mouvement plus général, celui d'une ré-
flexion de fond sur la question de la formation niveau A en
soins palliatifs dans I'Arc jurassien.

Groupe échanges SPAJ 2009

Le comité de la SPAJ remercie chaleureusement les 3
organisateurs des rencontres qui ont eu lieu cette année:
A Moutier, home I'Oréade; & Neuchatel, home I'Hermitage
et a Delémont, aux soins a domicile.

Deux constats: Les participants ont tous apprécié ce
moment de partage et de réflexion sur notre pratique,
et l'interdisciplinarité, par la présence de professionnels
de diverses disciplines, enrichissent considérablement les
échanges.

Une personne du canton de Neuchatel serait la bienve-
nue pour compléter I'équipe d’organisation. Vous trouve-
rez les prochaines dates de rencontres sur le site Internet
de la SPAJ (www.spaj.ch) et dorénavant aussi dans la revue
de palliative-ch.

Exposition Il a Bienne
La CRS, section Bienne, et les collaboratrices du +Centre-
Pallium vont organiser une Expo Il a Bienne au printemps
2010 (I'Expo Il est une suite de I'expo «Si un jour je meurs»
de Neuchatel).

Vous recevrez de plus amples renseignements par les
News-letters, le site Internet de la SPAJ et dans le prochain
journal de palliative-ch.

Votre comité SPAJ



GENEVE
GRAUBUNDEN

Régions

Nouvelles de I'AGMSP

Pour la troisiéme année consécutive, la section genevoise
de médecine et de soins palliatifs a participé activement
a la journée mondiale des soins palliatifs du 10 octobre
dernier en tenant son stand sur la place du marché de Rive.
Les passants ont, comme a |'accoutumée, pu poser toutes
leurs questions concernant les soins palliatifs, faire part de
leurs opinions par rapport a la fin de vie et bénéficier de
conseils de professionnels. Nous étions heureux de pouvoir
transmettre a la population que notre conseil fédéral avait
élaboré une stratégie nationale de développement pour
les soins palliatifs, consultable sur le site de la Confédéra-
tion. Les passants ont également recu des stylos rappelant
la journée mondiale des soins palliatifs et ont pu se régaler
de quelgues friandises offertes sur le stand.

Cette journée fut I'occasion, pour notre association, de
faire également de la publicité pour I'exposition « Les soins
palliatifs s’exposent » qui s'est tenue a la Fondation Louis-
Jeantet du 13 octobre au 19 novembre.

Cette version mobile et condensée de I'exposition pré-
sentée a Neuchatel au printemps 2009 a été agrémentée

de plusieurs conférences et débats. Elle a été organisée
par le Comité de coordination du réseau genevois de soins
palliatifs, en collaboration avec I'Etat de Genéve (dépar-
tement de I'économie et de la santé), I’Association gene-
voise de médecine et de soins palliatifs, la ligue genevoise
contre le cancer et tous les partenaires du réseau genevois
de soins palliatifs. Nombreux acteurs de la santé et des
soins palliatifs ont ainsi pu faire partager au public leurs ri-
ches expériences. Ce fut I'occasion pour les visiteurs de dé-
couvrir le monde souvent peu connu de la maladie grave
et de la fin de la vie, dont ils anticipent parfois uniquement
la souffrance et la perte d'autonomie.

En plus de la magnifique exposition, divers thémes ont
été abordés lors des conférences tels que : les directives
anticipées, I'éthique au sein des établissements médicaux-
sociaux, la démence et I'accompagnement bénévole des
malades.

Pour le comité de I'AGMSP, Giséle Scharer

Bericht aus
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der Sektion GR

Mit dem 1. Juli 09 konnte die Menzi-Jenny-Getrud Stiftung
in Kooperation mit dem Gesundheitsamt Kanton GR Frau
Cornelia Knipping MAS Palliative Care bis Ende Jahr 2010
flr ein Mandat von 60% gewinnen, um den weiteren Auf-
und Ausbau von Palliative im Kanton GR zu begleiten. Zu
ihren Aufgaben zdhlen der Aufbau der Geschaftsstelle der
Sektion Palliative-GR, Aufbau eines kantonalen Palliativen
Briickendienstes sowie die Begleitung der 6 Modellprojek-
te in die kantonale Grundversorgung.

Der Kanton GR blickt auf eine intensive und ermutigen-
de Zeit bezuglich der Sensibilisierung und Umsetzung von
Palliative Care zurtick. Vom 29.10.09 bis 20.11.09 findet
in Chur im Bildungszentrum fir Gesundheit und Soziales
die Ausstellung Palliative Care beginnt im Leben statt. Mit
grosser Freude konnte die Ausstellung mit einem tberwal-
tigenden Besucherstrom von 170 Personen sowie nam-
haften Vertreterlnnen aus dem Gesundheitswesen und
der Politik er6ffnet werden. Wahrend der Ausstellungszeit
finden verschiedene Begleitveranstaltungen aus der Kunst
und Literatur, sowie Musik und Humor statt (vgl. www.
palliative-gr.ch). Am 5.11.09 findet im Kantonsspital Chur
ein interdisziplindres Symposium zum Thema Palliation —
Sterben im Spital statt.

Am 6.11.2009 findet die Zukunftswerkstatt «Palliative
Care fUr alle Bundnerinnen und Blndner, die es brauchen»
in Chur statt. Die Zukunftswerkstatt bildet den Abschluss

einer intensiven zweijdhrigen Modellprojektphase, in wel-
cher sechs Modellprojekte aus dem ambulanten und sta-
tionaren, dem Akut- und Langzeitpflegebereich sich sehr
eindriicklich auf den Weg gemacht haben, um ein regio-
nalspezifisches Konzept fir eine Integrierte Palliative Ver-
sorgung zu entwickeln. Dieses Modellprojekt ist auf eine
Ausschreibung des Gesundheitsamtes Kanton GR zurlick-
zufthren und wurde wissenschaftlich begleitet von der
Fakultat fur Interdisziplinare Forschung und Fortbildung
(IFF), Abteilung Palliative Care und OrganisationsEthik,
Wien. Nun geht es darum, ab dem Jahr 2010, entspre-
chend der spezifischen Entwicklungsherausforderungen,
das Konzept in den Regionen umzusetzen. Im Fokus der
Aufmerksamkeit stehen v.a. die Realisierung der interdiszi-
plindren, interorganisationalen sowie interregionalen Ver-
netzung und Zusammenarbeit vor Ort. Ein starker Aufwind
ist zu splren. Mit viel Engagement, Neugier und grosser
Motivation geht die Sektion Palliative GR in das Jahr 2010
hinein.
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Das PALLIATIVNETZ NORDWESTSCHWEIZ
hat eine Geschaftsleiterin

Draussen entfaltet sich der Herbst in seinen schonsten Far-
ben. Nur das PALLIATIVNETZ scheint Ubergangslos in sei-
nen nachsten Frihling zu starten. Seit 1.11.2009 unterhalt
es eine Geschéftsleitungsstelle. Die neue Geschaftsleiterin
heisst Juliana Nufer.

Frau Juliana Nufer-Gerster ist selbstandige Treuhanderin
und Unternehmensberaterin in Laufen/BL. Als langjahrige,
initiative und gleichzeitig konsensfahige Kantonspolitike-
rin (FDP) verfugt sie Gber einen fundierten Einblick in die
gesundheitspolitischen Entwicklungen und kennt das oft
delikate politische Parkett. In ihrer 10jahrigen Zeit als Lan-
dréatin war sie 8 Jahre lang Mitglied der Finanzkommission
und zuletzt Mitglied der Volks- und Gesundheitskommis-
sion. lhr besonderes Interesse gilt zukiinftigen Altersfra-
gen, der Spitex und der Palliative Care. So ist sie in den
Vorstanden verschiedener Altersorganisationen und der
Spitex Baselland. Durch verschiedene Aktivitaten hat sie
bei politischen Entscheidungstragern das Verstandnis fur
Palliative Care gefordert.

Regionen

Frau Nufer ist Uber den Kanton Baselland hinaus stark ver-
netzt. Sie unterstUtzt die Idee eines kantonstibergreifenden
Netzwerk flr Palliative Care. Die neue Geschaftsleitung
entlastet nicht nur den wahrend Jahren stark involvierten
und zeitlich Uberlasteten Vorstand. Das PALLIATIVNETZ
kann mit ihr endlich auch den langst falligen Schritt in
eine weitere Professionalisierung machen. Die kommen-
den regionalen und nationalen Entwicklungen werden uns
herausfordern. Im Vordergrund des Angebots des PALLIA-
TIVNETZ werden ein besserer Informationsfluss fur die Mit-
glieder, Fortbildungen und der Gang an die Offentlichkeit
stehen. — Wir heissen Frau Nufer herzlich willkommen.

Heike Gudat, Prasidentin

«Palliative Care — Ein Gebot der Stunde»

Benefizveranstaltung des Vereins

Pro Palliative Betreuung in Zuzwil
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Just am 23. Oktober 2009, am Tag der letzten, fur die Pal-
liative Care bedeutenden, Pressekonferenz von Bundesrat
Pascal Couchepin, fand ein grosser Benefizanlass

des Vereins Pro Palliative Betreuung (PPB) in Zuzwil SG statt.

Die Veranstaltung wurde vom Prasidenten des Vereins
PPB, Markus Senn organisiert. In der neu erstellten Gewer-
behalle der Firma Senn Zuzwil AG wurde wahrend drei
Wochen eine Ausstellung zum Thema «Palliative Care in
der Gemeinde» gezeigt. An vier Abenden konnte sich die
Bevolkerung durch Vortrage, welche von Vorstandsmitglie-
dern des PNO gehalten wurden, tber Palliative Care in-
formieren. Anhand von Postern wurde tber das Angebot
in der Ostschweiz informiert. Interessant waren auch die
Plakate zum Thema Symptome und Symptomkontrolle.
Begleitet wurde die Fachausstellung durch eine Kunstauss-
tellung mit Holzskulpturen, Bilder, Eisenplastiken, Figuren,
Patchwork- und Quiltdecken.

Hohepunkt der verschiedenen Veranstaltungen, welche
vom 17. Oktober bis 3. Nov. dauerten, war der Event vom
23. Oktober.

Die zahlreich erschienen Gaste fanden sich ab 18.00 Uhr
zum Apéro ein und konnten sich anhand der Poster-Auss-

tellung Gber das Thema informieren. Bei einem guten Glas
Wein und wunderbaren kleinen Happchen gab es Gelegen-
heit sich zu treffen, sich auszutauschen, sich zu vernetzten
und die Kunst-Verkaufs-Ausstellung zu geniessen.

Die Veranstaltung wurde musikalisch stimmungsvoll
und auf hohem Niveau vom Jugendorchester Wil um-
rahmt.

Gastrednerin Regierungsratin Heidi Hanselmann erof-
fnete den Abend mit ihrem Referat «Palliative Care — Ein
Gebot der Stunde».

Sie stellte ihre Ausfuhrungen unter das Zitat: «Lebens-
freude starkt unsere Starken und schwécht unsere Schwa-
chen» (E. Ferstl). Dies sei das zentrale Anliegen der Pallia-
tive Care, Leid zu lindern, Lebensfreude zu ermdglichen.
Im Zentrum soll nicht das Sterben, der Tod, sondern das
Leben, die Lebensqualitat sein.

Palliative Care zu fordern sei ein Gebot der Stunde!
Dank dem Engagement des PNO habe sich im Kanton
St.Gallen schon viel bewegt. Der Kanton muss die Struktu-
ren vorgeben, damit alle Menschen welche Palliative Care
benétigen auch Zugang zu einer palliativen Betreuung
haben. Es gelte, nicht nur gentigend Angebote auf Ge-
meindeebene zu schaffen, sondern diese auch optimal zu
nutzen. Die Bevolkerung muss informiert werden, muss
palliative Betreuung kennen und diese auch wollen; da ist
noch viel zu tun!
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Frau Hanselmann gelang es, mit ihren informativen und
tiefsinnigen Worten die aufmerksamen Géaste zu be-
rdhren.

Veranstaltungen wie diese Ausstellung mit Vortragen
und dem Benefiz-Abend tragen zur Verbreitung und For-
derung der Palliative Care bei.

Regionen
Régions

Ein herzlicher Dank und Applaus gebuhrt dem engagierten
Initiator und Architekten Markus Senn und seinen Mitar-
beiterinnen und Mitarbeitern fir den informativen, anre-
genden und gelungenen Abend. Sie alle haben wéhrend
vielen Wochen enorm viel fir diesen Anlass gearbeitet.

Veranstaltungen in der Ostschweiz am
Welt Hospiz- und Palliative Care Tag
2009hat eine Geschaftsleiterin

Fur den diesjahrigen Welt Hospiz- und Palliative Care Tag
liessen sich die Verantwortlichen des Palliativnetz Osts-
chweiz etwas Besonderes einfallen — namlich den Button
«Palliative Care fur alle». Der schon gestaltete Ansteckk-
nopf wurde in einer Auflage von 6000 Stlck produziert
und in die ganze Schweiz verschickt.

Viele Fachleute, Freiwillige und Menschen aus der Be-
volkerung haben den Button mit Freude getragen und
tragen ihn weiterhin. Dies untersttzt unser Anliegen, Pal-
liative Care sichtbar zu machen!

Im Kanton Thurgau und in der Region Rheintal Wer-
denberg Sarganserland wurden am 10. Oktober Standak-
tionen durchgefihrt. Anhand von Plakaten und Flyern, vor
allem aber durch personliche Gesprache konnte die Bevol-
kerung Uber Palliative Care informiert werden. Die Ruick-
meldungen der Veranstalter waren, trotz nasskaltem Wet-
ter, durchwegs positiv, sodass wir fir nachstes Jahr solche
Aktionen vermehrt unterstltzen und férdern méchten.

Josiane Pralong
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Nouvelles de Palliative vaud

Le comité de la section vaudoise de soins palliatifs poursuit
son action de sensibilisation aux soins palliatifs auprés de
la population. A |'occasion de la Journée mondiale d'oc-
tobre, un stand d'information s'est tenu au marché de
Vevey, un cycle de cours intitulé « Accompagner -soula-
ger la vie : un défi quotidien pour les soins palliatifs » se
déroule actuellement a I'Université Populaire de Lausanne,
des conférences ont été données aux Paysannes Vaudoises
ainsi qu’a des Clubs service. En collaboration avec le Ser-

vice de la Santé Publique, le comité participe également a
I'adaptation en terre vaudoise de |'exposition concue par
nos amis neuchatelois, « Si un jour je meurs ». Cette ex-
position pourra étre vue du 28.4 au 8.8.2010 au Musée
de la main a Lausanne. L'information sera relayée par des
conférences, des débats publiques ainsi que par des pieces
de théatre. Une place particuliére sera réservée a I'offre en
soins palliatifs dans le canton de Vaud.
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Januar/janvier 2010

14.01. 2010
6. Teachersday in St.Gallen
Information: Geschaftsstelle PNO,
071 245 80 80
www.palliativnetz-ostschweiz.ch

20.01.2010 - 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

Modul 1 22./23.01.2010

Modul 2 19./20.02.2010
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

Februar/févier 2010

Februar 2010
Grundkurs Palliative Care - ein Ver-
sorgungskonzept fur schwerkranke
und sterbende Menschen in Wil
Beginn Februar 2010
Info: SBK Geschéftsstelle,
071 223 43 66, info@sbk-sg.ch
www.sbk-sg.ch

08.02.2010
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 -

Palliative Betreuung des sterbenden

Menschen, auch ilber die Grenze
des Todes in St.Gallen

Infos: SBK Geschaftsstelle,

071 223 43 66, info@sbk-sg.ch
www.sbk-sg.ch

Kalender
Calendrier

Marz/mars 2010

10.03.2010 19:00h
Groupe d’échanges Spaj —
Soutien des proches
Lieu: Pallium Zentrum (Rotkreuz) Biel
Info: www.spaj.ch

11.03.2010

23./24.04 2010
«Train the teachers»
Ort: Kantonsspital St.Gallen
Info: Frau Madeleine Dinkel, Sekretariat
Palliativzentrum, 071 494 95 50
madeleine.dinkel@kssg.ch

18.03.2010
Onkologiepflege Kongress 2010 -
Congreés Soins en Oncologie 2010
Thema: Krebs — so jung — so alt!?
Théme: Un cancer si jeune — si agé
encore !?
Lieu/Ort: Bern
www.onkologiepflege.ch

April/avril 2010

19./20.04.2010
Aufbaumodul Palliative Care -
Sterben, Tod und Umgang mit dem
Leichnam in den funf 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

28.04.2010 17.00 — 19.00
Mitgliederversammlung 2010
Palliative Care Netzwerk Kanton Bern
mit anschliessendem Apéro
Ort: Haus Blumenberg,

Schanzlistrasse 33, 3013 Bern
Infos: Nelly Simmen 031 337 70 13
info@palliativebern.ch

28.04 - 08.08.10
Si un jour je meurs. Les soins
palliatifs s’exposent.
Exposition et conférences.
Lieu: Fondation Claude Verdan,
musée de la main, Rue du Bugnon 21,
1011 Lausanne

29.04.-01.05.2010
«Mieux communiquer»
Séminaire pour médecins et
personnel 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

29.04.- 1.05.2010
14. Internationales Seminar:
Palliativbetreuung von Tumorkran-
ken Aktuelle, interprofessionelle
Aspekte einer umfassenden palliati-
ven Betreuung fiir Pflegefachperso-
nen, Arztinnen, Arzte und Vertreter
anderer Gesundheitsberufe
Ort: Kartause Ittingen,
Warth b. Frauenfeld
Info: Kongress-Sekretariat/DESO,
Rorschacherstr. 150, CH-9006 St.Gallen,
Tel. 071 243 0032,
deso@oncoconferences.ch,
www.deso.oncoconferences.ch

Mai/mai 2010

Beginn Mai 2010
Grundkurs Palliative Care -
ein Versorgungskonzept fir
schwerkranke und sterbende
Menschen in Weinfelden
Information: SBK Geschaftsstelle,
071 223 43 66, info@sbk-sg.ch
www.sbk-sg.ch

Juni/juin 2010

03.06.2010
Accompagnement de I'enfant en
soins palliatifs, ses parents,
ses fréres et sceurs. Crét Bérard.
Infos: Patricia Fahrni, CHUV,
patricia.fahrni-nater@chuv.ch
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03.06. - 05.06.2010

«Kommunikationstraining»

Seminar fiir Arztinnen, Arzte und
Pflegefachleute von Krebskranken
Ort: Bildungshaus Kloster Fischingen, TG
Info: Krebsliga Schweiz, Kurse-CST,
03138991 29,

kurse-cst@krebsliga.ch,
www.krebsliga.ch

August/aout 2010

20.-21.08. 2010

Palliativ-Basiskurs fiir Arztinnen

und Arzte «<Sommerkurs »

Modul 1: 20.-21. August; Modul 2:
10./11. September

Ort: Schloss Wartegg, Rorschacherberg
Info: Frau Madeleine Dinkel, Sekretariat
Palliativzentrum,

Kantonsspital St.Gallen, 071 494 95 50,
madeleine.dinkel@kssg.ch

19.08.-21.08.2010

«Interprofessionelle Weiterbildung
in Psychoonkologie»

Fiir Fachpersonen aus Psychologie,
Medizin, Pflege, Sozialarbeit

und Theologie

Kursdauer: 2 Jahre, es kénnen

auch nur einzelne Module besucht
werden.

Anmeldeschluss: 26. Februar 2010
Info Krebsliga Schweiz, Valentina Celio,
Postfach 8219, 3001 Bern,

Tel. 031 389 91 26, Fax 031 389 91 60,
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch =
Gesundheitsfachleute 2
Psychoonkologie

Kalender
Calendrier

September/septembre 2010

Sept. 2010 bis Sept. 2011

Palliative Care Interdisziplinarer
Lehrgang

5. Durchftihrung/20 Unterrichtstage
Grundlagen und Symptommanagement,
Psychosoziale Kompetenzen und existen-
tielle Aspekte, Ethische Entscheidungs-
findung und Kultur des Abschieds.

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zarich

Info: www.weiterbildung-palliative.ch
Tel: 044 980 32 21

02.09. - 04.09.2010

«Kommunikationstraining»
Seminar fiir Arztinnen, Arzte und
Pflegefachleute von Krebskranken
Ort: Tagungszentrum Leuenberg,
Holstein BL

Info: Krebsliga Schweiz, Kurse-CST,
031389 91 29,
kurse-cst@krebsliga.ch,
www.krebsliga.ch

02.-03.09.2010

13. Internationales Seminar:
Onkologische Pflege -
Fortgeschrittene Praxis

Inhalt: Aktuelle, klinische,
psychosoziale und medizinische
Aspekte aus der Onkologiepflege -
wissenschaftlich betrachtet.

Ort: Universitat St.Gallen

Infos und Anmeldung:
Kongress-Sekretariat/DESO,
Rorschacherstr. 150, CH-9006 St.Gallen,
Tel. 071 243 0032,
deso@oncoconferences.ch,
www.deso.oncoconferences.ch

30.09.-02.10.2010

«Mieux communiquer»

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

November / novembre 2010

15. Nov. 2010

Beginn Grundkurs Palliative Care

Ort: Kantonsspital St.Gallen

Info: Frau Heidi Meier, H6Fa 1 Onkologie,
Kantonsspital St.Gallen

071 494 27 63, heidi.meier@kssg.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.





