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Editorial

Pourquoi renoncer a hydrater un pa-
tient en fin de vie nous interpelle tant
que cela? Pourquoi est-ce une décision
beaucoup plus difficile et complexe que
l'arrét d'un traitement médicamenteux?
Ou au contraire, chez quel patient de-
vrions-nous décider d'introduire une
hydratation artificielle? L'hydratation
reste toujours un sujet trés controversé
avec beaucoup de questions difficiles
et souvent sans réponses. Les consé-
quences physiologiques d'une déshydra-
tation sont bien connues chez un étre hu-
main «en bonne santé». Par contre, les
bénéfices ou les effets indésirables d'une
hydratation artificielle, chez un patient
atteint d'une maladie terminale avec
souvent de nombreuses co-morbidités,
sont nettement moins évidents, hormis la
diminution des états confusionnels chez
les patients recevant des opiacés.

Mais le défi n'est certainement pas seu-
lement celui du manque de preuves
médicales, mais les multiples éléments
«spirituelo-ethico-culturelo-  socio-an-
thropologiques». Décider de renoncer
a une hydratation peut provoquer un
sentiment avec beaucoup d'émotion,
d'abandon ou de non-assistance. Ou au
contraire l'introduction d'une hydra-
tation artificielle peut étre considérée
comme une intrusion, une médicalisa-
tion de la mort ou comme une facon de
prolonger

la vie. Ce n'est qu’en écoutant le patient,
ses proches et en intégrant ces différents
éléments que les professionnels de la
santé pourront prendre la meilleure déci-

sion pour un patient donné.

Sophie Pautex
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Editorial

Weshalb wirft es so viele Fragen auf,
wenn wir darauf verzichten, einem
sterbenden Patienten Wasser zuzu-
fiithren? Und warum ist ein solcher
Beschluss so viel schwieriger und
komplexer als das Beenden einer
medikamentosen Behandlung? Bei
welchen Patienten sollten wir um-
gekehrt eine kiinstliche Hydratation
ins Auge fassen? Die Hydratation ist
immer sehr kontrovers und beinhaltet
zahlreiche schwierige Fragen, die oft
ohne Antwort bleiben. Die physiolo-
gischen Folgen eines Wassermangels
beim «gesunden» Menschen sind gut
bekannt. Die Vorteile, aber auch die
unerwiinschten Folgen einer kiinst-
lichen Hydratation bei Patienten
mit terminaler Erkrankung und oft
zahlreichen —Ko-Morbiditdten  sind
hingegen weit weniger klar, ausser
dass bei Patienten unter Opiaten Ver-
wirrungszustinde zuriickgehen. Die
Herausforderung besteht jedoch nicht
nur im Fehlen medizinischer Bewei-
se, sondern auch in den zahlreichen
«spirituell-ethisch-kulturell-sozial-
anthropologischen» Elementen, die
zu beachten sind. Wenn auf eine Was-
serzufuhr verzichtet wird, so kann dies
starke Verlassenheits- und Hilflosig-
keitsgefiihle hervorrufen. Umgekehrt
kann eine kiinstliche Wasserzufuhr als
ein Eindringen in die Privatsphdre,
als Medikalisierung des Sterbens oder
als eine Art Lebensverlingerung ver-
standen werden. Im Einzelfall werden
die Fachleute deshalb nur dann die
beste Entscheidung treffen konnen,
wenn sie auf den Patienten und seine
Angehorigen horen und deren Hin-
weise beriicksichtigen.

Editoriale

Perché rinunciare ad idratare un pa-
ziente in fine di vita ci interroga cosi
tanto? Perché si tratta di una decisio-
ne molto piu difficile e complessa che
non linterruzione di un trattamento
medicamentoso? O al contrario, a
quale paziente dovremmo decidere di
introdurre un’idratazione artificiale?
L’idratazione resta sempre un tema
molto controverso con molte doman-
de difficili e sovente senza risposta.
Le conseguenze fisiologiche di un’i-
dratazione sono ben conosciute in un
essere umano «in buona salute». Al
contrario, i benefici o gli effetti inde-
siderabili di un’idratazione artificiale
in un paziente affetto da una malattia
terminale con anche spesso numerose
comorbilita, sono nettamente meno
evidenti, tranne la diminuzione de-
gli stati confusionali nei pazienti che
ricevono oppiacei. Ma la sfida non ¢
certamente solo la mancanza di pro-
ve mediche, ma anche i molteplici
elementi spirituali, etici, culturali e
socio-antropologici. Decidere di ri-
nunciare ad un’idratazione puo pro-
vocare una sensazione d’abbandono
o di non-assistenza. O al contrario,
Uintroduzione di un’idratazione ar-
tificiale puo essere considerata come
un’intrusione, una medicalizzazio-
ne della morte o come un modo di
prolungare la vita. Solamente ascol-
tando il paziente, i suoi congiunti e
integrando questi diversi elementi i
professionisti della salute potranno
prendere la migliore decisione per il
paziente.



. Hydratation am Lebensende

Dehydration und Rehydratation von Patienten sind in der Palliative Care umstrit-

ten und unter verschiedenen Gesichtspunkten kompliziert. Der Hauptgrund der

Diskussion ist der Wunsch, die Behandlungen so angenehm wie mdglich zu ge-

stalten und unnétige Behandlungen und Prozeduren zu vermeiden. Meinungs-

verschiedenheiten entstehen, wenn es darum geht, zu bestimmen, was bei der

Hydratation am Lebensende sinnlos ist.

Dr. Robin L. Fainsinger '

Hydratation am Lebensende

Dr. Robin L. Fainsinger

Einleitung
Kinstliche Erndhrung und Flussigkeitszufuhr gelten in ethi-
schen und klinischen Debatten haufig als das gleiche Pro-
blem. Dies kann verwirrend sein, denn die Grinde fur eine
kinstliche Ernahrung und jene fir eine blosse Hydratation
sind nicht dieselben. Beide Themen verdienen es, unab-
hangig voneinander betrachtet zu werden. In diesem Bei-
trag geht es um das umstrittene Thema der Dehydrierung
und Rehydratation von Patienten in der Palliative Care.
Die unterschiedlichen Meinungen kommen in den fol-
genden Kommentaren gut zum Ausdruck: «Die wenigen
Forschungsarbeiten legen nahe, dass die kinstliche Hydra-
tation bei sterbenden Patienten weder auf das Uberleben
noch auf die Symptomkontrolle Einfluss hat.» (1) und «Die
besten verfligbaren Arbeiten legen nahe, dass die Hydrata-
tion bei Krebspatienten in fortgeschrittenem Zustand wich-
tig ist fur die Aufrechterhaltung der kognitiven Funktion,
und daher bei dieser Population einen wichtigen Faktor fiir
die Pravention und Besserung des Deliriums darstellt.» (2)
Ein Fallbeispiel wird helfen, wesentliche Aspekte dieser
Thematik zu illustrieren: Eine 65-jahrige Frau, aktiv und
in gutem Gesundheitszustand, stellt fest, dass sie in den
vergangenen Monaten 4 kg bis 5 kg abgenommen hatte.
Untersuchungen zeigen Lebermetastasen, wahrscheinlich
aufgrund eines primaren Pankreaskarzinoms. Sie leidet an
Ubelkeit und Erbrechen. In der Notaufnahme des 6rtlichen
Spitals zeigen die klinischen Untersuchungen Anzeichen
einer Dehydratation. Nach der intravendsen Flissigkeits-
zufuhr fur die Rehydratation erholt sie sich und wird nach
Hause entlassen. Uber die nachsten paar Wochen entwi-
ckelt sie zunehmend Unterleibsschmerzen, was immer ho-
here Morphindosen verlangt, um die Schmerzen in Gren-
zen zu halten. Sie mdchte aber zuhause bleiben. Mit ihrem
Hausarzt besprechen die Patientin und ihr Mann die Pfle-
geziele und eine Patientenverfligung. Aus ihrer Sicht sollte
alles nur Mégliche getan werden, um das Leben zu erhal-
ten. Sie entwickelt episodisch Ubelkeit und Erbrechen und
wird auf eine subkutane Morphinabgabe bis zu 100mg/
Tag umgestellt. Ihre orale Flissigkeitseinnahme ist subop-
timal, deshalb empfehlen die Spitex und der Hausarzt eine
parenterale Hydratation durch subkutane FlUssigkeitszu-

1 Division of Palliative Care Medicine, Department of Oncology, University
of Alberta, Edmonton, Alberta, Kanada

Fachartikel

fuhr. Diese wird dann auch durchgefihrt, um sicherzustel-
len, dass die Patientin pro Nacht mindestens einen Liter
Flussigkeit erhdlt. Zu diesem Zeitpunkt kehren ihre beiden
Kinder nach Hause zurlick, um die Eltern zu unterstitzen.
Die Tochter arbeitet als Pflegefachfrau in einem Hospiz
und glaubt nicht, dass eine parenterale Hydratation nétig
ist. Der Sohn, ein Nephrologe, ist der Meinung, eine Hyd-
ratation sei essentiell fir eine normale Nierenfunktion, um
eine Ansammlung von Morphinmetaboliten und weitere
Nebenwirkungen zu verhindern. Die Eltern sind sich zwar
der Meinungsverschiedenheiten ihrer Kinder bewusst, ver-
lassen sich jedoch weiterhin auf ihren Hausarzt und die
Pflegefachfrau der Spitex und betrachten deren Empfeh-
lungen und Hinweise als angemessen.

Dieser Fall zeigt einige der komplexen Aspekte auf,
die im Umgang mit einer solchen klinischen Situation
beachtet werden mussen. Ungeachtet der Situation und
der Umstande, bleibt das gemeinsame Ziel, dass die Pa-
tienten es so gut wie mdglich haben sollen und unnéti-
ge Behandlungen und Prozeduren vermieden werden.
Meinungsverschiedenheiten entstehen, wenn es darum
geht festzulegen, wann Hydratation am Lebensende un-
notig ist. Fachleute missen bei den Entscheidungen, die
sie mit Patienten und Familien treffen, die verschiedenen
Meinungsdusserungen, aber auch Informationen tber Pa-
thophysiologie und biochemische Veranderungen, diverse
Forschungsergebnisse, familidre und kulturelle Aspekte
sowie mogliche Veranderungen im Meinungskonsens be-
rlcksichtigen. Wenn wir versuchen, einen individuellen
Entscheid zu treffen zur Frage, ob die parenterale Hydra-
tation angemessen ist oder nicht, so missen der Verlauf
und die individuellen Umstédnde eines jedes Patienten und
seiner Familie berticksichtigt werden.

Uberlegungen im Hintergrund

Wichtig ist einmal festzuhalten, dass es nicht umstritten ist,
Palliativpatienten zu ermutigen, gentigend zu trinken, um
ein Flussigkeitsdefizit zu verhindern. Bei den gegensatzli-
chen Standpunkten in der Literatur geht es um klinische
und ethische Standpunkte bei der zusatzlichen Anwendung
einer parenteraler Hydratation (3, 4). Die gangigsten Argu-
mente daflr und dagegen sind die folgenden:

Gegen parenterale Hydratation

— komatose Patienten empfinden keine Durstsymptome

— parenterale Flissigkeitszufuhr verlangert das Sterben

— Inkontinenz und die Notwendigkeit von Kathetern wird
reduziert

— wegen der Verminderung von gastrointestinalen Flus-
sigkeiten kommt es weniger zu Ubelkeit und Erbrechen

— weniger Probleme mit Husten und Lungenédemen we-
gen verminderten Atemsekreten

— weniger Probleme mit Odemen und Aszites

— moglicherweise wirkt Dehydratation als natdrliche An-
asthesie, indem sie Bewusstsein und Leiden des
Patienten vermindert
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— parenterale Hydratation kénnte die Mobilitat des
Patienten einschranken und unangenehm sein

Fir die parenterale Hydratation

— unheilbar kranke Patienten fuhlen sich mit einer
parenteralen Hydratation wohler

— parenterale Hydratation ist keine lebensverlangernde
Massnahme

— Unruhe, Verwirrtheit und neuromuskuldre Erregbarkeit
kénnen bei Flussigkeitsdefizit vermehrt auftreten

— parenterale Hydratation sollte fiir unheilbar kranke Pati-
enten eine Option sein, wenn sie Uber Durst klagen

— es gehort zum minimalen Pflegestandard

— es ist eine vernlinftige Massnahme zur Erhaltung der
Lebensqualitat

— das Verweigern einer parenteralen Hydratation bei Pal-
liativpatienten kénnte zur Verweigerung bei weiteren
Patientengruppen fihren

Die medizinische Standardbehandlung bei einem Flussig-
keitsdefizit beginnt mit dem Einrichten oder Beibehalten
einer parenteralen Hydratation. Wir kénnen davon ausge-
hen, dass sterbenden Patienten in Spitalern in den meisten
Landern ohnehin ein i.v. Katheter gelegt wird, mit Aus-
nahme vielleicht von Patienten, deren Zustand sich plotz-
lich verschlechtert oder die unerwartet sterben.

Es ist anzunehmen, dass eine intraventse Hydratation
von 3 Litern pro Tag bei Patienten in fortgeschrittenem
palliativen Zustand mit hoher Wahrscheinlichkeit zu sig-
nifikanten Problemen fuhrt. Komplikationen wie Atem-
schwierigkeiten und gastrointestinale Symptome sind unter
diesen Umstanden voraussehbar. Umgekehrt legen Studien,
die gegen die Hydratation am Lebensende argumentieren,
nahe, dass Pflegefachleute in der Betreuung palliativer Pati-
enten wahrscheinlich gegen Ubermassige intravendse FlUs-
sigkeit argumentieren, indem sie genau zum gegenteiligen
Schluss kommen und gar keine parenterale Hydratation vor-
ziehen. Diese Annahme wird durch gewisse anekdotische
Berichte in der Literatur verstarkt, die suggerieren, Palliativ-
patienten wirden ohne parenterale Hydratation angeneh-
mer sterben. Ein Uberpriifen der Literatur zeigt allerdings,
dass solche Berichte kaum auf soliden Daten griinden.

Allerdings, so wird argumentiert, sind aber noch weitere

Aspekte zu beachten (4):

— Ganz allgemein sind Verwirrung und Unruhe als Konse-
quenz eines Flussigkeitsdefizits bekannt. Auch bei pal-
liativen Patienten sind Berichte Uber dhnliche Probleme
mit agitiertem Delir haufig.

— Vorstufen von Nierenversagen treten bekanntlich auf-
grund eines verringerten intravaskularen Volumens und
einer verringerten glomerularen Filtrationsrate infolge
eines Flussigkeitsdefizits auf. Wir wissen, dass sich bei
Patienten mit einer Niereninsuffizienz Opiatmetaboli-
ten ansammeln, woraus dann Verwirrtheit, Myoklonie
und epileptische Anfalle entstehen.

Fachartikel

Das Problem des agitierten Deliriums und einer termina-
len Unruhe wird in der palliativen Literatur haufig berich-
tet und diskutiert. Der Schwerpunkt bei der Behandlung
solcher Probleme liegt oft bei pharmakologischen Mass-
nahmen wie der Sedierung, und man Ubersieht dabei die
Moglichkeit einer parenteralen Hydratation. Auf unserer
Palliativstation haben wir festgestellt, dass agitierte Deli-
rien, die Sedierung bendtigen, auf nur gerade noch 3%
zurtickgegangen sind. Wir fihren dies auf einen Wech-
sel in der Praxis zuriick, wonach wir bei einem agitierten
Delirium haufiger eine subkutane parenterale Hydratation
anwenden und bei festgestellter Toxizitat eine Opiatrotati-
on versuchen, daftr aber weniger sedierende Behandlun-
gen durchfuhren. Unsere Erfahrung kann mit einer rick-
blickenden Studie im St. Luke’s Hospital in Cape Town,
Sudafrika, verglichen werden, wo 29% der verstorbenen
Patienten eine Sedierung gegen agitiertes Delirium beno-
tigten. In dieser Einrichtung werden keine Patienten mit
einer parenteralen Hydratation behandelt. Patienten, die
eine Sedierung verlangten, bekamen eine erhéhte Dosis
an Opioiden (5). Darauf folgende Berichte unseres integ-
rierten regionalen Palliativzentrums in Edmonton nehmen
an, dass agitiertes Delirium als Indikation fur eine Sedie-
rung in unseren verschiedenen Einrichtungen, in denen
parenterale Hydratation Ublich ist, anscheinend weniger
vorkommt als anderswo auf internationaler Ebene (6).

Weiter argumentiert unsere Gruppe, dass Dehydration ein
reversibler Bestandteil des agitiertes Delirium sein kénnte,
der aber vernachldssigt wird, wenn man fur dieses haufige
und unangenehme Symptom einzig auf pharmakologische
Lésungen setzt (4). Es ist nicht logisch, dass ein Patient Me-
dikamente gegen agitiertes Delirium, Myoklonie und epilep-
tische Anfélle bekommt, wenn diese Probleme bei manchen
Patienten durch eine liberalere Anwendung der parenteralen
Hydratation verhindert oder verbessert werden kénnten.

Manche sind auch besorgt Gber die falsche Anwen-
dung und Beschreibung des Begriffs der Dehydration (2).
Ein Flussigkeitsdefizit ist ein Wasserverlust mit oder ohne
Elektrolyten und besteht aus den Untertypen des Volu-
menverlusts und der Dehydration. Die Dehydration ist das
gesamte Wasserdefizit im Korper. Sie ist zur Hauptsache
intrazelluldr und geht mit einer Hypernatriamie einher.
Volumenverlust ist ein Defizit des intravaskularen Flussig-
keitsvolumens und kann sowohl isotonisch als auch hypo-
natriamisch oder hypernatriamisch sein.

Wenn man das Risiko eines Flussigkeitsdefizits aufgrund
der Lebensgeschichte, kdrperlicher Untersuchungen und
Laborwerte einschatzen will, so sind verschiedene Fakto-
ren zu beachten. Zu den Symptomen eines Flissigkeits-
defizits gehdren das Verhalten, kognitive Veranderungen,
Mudigkeit, Durst, Ubelkeit und Mundtrockenheit. Als klas-
sische Symptome des Flussigkeitsdefizits gelten Mundtro-
ckenheit, verminderte Spannung der Haut, orthostatische
Hypotonie, Hypotension, Tachykardie, verminderter vené-
ser Druck in der Halsader, eingefallene Augen und vermin-
derte Schweissabsonderung. Jedoch missen diese Proble-
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me mit Vorsicht interpretiert werden, da sie mit anderen
Ursachen zusammenhangen kénnten wie Alterung, Kach-
exie, Krebs im fortgeschrittenem Stadium und Nebenwir-
kungen einer regelmdssigen Medikamenteneinnahme. In
manchen Situationen kénnen Labortests dazu hilfreiche
Informationen liefern. Oft kommen bei Patienten mit Volu-
menverlust erhdhte Harnstoff-, Kreatinin-, Plasmaprotein-,
Hamatokrit- und Natriumwerte vor.

Drei Fragenkreise sind in den Untersuchungen Uber
die Anwendung von Hydratation bei Palliativpatienten
erforscht worden: 1) Der Zusammenhang zwischen bio-
chemischen Werten und Hydratationsstatus; 2) der Zusam-
menhang zwischen biochemischen Werten und klinischen
Symptomen und 3) der Zusammenhang zwischen Hydra-
tationsstatus und klinischen Symptomen.

Nicht kontrovers ist, dass FlUssigkeitsdefizit ein Nieren-
versagen verursachen kann. Parenterale Hydratation wird
dabei vielerorts als Standardbehandlung angewendet,
doch ist die Wirkung von Flussigkeitsdefizit und Rehyd-
rierung auf die Nierenfunktion und den Elektrolythaushalt
bei Palliativpatienten, vor allem in den letzten Lebensta-
gen, ungewiss.

Unsere Gruppe hat in einer retrospektiven Studie bei
Uber 117 respektive 162 Patienten, die in unserem Palliativ-
zentrum zwischen 1988 und 1989 und 1991 und 1992 hos-
pitalisiert waren, untersucht, wie sich der Wechsel unserer
Praxis der parenteralen Hydratation im Hinblick auf kogni-
tive Beeintrachtigungen auswirkt. Wir sind zum Schluss ge-
kommen, dass routinemdassiges kognitives Assessment, Op-
iatrotation und Hydratation die Haufigkeit von agitiertem
Delirium in unserer Population reduzieren kénnten. Obwohl
wir meinen, dass die parenterale Hydratation eine mass-
gebliche Wirkung hatte, war es nicht méglich, den relativen
Beitrag unserer Praxisanderung festzustellen (7).

Lawlor et al (8) berichtete Uber eine prospektive Stu-
die zum Delirium von 113 Patienten im fortgeschrittenen
Krebsstadium. Dabei wurde Reversibilitdt mit psychoak-
tiver Medikation und mit Dehydrierung assoziiert. Diese
Studie kam zum Schluss, dass ein Delirium zwar multifak-
torielle Ursachen hat, dass aber die subkutane parentera-
le Hydratation wahrscheinlich eine brauchbare reversible
Massnahme darstellt.

Bruera et al (9) haben die erste randomisierte, kontrol-
lierte, doppelblinde Studie zur parenteralen Hydratation
bei todkranken Krebspatienten publiziert. Es handelt sich
um eine multizentrische Studie, bei der Patienten mit kli-
nisch und biochemisch nachgewiesener Dehydrierung und
der Anamnese einer oralen Einnahme von weniger als 1
Liter Flussigkeit pro Tag randomisiert entweder 1000 ml
(Behandlungsgruppe) oder 100 ml (Placebogruppe) nor-
male Salzlésung wéhrend vier Stunden Uber zwei Tage
erhielten. Dabei wurde bei der Behandlungsgruppe eine
signifikante Verbesserung der Sedierung und Myklonus-
werte festgestellt.

Alle Studien zu diesem Thema (10, 11, 12) kommen al-
lerdings zum Schluss, dass es nicht moglich ist, aus diesen
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Forschungsergebnissen feste Schlussfolgerungen fur die
klinische Praxis abzuleiten.

Soziale, kulturelle und ethische Fragen

Familien- und Patientenverhalten, Vertrautheit mit Fragen
zum Lebensende, Ausbildung, Vorurteile von Gesundheits-
fachleuten, Bildungsniveau, alles kann Entscheidungen zur
parenteralen Hydratation beeinflussen.

Es ist bedauerlich, dass kunstliche Ernahrung und Hydra-
tation in ethischen Diskussionen oft in denselben Topf ge-
worfen werden. Dies kann verwirrend sein, denn die Grin-
de fur eine kunstliche Erndhrung und jene fur eine blosse
Hydratation sind nicht dieselben. Beide Themen verdienen
es, unabhangig voneinander betrachten zu werden.

Eine kanadische Studie hat Fragen zur parenteralen Hy-
dratation von Krebspatienten im fortgeschrittenen Stadi-
um behandelt, die fur pflegende Angehérige wichtig sind
(13). Fragen zu belastenden Symptomen, zu ethischen und
emotionalen Aspekten, zum Informationsaustausch zwi-
schen Fachleuten und Angehdrigen, zu Fragen der Kultur:
All das sind Faktoren, die fir Pflegende von Belang sind.
Der splrbare Nutzen parenteraler Hydratation war in den
ethischen, emotionalen und kulturellen Entscheidungen
der Pflegenden von zentraler Bedeutung.

Die Autonomie des Patienten stellt eines der grundle-
gendsten Prinzipien bei der Entscheidungsfindung im Ge-
sundheitswesen dar. Dieses Prinzip fihrte zum Vorschlag,
den freiwilligen Verzicht auf Trinken und die Verweigerung
einer parenteralen Hydratation als ein legales Recht zu be-
trachten, das als Alternative zur &rztlichen Suizidbeihilfe
betrachtet werden konnte.

Craig hat leidenschaftlich argumentiert, dass eine Praxis,
die jegliche Hydratation ausschliesst, wie dies eine nationa-
le Richtlinie in Grossbritannien vorsieht, ethisch nicht ver-
tretbar ist. Sein Hauptargument ist, dass der Nutzen einer
Hydratation unterschatzt wird und die Zahl der Todesfélle
unter palliativer Sedierung dann wohl steigen konnte. Craig
hat dieser Frage ein eigenes Buch gewidmet (3), in dem sie
schreibt: «Meine personliche Rolle in der Debatte um die
Hydratation war es, auf die ethischen, legalen und medizini-
schen Gefahren hinzuweisen, die bei einer Sedierung ohne
Hydratation auftreten kénnen, und auf die Notlage anders
denkender Angehoriger aufmerksam zu machen.»

Mégliche Optionen bei der Hydratation

Alle sind sich einig, dass die beste Moglichkeit zum Aus-
gleich eines Flussigkeitsdefizits die Verbesserung und die
Erhéhung der oralen Einnahme ist. Wo dies jedoch nicht
moglich oder angebracht ist, missen unter Umstanden die
Vorteile einer parenteralen Hydratation in Betracht gezogen
werden. Dabei mUssen wir uns bewusst sein, dass wir nicht
unbedingt alle Patienten mit demselben Krankheitsverlauf
sehen. Klinische Umsténde verandern sich mit der Zeit, und
ein korperlich unabhangiger und kognitiv normaler Pati-
ent im frihen Stadium einer palliativen Erkrankung sollte
anders betrachtet werden als derselbe Patient, wenn er
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spater korperlich abhdngig und kognitiv beeintrachtigt ist.

Ist der Entscheid flr eine parenterale Hydratation einmal
gefallen, mussen wir die Art der FlUssigkeit, das Volumen
und die moglichen Verabreichungswege berticksichtigen. In
Akutspitalern war die intraventse Hydratation die tbliche
Wahl. Doch hat diese Methode auch Nachteile wie z. B. die
Schwierigkeit einen vendsen Zugang zu finden, Schmerzen,
Infektionen, Einschrankungen der Mobilitdt und die Not-
wendigkeit eine verschobene Leitung zu ersetzen, vor allem
bei wenig kooperativen oder agitierten Patienten.

Nasale Magensonden sind fur die Patienten oft unan-
genehm und deren langere Verwendung sollte vor allem
bei palliativen Patienten moglichst vermieden werden.
Bei Patienten mit Kopf-, Hals- oder Osophaguskrebs und
zunehmender Dysphagie kénnte es von Vorteil sein, so-
wohl Erndhrung als auch Hydratation tber eine perkutane
Gastrostomie zu verabreichen. Die Ziele einer parentera-
len Erndhrung mussen Uberprift werden, wenn es dem
Patienten schlechter geht. Es kann schwierig sein, eine
Behandlung einzustellen, und der einfache Zugang bei ei-
ner perkutanen Gastrostomie kann unter Umstanden eine
kontinuierliche Erndhrung und Hydratation erlauben, wo
diese vielleicht sonst nicht begonnen worden ware.

Die Anwendung und Sicherheit subkutaner Infusionen
sind gut dokumentiert und untersucht worden. Studien
mit Palliativpatienten haben ihre einfache Anwendung
und ihre minimalen Nebenwirkungen nachgewiesen. Die
subkutane Infusion ist einfach anzuwenden und mit we-
nig Beschwerden verbunden. Eine subkutane Nadel wird
eingefiihrt und an einen Flissigkeitstropf gehangt, der mit
Schwerkraft oder mit einer Pumpe funktioniert. Es braucht
daftr nur ein minimales Training, um diese Maoglichkeit
zuhause ganz einfach anzuwenden. Fir die Uberwachung
kann die Familie gut instruiert werden. Als Standard wird
empfohlen Elektrolytlésungen zu verwenden, denn bei
nichtelektrolytischen Losungen kénnten diese in die Hohl-
raume gelangen. Die Infusionsmenge wird meist auf 100
bis 200 ml/Stunde beschrankt. Doch in gewissen Situatio-
nen kénnen Patienten wahrend max. 2 bis 3 Stunden/Tag
auch Gaben bis zu 500 ml/Stunde tolerieren. Solche Ga-
ben sollten dann wahrend einer Stunde alle acht bis zwolf
Stunden verabreicht werden.

Die Anwendung der subkutanen Infusion wurde durch
die Zugabe von Hyaluronidase zur Unterstitzung der Ab-
sorption noch erleichtert. Es gab anekdotische Berichte,
wonach auch ohne Hyaluronidase eine gute Resorption
erreicht werden kann. Inzwischen konnte nachgewiesen
werden, dass Patienten eine subkutane Infusion auch
ohne Hyaluronidase bekommen k&énnen. Heute entspricht
es unserer Standardpraxis, den Patienten subkutane Infu-
sionen in Ublichen Dosierungen zwischen 40 und 80 ml/
Stunde ohne Hyaluronidase zu verabreichen. Allerdings
wird rekombinierte menschliche Hyaluronidase heute in
klinischen Studien angewendet. Sie kénnte in Zukunft eine
Rolle fiir eine verbesserte Absorption subkutan verabreich-
ter FlUssigkeiten spielen.
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Intravendse Hydratation kann unangenehm, teuer und
zuhause schwierig anzuwenden sein. Selbst subkutane In-
fusionen kénnen zu teuer und in gewissen Situationen zu
kompliziert sein. Hier kdnnte eine rektale Verabreichung
von Flussigkeit von Vorteil sein, insbesondere aus Entwick-
lungslandern mit beschrankten Ressourcen gibt es inzwi-
schen Berichte Uber rektale Hydratation bei todkranken
Patienten. Die rektale Hydratation wird von den meisten
Patienten als gut tolerierbar beschrieben, und das bei mini-
malen Nebenwirkungen. Rektale Hydratation scheint eine
sichere, effektive und billige Technik der Rehydrierung zu
sein, die bei limitierten Populationen von Palliativpatienten
mit beschrankten Ressourcen eingesetzt werden kdnnte.

Fazit

Die wichtigsten Punkte sind folgende:

1. Es besteht Konsens daruber, dass ein Flussigkeitsdefizit
eine Ursache von Nierenversagen ist und dass eine sub-
kutane Infusion eine sichere und effektive Methode fur
eine parenterale Hydratation darstellt.

2. Es gibt gute Hinweise dafir, dass eine parenterale Hy-
dratation bei Palliativpatienten zu besseren biochemi-
sche Werten am Lebensende fuhrt.

3. Es gibt zahlreiche Hinweise dafur, dass bei Palliativpati-
enten, die keine parenterale Hydratation erhalten, Me-
dikamente wie Opiate schrittweise vermindert werden
sollten, um deren Akkumulation mit ihren problemati-
schen und unndétigen Nebenwirkungen zu verhindern.

4. Die wichtigste klinische Frage in dieser Kontroverse ist,
ob eine parenterale Hydratation Palliativpatienten, die
nicht genligend trinken kénnen, mehr Nutzen oder
Schaden bringt.

5. Um die potenziellen Vorteile einer parenteralen Hydra-
tation am Lebensende einzuschatzen, sind die individu-
ellen Umstande, die voraussichtliche Prognose und der
Krankheitsverlauf zu berlcksichtigen.
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Le sujet de I'hydratation et de la déshydratation chez les patients en soins pallia-

tifs est une question compliquée qui fait régulierement I'objet de controverse et

comprend une multitude d'aspects a prendre en compte. L'objectif sur lequel tous

s'accordent est cependant d'assurer le plus grand confort possible aux patients et

d'éviter les interventions et les traitements futiles — tout le probleme étant évidem-

ment de savoir ce qui est futile ou non.

Dr. Robin L. Fainsinger

Hydratation en fin de vie

(Résumé)

L'alimentation artificielle et I’hydratation sont souvent
abordées ensemble dans les articles traitant de ces aspects
sur les plans clinique ou éthique. C'est toutefois un amal-
game qui peut préter a confusion dans la mesure ou les
arguments en faveur de I'apport nutritionnel artificiel
méritent d’'étre considérées en tant que tels, indépen-
damment de la question de I'hydratation. Cet article se
concentre donc sur le sujet trés controversé de I'hydrata-
tion et de la déshydratation en soins palliatifs.
Indépendamment du contexte et des circonstances,
I'objectif partagé par tous est le désir d'assurer au patient
le plus grand confort possible et d'éviter les traitements et
les interventions futiles, tout le probléme (a I'origine des
divergences d'opinion!) étant évidemment de savoir ce qui
pourrait apparaitre comme futile quand il s'agit d'hydrater
des patients en fin de vie. Lorsqu'ils sont confrontés a la
nécessité de prendre des décisions dans ce domaine avec
les patients et leurs proches, il faut donc que les soignants
restent ouverts a toutes les opinions exprimées, en prenant
en compte aussi bien les mécanismes physiopathologiques
et les altérations biochimiques dans un organisme grave-
ment malade que les résultats parfois contradictoires de la

recherche, les attentes liées a différents modeles familiaux
ou culturels ou encore le contenu variable des déclarations
de consensus. C'est bien sdr la trajectoire de vie et de ma-
ladie unique de chaque individu et de chaque famille qui
doit étre au centre de nos décisions de prescrire ou non
une hydratation parentérale.

Il est trés important de réaliser que la controverse ne
porte pas sur I'opportunité d'encourager les patients a
maintenir un niveau suffisant d'apports liquidiens par voie
orale. Dans la littérature, le débat concerne uniquement
I'utilisation de I'hydratation parentérale en plus de I'hydra-
tation naturelle; ce débat inclut des aspects aussi bien cli-
niques qu'éthiques.

A nos yeux, les éléments suivants doivent étre inté-

grés a la réflexion:

1) Dans la population générale, il est bien démontré que la
déshydratation peut induire de la confusion et de I'agita-
tion, et des états confusionnels avec agitation sont fré-
guemment présents chez les patients en soins palliatifs.

2) Linsuffisance rénale pré-rénale (causée par la diminu-
tion du volume intra-vasculaire et la diminution du
débit de filtration glomérulaire consécutive au déficit
volémique) favorise I'accumulation des métabolites des
opiacés, qui a leur tour risquent d’entrainer état confu-
sionnel, myoclonies et convulsions.

Le probléme de I'état confusionnel avec agitation et de
I'agitation terminale est fréqguemment abordé dans la litté-
rature en soins palliatifs. Pour la prise en charge, I'accent
est souvent mis sur le traitement pharmacologique, y com-
pris la sédation palliative, en omettant d'évoquer le role
de I'hydratation parentérale. Or, le fait de se focaliser sur
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des solutions médicamenteuses comporte le risque de pas-
ser a coté de la déshydratation en tant que composante
potentiellement réversible de ce symptoéme fréquent, tres
pénible pour le patient. On peut méme dire gu'il semble
illogique d’administrer des traitements de |'état confu-
sionnel, des myoclonies et des convulsions alors que, pour
certains patients au moins, ces problémes pourraient étre
prévenus ou diminués par un recours facilité a I'hydrata-
tion parentérale.

Bien entendu, I'abord le plus adéquat de la correction
des déficits hydriques consiste a améliorer ou augmenter
la prise orale. Lorsque cela est impossible ou jugé non
pertinent, certaines circonstances doivent nous conduire
a nous interroger sur les bénéfices potentiels d'une hydra-
tation complémentaire. A cet égard, il convient de se sou-
venir que différents soignants voient le méme patient a dif-
férentes étapes d'une méme trajectoire de maladie. L'état
clinigue se modifie au cours du temps, et nous n‘aurons
pas les mémes objectifs pour un patient précédemment
autonome physiquement et en pleine possession de ses
capacités cognitives lorsque ce méme patient, a un stade
plus avancé de la maladie, sera devenu physiquement dé-
pendant et présentera une atteinte cognitive.

Si l'indication a une hydratation artificielle est retenue,
on évaluera soigneusement le type de soluté, le volume et
la voie d’administration. Dans les unités de soins aigus, la
voie traditionnelle est la voie intraveineuse. Toutefois, ce
choix est grevé d'inconvénients non négligeables: difficultés
a trouver un bon accés veineux, en plus la douleur, le risque
d'infection, des restrictions de mobilité, nécessité donc de
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remplacer régulierement la voie. L'hypodermoclyse consti-
tue une solution alternative fréquemment utilisée, dont
la sécurité est bien documentée, les études réalisées chez
les patients en soins palliatifs ayant décrit qu'il s'agit d'une
méthode facile d’emploi aux effets indésirables minimes.

Points essentiels a retenir:

1) Tout le monde s’accorde a dire que le déficit hydrique
est une cause d'insuffisance rénale, et que I'hypoder-
moclyse est une méthode d’hydratation parentérale
stre et efficace;

2) Il existe un certain degré de preuve que, chez les pa-
tients en soins palliatifs, I’hydratation parentérale per-
met d'améliorer certains paramétres biochimiques en
fin de vie;

3) Il existe de nombreuses preuves que lorsque I'on re-
nonce a une hydratation parentérale chez les patients
en soins palliatifs, il faut réduire peu a peu les posolo-
gies de médicaments tels que les opiacés afin d'éviter
des effets indésirables liés a I'accumulation de méta-
bolites;

4) La question centrale est la suivante: dans quelle mesure
une hydratation parentérale va-t-elle bénéficier ou
nuire & mon patient incapable de maintenir un apport
hydrique suffisant par voie orale?

5) Lorsqu’on évalue les bénéfices potentiels d'une hydrata-
tion parentérale en fin de vie, il faut prendre en compte
les circonstances de la maladie au stade actuel pour
I'individu en question et le pronostic vital.
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Veuillez dés aujourd’hui réserver les dates des
Journées Nationales de Soins Palliatifs a Lausanne
les 30 novembre / 1er décembre 2011
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La disidratazione e la reidratazione nei pazienti di cure palliative e controversa

e complicata con molti differenti aspetti da considerare. La base comune della

discussione ¢é il desiderio di mantenere quanto pil possibile il comfort dei pazienti

e d'evitare procedure e trattamenti inutili. Le divergenze d’opinione iniziano a ma-

nifestarsi nel momento in cui si va a considerare che cosa possa essere futile nella

somministrazione dell'idratazione nel paziente terminale.

Dr. Robin L. Fainsinger

Idratazione in fine vita

(Riassunto)

1

La nutrizione artificiale e I'idratazione sono spesso considera-
te come fossero un tutt’uno negli articoli di discussione etica
e clinica. Questo pud trarre in inganno poiché gli argomenti
ed il razionale per somministrare calorie nutrizionali attra-
verso vie artificiali, all'opposto della sola idratazione, merita
d’essere considerato in modo indipendente. Questo articolo
si concentra sul controverso argomento della disidratazione
e della reidratazione dei pazienti di cure palliative.

A prescindere dal luogo e dalle circostanze, lo scopo co-
mune ¢ il desiderio di mantenere il pit possibile il comfort
del paziente e d'evitare gestioni e procedure vani. Le opi-
nioni controverse iniziano a manifestarsi quando si va a
considerare cid che possa essere considerato futile nella
somministrazione dell'idratazione in fine vita. Il persona-
le di cura, cercando di prendere tale decisione insieme ai
pazienti ed alle loro famiglie, deve prendere in conside-
razione le diverse opinioni espresse, la fisiopatologia e le
alterazioni biochimiche, i risultati espressi dai vari lavori di
ricerca, I'aspettativa della famiglia ed il relativo substrato
culturale, nonché le dicotomie espresse nel consenso. Nel
momento in cui si cerca di prendere una decisione indivi-
duale sull'introduzione o meno dell’idratazione parente-
rale, deve essere considerato il percorso e la storia d'ogni
paziente e anche dei suoi familiari.

E importante capire che incoraggiare i pazienti di cure
palliative a mantenere un ragionevole apporto idrico orale
in modo d’evitare un deficit di liquidi non & un punto di
controversia. | punti di vista discordanti in letteratura ruo-
tano intorno all’'uso dell’idratazione supplementare com-
plementare, e cid include aspetti clinici ed etici.

Dal nostro punto di vista bisogna considerare che:

1) La confusione e I'agitazione nella popolazione generale
sono ben noti come conseguenza della disidratazione.
Problemi simili di delirio agitato sono stati frequente-
mente riportati in letteratura considerando popolazioni
di cure palliative.

2) Linsufficienza renale pre-renale pud essere causata da
un diminuito volume intravascolare ed una diminuita
frazione di filtrazione glomerulare come conseguenza
della disidratazione. £ noto che nei pazienti con insuf-
ficienza renale vi & un accumulo di metaboliti degli op-
piacei, che provocano a loro volta confusione, mioclo-
nia e convulsioni.

Il problema del delirio agitato e dell’agitazione terminale

& frequentemente riportata e discussa nella letteratura di
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cure palliative. Lo scopo del trattamento di questi problemi
& spesso concentrato sulla necessita d'un trattamento far-
macologico, inclusa la sedazione, omettendo di conside-
rare il ruolo dell'idratazione parenterale. La disidratazione
pud essere una componente reversibile del delirio agitato,
fatto che pud essere ignorato se ci si concentra esclusi-
vamente sulla sedazione farmacologica come soluzione a
questo sintomo comune e preoccupante. Dunque, non &
logico che un paziente riceva farmaci per un delirio agita-
to, per una mioclonia o per le convulsioni se questi proble-
mi possono essere prevenuti o migliorati in alcuni pazienti,
da un uso piu libero dell'idratazione parenterale.

La via pit conveniente per la correzione dei deficit di
liquidi sarebbe quella di migliorare o aumentare I'apporto
orale. Quando cid non & possibile o inadeguato ci sono al-
cune circostanze nelle quali bisogna prendere in considera-
zione i benefici d'una idratazione supplementare. Dobbia-
mo ricordare che non vediamo necessariamente i pazienti
nello stesso periodo di malattia. Le circostanze cliniche mu-
tano nel tempo ed un paziente fisicamente indipendente e
cognitivamente integro in uno stadio precoce di malattia
in trattamento palliativo deve essere valutato in modo dif-
ferente rispetto allo stesso paziente che, successivamente,
diventa fisicamente dipendente con problemi cognitivi.

Se si decide d'utilizzare |'idratazione, dobbiamo consi-
derare il tipo di soluzione, il volume e le opzioni per la via
di somministrazione. Nei reparti di cura acuta la via tradi-
zionale ¢ I'idratazione endovenosa. Questa via ha comun-
que degli svantaggi, quali la difficolta di trovare un accesso
venoso, poi il dolore, le infezioni, la limitazione dei movi-
menti, la necessita di riposizionare la via venosa soprattut-
to nei pazienti poco collaboranti o agitati. L'ipodermoclisi
& un'alternativa ampiamente utilizzata e la sua sicurezza é
stata ben documentata e descritta. Ci sono studi, condotti
su popolazioni di cure palliative, che dimostrano la facilita
di somministrazione con minimi effetti collaterali.

| punti fondamentali da ricordare sono quindi i sequenti:
1) Vi & un consenso sul fatto che la disidratazione sia una cau-
sa d'insufficienza renale e che I'ipodermoclisi sia un modo
sicuro ed efficace di somministrare I'idratazione parenterale;
Esiste qualche evidenza che I'idratazione parenterale
nella popolazione palliativa possa risultare in un miglio-
ramento dei parametri biochimici alla fine della vita;
Esiste una corposa evidenza che afferma che se ai pa-
zienti di cure palliative non viene somministrata un'idra-
tazione parenterale, i farmaci come gli oppiacei devono
essere gradualmente diminuiti in modo d’evitare il loro
accumulo e gli effetti collaterali problematici ed inutili;
L'argomento clinico maggiore in questa controversia
e la considerazione se I'idratazione parenterale possa
essere di beneficio o possa essere nociva ai pazienti di
cure palliative, incapaci di un normale apporto idrico
per via orale;

5) Dobbiamo considerare la circostanze individuali, le pro-
gnosi anticipate ed i percorsi di malattia nel valutare

i potenziali benefici dell'idratazione parenterale nelle

cure di fine vita.
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. L'Hydratation parentérale a domicile: Est-ce possible?

L'état de déshydratation peut étre un cofacteur de morbidité important, qu'il est

souhaitable de corriger. Il existe pour cela différentes techniques d’hydratation
parentérale permettant la prise en charge en EMS ou au domicile du patient.
L'hypodermoclyse ou perfusion sous-cutanée est une méthode simple, géné-
ralement tolérée et devrait étre utilisée en priorité. Cependant, dans quelques
situations, la voie intraveineuse peut étre employée, tout en en respectant les
précautions d'usage. Certains aspects pratiques de la réhydratation sont pré-

sentés dans cet article.

Guibet Sibailly '
L'Hydratation parentérale a domicile:
Est-ce possible?

Introduction
La déshydratation est un état physiologique caractérisé
par un volume insuffisant de liquide dans le corps. Avec
ses différents degrés de gravité, elle peut étre transitoire,
asymptomatique donc concerner potentiellement tout
individu, ce qui rend sa prévalence difficilement quanti-
fiable. On s’'accorde a dire qu’elle est fréquente chez les
personnes agées, atteintes de maladie chroniques ou en
Guibet Sibailly fin de vie'. Cette condition somatique est susceptible de
causer ou d'aggraver des symptémes, détériorant ainsi la
qualité de vie du patient.?3

Pour pallier a cette déficience, I'ingestion de liquide
est la solution la plus évidente. Malheureusement la prise
orale de boisson n’est pas toujours possible, impliquant
ainsi d'autres voies d'administration. Ce qui, a priori, parait
simple a I'hépital, pourrait sembler difficile, voire impos-
sible a réaliser sur le lieu de vie. Mais qu’en est-il en réalité?

Il existe a Geneve des structures permettant une prise
en charge optimale d'une hydratation a domicile, tant sur
le plan de la sécurité que sur celui du confort du patient.

Comment remédier a la déshydratation?
La déshydratation est consécutive a une diminution des
apports et/ou a une augmentation des pertes hydriques.
L'impossibilité physique de boire, les pathologies de la
cavité buccale, la diminution de la sensation de soif, sont
autant d’'éléments d'une liste non exhaustive, des causes
du manque d'apports. L'augmentation des pertes quant
a elle, peut s'expliquer notamment par les acces de fievre,
les infections, les diarrhées, les vomissements, la prise de
certains médicaments, les perturbations métaboliques, ou
une défaillance rénale?. La connaissance des différentes
étiologies permet de trouver, lorsque cela est possible, les
solutions les mieux adaptées.

La sensation de soif et la sécheresse buccale ne décou-
lant pas forcément d'un état de déshydratation, ces symp-

1 Guibet Sibailly est pharmacienne & Proximos, un service d'hospitalisation
a domicile a Genéve.
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tdbmes peuvent étre atténués par des soins de bouche ap-
propriés. L'idéal serait la stimulation d’ingestion d'aliments
trés riches en eau ou la prise orale de boisson en tenant
compte des goUts de la personne. Malheureusement, cela
n’'est pas toujours possible. Lorsque le patient n’est pas en
mesure de boire suffisamment, et que I'on souhaite évi-
ter la pose d'une sonde d‘alimentation entérale, lui per-
mettant de recevoir des liquides, la réhydratation par voie
parentérale est une alternative: soit I’'hypodermoclyse ou
la voie intraveineuse.

L'hypodermoclyse, un premier choix raisonnable
pour une hydratation artificielle

L'hypodermoclyse permet I'administration de solution iso-
tonique (ou de médicament) dans le tissu sous-cutané.
Cette pratique, a utiliser en cas de déshydratation modé-
rée, n'est recommandable que lorsque le débit a perfuser
ne dépasse pas 1500 ml / 24h sur un méme site d'injec-
tion. En effet, cette quantité représente le volume limite
au-dela duquel la résorption devient insuffisante 4. Il est
néanmoins possible d’utiliser plusieurs sites d‘injection a
la fois. Toutefois, des besoins supérieurs indiqueraient un
stade de déshydratation plus sévere que modéré.

Le soluté le plus fréqguemment utilisé en cas de déshy-
dratation est le NaCl 0,9%. Mais pour un limité I'apport
sonique, le Gluco-salin 2:1 est également employé 9. I
s’agit d'un mélange de Glucose et de NaCl a raison de res-
pectivement 33,3g/l et 3g/l dans le soluté commercialisé.
Bien que la solution de glucose 5% soit considérée comme
isotonique8, il apparait dans la pratique, qu'elle semble
plus irritante et moins bien résorbée que les autres solutés
lors d’administration sous-cutanée.

Les sites d'injection pour I'hypodermoclyse sont d'un
accés facile. Il s'agit généralement de la face antérieure
des cuisses, et des bras (idéalement on les préfére libres),
la région antérieure de I'abdomen et les trapézes1 (en cas
d’état d'agitation). Les dispositifs médicaux pour cette voie
d'abord ont I'avantage d'étre peu onéreux. Il s'agit pour
I'essentiel de cathéters de type canule veineuse périphé-
rigue (introcan®), plus confortable pour le patient mobile
ou cachexique, d'aiguilles a ailette (Butterfly®), de tubulure
de perfusion avec une molette de régulation®. Ainsi, les
cathéters peuvent demeurer en place au moins trois jours,
pour autant qu’il n'y ait guere de réaction au point de
ponction, selon les techniques de soins (le GRESI, Groupe
de référence en soins infirmiers, pour les HUG, et les
recommandations de la DPP, Direction des pratiques pro-
fessionnelles, pour les infirmiéres du domicile). Il en existe
différentes gammes de taille. Le soignant va adapter son
choix a la corpulence du patient.

Les complications sont trés peu fréquentes. Une étude
prospective’ menée dans un service de gériatrie (1426
jours) a montré que sur 72 hypodermoclyses administrées,
un hématome est survenu dans seulement 3% des cas,
ainsi que des douleurs au point de ponction dans 1% des
situations. Des cedémes des régions génitales ont été ob-
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servés dans 1% des cas. Aucune complication infectieuse
n'a été relevée. La tolérance est plutét bonne.

Une modalité d’administration avantageuse au
domicile

La surveillance que requiert une hypodermoclyse a sa
mise en route, consiste essentiellement en un contréle
de la fixation du cathéter. Le soignant s'assure de la per-
méabilité du cathéter, autrement-dit, que la perfusion
s'écoule effectivement dans le tissu. Si tel n'est pas le
cas, il repositionne la canule dans le plan sous-cutané. Il
doit également vérifier I'étanchéité du systéme, de sorte
qu'il ny ait pas de fuite au niveau des points de raccord
de la tubulure a la solution et au cathéter®. L'observation
guotidienne du site de ponction permet de s'assurer qu'il
n'y ait pas de rougeur et de rechercher par palpation une
éventuelle induration, tuméfaction ou nécrose. Le site ne
doit pas étre douloureux. Si des signes d'inflammation se
révelent, il suffit de changer le cathéter et I'emplacement.
Un cedéme local généralement indolore peut apparaitre,
mais il se résorbe de lui-méme’.

La procédure est relativement simple. Elle ne nécessite
aucun appareil spécifique, ce qui représente plusieurs
avantages. D'une part, I'absence de pompe rappelant le
contexte hospitalier enléve un facteur d'angoisse pour le
patient et aussi pour ses proches. D'autre part, selon le
volume a perfuser, le patient peut &tre amené a se mobili-
ser a plusieurs reprises, ne serait-ce que pour se rendre aux
toilettes, et selon sa condition, le pied a perfusion alourdi
d’un appareil peut constituer une entrave a sa mobilisation
voire méme un risque de chute potentiel. Dans la mesure
oU une surveillance intensive n'est pas requise, les patients
gagnent en autonomie. En effet, a la fin d'une perfusion,
celle-ci peut facilement étre déconnectée.

L'administration sous-cutanée réduit fortement les
risques infectieux et de surcharge hydrique’. Elle préserve
le capital veineux souvent réduit selon le type de patient,
et évite les éventuelles thrombophlébites dues a I'utilisa-
tion la voie intraveineuse.

L'hydratation par voie intraveineuse

Ce mode d'administration est a envisager lorsque I'hypo-
dermoclyse est contre-indiquée, soit lors de déshydratation
sévere, de choc hypovolémique, de troubles sévéres de la
crase, d'oedémes généralisés (anasarque), et d'altération
de la peau dans la zone de pose (brlure, etc)'=. Par ailleurs,
la voie intraveineuse doit étre privilégiée en cas d’hypogly-
cémie ou lorsqu’il s'agit de corriger des troubles électroly-
tiques importants. En effet, la voie sous-cutanée n'admet-
tant que les solutés isotoniques, il n'est pas possible d'y
ajouter des électrolytes (excepté du potassium jusqu’a un
maximum de 40 mmol/l).

Il'y a deux abords possibles pour I'administration intra-
veineuse ; en périphérie d'une part, avec les mémes cathé-
ters utilisés pour I'hypodermoclyse, mais de diamétres sen-
siblement plus gros®, et d'autre part il y a la voie centrale.

Articles originaux

Cette derniére est accessible par le biais de dispositifs in-
traveineux implantables (DAVI, anciennement PAC), dont
la présence, trés fréquente dans le contexte oncologique,
ne devrait pas constituer, a elle seule, une indication pour
I'utilisation immédiate de la voie i.v>* a cause des risques
gu’elle comporte.

Les complications pouvant survenir lors d’utilisation de
la voie intraveineuse sont d‘ailleurs multiples. La phlébite
est une inflammation du vaisseau consécutive a une irrita-
tion mécanique, chimique ou bactérienne du tissu veineux.
Elle peut se manifester 12 a 48 heures aprés la pose d'un
cathéter. La nature de celui-ci peut favoriser I'irritation des
veines. Sont incriminées également les solutions hyperto-
niques et au pH non physiologique, tel que le glucose 10%
par exemple.

La blessure tissulaire de la veine est elle aussi imputable
au cathéter. Elle provogue une extravasation qui se mani-
feste par un gonflement au niveau du site de ponction.

Il peut également survenir une thrombose, soit une obs-
truction ou occlusion du cathéter (central ou périphérique)
par un dépét de fibrine ou la formation d'un thrombus.
Une des conséquence peut donc mener jusqu'a la compli-
cation septique. Reste I'embolie qui se caractérise par une
introduction d‘air dans le systéme veineux. Au-dela de 5
ml, le risque est réel°.

Cependant, ces complications sont peu fréquentes lorsqu'il
s'agit d'une simple hydratation, en comparaison a une nutri-
tion parentérale, ou I'administration de cytostatiques.

Les précautions prises lors de I'utilisation de la voie
intraveineuse sur le lieu de vie

En milieu hospitalier, le malade est dans un environnement
relativement controlé. Il bénéficie d'une surveillance quasi-
permanente. Les proches sont présents et laissent faire
les professionnels. Si un probléme survient, une équipe
soignante peut se présenter dans les minutes qui suivent
pour tenter de le résoudre. Des actes médicaux sont plus
facilement posés, comme par exemple, l'installation d'une
sonde urinaire pour éviter au patient hydraté d'avoir a se
lever pour se rendre aux toilettes, alors qu'il est relié¢ a des
machines.

La réalité du domicile est toute autre. En effet, dans son
lieu de vie, malgré les passages infirmiers réguliers, mais
limités, la personne est beaucoup plus livrée a elle-méme
ainsi qu’a son entourage, qui endosse d’un seul coup une
responsabilité pas toujours facile a gérer.

Lorsque pour diverses raisons, c'est cette option que
choisissent les patients, des organismes d'hospitalisation
a domicile (HAD) a Genéve, tels que le réseau Proximos et
les infirmiéres de la FSASD ou de la CSI entrent en ligne
de compte. Leur role consiste essentiellement a réduire les
risques autant que possible en se souciant également du
confort des personnes.

Pour une perfusion de plusieurs heures, par la voie in-
traveineuse périphérique ou centrale, les pharmaciens ins-
tallent au domicile du patient une pompe volumétrique.
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Cette derniére permet d'une part, I'administration de soluté
a un débit controlé et constant et, d'autre part, elle assure
la sécurité du patient. En effet, en cas d'occlusion ou de
détection d'air dans le systéme, il y a arrét automatique
de la perfusion et déclenchement d’une alarme visuelle et
sonore. Il suffit alors d'appeler les infirmiéres ou les pharma-
ciens d'HAD qui interviennent 24h/24. Naturellement, il faut
le temps du déplacement, ce qui implique que les proches
doivent étre préparés a réagir dans une telle situation.

Par ailleurs, pour le choix des appareils, le pharmacien prend
en considération la condition du patient, son état de faiblesse,
son degré de mobilité et d’autonomie, ainsi que les contraintes
physiques du domicile, telles que les pas de porte élevés, une
distance importante de la chambre aux toilettes, etc.

Le pharmacien et/ou l'infirmiére va proposer des moda-
lités d’administration adaptées a chaque situation, dans la
mesure du possible. Pour exemple, une personne mobile et
autonome peut recevoir son hydratation en iv pendant la
journée et vaquer a ses occupations a |'aide d'une pompe
portable dans un sac a dos (figure 1). La patiente agée et
qui se déplace trés faiblement se verra attribuer la pompe
la plus légére possible (figure 2).

En outre, lorsqu’il s'agit de volumes de perfusion infé-
rieurs a 250 ml, avec adjonction ou non de médicament,
il y a la possibilité de les administrer a I'aide de dispositifs
de diffusion par élasticité, soit des Easypump® de Braun
ou des Baxter par exemple (figure 3). lls n'ont cependant
aucun systeme d’alarme, mais garantissent une entiére
liberté de mouvement.

Figures

Figure 1: pompe portable avec sac a dos
Figure 2: Pied a perfusion et pompe légére
Figure 3: infuseur Baxter

Tous ces appareils et dispositifs ne diminuent en rien la
nécessité d’'une surveillance infirmiére quotidienne. Dans
la pratique, les principales complications liées aux cathé-
ters peuvent étre évitées des lors que les procédures d'uti-
lisation sont rigoureusement appliquées®. Le personnel
soignant a domicile est sensibilisé a la notion d'asepsie, en
vue de prévenir d'éventuelles infections; un rincage suffi-
sant et une pression positive apreés injection dans un cathé-
ter central limitent considérablement les obstructions. Les
embolies dues a la déconnexion accidentelle de la ligne de
perfusion sont évitées grace a I'emploi de matériels munis
de raccord luer-lock®.

Conclusion
Alalumiére de ce quivient d'étre dit, I'hydratation parenté-
rale est possible a domicile, grace aux réseaux de soignants
existant. La voie sous-cutanée est a privilégier. Elle est en
effet moins onéreuse, moins risquée, beaucoup plus simple
et mieux tolérée que I'utilisation de la voie intraveineuse.
Par ailleurs, avant d’instaurer une hydratation sur le lieu
de vie, il peut étre utile de consulter les pharmaciens et

Articles originaux

les infirmieres du réseau d'hospitalisation a domicile, pour
discuter des modalités d’administration.

Dans le contexte socio-économique actuel, les soins a
domicile tendent a se développer. Ils ont en effet acquis
une ampleur grandissante dans notre systéeme de santé.
On est dés lors en droit d’attendre que la liste, déja longue
des traitements pouvant s'effectuer hors des murs d'un
hopital, s'accroisse d'avantage.
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. Parenterale Hydratation zuhause: Ist das moglich?

Dehydratation ist ein physiologischer Zustand, der durch eine ungentgende

Menge an Flissigkeit im Korper charakterisiert ist. Sie kann ein wichtiger Mit-

verursacher von Morbiditat sein und sollte wenn moglich korrigiert werden.

Fur die parenterale Hydratation gibt es verschiedene Techniken, ob subkutan

oder intravends. Diese ermdglichen eine Behandlung im Pflegeheim oder beim

Patienten zuhause.

Guibet Sibailly

Parenterale Hydratation zuhause:

Ist das moglich?

(Zusammenfassung)

Die subkutane Infusion (Hypodermoklyse) ist eine einfache
und in der Regel gut vertragliche Methode, die als Erstes
eingesetzt werden sollte. Sie erlaubt das Verabreichen von
isotonischen Losungen (oder von Medikamenten) in das sub-
kutane Gewebe. Allerdings sollte an derselben Einstichstel-
le nicht mehr als 1500 ml/24 Std. verabreicht werden. Die
hauptsachlich verwendeten Lésungen sind NaCl 0,9% oder
Glucosalin (um die Natriumzufuhr in Grenzen zu halten).
Die Applikationsmethoden zuhause sind relativ einfach.
Sie benotigen keinerlei Apparate und schliessen so eine
Quelle der Beunruhigung fiir Angehorige aus. Bei der sub-
kutanen Hydratation besteht die Uberwachung im Wesent-
lichen darin, die Befestigung des Katheters zu kontrollieren.
Der Katheter muss durchlassig und das Infusionssystem
dicht sein. Auch die Einstichstelle sollte taglich kontrolliert
werden, um allfallige Odeme oder Rétungen zu entdecken.
Falls der subkutane Weg nicht indiziert ist — sei es we-
gen starker Dehydrierung, wegen eines hypovolamischen

Fachartikel

Schockzustands, wegen schwerer Blutbildveranderungen,
generalisierter Odeme (Anasarka) oder Hautveranderungen
in der Applikationsgegend —, kann man auf die intraveno-
se Hydratation zurtickgreifen. Eine Hypoglykdmie oder ein
ausgepragtes elektrolytisches Ungleichgewicht ist ebenfalls
eine Indikation fur den i.v. Zugang (mit peripherem oder
zentralem Katheter)

Der intraventse Weg birgt allerdings einige Komplikati-
onsrisiken. Bei der Anwendung zuhause missen deshalb
besondere Vorsichtsmassnahmen getroffen werden. In
Genf erlauben Institutionen wie das Proximos-Netzwerk,
die Pflegefachleute der FSASD oder der CSI eine optimale
Versorgung, sowohl in Bezug auf die Sicherheit als auch
auf den Komfort fr Patienten und Angehdérigen. Der Phar-
mazeut schldgt zusammen mit der Pflegefachfrau jene Art
der Verabreichung vor, die einer bestimmten Situation an-
gemessen ist. Er wahlt auch das Material aus, das er dem
Patienten nach Hause gibt, ganz wie es die Umstande er-
fordern (Schwachezustand, Mobilitat, Verfugbarkeit von
Angehdrigen, Moglichkeiten des Wohnraums).

Das ganze Arsenal an Gerdten und medizinischen Hilfsmit-
teln, die dem Patienten zur Verfiigung gestellt werden, ma-
chen eine tagliche Uberwachung durch Pflegefachpersonen
nicht weniger nétig. Wenn die Anwendungsregeln genau
befolgt werden, kénnen Komplikationen im Zusammenhang
mit den Kathetern in der Praxis ausgeschlossen werden. Das
Spitex-Personal ist mit dem Begriff der Asepsis vertraut und
in der Lage, moglichen Infektionen vorzubeugen.

Eine parenterale Hydratation ist also auch zuhause abso-
lut moglich. Mit dem zuktnftigen Ausbau der Spitex-Diens-
te ist im Ubrigen zu erwarten, dass auch weitere Behand-
lungen ausserhalb des Spitals méglich werden.
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KLINIK SUSENBERG

Institut fUr Philosophie und Ethik
Stiftung Fritz Allemann
Zurich

Palliative Care Leben bis zuletzt

Palliative Care ist eine aktive und umfassende Behandlung,
Betreuung undPflege von Schwerstkranken und Sterbenden.
Sie gewinnt immer mehr an Bedeutung im Berufsalltag. Unse-
re Weiterbildung vermittelt einerseits ein praxisnahes Grund-
wissen und fordert die Entwicklung von fachspezifischen und
personlichen Fahigkeiten. Zusatzlich moéchten wir das umfas-
sende Verstandnis des palliativen Behandlungs- und Betreu-
ungsansatzes ermdglichen.

Unsere Weiterbildung vermittelt einerseits ein praxisnahes
Grundwissen und fordert die Entwicklung von fachspezifi-
schen und personlichen Fahigkeiten. Zusatzlich méchten wir
das umfassende Verstandnis des palliativen Behandlungs- und
Betreuungsansatzes ermdglichen.

eine 10-tdgige Weiterbildung 2011

Diese Weiterbildung der Klinik Susenberg - einem Kompe-
tenzzentrum fur Palliative Care - findet in Zusammenarbeit
mit dem Institut fur Philosophie und Ethik (IPE) in Zirich statt.

Kursdaten: 29. Marz — 30. Juni 2011 oder
29. August—01. Dezember 2011

Anmeldung und Kontakt: Institut fir Philosophie und Ethik
Witikonerstrasse 15, 8032 ZUrich Tel.+41 (0)44 387 90 70,
Fax +41(0) 3879074, info@ipe-zurich.ch, www.ipe-zurich.ch
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. L'ldratazione parenterale a domicilio: & possibile? Articoli originali

Lo stato di disidratazione & uno stato fisiologico caratterizzato da un volume in-

sufficiente di liquido nel corpo. Puo essere un cofattore importante di morbilita

che & auspicabile correggere. Per fare questo esistono diverse tecniche di idrata-

sidratazione severa, di choc ipovolemico, di gravi disturbi
della crasi, di edemi generalizzati (anasarca), e di altera-
zioni della pelle nella zona di posa. Lipoglicemia e uno
squilibrio elettrolitico importante sono anche delle indi-
cazioni per I'utilizzo della via i.v. (dapprima centrale o in

zione parenterale, come I'infusione sottocutanea o intravenosa che permettono

la presa a carico in casa anziani o al domicilio del paziente

Guibet Sibailly periferica).

. oo La via intravenosa non & tuttavia esente da rischi di
L'ldratazione parenterale a domicilio: complicazioni. E la ragione per cui devono essere prese
. . delle precauzioni particolari nel luogo di vita. Delle orga-
e pOSSlbIIE? nizzazioni di ospedalizzazione a domicilio a Ginevra, come

la rete Proximos e le infermiere della FSASD o della CSI,

permettono una presa a carico ottimale, tanto a livello del-

(Riassunto) la sicurezza che del confort del paziente e dei familiari.
Il farmacista, con I'infermiera, proporra delle modalita di

L'infusione sottocutanea & un metodo semplice, general-  somministrazione adattate a ogni situazione, nella misura

mente ben tollerato che dovrebbe essere utilizzato in via  del possibile. Egli adattera la scelta degli apparecchi messi

prioritaria. Questo procedimento permette la somministra-  a disposizione al paziente, prendendo in considerazione le

zione di soluzione isotonica (o di medicamento) nel tessuto  sue condizioni, come ad esempio il suo stato di debolezza,

sottocutaneo, per un quantitativo massimo di 1500ml/24h il suo grado d'autonomia, la disponibilita dei familiari, cosi
in uno stesso punto di iniezione. Le soluzioni principal-  come le limitazioni fisiche del domicilio.

mente utilizzate sono NaCl 0,9% e glucosata (per limitare Tutto I'arsenale di apparecchi e di dispositivi medici, dei
I"apporto sodico). quali puo beneficiare il paziente, non diminuisce affatto

Per quello che riguarda le modalita di somministrazione  la necessita di una sorveglianza infermieristica quotidiana.
a domicilio esse sono relativamente semplici, nella misura  Nella pratica, le principali complicazioni legate ai cateteri
in cui non necessitano alcun apparecchio, cid che toglie un  possono essere evitate dal momento che le procedure di
fattore di angoscia per i familiari. Quanto alla sorveglian-  utilizzo sono rigorosamente applicate. Il personale curante
za che richiede l'idratazione sottocutanea, essa consiste  a domicilio & naturalmente sensibilizzato alla nozione di
essenzialmente nel controllare la fissazione del catetere.  asepsi, per prevenire eventuali infezioni.
Quest'ultimo deve essere permeabile e il sistema di perfu- In conclusione, l'idratazione parenterale a domicilio e
sione deve essere ermetico. Il punto di iniezione deve esse-  assolutamente possibile. Bisogna d’altronde attendersi
re anch’esso controllato quotidianamente per individuare  che altri tipi di trattamenti si possano effettuare fuori dalle
per tempo eventuali edemi o tumefazioni. mura di un ospedale considerato lo sviluppo delle cure a
E possibile ricorrere all'idratazione intravenosa quando  domicilio.
la via sottocutanea & controindicata, ossia in caso di di-
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. Kiinstliche Fliissigkeitsgabe am Lebensende: Kommunikation
und die Rolle der Pflege

In den letzten Tagen des Lebens vermindert sich der Wunsch oder die Fahigkeit

der Menschen, Nahrung und Flussigkeit zu sich zu nehmen. Die Bedeutung

einer sich immer mehr reduzierenden FlUssigkeitsaufnahme kann nicht unter-

schatzt werden. Wasser bedeutet Leben — nichts mehr zu trinken deutet in die-

sem Kontext auf den unweigerlich nahenden Tod und konfrontiert Betroffene

und Angehérige mit dem Prozess des Sterbens, was Angst, Unsicherheit und

Ohnmacht auslosen kann.

Esther Schmidlin

Kiinstliche Flussigkeitsgabe am

Lebensende: Kommunikation

und die Rolle der Pflege

Esther Schmidlin
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In dieser Zeit ist es wichtig, dass sich die Patientinnen und
Patienten umsorgt und sicher fihlen und dass sie so be-
schwerdefrei sind wie méglich. Die Mitbestimmung Uber
allfallige Therapien und pflegerische Interventionen, also
das Autonomiebedtirfnis, bleibt fir viele Menschen bis an
das Ende des Lebens sehr wichtig (Vogel, 2000).

Perspektive der Angehérigen
Die Reduktion der Essens- und Flissigkeitsaufnahme
gefolgt oder einhergehend mit einer Veranderung des
Bewusstseins (bis zur Bewusstlosigkeit) wird bei einer
fortgeschrittenen, terminalen Krankheit vom Pflegeteam
als naturlicher Sterbeprozess erkannt (Blakely & Millward,
2007). Doch in diesen Situationen sorgen sich die Ange-
horigen ganz besonders um ihre Nachsten: «Braucht sie
nicht Flissigkeit?», «Kann man ihn einfach so verdursten
lassen?». Von Geburt bis zum Tod haben Essen und Trinken
eine wichtige soziale Funktion im zwischenmenschlichen
Kontakt und in der Beziehungspflege. In jeder Kultur ist das
Anbieten von Essen und Trinken eine fundamentale, ftir-
sorgliche Aktivitat und hat eine hohe symbolische Aussa-
gekraft (Ersek, 2003). Familienmitglieder und Angehorige
fhlen sich oft hilflos, wenn sie ihre Fiirsorge nicht mehr
durch das Anbieten von Essen oder Trinken ausdriicken
konnen. Nach Beachamp und Childress (1989) scheint das
Verweigern von Wasser und Essen an irgendeine Person
wie die Antithese von Fursorge und Mitgefiihl.
Eindrticklich bleibt mir eine Situation in Erinnerung, in
der der Sohn einer unserer Patienten im Hospiz mich da-
rum bat, seinem sterbenden Vater eine i.v. Infusion anzu-
legen. Vorausgehend fand ein Gesprach mit der Ehefrau
und der Tochter statt, bei dem die positiven Aspekte einer
Dehydratation in der finalen Phase aufgezeigt und dieser
natirliche Verlauf nach kurzem Uberlegen akzeptiert wur-
de. Die Ankunft des Sohns an diesem Sonntagnachmit-
tag dnderte die Situation: Er war Arzt und argumentierte,
dass eine Saline-Infusion das Wohlbefinden seines Vaters
erhohen wirde. Der Patient hatte noch bis am vorausge-
henden Tag schluckweise FlUssigkeit zu sich genommen.
Zum jetzigen Zeitpunkt war er nicht mehr bei Bewusstsein
und zeigte keine Zeichen von Unwohlsein oder anderen

Fachartikel

Beschwerden. Die Anweisungen des diensthabenden Arz-
tes liessen manches offen: Wenn es fur die Familie wichtig
ist, dass der Vater kinstlich FlUssigkeit verabreicht erhalt,
dann kann 500ml NaCl 0.9% per subkutaner Infusion ver-
abreicht werden.

Im Gesprach haben wir die Massnahmen zur Férderung
des Wohlbefindens angeschaut, die sich beim Vater offen-
bar bewahrt hatten: haufige Mundpflege, regelmassiger,
sorgfaltiger Lagewechsel und Hauteinreibungen sowie fix
verabreichte Morphin-Dosen gegen Schmerzen und Atem-
not. Dennoch fragte mich der Sohn noch einmal, ob ich
nicht zumindest einen Venenkatheter anlegen kénnte. Nur
im Falle, dass... Nach dem soeben stattgefundenen Aus-
tausch verbluffte mich dieses Anliegen, da der Sohn zuvor
durchaus anerkannte, dass sich der Vater in der termina-
len Phase befand und beschwerdelos wirke. Ich schwieg,
unsicher, was nun zu sagen und zu tun ware, hin und her
gerissen zwischen dem Wunsch, dem sterbenden Mann
keine Nadel und Infusion mehr zu applizieren, und dem
Wunsch, dem Anliegen des Sohnes nachzukommen. Viel-
leicht waren es gerade diese Momente des Schweigens,
die den Sohn erkennen liessen, dass der Sterbeprozess
seines Vaters begonnen hatte und die es ihm ermdglich-
ten, sich seiner Gefuhle der Hilflosigkeit und der Abschied-
strauer bewusst zu werden. Nach einem Augenblick des
Innehaltens nahm er seinen Wunsch jedenfalls spontan
zurlck: «Sie haben recht, wenn Sie meinen irrationalen
Wunsch nicht umsetzen. Aber es ist schwer, hier zu sein
und nichts tun zu kénnen.»

Es ist von grosser Wichtigkeit, die Sorgen und Anliegen
der Angehérigen anzuhéren und zu verstehen, vor allem
dann, wenn sie sich unserem (rationalen) Verstandnis ent-
ziehen oder wenn sich ihre Anliegen nicht mit unserer
Haltung oder den Gepflogenheiten der Institution decken.
Es reicht nicht, zu informieren und Argumente fur die Vor-
teile einer Dehydratation zu wiederholen, wenn in Wirk-
lichkeit Schmerz, Trauer und eventuell die Abwehr eines
tberhand nehmendem Ohmachtgefiihls die Betroffenen
agieren lasst.

Kulturelle und hermeneutische Aspekte

In einer anderen Situation wurde mir bewusst, wie durch
das «Nicht-wirklich-Hinhéren», das «Nicht-Verstehen»
von Seiten des medizinischen und pflegerischen Teams im
kulturell-religiésen Kontext einer bosnischen Familie nicht
gerecht wurde.

Frau Radovich (Name geandert), eine 65-jahrige bos-
nische Frau trat mit einer terminalen Leberinsuffizienz
ins Hospiz ein. Sie sprach kaum Deutsch, vertraute aber
ganz auf ihren Sohn, der in der Rolle des Familienober-
hauptes und Dolmetschers auch unsere Ansprechperson
sowie der wichtigste Entscheidungstrager war. Herr Rado-
vich kimmerte sich gemeinsam mit seiner ganzen Familie
flrsorglich um sie und setzte sich beim Behandlungs- und
Pflegeteam fortlaufend fur eine optimale Betreuung seiner
Mutter ein.
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Kulturelle Unterschiede fuhrten jedoch im Verlauf des Auf-
enthalts zu gewissen lIrritationen im Team. Beispielsweise
winschte der Sohn, dass auf ein Gespréach mit seiner Mut-
ter Uber das Sterben und den Tod verzichtet werden sollte,
«damit sie die Hoffnung nicht aufgibt». Auch wenn er sich
bewusst war, dass sich seine Mutter in der terminalen Pha-
se ihrer Krankheit befand und kaum mehr Appetit verspur-
te, bestanden er und seine Familie darauf, ihr regelmassig
Essen zuzufiihren, was sie in Form von Joghurt auch noch
Uber einen Zeitraum von 10 Tagen taten.

Danach veranderte sich der Zustand von Frau Radovich.
Eine zunehmende Somnolenz verhinderte eine ausreichen-
de Flussigkeitsversorgung, die Essenseinnahme verweigerte
sie ganz. Die Familie war sehr besorgt und versuchte immer
wieder, sie zu wecken und ihr zumindest ein paar Schltck-
chen Wasser einzufléssen. Tag und Nacht blieb ein Mitglied
der Familie an ihrer Seite. Gleichzeitig bat der Sohn die
anwesenden Pflegenden eindringlich, seiner Mutter eine
Infusion zu verabreichen. Er wollte keinesfalls, dass sie ver-
durstet. Wie schon seit dem Beginn der Begleitung fanden
im Verlauf der folgenden Tage mehrere Gesprache mit der
Familie statt, in denen wir den physiologischen Verlauf des
Sterbens erklarten, den Fokus auf das Wohlbefinden lenk-
ten und die medizinischen Griinde erklarten, die gegen eine
kunstliche Flussigkeitsgabe sprachen (Aszites, ausgepragte
generalisierte Odeme). Als auch das Einfléssen kleinster
Mengen Flissigkeit nicht mehr moglich war, brachte die
Familie ihren Wunsch erneut in hoher Dringlichkeit vor:
«Weshalb gebt ihr unserer Mutter keine Infusion?» Diese
in grosser Sorge ausgesprochene Frage der Schwiegertoch-
ter fand endlich ein offenes Ohr bei der diensthabenden
Pflegenden. Ja, weshalb blieb das Behandlungsteam auf
seinem Standpunkt, wenn bio-medizinische Argumente es
offenbar nicht vermochten, angemessen auf die Angste
und Sorgen der Familie einzugehen?

Die Dringlichkeit und Persistenz der Bitte veranlasste
die Pflegefachfrau nachzufragen, was eine Infusionsthe-
rapie in dieser Situation denn fir die Familie bedeutete.
Weshalb war sie so wichtig? Mit dieser Frage néherte sie
sich endlich dem Kern des Konfliktes. Sie erfuhr, dass der
Mensch aus islamischer Sicht jederzeit lebenserhaltende
Elemente wie Nahrung, Flissigkeit und Medikamente er-
halten sollte. Fir die kommende Reise darf der Mensch
nicht durstig sterben. Fur diese Familie bedeutete dies in
ihrem kulturellen Verstandnis, dass die haufig ausgefihrte
Mundpflege fur ihre sterbende Mutter nicht ausreichte —
eine kunstliche Flussigkeitsverabreichung war nétig, um
ihrem Glauben entsprechend das Leben ihrer Mutter bis
im letzten Moment zu unterstitzen.

Im Nachhinein wurde sich das Team bewusst, dass die
kulturellen Unterschiede hochstwahrscheinlich Abwehr-
reflexe gegen das Anliegen der Angehorigen ausgeldst
hatten und die hermeneutischen Aspekte — die Frage also
nach der Bedeutung der Flussigkeitsgabe — nicht oder zu-
mindest nicht ausreichend ausgelotet worden waren. Dies
fuhrte zu einem besseren Verstandnis fur diese Familie und
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zu einem Haltungswechsel im Betreuungsteam: Der Frau
wurde schliesslich eine subkutane Infusion von 250ml NacCl
0.9% Uber 24 Stunden verabreicht. Diese Menge schadete
der sterbenden Frau nicht, sie erlaubte jedoch der Familie,
sie ihrem kulturellen und religidsen Verstandnis entspre-
chend angemessen zu begleiten. Die Familie war sehr er-
leichtert Uber die Intervention und die Spannungen mit dem
Team wurden dadurch weitgehend abgebaut.

Eine gut verstandliche, empathische Kommunikation
rund um den Sterbeprozess ist ganz wesentlich. Trauernde
Familien sehen in einer umfassenden und partnerschaft-
lichen Kommunikation das wichtigste Element einer ver-
besserte End-of-life care (Hanson, Davis & Garrett, 1997).
Die amerikanische Pflegeexpertin Joyce Zerwekh schlagt
folgende Fragestellungen vor, um die Auseinandersetzung
und den informierten Entscheid (informed consent) Uber
eine kunstliche Rehydrierung oder eine bewusste Dehyd-
ratation zu unterstitzen (Tabelle 1).

Fragen an die Patienten und die Angehdrigen:

— Was ist zum jetzigen Zeitpunkt das Wichtigste fir Sie?

— Mochten Sie gerne tber die Vorteile und even-
tuellen Nachteile einer Flussigkeitstherapie spre-
chen?

— Welche Bedeutung messen sie einer kunstlichen
Flussigkeitsgabe oder ihrem Weglassen bei?*

— Inwiefern wiirde der Entscheid fur eine Flussig-
keitstherapie lhre Werte unterstlitzen oder sie
verletzen?

Praktische Fragen in Bezug auf eine kunstliche Flus-

sigkeitsverabreichung:

— Hat eine Rehydrierung eine verntnftige Chance,
den Zustand zu verbessern, oder ist sie ein unno-
tiges und gar belastendes Verfahren?

— Was sind die wirklichen oder méglichen Belastun-
gen einer Flussigkeitstherapie?

— Steht eine FlUssigkeitstherapie in einem ange-
messenen Verhaltnis zum technischen, 6konomi-
schen und personellen Aufwand?

* Erganzt durch die Autorin
Tabelle 1

Obwohl der technische, 6konomische und personelle Auf-
wand in der Praxis einen Einfluss zu haben scheint, sollten
diese Aspekte meiner Meinung nach die Entscheidung
nicht massgebend beeinflussen. Eine subkutanen Infusion
ist technisch einfach umzusetzen, kostengunstig, sicher,
und sie kann mit wenig Aufwand auch zu Hause oder in
einem Alters- und Pflegeheim durchgefthrt werden (Frisoli
ed al, 2000; vgl. auch das Kapitel «Subkutantherapie und
Dehydratation in der letzten Lebensphase» von Cornelia
Knipping, 2007).
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Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche
Rehydratation

Robin Fainsingers Artikel in diesem Heft zeigt, dass die
ktnstliche Hydratation am Ende des Lebens nach wie vor
kontrovers diskutiert wird. Die fehlende Evidenz fiihrt dazu,
dass in der Fachwelt eher ungesicherte Argumente herbei-
gezogen werden mussen, um Uber das Zurtickhalten, das
Absetzen oder die Verabreichung von Flissigkeit zu ent-
scheiden (Fainsinger, 2010). Verschiedene Autoren emp-
fehlen deshalb, die Werte von Patienten und Angehorigen
ins Zentrum der Uberlegungen zu stellen. Haufig sind es
jedoch der Ort der Pflege, die Spezialisierung, das Training
sowie die Haltung und Kultur einer Institution, die Gber den
Umgang mit kinstlichem Flissigkeitsersatz in den letzten
Wochen oder Tagen des Lebens entscheiden (Dalal, Fabbro
& Bruera, 2009). In den USA erhalten im Akutspital eine
Mehrheit der behandelten Patientinnen und Patienten eine
i.v. Hydratation — in den Hospizen jedoch praktisch nie.
In den Palliative-Care-Zentren in Kanada existieren grosse
Unterschiede in der Praxis: Wahrend in einem Hospiz von
100 Patientinnen und Patienten gegen Ende des Lebens
alle routinemassig eine Hydratation erhielten, wurde diese
Intervention bei 100 Patientinnen in einem anderen Hospiz
kaum praktiziert (Dalal et al., 2009).

Vermutlich auch als Reaktion gegen eine Medikalisie-
rung des Sterbens und den damit verbundenden Aktivis-
mus (Nadeln, Schlauche), entstanden in diversen Regionen
Standards und Richtlinien, welche das Verabreichen paren-
teraler FlUssigkeit in der letzten Lebensphase ablehnen. In
einem Zurcher Grundlagenpapier lesen wir beispielsweise:
«Hunger und Durst werden von schwer leidenden oder
sterbenden Kranken meist nicht empfunden. Aufgedrangte
oder kunstliche Zufuhr von Flussigkeit und Nahrung wird
dagegen oft als subjektive Last und Ruhestérung erlebt und
kann Symptome wie Rasseln und Atemnot verstarken.»
(Grundlagenpapier: Interdisziplinare Palliation in Heimen
und zu Hause in der Stadt Zurich, (2003) S.4, Punkt 22).
Solch generelle Empfehlungen kénnen jedoch unter Um-
standen eine angemessene Handhabung der kunstlichen
Flussigkeitstherapie in Pflegeinstitutionen erschweren.

Dehydratation - ein hohes Risiko fiir betagte, multi-
morbide Menschen

In der Schweiz wird in vielen Pflegeinstitutionen ganz auf eine
kinstliche Flussigkeitsgabe verzichtet. Dabei wird manchmal
vergessen, dass das Risiko fur altere, oft multimorbide Men-
schen gross ist, im Verlauf ihres Aufenthaltes eine Dehydra-
tation zu entwickeln. Ein vermindertes Durstgefiihl, Schluck-
schwierigkeiten, neuro-psychiatrische Erkrankungen und die
Einschrankung der Mobilitdt kénnen bei alteren Menschen
zu einer reduzierten Flussigkeitsaufnahme fihren. Man-
che Bewohnerinnen und Bewohner nehmen auch bewusst
weniger Flussigkeit zu sich, um den Gang zur Toilette zu
vermeiden oder um die Betreuenden nicht zu belasten —
viele suchen auf diese Art eine gewisse Kontrolle tber eine
magliche Inkontinenz (Garms-Homolova in Knipping, 2007).
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Schliesslich erhalten altere Menschen oft eine ganze Palette
von Medikamenten, die mit ihren Nebenwirkungen und
Interaktionen zu Ubelkeit, Verstopfung und mangelndem
Appetit und zu verminderter Nahrung- und FlUssigkeitsauf-
nahme flhren. Ein gefdhrlicher Kreislauf beginnt, bei dem
die Akkumulation der Medikamente Nebenwirkungen wie
Ubelkeit und Erbrechen erhdht oder neue Symptome wie
Unruhe, Schlafrigkeit oder Delirium auslost (Knipping, 2007,
Zeeh et al, 2000). Flussigkeitsverlust durch Diabetes oder
durch Diuretika kann sehr schnell zu einer leichten bis mittel-
schweren Dehydratation fihren. Fieber, erhdhtes Schwitzen
oder Diarrhde erhéhen das Risiko einer Dehydratation. Diese
kann dann von alteren Menschen oft kaum mehr durch orale
Flussigkeitsaufnahme kompensiert werden.

Eine ausgepragte Hypovoldmie oder Dehydratation kann
mit einem beginnenden Sterbeprozess verwechselt werden
und von Pflegenden in diversen Pflegeeinrichtungen als na-
turlicher Verlauf im Kontext des Alters oder diverser Erkran-
kungen eingeschatzt werden (Husebo & Klaschik, 2003). Die
Gefahr besteht, dass in der Pflege betagter Menschen «gute
Palliative Care» als «ein Unterlassen von invasiven Therapi-
en» verstanden wird. Spéter fehlen dann das Material und
ausgebildetes Personal, um eine angemessene Flissigkeits-
therapie durchzufiihren — selbst wenn sie indiziert ware.

Auch bei Beratungen in der spitalexternen Pflege treffe
ich immer wieder auf Situationen, in denen Patientinnen
und Patienten auf Grund von Ubelkeit, extremer Miidig-
keit oder Somnolenz eine Dehydratation entwickeln und
belastende Symptome sich vermutlich durch eine Medika-
mentenkumulation noch akzentuieren. Der Vorschlag, eine
Linderung durch eine subkutane Flussigkeitstherapie zu ver-
suchen, wird von der Pflege wie auch von Angehdrigen oft
skeptisch aufgenommen und eventuell als zu aufwendig be-
trachtet. Durch eine umfassende Beratung sowie eine sorg-
faltige Instruktion der beteiligten Pflegefachpersonen und
Angehérigen kénnen Angste und Vorbehalte gegen eine
kunstliche Flussigkeitssubstitution jedoch oftmals abgebaut,
eine subkutane Infusionstherapie komplikationslos durchge-
fuhrt und somit eine Spitaleinweisung verhindert werden.

Beobachten von Zeichen und Evaluierung von
belastenden Symptomen, die evtl. mit einer
Dehydratation einhergehen und fiir eine Rehy-
dratation sprechen kénnten:

Unruhe, Agitation, Delirium,

akuter Verwirrungszustand

Ubelkeit, Erbrechen

Kopfschmerzen

Starker Durst, der nicht durch Mundpflege gelindert
wird Myoclonus

Akute Allgemeinzustandsverschlechterung,ohne kli-
nisch erkennbare Erklarungen (Knipping, 2007)

Tabelle 2
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In Anbetracht der belastenden Symptome, die eine Dehyd-
ratation fur Betroffene mit sich bringen kann (Tabelle 2), ist
es wichtig, dass an allen Betreuungsorten die Moglichkeit
einer Flussigkeitstherapie besteht. Ein zeitlich limitierter
Versuch kann im Zweifelsfall eine optimale Lésung dar-
stellen, wenn sich etwa der Zustand eines Patienten akut
verschlechtert, die Einschatzung der Prognose schwierig ist
oder der Verlauf die Betroffenen oder ihre Angehérigen
Uberrascht und bedngstigt (Eychmdiller & Nauck, 2007).
Wo die Therapie keine Verbesserung erzielt und als wir-
kungslos eingeschatzt wird, darf sie aus klinischer und
ethischer Sicht auch wieder abgebrochen werden. Auch
diese Entscheidung sollte wieder aufgrund einer interdis-
ziplindren Evaluation gefallt werden sowie die Werte und
Wiinsche der Patientinnen, Patienten und Angehérigen
berticksichtigen. In der Tabelle 3 wird die Rolle der Pflege
in Bezug auf Dehydratation und kunstliche Flissigkeitsga-
be zusammengefasst.

Rolle und Verantwortung der Pflege:

— Beobachten von Zeichen und Evaluierung von
(belastenden) Symptomen, die evtl. mit einer De-
hydratation einhergehen (Tabelle 2)

— Kennen der Argumente fir und gegen eine Hyd-
ratation

— Kommunikation mit Betroffenen (sofern moglich)
und den Angehérigen, um die Geflihle, Beftirch-
tungen, Informationsbedarf, Wiinsche und Wer-
te zu erfassen (Tabelle 1)

— Information und Austausch mit dem zustandigen
Arzt und im Team, Dokumentation

— Mitwirkung an Entscheidungsfindungsprozessen
mit Einbezug der Betroffenen und Angehérigen
unter Berticksichtigung von Autonomie und (kul-
turellen) Werten und deren Bedeutung (bspw.
mit «rundem Tisch»)

— Offen sein fur die mit dem Thema verbundenen
existenziellen Fragen von Leben und Sterben,
Abschied und Trauer

— Regelmassige Evaluation und bei Bedarf Neube-
urteilung der Situation in Bezug auf Wirkung der
Flussigkeitstherapie oder deren Verzicht.

(vgl. Schmidlin E., 2008)

Tabelle 3
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. Hydratation artificielle en fin de vie: le réle du personnel infirmier

Durant les derniers jours de vie, la capacité et méme le désir de boire et de s'ali-

menter s'amenuisent ou disparaissent. Il ne faut pas banaliser cet événement, car

I'eau pour nous est associée a la vie. Lorsque quelqu’un cesse complétement de

boire, cela confronte les personnes alentour, soignants et proches, a I'approche

inéluctable de la mort et aux sentiments d’'angoisse, d’incertitude et d'impuis-

sance que cette perspective peut engendrer.

Esther Schmidlin

Hydratation artificielle en fin de vie:

le r6le du personnel infirmier

(Résumé)
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En fin de vie, il est essentiel que les patients se sentent en-
tourés et en sécurité et que leurs symptémes soient le plus
possible atténués. Pour atteindre cet objectif, il demeure
donc le plus souvent indispensable que, jusqu’a leur der-
nier souffle, on puisse s'accorder sur les soins et les traite-
ments a dispenser ou ne pas dispenser.

Du point de vue des proches
Lorsque le patient est atteint d’'une maladie incurable en
phase tres avancée, et qu’il commence a diminuer sa prise
d’aliments et de boissons, juste avant ou simultanément
a des altérations de I'état de conscience qui peuvent évo-
luer en coma, I'équipe soignante n’'a pas de peine a recon-
naitre que cette évolution s'inscrit dans le cadre naturel de
I'agonie. Durant ce que I'on a coutume d’appeler la phase
terminale, soit les 72 derniéres heures de vie environ, on
a donc plutét tendance, dans les hospices et les unités de
soins palliatifs, a renoncer a tout apport artificiel de liquide.
Mais ce sont aussi des situations dans lesquelles s'accroit
le souci que se font les proches pour la personne aimée:
«Est-ce qu'il/elle n'a pas besoin de liquide?», «On ne va
pas le/la laisser mourir de soif!» Dans une situation ou il
leur devient impossible de manifester leur présence et leur
attachement en donnant a boire ou a manger au patient,
les proches se sentent souvent envahis par un sentiment
aggravé d'impuissance. C'est la qu'il est crucial que le per-
sonnel infirmier adopte une attitude qui leur permette de
laisser libre cours aux sentiments jusque-la bien souvent
refoulés d’'angoisse, de tristesse et de culpabilité.

Aspects culturels et symboliques
Je me souviens d'une femme d’origine bosniaque qui
présentait une insuffisance hépatique terminale (entre
autres dans le cadre d'cedémes généralisés) et une ascite
majeure. En dépit des souhaits réitérés de la famille, on
n'avait pas posé de perfusion sous-cutanée. Alors que
I'administration de liquide, méme en quantités minimes,
était devenue tout a fait impossible, la famille s’est mise
a nouveau a nous interroger avec insistance: «Mais pour-
quoi ne mettez-vous pas notre maman sous perfusion?»
Ces demandes répétées conduisirent I'infirmiere a cher-
cher a comprendre quelle signification avait une perfusion
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aux yeux de la famille dans une telle situation. C’est ainsi
qu’elle apprit que, dans la religion islamique, il est impor-
tant que la personne puisse avoir acces en tout temps aux
éléments vitaux tels que nourriture, boisson et médica-
ments. Pour cette famille, les soins de bouche fréquem-
ment proposés ne constituaient pas des soins suffisants
pour leur maman mourante.

Rétrospectivement, I'équipe réalisa donc que la ques-
tion du sens de I’hydratation n‘avait pas été suffisamment
explorée dans cette situation. Cela permit également de
mieux comprendre cette famille et d'adapter les traite-
ments en conséguence: on se décida finalement a admi-
nistrer 250 ml de NaCl 0,9% par voie sous-cutanée sur 24
heures, une quantité qui ne pouvait pas nuire a la patiente,
mais permettait a sa famille de I'accompagner en accord
avec leurs convictions religieuses et culturelles.

L'infirmiére américaine Joyce Zerwekh, experte de ces
questions, a proposé une série de questions destinées a
aborder le sujet de I'hydratation, afin d’en débattre de
maniére constructive et d'arriver a une décision éclairée
quant a la question de savoir s'il faut mettre en place une
hydratation artificielle ou y renoncer.

Questions aux patients et aux proches

— En ce moment, qu’est-ce qui est le plus important
pour vous?

— Souhaiteriez-vous étre informés des avantages et
inconvénients d'une hydratation?

— Quelle est pour vous la signification d'une hydra-
tation, ou a l'inverse du fait de renoncer a un tel
traitement?*

— Dans quelle mesure une hydratation irait-elle
dans le sens ou a I'encontre de vos valeurs?

Aspects pratiques liés a I'hydratation

— En instaurant une hydratation, a-t-on une chance
raisonnable d'améliorer I'état du patient ou
s'agit-il d’'une mesure inutile, voire nuisible?

— Quelles sont les répercussions potentiellement ou
de fait négatives sur I'état du patient si I'on ins-
taure une hydratation?

— Une hydratation reste-t-elle indiquée si I'on
prend en compte I'ampleur des investissements
techniques, économiques et en personnel néces-
saires?

*complété par |'auteur

Dans ce méme numéro, l'article de Robin Fainsinger
montre bien que la question de I’hydratation en fin de vie
reste toujours sujette a controverse. C'est la raison pour
laquelle différents auteurs recommandent de centrer la ré-
flexion sur les valeurs des patients et de leurs proches. Bien
souvent, toutefois, I'on constate que les facteurs détermi-
nant I'instauration ou non d’une hydratation durant les
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derniéres semaines ou les derniers jours de vie sont le lieu
de prise en charge, le degré de spécialisation et de forma-
tion de I'équipe et I'attitude et la culture de I'institution.

Le risque de déshydratation est élevé pour les
patients polymorbides et dépendants
En Suisse, dans beaucoup de services de soins hospitaliers
ou a domicile, on a tendance a renoncer entiérement a
une hydratation artificielle. En prenant cette décision, on
oublie souvent que les patients agés hospitalisés, qui pré-
sentent souvent de multiples atteintes a leur santé, courent
un risque élevé de déshydratation. Chez ces patients, la
sensation de soif est réduite, des problémes de dégluti-
tion sont souvent présents, et des maladies neuropsychia-
triques et une perte de mobilité réduisent encore la prise
de liquides. De plus, les sujets dgés recoivent souvent de
nombreux médicaments a risque élevé d’interactions et
dont les effets indésirables sont notamment des nausées,
une constipation, une inappétence et une diminution de la
prise alimentaire et de la boisson. Un cercle vicieux s'installe
facilement dés lors que I'accumulation des médicaments
entraine des nausées et vomissements, voire des symp-
tdmes tels qu’agitation, somnolence ou état confusionnel.
Par ailleurs, lorsque la déshydratation est modérée a sévere,
il devient souvent difficile de la traiter exclusivement par
des apports oraux chez de tels patients.

On court en outre également le risque de confondre
avec une agonie débutante une hypovolémie prononcée
ou une déshydratation, ou de considérer ces phénomenes
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comme naturels dans le cadre du grand age ou de nom-
breuses maladies. Le danger n'est donc pas inexistant,
lorsqu’on soigne des patients gravement dépendants, de
se retrouver dans la situation ou «faire des bons soins pal-
liatifs» revient a «renoncer a des traitements invasifs». A
la fin, on risque ainsi de ne plus disposer du matériel ni
du personnel adéquatement formé nécessaires a pratiquer
une hydratation adaptée, méme lorsque cette derniere
serait de toute évidence indiquée.

En principe, I'hydratation par voie sous-cutanée est une
méthode aussi simple que sCre d’assurer un apport de
liguide aussi bien a domicile que dans un autre lieu de vie
(par exemple EMS) qui peut parfois éviter une hospitalisa-
tion. Compte tenu de I'importance des symptomes que
peut entrainer une déshydratation (soif, agitation, confu-
sion, nausées, céphalées, myoclonies, fatigue, constipa-
tion), il serait souhaitable qu’une hydratation artificielle
soit disponible dans tous les lieux de soin. En cas de doute,
la solution optimale consiste a faire une tentative limitée
dans le temps: par exemple lorsque la situation d'un pa-
tient se détériore de maniere aigué, lorsque le pronostic
est difficile a évaluer, ou lorsque les proches sont décon-
tenancés et angoissés par ce qui arrive au malade. C'est
alors bien une évaluation individualisée des risques et des
bénéfices, et non une restriction de principe de toute hy-
dratation artificielle, qui garantit a ce groupe de patients
particulierement vulnérables les meilleurs soins palliatifs.

Negli ultimi giorni di vita diminuiscono la capacita e il desiderio d'assumere
cibi o bevande. Non si pud sottovalutare I'importanza dell’assunzione di liquidi
sempre piu ridotta. Acqua significa vita — il fatto di non potere piu bere fa pre-
sagire in questo contesto |'avvicinarsi ineluttabile della morte e pone le persone
riguardate e i loro congiunti di fronte all’evento del decesso e ai sensi di ansia,

insicurezza e impotenza ad esso correlati.

Esther Schmidlin
Il ruolo del personale infermieristico nell'i-
dratazione artificiale alla fine della vita

(riassunto)

In questo periodo dell’esistenza, occorre che i pazienti
si sentano curati e protetti in modo tale che i sintomi
siano attenuati nel migliore modo possibile. E pertanto
molto importante che, fino all’estremo della vita, siano
condivise le decisioni riguardanti le eventuali terapie e gli
interventi infermieristici.
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Il punto di vista dei congiunti

Il team curante considera la riduzione della nutrizione e
dell’assunzione di liquidi, conseguente o concomitante
all’evoluzione dello stato vigile fino al coma, il processo
naturale di morte d'un paziente affetto da malattia avan-
zata e terminale. In generale, nelle case di cura e nelle strut-
ture palliative, si rinuncia alla somministrazione artificiale di
liquidi nella fase terminale: quindi pressappoco nelle ultime
72 ore di vita. In questa situazione aumentano le preoccu-
pazioni dei congiunti per il loro caro: «Non ha bisogno di
liquidi?», «Non si puo lasciarlo morire di sete!». Essi hanno
spesso una sensazione d’'impotenza se non possono piu
manifestare la loro partecipazione all’evento in atto con
I'offerta di cibi o bevande. E quindi necessario che il per-
sonale infermieristico curante adotti un atteggiamento che
consenta |'espressione d'ansie represse, di sensi di tristezza
e di colpa.

Aspetti culturali e significati
Ricordo una paziente d’origine bosniaca sofferente d'in-
sufficienza epatica terminale (tra I'altro, anche con edemi
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generalizzati) e severa ascite. Malgrado le ripetute richieste
della famiglia, non le fu somministrata alcuna infusione
sottocutanea. Quando risultd impossibile somministrare
neppure una quantita minima di liquidi, la famiglia riprese
a chiedere con insistenza: «Perché non date nessuna infu-
sione a nostra madre?».

Queste richieste pressanti hanno indotto I'infermiera cu-

rante a interrogarsi sul significato che la famiglia attribuiva
a una infusione in questa situazione. Essa venne a cono-
scenza del fatto che, dal punto di vista religioso islamico, la
persona debba sempre ricevere elementi vitali quali alimen-
ti, liquidi e farmaci. Questa famiglia riteneva che la cura del
cavo orale, spesso proposta, fosse una misura terapeutica
insufficiente per la loro madre in stato agonico.
Il team si & dungue reso conto retrospettivamente che il
problema del significato della somministrazione di liquidi
non era stato affrontato nel caso specifico, quantomeno
non in misura adeguata. Cio ha portato il team a compren-
dere meglio la famiglia della malata e a un mutamento
delle cure: alla paziente fu infine somministrata una in-
fusione sottocutanea di 250 ml di NaCl 0,9% in 24 ore.
Questa quantita non poteva procurare danno alcuno alla
paziente, ma ha permesso ai congiunti d’accompagnarla
in modo conforme al loro credo culturale e religioso.

L'infermiera americana Joyce Zerwekh, esperta in ma-
teria, ha proposto una serie di quesiti atti ad affrontare il
tema dell’idratazione per favorire un discorso costruttivo
che approdi a una decisione illuminata sul tema del ricorso
o della rinuncia all'idratazione artificiale.

Quesiti da porre a pazienti e congiunti

— Cosa ritenete piu importante in questo momento?

— Desiderate essere informati dei vantaggi e degli
inconvenienti d'una idratazione?

— Quale significato attribuite all'idratazione artifi-
ciale o alla rinuncia ad essa? *

— In quale misura un’idratazione corrisponde ai
vostri valori, oppure li contraddice?

Questioni pratiche relative all’idratazione

artificiale:

— La reidratazione ha la possibilita ragionevole di
migliorare le condizioni del paziente, oppure &
una misura inutile o addirittura nociva?

— Quali sono le conseguenze negative potenziali o
reali dell'idratazione?

— La reidratazione e indicata se si tiene conto
dell'impegno tecnico, economico e del personale

curante che richiede?

* completata dall’autrice

L'articolo di Robin Feinsinger in questo numero mostra che
I'idratazione artificiale alla fine della vita & sempre oggetto
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di controversie. Molti autori sostengono percid di mettere
i valori di pazienti e congiunti al centro d'ogni riflessione
in materia. Peraltro, il luogo di cura, la specializzazione, la
formazione del team curante nonché I'atteggiamento e la
cultura dell'istituzione sono molto sovente decisivi a favo-
re o meno del ricorso all'idratazione artificiale nelle ultime
settimane o negli ultimi giorni di vita.

L'elevato rischio di disidratazione nei pazienti anziani
e portatori di molte patologie

In diversi istituti di cura e in servizi infermieristici extraospe-
dalieri della Svizzera si rinuncia totalmente all'idratazione
artificiale. Si dimentica perd che il rischio di sviluppare una
disidratazione & molto elevato negli anziani ospedalizzati
e affetti da molte patologie. La diminuita percezione della
sete, le difficolta di deglutizione, le affezioni neuropsichia-
triche e le limitazioni della mobilita possono causare una
diminuzione dell’assunzione di liquidi in questa categoria
di pazienti.

Molti di essi usano un ampio ventaglio di farmaci a
rischio d'effetti secondari e interazioni all’origine di nau-
sea, stipsi, inappetenza e diminuita assunzione di cibi e
bevande. Si instaura facilmente un circolo vizioso nel quale
I'accumulo dei farmaci favorisce I'insorgenza di nausea e
vomito, anche d'irrequietezza, sonnolenza o delirio. Una
disidratazione di grado da moderato a severo é difficilmen-
te compensata nell’anziano dalla sola assunzione di liquidi
per via orale.

Si rischia anche di scambiare una ipovolemia marcata o
una disidratazione per una agonia incipiente e di valutare
queste manifestazioni come fenomeni naturali dovuti all’e-
ta avanzata oppure alle diverse affezioni in corso. Sussiste
il pericolo che, negli anziani, fare «buone cure palliative»
corrisponda alla «rinuncia a terapie invasive» e, di conse-
guenza, non si disponga piu del materiale e del personale
competente per effettuare una adeguata idratazione, an-
che se fosse chiaramente indicata.

L'infusione sottocutanea & un metodo semplice e sicuro
di somministrazione di liquidi, che puo essere applicato
sia in degenza che a domicilio e che consente d'evitare
una eventuale ospedalizzazione. In considerazione dei
sintomi molesti causati dalla disidratazione (sete, irre-
quietezza, stato confusionale, nausea, cefalee, mioclo-
nie, affaticamento, stipsi) sarebbe auspicabile di potere
disporre della possibilita d'una idratazione artificiale in
tutte le strutturedi cura. Un tentativo limitato nel tempo
puo rappresentare la soluzione ottimale in caso di dub-
bio, ad esempio se le condizioni generali del paziente si
aggravano, se ¢ difficile valutare la prognosi oppure se il
decorso della malattia sconcerta e angoscia i familiari. Pit
della rinuncia indiscriminata all'idratazione artificiale, la
valutazione personalizzata € in grado d’assicurare a questi
pazienti, spesso fragili, le migliori cure palliative possibili.
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. «Faticare» con I'acqua. — ACQUE, culture, societa.

La frequentazione dell'acqua & un percorso che ogni persona sulla terra dovrebbe

compiere. Cosi illustra il suo modo di incontrare le acque.

Margq de Villiers:

«Nei trent’anni circa che ho trascorso fino ad oggi girando il mondo come gior-

nalista ho messo insieme una bella «collezione» d’acque visitando dighe, fiumi,

laghi [...] . Ma non sono uno snob dell’acqua. Qualunque piccolo corso mi va

bene. [...] Mi sono fermato davanti a fiumi poderosi ma anche sulle rive di piccoli

torrenti, Ho apprezzato i Grandi laghi come le pozze fangose»
(M. de Villiers, 2003: XXIV, XXV).

Nadia Breda

«Faticare» con l'acqua. - ACQUE, culture,

societa.

Nadlia Breda
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La bellezza della biodiversita dell'acqua appare anche dalla
varieta di qualita e definizioni che d’essa si possono dare:
acque iuvenili dei vulcani, acque udometriche dei progetti
infrastrutturali, acque remestise o tristi della laguna vene-
ta, acque in amore del fiume Piave, acque vadose della
terra, acque molli, acque fossili, foreste ubriache d'ac-
gua, acque amare dell’Apocalisse e dell’Esodo, I'acqua
superpura delle fabbriche di computer, di semiconduttori
o di medicamenti, acqua sapiente della falda freatica in
contrapposizione all’'acqua adolescente appena piovuta,
contenente poche informazioni raccolte nel percorso mi-
nerale. La neve, forma privilegiata d'acqua, ha quasi venti
connotazioni nel paese montano di Caoria (TN) in cui ho
svolto ricerche sull’acqua.

Bisognerebbe dunque parlare al plurale, delle acque.
Bisognerebbe frequentare tante forme d'acqua, mante-
nere un rapporto vivo e costante con essa. Invece, perso il
rapporto con I'acqua viva, quella «dell’oblio» (lllich 1988),
0ggi siamo abituati a delegare: dell’acqua oggi ne parlano i
nostri politici, gli operatori economici e i giornalisti che ripor-
tano le notizie attivate a loro volta da politici ed operatori
economici. Abbiamo delegato e consegnato loro il discorso,
la gestione e il rapporto con I'acqua. Noi conosciamo essen-
zialmente I'acqua del rubinetto, acqua morta, H20, prosciu-
gata dall’acquedotto, mischiata a disinfettanti, sterilizzata.
Di conseguenza spesso le nostre uniche parole sull’acqua
sono i lamenti sulla bolletta o sulle rotture delle conduzioni.
Abbiamo dimenticato il diritto/dovere di rapportarci in modo
adeguato con questo elemento. Abbiamo trascurato i rap-
porti diretti, umani, storici. Per questo, I'acqua & oggi solo
una risorsa e bisogna affannarsi a definirla un diritto.

La storia del rapporto uomo/acqua, ha avuto come esito

due caratteristiche che oggi possiamo osservare:

1. l'allontanamento dell'uomo dall'acqua, la recisione dei
rapporti antropologici stretti con questa risorsa.

2. lariduzione dell'acqua a ristrette interpretazioni uniciste
(economiciste o biologiste o religiose).
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L'esito della storia delle societa occidentali con I'acqua ¢ la
recente «dematerializzazione» dell’acqua. Come risorsa, &
scivolata dalle comunita locali alla nazione (pit ampia e
centralizzata) e poi ad organizzazioni internazionali, & sta-
ta astratta dalla sua location fisica e sociale e trasformata
in una commodity invisibile, globale, commerciale. L'acqua
non & piu particolare d'un luogo e d'un gruppo (il nostro
fiume, il nostro pozzo, la nostra pompa ...). Demateria-
lizzata e desocializzata essa ora nega quasi tutte le rela-
zioni uomo-ambiente storicizzate e socializzate, ed anche
le conoscenze sull'acqua e I'expertise sono delocalizzate,
essendo passate dalla comunita locale alla rete di scienzia-
ti, dove il focus & specializzato e generale, piuttosto che
olistico e particolare (V. Strang 2004). Il controllo politico
e legislativo & passato da una rappresentanza locale ad
agenzie e governi nazionali centrali e internazionali. Nel
tempo, esso & passato da proprieta comune (commons) a
enclosure, dalle donne all'uomo, dalla gestione collettiva
a gestione di piccole élite (V. Strang 2004:246). Centra-
lizzazione + allargamento + alienazione + recente priva-
tizzazione industriale, hanno reciso il legame tra le genti
e I'acqua e portato alle forme d’abuso e di sperpero della
risorsa che tutti noi conosciamo.

Eppure, nel tempo, e in tutto il mondo, le persone hanno
intrecciato con |'acqua rapporti intensi, socialmente costru-
iti, culturalmente pregnanti. Al nord come al sud del mon-
do il rapporto con l'acqua & intessuto di miracolizzazioni
dell’acqua e narrazioni di leggende e storie, processioni e
preghiere, eventi mitici di fondazione o d’abbandono cau-
sati dall’acqua, usi particellari delle porzioni d'acqua, con-
flitti e accordi tra vicini sull'uso minuzioso dell'acqua, atten-
zioni alle piogge e interventi sugli impaludamenti, donne
che raccolgono I'acqua da fonti e fontane, acque buone e
acque cattive, prodigiose o malefiche, sete dei morti, morti
nelle acque, annegamenti, cure del corpo con l'acqua ...

Scrive V. Teti: «Tutte le culture del mondo rinviano in
gualche modo al valore fondante, vivificante, generante
dell'acqua», e tutte le societa hanno intensamente, co-
stantemente intessuto strettissimi rapporti con le forme
acquatiche presenti nel loro territorio. Le societa hanno
sempre faticato a rapportarsi con Il'acqua: per disporre
dell'acqua — non sempre cosi benevola e facilmente usu-
fruibile — le diverse societa del mondo hanno dovuto usare
«fatica, apprensione, dedizione, cura, saperi, costruzioni,
tecniche» (V. Teti 2003:XIX).

Cosi tanto si sono affaticati, che noi oggi riceviamo in
eredita il frutto del loro lavoro: tutte quelle antiche for-
me di saperi raffinati relativi all'acqua, costruiti legando
insieme conoscenze della natura con «reti di solidarieta e
condivisione che hanno accompagnato per generazioni
I'umanita» (T. Isenburg 2003:13).

Giardini nei crateri, giardini murati o protetti, terraz-
zamenti e muri a secco, strutture a fossati ipogei, trulli,
guelta e oasi, gestione di wadi nei deserti, cisterne, poz-
zi, giare, raccolte di rugiada, di nebbie, condensazione
d'umidita, ruscellamenti, prese di acqua e canalizzazio-
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ni, tumuli e harrah, ganat e tu'rat, pietre allineate, ecc.
non sono che un breve elenco di tipologie di conoscen-
ze tradizionali aventi come scopo, in tutto il mondo, di
praticare la vicinanza all'acqua, di rallentarla e di non
farla andare via, di usarla e poi restituirla correttamente
all'ambiente in altre forme. Le paludi che ho studiato,
in area italiana, non sono sistemi di natura originaria,
ma sono «costruzioni» di natura, intessute grazie al
microscopico e continuo lavoro sulle acque da parte di
pescatori e raccoglitori d'erbe palustri, sono sistemi eco-
antropologici di gestione delle acque alla base dei quali
ci sta un solo insegnamento: I'acqua va rallentata e avvi-
cinata (con le parole dei miei interlocutori «va portata a
spasso»). Il complesso lavoro di quegli uomini delle palu-
di & un «apparentarsi» con l'acqua, un frequentarla, co-
noscerla e praticarla che sfocia in un complesso sistema
di ecologia umana.

Si consulti online la Traditional Knowledges Word
Bank (TKWB), frutto del lavoro di Pietro Laureano e dei
suoi collaboratori, per avere un'idea dell'estensione e del
significato delle conoscenze naturalistiche tradizionali,
frutto di quel »affaticarsi» dell'uomo con-insieme-vici-
no-dentro e intorno all'acqua.

Cosli intensa e stata la vicinanza dell'uomo con I'acqua
che non e difficile trovare in tutto il mondo tracce d'antro-
pomorfizzazione dell’acqua (un fenomeno ben conosciuto
in antropologia). L'antropomorfizzazione dell'acqua & una
parte di quel fenomeno dalle infinite sfumature in cui il
modello del corpo umano funge da «stampo» (non rigido,
né completo né totalizzante) per la lettura d'animali, pian-
te, alberi e una moltitudine d’oggetti del mondo. Nell’am-
biente montano che ho frequentato a Caoria (TN), questo
modo antropomorfico di rapportarsi all'acqua si estende
fino a comprendere una vasta sinestesia con |'acqua: I'ac-
gua ha una voce e il torrente di fondovalle, con i suoi odo-
ri, colori, sapori e soprattutto con una sua «voce», canta e
urla: il suo canto sono i disgeli primaverili e anche il modo
delle persone del luogo di misurare il variare delle stagioni,
il suo urlo sono le piene e il rumore delle alluvioni.

L'antropomorfizzazione dell'acqua ci mostra uno dei
possibili modi per mantenere con I'acqua un rapporto fat-
to di «rispettosa confidenza» con I'acqua, uno dei possibili
modi di praticare una narrazione piu ospitale e rispetto-
sa dell'altro-acqua: I'uomo che & acqua e l'acqua che &
uomo. Probabilmente, invece, questa modalita (insieme ai
saperi sull'acqua) e oggi elusa, derisa, marginalizzata pro-
prio laddove I'esito del rapporto con I'acqua e quella de-
materializzazione e guell'allontanamento di cui ho parlato.

L'acqua ha una sua storia (si pensi all'immagine delle
ére geologiche dell’'acqua proposta da Maneglier' ,o alla
narrazione del passaggio dalle acque vive ad H20 di Ivan
Illich), ma abbiamo bisogno di plurali «storie» dell’acqua,
di storie di acque da altre parti del mondo, di storie che
non abbiano come centralita il punto di vista europeo. E'
interessante per esempio cominciare a conoscere |'acqua
nei luoghi in cui essa non & abbondante. | deserti sono

Articoli originali

un luogo fisico e simbolico che «sposta il centro del mon-
do», lontano dall’'occidente. Nel deserto |'acqua é vissuta
come un bene comune? E quali saperi hanno messo in
opera le comunita dei deserti per usufruire dell'acqua?
Ugo Fabietti, scrivendo dei beduini dell’Arabia, ci mostra
la vita nell’'ambiente denominato al badia, (non il deserto
assoluto, detto Khala, ma quello vicino), dove la vita era
possibile grazie alla mediazione degli animali che sanno
ricavare acqua dalle efflorescenze della vegetazione de-
sertica, liberando gli uomini dalla necessita d'abbeverarli
frequentemente; ci racconta anche il Pakistan dove i con-
tadini mettevano a coltura i fondovalle d’'un ambiente de-
sertico ai piedi di catene montuose grazie all'utilizzazione
delle acque montane che vengono convogliate verso le
aree coltivate con canali artificiali sotterranei simili ai gran-
di ganat dell'altipiano iranico. L'Atlante d'acqua di Pietro
Laureano (opera voluta dall'Unesco per censire e illustrare
le conoscenze tradizionali per la lotta alla desertificazione),
straordinario frutto di lavoro sul campo d'uno dei pil inte-
ressanti esperti d'acqua contemporanei, illustra dettaglia-
tamente le pratiche messe in atto da transumanti, pastori,
agropastori, carovanieri e contadini delle oasi e dei deserti
di tutto il mondo, pratiche atte a ricavare, conservare, uti-
lizzare e restituire I'acqua in ambienti considerati da noi
occidentali cosi «privi» di’acqua.

Abbiamo bisogno anche di scoprire che quella che a
prima vista potrebbe apparire una classica tragedy of the
commons diventa invece una tragedy of the uncommons
quando l'acqua diventa de-materializzata e allontanata
dalle comunita (V. Strang 2004:248-249). Diventa cioé
tragedia per le popolazioni precisamente nel momento
in cui il bene (precedentemente) comune diventa (poi)
privatizzato (uncommons). Eppure la gente, ironicamen-
te e tragicamente, pur essendo stata alienata dall’acqua
conserva —nascostamente e fragilmente = il nocciolo duro
del «significato» dell'acqua, quello che fornisce identita,
coesione sociale, solidarieta, saperi, cognizioni, emozioni.
L'acqua rimane esperita ed incorporata fisicamente e cul-
turalmente. Piu simile a un rituale che a un elemento della
natura e della chimica.

Ma c’é un profondo gap tra l'idea-significato dell'ac-
qua (esperita e nascostamente conservata dalla gente) e

1 Laprima éra, quella primaria, & considerata da Maneglier |'epoca
pitt lunga, lo zoccolo mitico del rapporto con I'acqua; la seconda éra,
secondaria, si protrae fino alla fine dell'impero romano e fu I'epoca
dell’addomesticamento dell’acqua, del rapporto fraterno e rispettoso
con essa; la terza éra, terziaria, fu I'epoca «seccav, di disaffezione verso
I"acqua, I'epoca dell’emergere dell'individualita degli usi; infine I'epoca
del quaternario, appena iniziata, & quella del trionfo dell'igiene, dello
spreco e dell'inquinamento, ma anche del ritorno dei miti (Maneglier
1994). Per Ivan lllich, al periodo grandioso delle acque rituali (eta greca)
segue quello della codificazione della memoria pubblica nella legge
romana, con un conseguente incanalamento delle acque cittadine, cris-
tianizzazione delle acque, avvio dei sistemi idrici; infine I'epoca di H20,
I'acqua morta, dei tubi, degli acquedotti che noi frequentiamo (lllich,
1988)
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la gestione-uso attuale dell’acqua (alienato e allontanato).
C'e dissonanza tra significato e pratica. L'allontamento
dell'uomo dalle acque ha senz'altro un costo sociale e
culturale. E' questo gap cio che & da recuperare, superan-
do «la predominanza d'una visione materialista-scientista
dell’acqua. Analizzare I'acqua solo da un punto di vista
scientifico, escludendo altri tipi di significato (storico cultu-
rale pratico, sociale), non portera infatti a forme migliori di
gestione dell’'acqua» (V. Strang 2004:114), mentre invece
si sa per certo che «il significato dell’acqua, medium con-
nettivo dell’essere sociale, ha bisogno d’essere riflesso nei
metodi di gestione delle risorse» (V. Strang 2004:251). |
modi di gestione delle risorse devono riflettere il signifi-
cato vivo, partecipato, sociale e culturale che la gente da
all'acqua. E' quindi un duplice percorso a ritroso quello che
dobbiamo fare: recuperare vicinanza all'acqua nelle prati-
che quotidiane e dotarci d'un sistema di gestione dell'ac-
gua che rifletta la nostra consuetudine e le nostre conce-
zioni con/d’essa. Sara di fondamentale importanza, allora
rivedere le concezioni-interpretazioni con cui imposteremo
il problema. Abbiamo bisogno di rinnovare, vagliare, speri-
mentare diverse e nuove idee dell’acqua, dato che la riso-
luzione dei problemi legati all’'acqua molto risentira della
metafora con cui abbiamo impostato il problema.

Persino I'acqua concepita solo come diritto accosta
ancora troppo pericolosamente la visione economicista
dell’acqua come bene e come risorsa, perche una pre-
sunta «mancanza» genera immediatamente la categoria
del «bisogno». Il bisogno, legando I'acqua al biologico, &
un sistema passivo che ci rende passivi. Attiva pericolose
autorita che sono coloro che dispongono della nozione
di bisogno stesso e s'arrogano il diritto di rispondervi. Se
I'acqua fosse solo bisogno che risponde ad una domanda
primaria /0 a una mancanza originaria, non ci sarebbe
tutto il dibattito che vediamo emergere. C'é un campanel-
lo d'allarme! Dobbiamo uscire da questi paradigmi. L'ac-
qua come «diritto» deve spostare I'accento sul «dovere»:
il dovere di frequentarla. L'acqua deve tornare ad essere
frequentata da tutti, non solo da categorie specialistiche.
L'acqua che non & solo risorsa né solo bene né solo diritto,
deve essere invece collegata a complessi sistemi di pensie-
ro, di linguaggio, di pratiche: questa ¢ la vita delle persone.
Dobbiamo tornare a viverla. Dobbiamo «affaticarci», cul-
turalmente e socialmente, intorno all'acqua.

Articoli originali

NOTA: | contenuti proposti sono svincolati dall'adesione
dell'autrice all'associazione palliative.ch

e sono da intendersi come libero contributo alla riflessione
sul tema dell'acqua.
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. Sich um das Wasser bemiithen Wasser, Kultur und Gesellschaft

In der langen Beziehungsgeschichte zwischen Mensch und Wasser lassen sich

heute zwei Phdnomene beobachten: 1. Die Entfremdung zwischen Mensch und
Wasser, der Abbruch der engen anthropologischen Beziehungen zu dieser Res-
source. 2. Die Reduktion des Wassers auf nur noch eindimensionale Bedeutun-

gen (wirtschaftlicher, biologischer oder religioser Art).

Nadia Breda
Sich um das Wasser bemiihen
Wasser, Kultur und Gesellschaft

(Zusammenfassung)

Immer und Gberall haben Menschen gemeinsam intensive,
auch kulturell fruchtbare Beziehungen zum Wasser unterhal-
ten. In Norden wie im Suden ist die Beziehung zum Wasser
unaufléslich mit Legenden, Wundergeschichten, Prozessi-
onen und Gebeten verbunden, mit Grindungsmythen und
Geschichten Uber das Verlassen bestimmter Orte wegen des
Wassers, mit der Verteilung von Wassermengen, mit Kon-
flikten und Vertragen, die den Gebrauch des Wassers unter
Nachbarn genauestens reglementieren, mit der Beobachtung
der Regenfalle, der Sanierung von Stimpfen, mit Frauen, die
an Quellen und Brunnen Wasser schépfen, mit guten oder
schlechtem, mit wundertdtigem oder verfluchtem Wasser,
mit tédlichem Durst und Menschen, die im Wasser ertrin-
ken, mit Heilwasser usw. V. Teti schreibt: «Alle Kulturen der
Welt verweisen auf die eine oder andere Art auf die grund-
legende und Leben spendende Qualitdt des Wassers», und
alle Gesellschaften haben standig in ihren Gebieten enge
und intensive Beziehungen zum Wasser in all seinen Formen
unterhalten. Alle menschlichen Gesellschaften haben schon
immer um Zugang zum Wasser kdmpfen mussen, denn diese
grundlegende Ressource bietet sich nicht immer leicht zum
Gebrauch an. Alle Gesellschaften auf Erden haben sich dar-
um «bemiihen und sorgen muissen und mussten dazu Opfer-
geist, Sorgfalt, technisches und architektonisches Kénnen an
den Tag legen.» (V. Teti 2003: XIX).

Mensch und Wasser sind sich seit jeher so nahe gewesen,
dass sich in allen Kulturen leicht Spuren einer Vermenschli-
chung des Wassers finden lassen: ein in der Anthropologie
bestens beschriebenes Phanomen. Die Vermenschlichung
des Wassers ist ein Teil jenes tausendfaltigen Phanomens, bei
dem der menschliche Kérper als Modell und «Vorbild» fir
die Interpretation der Umwelt, von Tieren, Pflanzen, Baumen
und vielen weiteren Dingen dient.

Das Vermenschlichen zeigt uns, wie man zum Wasser eine
Beziehung «respektvollen Vertrauens» unterhalten kann. Es
ist eine Weise, den anderen - hier also das Wasser — auf eine
gastliche und respektvolle Art zu beschreiben: den Menschen
als Wasser und Wasser als Menschen. Heute werden solche
Arten, unser Wissen um das Wasser darzustellen, wohl eher
vermieden, lacherlich gemacht und marginalisiert.

Es besteht jedenfalls eine tiefe Kluft zwischen der Idee be-
ziehungsweise der Bedeutung, die dem Wasser zugeschrie-
ben wird - wie sie vom Menschen erfahren und unbewusst
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bewahrt wird — und dessen Verwendung und Verwaltung,
die uns im Alltag immer ferner und fremder werden. Bedeu-
tung und Praxis fallen immer weiter auseinander. Doch die
Entfremdung des Menschen vom Wasser hat seinen kulturel-
len und sozialen Preis.

|dealerweise sollte die Art, wie eine Gesellschaft mit die-
ser Ressource umgeht, die lebendige, gemeinsame, soziale
und kulturelle Bedeutung widerspiegeln, die sie dem Wasser
zuschreibt. Wir haben also einen doppelten Rickweg anzu-
treten: uns dem Wasser in unseren alltaglichen Aktivitadten
wieder anzunahern und eine Weise des Umgangs mit Wasser
zu schaffen, die mit unseren Gewohnheiten und Vorstellun-
gen von Wasser in Einklang steht.

Wer Wasser nur als etwas versteht, worauf er «Anrecht»
hat, kommt einem rein «wirtschaftlichen» Verstandnis ge-
fahrlich nahe, das Wasser nur als Gut oder Ressource ver-
steht. Ein moglicher «Wassermangel» ruft dann gleich nach
der Kategorie des «Bedurfnisses». Der Begriff «Bedurfnis»
ordnet Wasser unter das Biologische und stammt aus einer
passiven Gedankenwelt, die uns selbst zur Passivitat verleitet.
Das gibt sogleich der gefahrlichen Autoritdt derjenigen einen
Spielraum, die tber dieses Bedurfnis verfigen und sich das
Recht nehmen, dieses zu befriedigen. Wenn das Wasser nur
dazu diente, einen Mangel zu beheben und ein Grundbe-
dirfnis zu befriedigen, so musste es all die Debatten nicht
geben, deren Zeugen wir sind. Das sollte uns ein Alarmsignal
sein und uns von solchen Paradigmen wegfuhren. Wir soll-
ten von der Vorstellung, dass Wasser ein «Anrecht» ist, weg-
kommen. Vielmehr haben wir die Pflicht, mit Wasser sorg-
sam umzugehen. Wasser kommt allen Menschen zu, nicht
nur den Spezialisten. Wasser ist nicht nur eine Ressource, ein
Gut, ein Recht. Wasser gehort im Gegenteil zu einem kom-
plexen System von Gedanken, von Sprache, von alltaglichen
Praktiken: zum menschlichen Leben tberhaupt. Dazu sollten
wir den Weg wieder zurtickfinden. Wir sollten uns um das
Thema Wasser «bemihen», kulturell und sozial.



. «Eau, mon beau souci»
L'eau a travers les cultures et les sociétés humaines

Nadia Breda

«Eau, mon beau souci»

L'eau a travers les cultures et les sociétés
humaines

(Résumé)

La longue histoire du rapport de I'homme a I'eau s’est sol-
dée par deux phénoménes caractéristiques que I'on peut
observer aujourd’hui:

1. L'éloignement de I'homme de I'eau, son hésitation
d’entretenir des rapports anthropologiques étroits avec
cette ressource

2. La réduction de l'eau a de strictes interprétations uni-
vogues (qu'elles soient d'ordre économique, biologique
ou religieux)

Et pourtant, de tout temps et dans le monde entier, les
hommes ont entretenu avec |'eau des relations intenses,
socialement construites et a forte connotation culturelle.
Au nord comme au sud, le rapport a I'eau est indissociable
de récits de légendes et d’histoires miraculeuses, de pro-
cessions et de priéres, de mythes de fondation ou d'aban-
don de lieux déterminés a cause de phénomenes liés a
I'eau, de répartition de l'usage de I'eau en parcelles, de
conflits autour de I'eau ou de contrats réglant minutieuse-
ment I'emploi de |'eau entre voisins, d'attention extréme
aux pluies, d'assainissement des zones marécageuses, de
femmes allant chercher |'eau aux sources et aux fontaines,
d’eaux bonnes ou mauvaises, prodigieuses ou maléfiques,
de soifs mortelles, de morts par les eaux, de noyades,
de soins par les eaux. Comme I'écrit V. Teti: «Toutes les
cultures du monde renvoient, d'une maniére ou d'une
autre, a la valeur fondatrice, vivifiante et porteuse de vie
de I'eau», et toutes les sociétés ont constamment entre-
tenu des relations étroites et intenses avec I'eau présente
sous toutes ses formes sur leur territoire.

Toutes les sociétés humaines ont toujours lutté pour
I'eau: pour accéder a cette ressource fondamentale, qui
ne s'offre pas toujours a I'homme avec facilité et bien-
veillance, les diverses sociétés présentes sur terre ont dd
«se donner de la peine, se faire du souci, faire preuve
d'abnégation, de soin, de savoir-faire technique et archi-
tectural» (V. Teti 2003:XIX).

La proximité de I'hnomme et de I'eau a toujours été telle
qu'il n’est pas difficile de retrouver dans toutes les cultures
des traces de I'anthropomorphisation de I'eau (un phéno-
meéne bien décrit en anthropologie). C'est une partie de ce
phénomeéne aux mille nuances par lequel le corps humain
sert de modele et de moule pour la lecture du monde
environnant, animaux, plantes, arbres et une multitude
d’autres éléments du monde.

L'anthropomorphisation nous montre I'une des voies
permettant de maintenir avec I'eau une relation faite de
«confiance respectueuse», un moyen de raconter |'autre,
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c'est-a-dire ici |'eau, sur un mode plus accueillant et plus
respectueux: raconter I'hnomme qui est eau et donc l'eau
qui est homme. Aujourd’hui, probablement, on constate-
rait que cette modalité, de méme que les savoirs sur |'eau,
est au contraire éludée, ridiculisée, marginalisée.

En tout état de cause, il existe une profonde béance
entre I'idée et le signifiant de I'eau (considéré comme un
don du ciel et de méme secretement conservés par les
hommes) et I'utilisation et la gestion de I'eau (toujours plus
éloignées et aliénées dans notre quotidien). Le signifiant et
la pratique quotidienne ne sont ainsi plus en résonance.
Lorsque I'homme prend ses distances de I'eau, cet éloigne-
ment a sans doute un co0t culturel et social.

Car, idéalement, la maniére dont une société gere ses
ressources devrait refléter son regard social et culturel sur
I'eau, la maniere dont elle vit I'eau, la maniere dont elle
participe de I'eau. C'est donc un double retour en arriere
qu'il nous faut opérer: nous rapprocher de I'eau dans
nos activités quotidiennes et nous doter d'un systéeme de
gestion de I'eau en harmonie avec nos habitudes et nos
conceptions ancestrales de ce qu’est I'eau.

Ne considérer I'eau que comme un droit s'approche
dangereusement d’une vision «économique» de l|'eau
percue comme un bien et une ressource, parce que, dans
cette vision-la, dés que I'eau est présumée manquer, on en
vient a parler de «besoin». Or, cette notion de besoin, qui
relie I'eau a la sphere biologique, s'inscrit dans un systéme
de pensée passive qui nous rend passifs également. Ce
systéme active aussitot de dangereuses autorités incarnées
par ceux qui disposent de la notion de besoin et s'arrogent
donc le droit d'y répondre. Si I'eau n'était la que pour
répondre a une demande primaire ou a un besoin fonda-
mental, elle ne susciterait pas tous les débats dont nous
sommes témoins. Il y a la une sonnette d’alarme qui doit
nous pousser a sortir de ces paradigmes. L'eau n'est pas un
droit, mais un devoir: nous avons le devoir de fréquenter
I'eau! Ce devoir incombe a tous les hommes, pas unique-
ment aux spécialistes de I'eau. L'eau n'est pas uniqguement
une ressource ni un bien ni un droit; I'eau s’inscrit dans
un systeme complexe de pensée, de langage, de pratiques
quotidiennes; I'eau, c’est la vie. Revenir a 'eau, c'est reve-
nir a la vie; c’est revenir aux vraies préoccupations de la
culture et de la société humaines.



. L'hydratation des malades en fin de vie: un probléme éthique?

Caractériser des probléemes ou des dilemmes comme étant «a portée éthique»

est devenu un geste intellectuel assez répandu de nos jours. Faut-il le perpé-
tuer sans autres, ou bien le problématiser? Je me permets, dans le cadre de
cette breve intervention, de proposer une voie moyenne entre les deux extrémes
d’une moralisation forcée de toute pratique médicale d’une part et d'une indif-

férence envers la dimension éthique de nos stratégies de soin d’autre part.

Prof. Alberto Bondolfi'
L'hydratation des malades en fin de vie:
un probléme éthique?

Avant méme d’entrer dans le vif du sujet, on peut se poser
la question a savoir pourquoi cette derniére est caractéri-
sée comme «probléme éthique». En effet, on pourrait se
satisfaire de la réponse standard qui caractérisait les pra-
tiques médicales envers les mourant(e)s jusqu’aux années
'60 du siécle passé. Cette réponse consistait a légitimer
aussi sur un plan moral toute intervention médicale en
signalant qu’elle était nécessaire pour le bien du malade.
Prof. Alberto Bondolfi Ce dernier étant défini par la compétence de la science
médicale, restait ainsi exclusivement dans les mains des
représentant(e)s de cette méme discipline.

Ce n'est que pendant les derniéres décennies du XXe
siecle que la discussion autour de I'opportunité d’alimen-
ter artificiellement les malades terminaux et de les hydrater
est sortie de la pure compétence médicale pour rejoindre
un domaine interdisciplinaire dans lequel I'appel a des
considérations éthiques s'est intensifié de facon tout a
fait nouvelle. Moi-méme je me rappelle d’avoir organisé
en 1992, en collaboration avec I'oncologue Urs Strebel,
a Mannedorf prés de Zurich, une rencontre toute dédiée
a cette problématique?. En relisant les lignes que j'avais
rédigé a ce moment la et en les comparant avec la litté-
rature contemporaine autour de ce théme je ne peux que
m’'émerveiller de la continuité des arguments pour ou
contre formulés pendant toutes ces années.

En effet, les différentes approches et les réponses
controversées sont restées plus ou moins les mémes, et
plus que de progrés de la discussion on peut parler d’affi-
nement des arguments de part et d'autre. Quels sont donc
les positions soutenues pour ce qui est d'un potentiel
devoir de nourrir et d’hydrater les patient(e)s terminaux?

D’une part nous retrouvons autant dans les débats pu-
blics que dans la littérature spécialisée des positions qui
tendent a faire de la nutrition et de I’hydratation une sorte
de droit fondamental qui ne peut pas étre mis en discus-
sion ni par le fait de se trouver dans la phase terminale de
la vie humaine ou bien dans un état particulier comme

1 Université de Genéve
2 Cf. Les actes du colloque: Gilt die Pflicht, zu ernahren, bis zum Tode?,
dans: Praxis, Schw. Rundschau fiir Medizin 82 (1993) Nr. 38, 1025-1058.
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celui qui caractérise les patient(e)s dans un état végétatif
persistant.

D’'autre part il y a de nombreux auteurs dans le domaine
de la bioéthigue qui affirment que ce devoir doit étre appli-
qué selon les circonstances et que ces derniéres peuvent
d'ailleurs constituer une sorte de contre-indication a I'appli-
cation mécanique de ce méme devoir.

Personnellement je vais me railler a cette derniére mou-
vance, tout en distinguant la situation des malades ter-
minaux «classiques» de celle tout a fait particuliére des
patient(e)s qui se trouvent dans un état végétatif persistant.
Les deux situations en effet, tout en ayant quelques traits
communs, sont a distinguer clairement, car dans le premier
cas tous les acteurs en jeu n‘ont aucun espoir que le patient
puisse revenir a une vie relationnelle tandis que dans le deu-
xiéme cas, méme si de facon tout a fait minime et problé-
matique, cet espoir subsiste, au moins en ligne de principe.

1. 'hydratation des mourant(e)s

Les situations de fin de vie peuvent varier fortement dans
leurs manifestations cliniques. Les décisions a prendre dans
cette multiplicité de contextes ne peuvent pas étre le résultat
de I'application de «formules magiques», mais I'effet d'une
pondération spécifique qui peut varier selon les circons-
tances, les ressources a disposition et les pronostics posés.

Au-dela de ces variations dues aux circonstances il faut
aussi considérer les attitudes subjectives des personnes
qui entourent la personne en fin de vie: les soignant(e)s
et les proches. Les premier(e)s peuvent agir en toute pro-
fessionnalité, mais pour autant ne pas étre compris(es) de
facon adéquate par les proches, et ces derniers peuvent
aussi avoir des représentations non correctes de la phase
finale de la personne qui est en train de mourir. Tout cela
peut provoquer des malentendus autour de la nutrition et
hydratation du patient agonisant.

Parmi les préjugés et les représentations fausses, encore
relativement assez rependues j'évoque les suivantes:

— Les mourant(e)s auraient des grandes sensations de soif
et ne sont pas en mesure de pouvoir bien boire.

— Le manque de liquide provoque des douleurs supplé-
mentaires.

— Le manque de liquide accélére la mort.

Toutes ces affirmations contiennent un minimum de vé-
rité, mais doivent étre corrigées par des informations plus
adéquates et différenciées. Les soignant(e)s ont le devoir
d’informer les proches de facon correcte tout en tenant
compte du fait que la mort imminente de leur personne
chére provoque chez eux des états d’angoisse qui ne les

3 C'est notamment la position soutenue par la Congrégation pour la
doctrine de la foi du Vatican. Pour une présentation autant détaillée
que critique de cette position cfr. I'article remarquable de Keating, B. :
L'alimentation et hydratation artificielles des patients en état végétatif
permanent : la discussion américaine et les interventions romaines récen-
tes, dans : Laval théologique et philosophique 64 (2008) No. 2, 485-525.
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rend pas tout a fait disponibles a accepter une information
correcte mais qui semble contredire leurs représentations
habituelles?.

Cette information porte a rendre moins tragique le juge-
ment sur le manque de boissons en fin de vie. Ce n'est
pas la quantité de liguide assumé qui donne une sensa-
tion positive a la personne mourante, mais les soins de
la bouche. La déshydratation au contraire peut faciliter la
sécrétion d'opioides dans le cerveau en provoquant ainsi
indirectement une diminution des douleurs et d'autres
phénoménes non agréables comme le vomissement ou
I'encombrement bronchique.

Tout cela porte a affirmer que le devoir éthique d'assis-
tance au mourant(e) ne diminue pas, méme si I'on sus-
pend une hydratation qui ne fait plus sens a ce stade. On
adapte nutrition et hydratation a la situation concréte dans
laguelle se trouve la personne en fin de vie, et en faisant
cela on diminue aussi indirectement ses souffrances.

De telles pratiques ne contredisent aucunement les
principes éthiques qui doivent présider a I'assistance aux
mourant(e)s. Leurs choix sont honorés, en respectant ainsi
le principe d'autonomie ; ces mesures veulent aussi opti-
miser autant que possible la qualité des jours et des heures
qui leur restent a vivre, et ainsi on applique le principe
de bienveillance. Enfin de telles pratiques ne constituent
aucunement une allocation arbitraire des ressources dis-
ponibles, et ne constituent donc pas un manquement au
principe de justice.

Est-ce que donc toutes ces pratiques de la médecine
palliative peuvent étre considérées non seulement comme
éthiquement acceptables, mais méme hautement recom-
mandables? Je le pense, tout en étant conscient qu'il faut
encore répondre a une derniére difficulté liée a I'argument
qui recourt au «droit a la vie».

En effet quelques auteurs, particulierement liés a une
interprétation maximaliste du droit a la vie, postulent que
refuser I'alimentation et I'hydratation des personnes mou-
rantes, serait une facon pour accélérer leur déces, ce qui
serait donc moralement inacceptable.

Une réponse adéquate a ce reproche exigerait un déve-
loppement qui dépasserait le cadre de cet article. Je me
limite a souligner le fait que personne n’est en mesure de
pronostiquer de facon exacte le moment du décés d'un
étre humain et donc personne n’est non plus en mesure
d’affirmer s'il est en train vraiment d’enlever du temps a
I'existence d'un patient(e).

Le devoir d’accompagnement et de palliation optimale
des derniers moments de la vie d’une personne restent en-
tiers: I'alimentation et I’hydratation doivent étre jugés dans
ce contexte et ne constituent pas un devoir absolu «en soi».

Articles originaux

2. Le contexte spécifique des personnes qui se
trouvent dans un état végétatif persistant

Les personnes qui se trouvent dans un état végétatif persis-
tant ou bien qui dépendent presque complétement du sup-
port de machines en soins intensifs, sont aussi confrontées
au probleme de leur nutrition et hydratation, tout en étant
dans une situation partiellement différente des mourant(e)s.

Ces patient(e)s ne peuvent en effet &tre considéré(e)s
comme des moribonds, car leur état ne porte pas néces-
sairement a une mort subite, pourvu que soient prises
des mesures liées a une technologie médicale hautement
développée.

Parmi ces mesures on peut aussi classifier les sondes
aptes a nourrir et hydrater un organisme qui est encore
en mesure de pouvoir respirer de facon autonome, mais
gui ne connait plus des manifestations de sa conscience.
J'utilise cette formulation car en effet personne n’est en
mesure de pouvoir dire exactement ce qui se passe dans
le psychisme de ces patients. En tout cas ces patient(e)s
ne sont plus en mesure de pouvoir communiquer avec le
monde externe.

La méme chose vaut aussi pour leurs éventuels douleurs
ou souffrances. Pour ces raisons leur soin s'avere particu-
lierement difficile sur le plan psychologique et relationnel.
C'est dans ce contexte que s'est développée la discussion
autour d'un éventuel devoir de nutrition artificielle et hydra-
tation de ces patient(e)s.

On peut relever deux lignes de tendance qui argumen-
tent de facon assez conséquente, si I'on accepte les pré-
misses qui sont spécifiques a chacune d’entre elles.

La premiére affirme que la nutrition et respectivement
I'hydratation constituent, méme dans la phase finale de la
vie humaine, un droit fondamental qui doit toujours étre
respecté et honoré. Cette position a été récemment formu-
lée par le Pape Jean-Paul I, dans une ligne de discontinuité
par rapport aux affirmations de Pie XII, dans un discours au
Congres international promu par la Fédération internatio-
nale des associations des médecins catholiques en 2004°.

Une deuxiéme ligne de tendance voit dans la nutrition
et I'hydratation par sonde comme une mesure thérapeu-
tigue, mesure possible seulement dans un contexte de
médecine hautement développée, et qui est donc soumise
a un jugement d’opportunité et de proportionnalité qui
s’exprime par la catégorie de I'indication médicale. Cette
derniére est donnée si I'espoir de pouvoir faire sortir le pa-
tient de son état végétatif est encore suffisamment fondé.

Cette approche privilégie aussi une application des prin-
cipes classigues de la bioéthique formulés par les deux phi-
losophes Beauchamp et Childress®. L'Académie suisse des
sciences médicales avait déja exprimé un jugement autant

4 En Suisse romande la SFAP et la SFGG ont formulé et publié une fiche
«il va mourir de faim », qui est trés utile pour I'information correcte aux
proches. Cf. http://soinspalliatifs.nug-ge.ch/_library/pdf/ilvamourirdesoi-
fetdefaim.pdf

5  Cf Larticle de B. Keating qui donne autant ses sources que la discussion
qui en a suivi autant aux USA qu'ailleurs. Cf. aussi Shannon, Th.A. -
Walter, J. J. : Assisted Nutrition and Hydratation and the Catholic Tradition,
dans : Theological Studies 66( 2005) 653 suiv.
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pondéré dés 2003 dans des directives spécifiques’. On y
affirme un devoir de principe de nutrition et d’hydratation,
mais qui est soumis a des conditions qui lui enlévent tout
caracteére absolu. Un jugement prudentiel est requis et on'y
décele une justification qui recourt au principe d'autonomie.

En effet:
«Sauf volonté contraire exprimée directement ou indirec-
tement, I'apport adéquat de liquide et de nourriture (enté-
ral ou parentéral) devrait étre poursuivi chez des patients
cliniguement stables. Si des complications surviennent
dans ce contexte, la situation doit étre réexaminée. Les
indications en faveur de la reprise d’une alimentation enté-
rale par sonde doivent étre soigneusement examinées»®.
Je peux sans autres souscrire a ces affirmations tout en
soulignant le fait que les auteurs de ces directives mani-
festent un certain malaise autant dans I'affirmation du
devoir de nutrition et hydratation que dans la formulation
des limites de ce méme devoir en cas de complication.
Qu'est-ce qui se cache derriére ce malaise?

Articles originaux

Je pense qu'il s'agit d'un «non dit» qui tracasse la consci-
ence de chacun(e) de nous: faut-il souhaiter aux patient(e)
s en état végétatif persistant de pouvoir mourir, si leur
éventuel «réveil» pouvait étre considéré comme «pire»
gue leur mort?

La question est grave et ne peut évidemment pas trou-
ver une réponse rapide dans ce texte. Essayons toutefois
de nous donner a nous-mémes une réponse sincére, sans
utiliser I'éthique comme référence qui jouerait simplement
ici le role de «feuille de vigne».

6  Cf. La traduction francaise de leur livre devenu classique: Beauchamp, T.
L.- Childress, J. . : Les principes de I'éthique biomédicale. Paris : Les Belles
Lettres 2008.

7  Cf.Traitement et prise en charge des patients souffrant datteintes céré-
brales extrémes de longue durée, consultables a I'adresse : www.samw.
chtmlh/fr/Ethique/Directives/actualite.

8 Ibidem No. 4.4
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. Die Hydratation sterbender Patienten - ein ethisches Problem?

Probleme oder Dilemmata als «ethisch relevant» zu bezeichnen, ist in unseren

Tagen zu einer recht verbreiteten intellektuellen Reflexhandlung geworden. Soll

man dies so lassen oder soll man es hinterfragen? Im Rahmen dieses kurzen Bei-

trags mochte ich einen Mittelweg vorschlagen zwischen einer obligatorischen

Moralisierung jeglicher medizinischer Praxis einerseits und einer Gleichgultigkeit

gegenuUber der ethischen Dimension unserer Behandlungsstrategien andrerseits.

Prof. Alberto Bondolfi

Die Hydratation sterbender Patienten -

ein ethisches Problem?
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Die Diskussion Uber die Frage, ob terminale Patienten
kinstlich ernghrt und hydratisiert werden sollen, ist erst in
den letzten Jahrzehnten des 20. Jahrhunderts der alleini-
gen Zustandigkeit der Arzte entzogen und zu einer inter-
disziplindren Doméane geworden, in der der Ruf nach ethi-
schen Uberlegungen in ganz neuer Weise lauter wurde.

In den o6ffentlichen Debatten wie auch in der Fachli-
teratur finden wir einerseits Stellungnahmen, welche
Erndhrung und Hydratation zu einer Art Grundrecht
machen mochten, das weder in der terminalen Phase
menschlichen Lebens noch in besonderen Situationen,
wie etwa in jener von Patienten in einem dauerhaften
vegetativen Zustand, in Frage gestellt werden durfen.

Auf der anderen Seite vertreten zahlreiche Autoren die
Meinung, dass diese Pflicht im Rahmen der Umstande zu
verstehen ist und dass die Umstédnde eine mechanische
Anwendung dieser Pflicht kontraindiziert erscheinen las-
sen kénnen.

Bei Sterbenden kénnen Entscheidungen in zahlreichen
Kontexten nicht einfach das Resultat einer Anwendung
«magischer Formeln» sein, sondern mussen im Einzelfall
abgewogen werden und koénnen je nach Umstdnden,
verflgbaren Ressourcen und gestellten Prognosen un-
terschiedlich ausfallen.

Neben den unterschiedlichen Umstanden sind wei-
ter auch die subjektiven Haltungen der Personen zu
beachten, welche die sterbende Person begleiten, Pfle-
gende wie Angehorige.

All dies fiihrt zur These, dass man der ethischen Pflicht,
Sterbenden beizustehen, nicht weniger nachkommt,
wenn man eine Hydratation aussetzt, die in diesem Sta-
dium keinen Sinn mehr macht. Solche Praktiken wider-
sprechen in keiner Weise den ethischen Prinzipien, die
bei der Behandlung Sterbender zu beachten sind.

Kénnen also alle derartigen Praktiken in der Pallia-
tivmedizin nicht nur als ethisch bedenkenlos, sondern
sogar als besonders empfehlenswert betrachtet wer-
den? Ich meine es, bin mir aber bewusst, dass eine letzte
Schwierigkeit im Zusammenhang mit dem Argument des
«Rechts auf Leben» noch einer Antwort bedarf.

Einige Autoren, die einer maximalistischen Interpre-

Fachartikel

tation des Rechts auf Leben besonders nahe stehen,
vertreten namlich die Meinung, dass das Versagen von
Ernahrung und Hydratation sterbender Personen einer
Art gleichkommt, deren Tod zu beschleunigen, was mo-
ralisch inakzeptabel ware.

Die Pflicht einer optimalen Behandlung und Pallia-
tion in den letzten Lebenstagen bleibt ungeschmalert
bestehen: Erndhrung und Hydratation missen aber in
diesem Kontext beurteilt werden und stellen «an sich»
keine absolute Pflicht dar.

Im Fall von Personen in einem dauerhaften vegetati-
ven Zustand, sind zwei Tendenzen auszumachen, die je
recht konsequent argumentieren.

Die erste vertritt die Meinung, dass Ernahrung und
Hydratation auch in der Endphase menschlichen Lebens
ein Grundrecht darstellen, das respektiert und erfillt
werden muss. Diese Meinung hat Papst Johannes Paul Il
in Abweichung zu Thesen von Pius Xll. in einer Rede an
einem Internationalen Kongress 2004 vertreten.

Die zweite Tendenz betrachtet Erndhrung und kunstli-
che Hydratation als eine therapeutische Massnahme, die
eigentlich nur im Kontext einer hochentwickelten Me-
dizin moglich ist und die also einem Urteil Uber deren
Opportunitat und Verhaltnismassigkeit unterliegt, das
in der Kategorie einer medizinischen Indikation ausge-
drickt wird. Darin wird eine grundsatzliche Pflicht der
Erndhrung und Hydratation postuliert, die aber von Be-
dingungen abhangt, die ihr jeden absoluten Charakter
nimmt.



. L'idratazione dei malati alla fine della vita & un problema etico?

Un atteggiamento intellettuale oggi molto diffuso consiste nel definire «di portata

etica» problemi e opzioni contrastanti. Si deve continuare a farlo automaticamen-
te oppure occorre rifletterne e parlarne? Nella cornice di questo breve intervento
mi permetto di suggerire una via di mezzo fra i poli estremi della moralizzazione
obbligata di ogni atto medico da una parte e dell’indifferenza nei confronti della

dimensione etica delle nostre strategie di cura dall’altra.

Prof. Alberto Bondolfi
L'idratazione dei malati alla fine della
vita € un problema etico?

Solo negli ultimi decenni del XX secolo, il dibattito sull'op-
portunita di alimentare artificialmente e di idratare i malati
terminali & uscito dalla sfera puramente medica per en-
trare in un ambito interdisciplinare nel quale il richiamo
a considerazioni di natura etica si & esteso in misura del
tutto nuova.

Da un lato, nei dibattiti pubblici e nella letteratura spe-
cialistica corrente si riscontrano posizioni che vorrebbe-
ro fare della nutrizione e dell’idratazione una specie di
diritto fondamentale indiscutibile sia nel caso della fase
terminale dell’esistenza umana che nella condizione par-
ticolare dei pazienti in stato vegetativo permanente.

D’altro lato, molti autori nell’ambito della bioetica
sostengono che questa norma va applicata a seconda
delle circostanze e che queste ultime possono costituire
una controindicazione all’applicazione sistematica della
norma stessa.

In una molteplicita di contesti le decisioni non pos-
sono, nei morenti, essere il risultato dell’applicazione di
«formule magiche» ma piuttosto derivare d'una rifles-
sione specifica che pud variare a seconda dei casi, delle
risorse a disposizione e della prognosi.

Oltre alle variazioni imposte dalle circostanze, occorre
anche considerare le attitudini soggettive delle persone
che accompagnano il morente, ossia i curanti e i con-
giunti.

Tutto cid non intacca il dovere etico d'assistenza al
morente anche quando si sospende una idratazione che
non ha pill senso in questo stadio della malattia. E un at-
teggiamento che non contraddice affatto i principi etici
fondamentali dell’assistenza ai morenti.

Quindi, questa interpretazione della medicina palliati-
va & non solo eticamente accettabile ma anche altamen-
te raccomandabile? lo lo penso cosi, pur cosciente del
fatto che occorra dare una risposta a un’ultima difficolta
in relazione con I'argomento del «diritto alla vita».

In effetti, alcuni autori strettamente vincolati allinter-
pretazione massimalistica del diritto alla vita sostengo-
no che il rifiuto dell’alimentazione e dell’idratazione ai
morenti sia un modo d’accelerare il loro decesso, il che
sarebbe moralmente inaccettabile.
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Il dovere d’accompagnamento e di palliazione ottima-
le degli ultimi giorni di vita d'una persona rimane inalte-
rato: I'alimentazione e I'idratazione devono essere giu-
dicati in questo contesto e non costituiscono un dovere
assoluto «in sé».

Si riscontrano due tendenze, entrambe sostenute da
argomentazioni molto coerenti, nel caso delle persone
che si trovano in uno stato vegetativo permanente.

La prima afferma che la nutrizione e I'idratazione,
anche nella fase finale della vita umana, rappresentano
un diritto fondamentale che occorre sempre rispettare e
onorare. Discostandosi da quanto a suo tempo afferma-
to da Pio XIlI, Papa Giovanni Paolo Il ha enunciato questo
concetto in un discorso al congresso internazionale del
2004.

Una seconda tendenza considera la nutrizione e I'i-
dratazione per mezzo di sonda una misura terapeutica,
possibile solo in un contesto di medicina altamente svi-
luppata e quindi soggetta al giudizio d'opportunita e di
proporzionalita espresso dall’'indicazione medica. Con
Cio si riafferma un dovere di principio della nutrizione
e dell'idratazione, che pero sottosta a condizioni che gli
tolgono il carattere d'assolutezza.



. Wasser als Segen und Bedrohung - ein Streifzug durch die Bibel

Bei der Frage der Hydratation geht es in der Palliative Care um die Kunst des
richtigen Masses im richtigen Moment. Ohne Wasser kein Leben, aber zu viel
Wasser erstickt. Diese doppelte und scheinbar paradoxe Eigenschaft des Was-
sers, im Grossen wie im Kleinen, hat seit Urzeiten dazu gefuhrt, dass Menschen
Uber die Bedeutung des Wassers nachgedacht haben, im eigentlichen wie im
Ubertragenen Sinn. Darilber finden sich viele Zeugnisse, auch in der Bibel.

Pfr. Claude Fuchs

Wasser als Segen und Bedrohung - ein
Streifzug durch die Bibel

Pfr. Claude Fuchs
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Geschichten zur Entstehung der Welt

Seit jeher haben die Menschen die Entstehung der Welt
und des Lebens mit Wasser in Verbindung gebracht. In den
agyptischen Weltentstehungssagen etwa taucht die Erde
als Urhtigel aus der Urflut auf. Die Agypter glaubten, ihrem
Land sei das Nilwasser gegeben, das «aus dem lebenden
Wasser in der Erde» quillt, den Ubrigen Landern aber «das
lebende Wasser im Himmel», aus dem der Regen kommt.
-Das babylonische Epos «Enlima-eli$» sieht am Anfang den
Suisswasser- und den Salzwasserozean, Apsu und Mummu.
Der Gott Marduk erschlagt den Meeresdrachen Tidmat,
der darin haust, und formt aus dessen beiden Hélften den
Himmel und die Erde’.

Ahnlich erklart der biblische Schépfungsbericht der
Priesterschrift die Entstehung der Welt*: «Und die Erde
war wust und 6de, und Finsternis lag auf der Urflut, und
der Geist Gottes bewegte sich® Uber dem Wasser.» (Gene-
sis 1.2) Auch hier ist das Wasser gleichsam der Werkstoff,
aus dem Gott Leben entstehen lassen wird. Ebenso wird
im zweiten — etwas dlteren — biblischen Schopfungsbe-
richt die anfangs tote Erde erst durch den Regen und das
Grundwasser fruchtbar (Genesis 2.5f.)

Doch zum Leben braucht es auch Luft. Deshalb scheidet
Gott die Wasser des Urmeers, indem er — ghnlich wie im ba-
bylonischen Mythos - mitten im Wasser ein Gewoélbe errich-
tet und damit trockenes Land entstehen lasst (Genesis. 1.6-
10). Das Wasser unter der Erde speist Quellen, Flisse, Seen
und als Grundwasser vor allem auch die Brunnen. Das Was-
ser Uber dem Himmel hingegen fallt aus kleinen Lochern im
Gewodlbe auf die Erde und lasst die Vegetation entstehen®.

1 Zudiesem ganzen Abschnitt siehe Goppelt, S. 315f.

2 Bei all diesen Berichten handelt es sich um Mythen. Mythen wollen nicht
Fakten aus der Vergangenheit wiedergeben, sondern sie deuten anhand
von Geschichten - ahnlich wie Gleichnisse - die Realitaten der heutigen
Welt. Sie beinhalten also weniger historische als zeitlose Wahrheiten.

3 Man kénnte auch Gbersetzen: «briitete». Alle biblischen Zitate sind der
neuen Ziircher Bibel, Ziirich 2007, entnommen.

4 Der Kreislauf, der durch Verdampfen des Wassers neuen Regen bringt,
war in der ganzen Antike, selbst bei den Griechen und den Rdmern, noch
unbekannt. Goppelt, S. 315.

Fachartikel

Weil menschliches Leben beides braucht, Wasser und Luft,
ist Leben erst da moglich, wo Wasser zwar vorhanden ist,
wo ihm aber auch Grenzen gesetzt sind. Wo Gefahr be-
steht, dass das Wasser seine von Gott gesetzten Grenzen
verldsst, da wird es sogleich zur Lebensbedrohung. Am
deutlichsten illustriert dies die biblische Sintflutgeschich-
te (Genesis 6-10)°, wo der Himmel seine Schleusen 6ffnet
und das Wasser beinahe alles Leben auf Erden zerstort.
Auch in der fir Israel zentralen Erfahrung des Auszugs
aus Agypten spielt die lebensbedrohliche Seite des Was-
sers eine entscheidende Rolle: Gott rettet sein Volk, in-
dem er das Meer vor seinem Volk zurtickweichen, Uber
seine Verfolger aber wieder hereinbrechen ldsst und so
die &gyptische Ubermacht vernichtet (Exodus 15.) In den
Evangelien kann man an die Geschichte von der Stillung
des Seesturms denken, wo Jesus Wind und Wogen Einhalt
gebietet und seine Junger in ihrer Todesangst etwas von
der rettenden Gottesmacht zu ahnen beginnen, die in ihm
wirkt: «Was ist das fur einer, dass ihm selbst Wind und
Wellen gehorchen?» (Matthaus 8.23).

Des Menschen Durst

Durst ist eine Grunderfahrung des Menschen. Gerade im
Nahen Osten ist Wasser keine Selbstverstandlichkeit, son-
dern bis heute ein seltenes und entsprechend wertvolles
Gut, um das oft auch gestritten wird. Zahlreich sind denn
auch in der Bibel die Geschichten, in denen Brunnen, Zis-
ternen, Quellen eine zentrale Rolle spielen. Man denke
etwa an die auch literarisch wundervolle Erzahlung vom
Werben um Rebekka, Isaaks zuklnftige Frau (Genesis. 24.)
oder an das Gespréach Jesu mit der Samariterin am Brunnen
von Sychar tber das «lebendige Wasser» (Johannes 4).

Am eindricklichsten beschreibt wohl Psalm 22° den
Durst gerade auch des kranken Menschen: «Trocken wie
eine Scherbe ist meine Kehle, und meine Zunge klebt
mir am Gaumen, in den Staub des Todes legst du mich.»
(Psalm 22.16). Die Ursache seines Zustands vermutet der
Beter dieses Psalms darin, dass Gott ihn verlassen habe,
und er stellt sich die Frage, die wohl die meisten Men-
schen in solchen Situationen stellen: Warum? «Mein Gott,
mein Gott, warum hast du mich verlassen?» (Ps. 22.2) Am
Kreuz betet auch Jesus diesen Psalm. «Mich dirstet» (Jo-
hannes 19.28), sagt er noch kurz vor seinem Tod und man
reicht ihm auf einem Schilfrohr einen in Essig getrankten
Schwamm.

Beim Jingsten Gericht, erzahlt Jesus, werden die Men-
schen danach gefragt werden, wie sie mit den Leidenden
umgegangen sind. Entsprechend besteht eines der «Wer-
ke der Barmherzigkeit» darin, dem Durstigen Wasser zu

5 Eine dhnliche Sintflut-Geschichte erzéhlt auch das babylonische
Gilgamesh-Epos.

6  Viele katholische Bibelausgaben kennen eine etwas andere Zahlung
der Psalmen, die nicht der hebraischen Bibel, sondern der lateinischen
Vulgata folgt. Hier ware es Psalm 21.
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schenken: «Ich war durstig, und ihr habt mir zu trinken ge-
geben.» (Matthaus 25.35.) Und Jesus erklart: «Amen, ich
sage euch: Was ihr einem dieser meiner geringsten Brider
getan habt, das habt ihr mir getan.» (Mt. 25.40)

Die kommende Heilszeit, welche Propheten mitten im
schlimmsten Elend verheissen, wird denn auch durch Bé&-
che und Quellen symbolisiert: «Die Elenden und Armen
suchen Wasser, aber es gibt keines, ihre Zunge vertrocknet
vor Durst: Ich der Herr, ich erhére sie, ich, der Gott Isra-
els, verlasse sie nicht. Auf kahlen Hohen lasse ich FlUsse
entspringen und in Talern Quellen, die Wiste mache ich
zum Schilfreich und das trockene Land zu Wasserquellen.»
(Jesaja, 41.17f). Und um die unter der rémischen Verfol-
gung leidenden Christen zu ermutigen, beschreibt die
Offenbarung des Johannes das kommende «Neue Jerusa-
lem» unter anderem so: «(Der Engel) zeigte mir den Fluss
mit dem Lebenswaser, der klar ist wie Kristall, und er ent-
springt dem Thron Gottes und des Lammes. In der Mitte
zwischen der Strasse und dem Fluss, nach beiden Seiten
hin, sind Bdume des Lebens, die zwolfmal Frucht tragen.
Jeden Monat spenden sie ihre Frichte, und die Blatter der
Baume dienen zur Heilung der Vélker.» (Apokalypse 22.1f).

Der existenzielle Durst

Diese letzten Zitate zeigen deutlich, dass «Wasser» hier
auch in einem Ubertragenen, symbolischen Sinn gemeint
ist. In jedem Menschen lebt ndmlich auch eine unendliche
Sehnsucht. Nach Geborgenheit, nach Liebe, nach Leben.
Ein Durst, den kein irdisches Gut wirklich zu stillen vermag.
Was hat dieser Durst zu bedeuten? Und wie kann der
Mensch damit umgehen?

Von diesem Durst berichtet gleich nach den Schop-
fungsgeschichten der Mythos vom sogenannten «Sun-
denfall»’. Gott hat dem Menschen das Leben geschenkt
und ihn in eine Welt gestellt, in der wie in einem Garten
alles im Uberfluss zu finden ist, was er zum Leben braucht.
Ahnlich wie dem Wasser hat Gott aber auch dem Men-
schen eine Grenze gesetzt. Nicht aus Neid oder Missgunst,
sondern um ihn vor Entwicklungen zu bewahren, die sein
Leben und das Leben Uberhaupt in Gefahr bringen: «Vom
Baum der Erkenntnis von Gut und Bose aber, von dem
darfst du nicht essen, denn sobald du davon isst, musst
du sterben.» (Genesis 2.17) Diese seine Begrenztheit an-
zunehmen und sich nicht absolut zu setzen und «wie Gott
zu sein» (Genesis 3.5), fallt dem Menschen aber schwer.

Immer wieder versucht er deshalb, diese Grenze aus
eigener Kraft zu Uberschreiten. Da jedoch kein irdisches
Gut seinen unendlichen Durst wirklich 16schen kann,
kommt es zu einem Suchtverhalten. Immer mehr Giter,
Ehren, Macht beansprucht der einzelne Mensch fur sich.

7 Auch er berichtet also nicht aus der Vergangenheit, sondern beschreibt,
was auch heute grundsatzlich mit jedem Menschen geschieht. Das sieht
man auch an den Namen Protagonisten: «Adam» heisst im Hebraischen
einfach «Mensch» und Eva «Mutter der Lebenden».

8  Die Bibel illustriert dies etwa im Mythos von Kain und Abel, Genesis 4.

Fachartikel

Das fuhrt zu einer immer ungerechteren Verteilung dieser
Guter, zu Ausbeutung, Streit und Tod®. Heute beginnen
wir zu ahnen, dass dieses menschliche Suchtverhalten im
Begriff ist, selbst die Grundlagen des Lebens auf der Erde in
Gefahr zu bringen. Doch vergeblich: Auf diese Weise wird
sich unser unendlicher Durst niemals stillen lassen.

Wias also hat dieser Durst zu bedeuten? Fur die Bibel ist
er eine Einladung an den Menschen, sich die «Flle des Le-
bens» in einer Beziehung schenken zu lassen: in der Ge-
meinschaft mit Gott. Allein die Unendlichkeit von Gottes
Liebe ist in der Lage den grenzenlosen Durst zu stillen, der
uns beseelt. «Auf, geht zum Wasser, all ihr Durstenden, und
die ihr kein Silber habt geht..., kauft Getreide, nicht fur Sil-
ber, und Wein und Milch, nicht far Geld! Warum bietet ihr
Silber fur etwas, das kein Brot ist, und euren Verdienst fur
das, was nicht sattigt?... Neigt euer Ohr, und kommt zu
mir! Hort, dann werdet ihr leben. (Jesaja 55.1ff) Und Jesus
erklart der Samariterin am Brunnen: «Jeder, der von diesem
Wasser trinkt wird wieder Durst haben. Wer aber von dem
Wasser trinkt, das ich ihm geben werde, der wird in Ewig-
keit nicht mehr Durst haben, nein, das Wasser, das ich ihm
geben werde, wird in ihm zu einer Quelle werden, deren
Wasser ins ewige Leben sprudelt.» (Johannes 4.13f)

Ahnlich wie das Wasser nur dort Leben schafft, wo es
sich an die Grenzen halt, die Gott ihm gesetzt hat, so wird
auch der Mensch letztlich nur da wirklich leben, wo er die
lllusion einer absoluten Autarkie hinter sich lasst und seine
Begrenztheit akzeptiert. Das bedeutet nicht unbedingt Re-
signation. Der Mensch wird aber zu seinen Grenzen wohl
erst da wirklich Ja sagen kénnen, wo er auf die Verhei-
ssung baut, dass Gott seinen Durst wirklich stillen wird.
Das symbolisiert auf eindriickliche Weise auch die christ-
liche Taufe. Erst wo der Mensch ja dazu sagen kann, dass
er sterben muss — symbolisiert durch das Untertauchen im
Wasser — erst da er6ffnet sich fur ihn ein neues, ein volles,
ein «ewiges»® Leben: «Wisst ihr denn nicht», fragt Paulus
in seinem Brief an die Christen in Rom, «dass wir, die wir
auf Christus Jesus getauft wurden, auf seinen Tod getauft
worden sind? Wir wurden also mit ihm begraben durch
die Taufe auf den Tod, damit, wie Christus durch die Herr-
lichkeit des Vaters von den Toten auferweckt worden ist,
auch wir in der Wirklichkeit eines neuen Lebens unseren
Weg gehen.» (Romer 6.3f)

Zum Schluss

Als poetische Zusammenfassung dieses Streifzugs durch
die Bibel hier noch einige Zeilen von Ernesto Cardenal, dem
Trappistenmonch, der spater auch Kulturminister von Nica-
ragua wurde: «In den Augen aller Menschen wohnt eine
unstillbare Sehnsucht. In den Pupillen der Menschen aller
Rassen, in den Blicken der Kinder und Greise, der MUtter

9  Bei Johannes, der vor allem vom «ewigen» Leben spricht, bedeutet dieses
«ewig» nicht ein Leben von unbegrenzter Dauer, sondern ein Leben «in
Fille» (vgl. Johannes 10.10)
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und liebenden Frauen, in den Augen des Polizisten und
des Angestellten, des Abenteurers und des Morders, des
Revolutiondrs und des Diktators und in denen des Heiligen:
In allen wohnt der gleiche Funke unstillbaren Verlangens,
das gleiche heimliche Feuer, der gleiche tiefe Abgrund, der
gleiche unendliche Durst nach Gliick und Freude und Besitz
ohne Ende. Dieser Durst, den alle Wesen sptren und von
dem auch im Gleichnis von der Samariterin am Brunnen
gesprochen wird, ist die Liebe zu Gott.... Gott ist die Heimat
aller Menschen. Er ist unsere einzige Sehnsucht. Gott ist im
Innersten aller Kreatur verborgen und ruft uns. Das ist die

Fachartikel
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. L'eau, menace et bénédiction — une excursion dans la Bible

'hydratation en soins palliatifs est I'art de donner la bonne quantité au bon mo-
ment. Vivre sans eau est impossible, mais trop d’eau peut faire étouffer. Cette
double qualité de I'eau, qui confine au paradoxe, conduit I'hnomme depuis tou-
jours a s'interroger sur le sens de I'eau, au sens propre comme au sens figuré.

Claude Fuchs
L'eau, menace et bénédiction -
une excursion dans la Bible

Mythes de la genése

De tout temps, la genése du monde et de la vie est liée
a l'eau. C'est ainsi que la Création est rapportée dans la
Bible, de la méme maniére que dans les mythes égyp-
tiens et babyloniens, dans les termes suivants:’ «La terre
était informe et vide; il y avait des ténébres a la surface de
I'abime, mais I'esprit de Dieu planait au-dessus des eaux»
(Genése 1.2). Simultanément, I'eau est la matiére a partir
de laquelle Dieu fait apparaitre la vie. Mais I'air aussi est
indispensable a la vie. C'est pourquoi Dieu sépare les eaux
de la mer originelle en érigeant une étendue au milieu de
I'eau, ce qui fait apparaitre la terre ferme (Geneése 1.6-10).
Un homme ayant besoin pour vivre a la fois d'eau et d'air,
la vie ne devient possible que la ou I'eau est présente, mais
aussi la ol on lui a fixé des limites. Dés que I'eau déborde
de ces limites, elle menace la vie, ce qui est illustré avec
force par I'épisode du déluge, lorsque I'eau détruit presque
tout a la surface de la Terre.

La soif de I'hnomme

La soif est I'une des expériences fondamentales de
I'homme. Le psaume 22 décrit de maniére frappante la soif
précisément de I'homme malade: «Ma gorge se desséche
comme l'argile, et ma langue s'attache a mon palais; tu me
réduis a la poussiére de la mort.» (Psaume 22.16). Jésus
sur la croix récite aussi ce psaume. Lors du Jugement Der-
nier, dit Jésus, I'on demandera aux hommes comment ils se
sont occupés des malades: «Car j'ai eu soif, et vous m'avez
donné a boire» (Matthieu 25.35). Et la rédemption a venir,
annoncée par les prophétes aux instants de la pire détresse,
est également symbolisée par des sources et des ruisseaux:
«Je ferai jaillir des fleuves sur les dunes, et des sources au
milieu des vallées; je changerai le désert en étang, et la
terre aride en courants d'eau» (Esaie, 41.171).

La soif existentielle

Cette derniere citation illustre bien le caractére figuré et
symbolique de «l'eau» dans cette acception. En chaque
homme veille une infinie nostalgie, une soif de sécurité,

1 Dans tous ces récits, il s"agit de mythes. Les mythes n‘entendent pas
rapporter des événements du passé. Un peu comme des paraboles, les
histoires qu'ils racontent interprétent bien plutot la réalité actuelle. Ils
contiennent des vérités de toujours plutdt que des vérités historiques.
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d’amour, de vie. Une soif qu’aucun bien terrestre ne pourra
jamais étancher. Que signifie cette soif? Que peut faire
I'homme confronté a une telle soif?

C'est aussi de cette soif que parle le mythe du «péché?
originel». Dieu a fait présent a I'hnomme de la vie et I'a pla-
cé dans un monde ou il trouve en abondance, voire en ex-
cés, tout ce dont il a besoin pour vire. Mais Dieu a imposé
une limite a I'hnomme: «Mais tu ne mangeras pas de |'arbre
de la connaissance du bien et du mal, car le jour ou tu en
mangeras, tu mourras» (Genése 2.17). Mais I'homme a
de la peine a accepter d'étre confronté a sa finitude, de
ne pas pouvoir se poser en étre absolu et «étre comme
un dieu» (Geneése 3.5). Il essaie sans cesse de transgres-
ser les limites qui lui sont fixées. Chague homme désire
sans cesse davantage de biens matériels, d’honneurs,
de pouvoir, ce qui entraine une répartition toujours plus
inéquitable des ressources, |'exploitation d'autres étres
humains, des conflits et des morts en masse. Aujourd’hui,
Nous CoOmmengons a nous rendre compte que ce compor-
tement de I'homme assoiffé d'accroitre ses conquétes est
sur le point de menacer les fondements mémes de la vie
sur cette planéte. Mais c’est en vain, car notre soif inextin-
guible ne se laissera jamais apaiser.

Que signifie donc cette soif? Selon la Bible, elle est I'invi-
tation faite a I'homme d'accepter |'offre de «vivre pleine-
ment» au sein d'une relation: dans la communion avec
Dieu. De la méme maniére que I'eau ne peut étre source
de vie que lorsqu’elle respecte les limites que Dieu lui a
fixées, de méme I'homme ne pourra-t-il finalement vivre
dans toute la réalité de sa plénitude que s'il abandonne
I'illusion d'une autocratie absolue et accepte les limites de
son existence. C'est ce que symbolise aussi clairement le
baptéme chrétien. Ce n’est que lorsque I'homme peut dire
oui a sa mort inévitable (symbolisée par I'immersion dans
I'eau) que s'ouvre devant lui une vie nouvelle, une vie de
plénitude, une vie «éternelle»® «Dieu est la patrie de tous
les hommes. Il est le seul objet de notre désir. Dieu, caché
au plus intime de chaque créature, nous appelle; son appel
est cette aura mystérieuse qui émane de tous les étres.
Nous entendons son appel résonner au plus profond de
nous comme |'alouette tirée de son sommeil par sa com-
pagne, comme Juliette entend le sifflement de Roméo
sous son balcon.»



. L'acqua, minaccia e benedizione - una passeggiata attraverso la Bibbia

L'idratazione in cure palliative & I'arte di dare la giusta quantita nel giusto mo-
mento. Senza acqua e impossibile vivere, ma troppa acqua puo far soffocare.
Questa doppia qualita dell’acqua, che confina al paradosso, conduce |'uomo
a interrogarsi da sempre sul senso dell’acqua, nel vero senso come in senso
figurato.

Claude Fuchs

L'acqua, minaccia e benedizione -

una passeggiata attraverso la Bibbia
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Racconti a proposito della genesi del mondo

Da sempre gli uomini hanno visto la genesi del mondo e
della vita in relazione con I'acqua. Cosi il racconto biblico
della creazione, abbastanza vicino in questo ai miti egiziani
e babilonesi, rapporta la creazione nei seguenti termini:'
«La terra era informe e deserta e le tenebre ricoprivano
I'abisso e lo spirito di Dio aleggiava sulle acque» (Genesi
1.2). Lacqua & in un certo senso il materiale dal quale Dio
fa apparire la vita. Ma anche I'aria & indispensabile alla vita.
Ecco perché Dio separa le acque dal mare originale eri-
gendo una distesa in mezzo all'acqua, cid che fa apparire
la terra ferma (Genesi 1.6-10). L'uomo, per vivere, avendo
bisogno di acqua e di aria, la vita non é possibile che sola-
mente laddove vi & dell’acqua, ma dove siano anche fissati
dei confini. Dal momento che I'acqua supera questi confini,
essa minaccia la vita, cid che viene ben illustrato dall’epi-
sodio del diluvio, dove vediamo I'acqua distruggere quasi
tutta la vita sulla terra.

La sete dell'uomo

La sete e una delle esperienze fondamentali dell'uomo. Il
Salmo 22 descrive in modo sorprendente la sete dell'uomo
malato: «Arido come un coccio & il mio vigore, la mia lin-
gua si e incollata al palato, mi deponi su polvere di morte.»
(Salmo 22.16). Anche Gesu sulla croce recita questo salmo.
Nel momento dell’ultimo giudizio, dice Gesu, sidomandera
agli uomini qual’é stato il loro atteggiamento nei confronti
di coloro che soffrono: «Perché ho avuto sete e mi avete
dato da bere» (Matteo 25.35). E la salvezza che verra, che i
profeti annunciano nei momenti di piti grande sconforto, &
anch’essa simbolizzata da sorgenti e ruscelli: «Faro scorrere
fiumi su brulle colline e nelle valli sgorgheranno fontane.
Trasformerd il deserto in un lago e la terra arida in sorgenti
d’acqua.» (Isaia, 41.18).

Nota del traduttore: le citazioni della Bibbia in italiano sono tratte da: La
Sacra Bibbia, edizione CEI 2008, disponibile on line.

1 In tutti questi racconti, si tratta di miti. | miti non intendono rapportare
degli eventi del passato. Un po’ come delle parabole, le storie che raccon-
tano interpretano piuttosto la realta attuale. Contengono delle verita di
sempre piuttosto che delle verita storiche.

Articoli originali

La sete esistenziale

Quest’ultimo passaggio illustra bene che I'acqua qui &
compresa in un senso figurato e simbolico. In ogni uomo
sonnecchia un’infinita nostalgia, una sete di sicurezza, di
amore, di vita. Una sete che nessun bene terrestre potra
mai estinguere. Cosa significa questa sete? Cosa pud fare
I'uomo di fronte a questa sete?

E di questa sete che parla il mito del «peccato origina-
le». Dio ha fatto dono all'uomo della vita e lo ha messo
in un mondo dove egli trova in sovrabbondanza tutto cio
di cui ha bisogno per vivere. Ma Dio ha anche posto un
limite all'uomo: «ma del frutto dell’albero della conoscen-
za del bene e del male non devi mangiare, perché, nel
giorno in cui tu ne mangerai, certamente dovrai morire»
(Genesi 2.17). Ma I'uomo fa fatica ad accettare la sua fini-
tudine e a non poter porsi in essere assoluto «essere come
Dio» (Genesi 3.5). Egli tenta incessantemente di superare
questo limite. Ognuno rivendica continuamente piu beni
materiali, onori, potere, cid che comporta una ripartizione
sempre pil iniqua delle risorse, lo sfruttamento, la violenza
e la morte. Cominciamo oggi a renderci conto che questo
comportamento dell'uomo assetato di accrescere le sue
conquiste & sul punto di minacciare i fondamenti stessi del-
la vita su questo pianeta. Ma invano, poiché mai la nostra
sete si lascera placare in questa maniera.

Cosa significa dunque questa sete? Secondo la Bibbia,
essa e un invito che chiama I'uomo a lasciarsi offrire «la
pienezza della vita» in seno ad una relazione: in comu-
nione con Dio. Come |'acqua non pud essere fonte di vita
se non quando essa rispetta i limiti che Dio le ha fissato,
allo stesso modo I'uomo non raggiungera la sua pienez-
za se non quando abbandonera l'illusione di un‘autarchia
assoluta e accettera la sua finitudine. E cid che simbolizza
anche il battesimo cristiano. E quando I'uomo accetta la
sua morte (simbolizzata dall'immersione nell’acqua) che si
apre davanti a lui una nuova vita, una vita di pienezza, una
vita «eterna». «Dio & la patria di ogni uomo. E il solo og-
getto del nostro desiderio. Nascosto nel pit intimo di ogni
creatura, Dio ci chiama. Da cui questo misterioso irraggia-
mento che emana da ogni creatura. Nel pit profondo di
noi stessi, ascoltiamo risuonare il suo richiamo come I'al-
lodola svegliata dalla sua compagna, come Giulietta sente
fischiare Romeo sotto il suo balcone.»



. Sterbebegleitung von Praktizierenden des tibetischen Buddhismus

Zum Thema «Multikulturalitat» in unserer letzten Ausgabe ist uns folgender Le-
serbrief zugegangen.Herzlichen Dank fir diese wertvolle und anregende Ergan-
zung. C.Fuchs

Olivia Ralli"
Sterbebegleitung von Praktizierenden
des tibetischen Buddhismus

Mit Interesse las ich Ihre Septemberausgabe mit den the-
matischen Schwerpunkten Multikulturalitdt und trans-
kulturelle Kompetenz. Gerade in den Bereichen Medizin
und Rechtssprechung entstehen durch den Wandel der
Schweiz zu einem religiés vielfaltigen Land viele neue He-
rausforderungen, aber auch Chancen. Das betrifft auch
rituelle Praktiken von Migranten, die aufgrund des Trans-
fers in ein neues soziokulturelles und rechtliches Umfeld
verandert oder sogar eingeschrankt werden.

Heute leben in der Schweiz schatzungsweise 2500 Per-
sonen mit einer tibetischen Herkunft. Dazu kommen ver-
mehrt auch sogenannte «Westler», die den tibetischen
Buddhismus (Vajrayana) praktizieren. Wenn ein Praktizie-
render stirbt, wird durch die Ménchsgemeinschaft und An-
gehorigen eine Abfolge von Ritualen vollzogen und zwar
sowohl wahrend des Sterbeprozesses wie auch wahrend
weiteren 49 Tagen nach dem Tod. Meist werden alle er-
denklichen Schritte durch die Angehérigen unternommen,
um einen «idealen Sterbeverlauf» sicherzustellen. Vertre-
ter der tibetischen klosterlichen Institutionen der Schweiz
betonen namlich, dass die Art und Weise wie man sterbe,
einen Einfluss auf die nachste Wiedergeburt haben werde.
Zudem besteht die Vorstellung, alles Handeln und Denken
erzeuge Karma. Diese karmischen Eindricke wirden im
sogenannten Geist-Bewusstsein in die neue Existenz mit-
genommen, was den Ausgang der Wiedergeburt essenti-
ell beeinflusse.

Aus den hoheren tantrischen Schriften sowie in den nun
auch hier bekannten tibetischen Texten des Bardo Thodrol
kénnen detaillierte Vorstellungen tber den Sterbeprozess,
den Tod und den Zustand zwischen Tod und Wiedergeburt
entnommen werden. Die Bestimmung des Todeseintrittes
ist hier prazise beschrieben und weicht von unserer recht-
lichen Definition der Todesfeststellung ab: Nach dem letz-
ten Atemzug erfolgen subtile innere Auflésungsprozesse,
bei denen der Sterbende aufeinanderfolgende Erscheinun-
gen erlebt. Zuletzt erscheint dem Sterbenden eine blosse
Leere, die vom Geist als etwas sehr Klares wahrgenommen
wird. Besonders geschulten Yogis wird attestiert, dass sie
diesen Zustand des klaren Lichts zu erkennen und in einen
vollkommenen Weisheitskorper (skr.: dharmakaya) umzu-
wandeln vermégen. Manche verweilen Uber langere Zeit
(drei, vier oder sogar 10 Tage) im Bewusstsein des klaren
Lichts. Danach trennt sich das Bewusstsein vom Korper,
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was nun erst dem Tod gleichkommt. Der darauffolgende
Austritt einer FlUssigkeit aus der Nase und das Einsetzen
des Verwesungsgeruchs werden dann als dusserlich er-
kennbare Todeszeichen interpretiert. Personen, welche
diese hoheren Meditationspraktiken nicht beherrschen,
wird empfohlen, einen positiven Gedankenstrom aufrecht-
zuhalten, um im Todesmoment ein positives karmisches
Potenzial zu aktivieren. Der letzte Gedanke des Sterbenden
soll darum auf den Buddha und seine Lehre gerichtet sein.
Manche Lamas rufen darum in Gegenwart des Sterbenden
die Buddhas und Bodhisattvas an und rezitieren «Gebete»,
sogenannte Mon-lam (tib.: smon lam). Letztere wirden
zudem dazu dienen, geistige Verunreinigungen (tib.: sdig
pa) zu klaren. Negative Geisteszustande, bewirkt durch
Arger, Angst, Anhaften oder Begierde, werden besonders
negativ bewertet. Vor allem Arger kénne die angesammel-
ten ethischen Verdienste Gberwiegen. Ebenso bewirke ein
Anhaften an bestimmte Dingen eine Wiedergeburt in den
niederen Existenzbereichen. In den Schriften werden Ange-
horige aus diesem Grund angehalten, ihre Trauer vor dem
Sterbenden nicht offen zu zeigen. Folglich richten sich alle
rituellen Handlungen und unterstiitzenden Massnahmen
darauf aus, den Winschen des Sterbenden entgegen zu
kommen, um ihn nicht zu verdrgern und um Ruhe sowie
eine positive Atmosphare zu schaffen.

|dealerweise ist bekannt, ob bei Anzeichen eines nahen-
den Todes die M&nchsgemeinschaft zugegen sein soll, wel-
che «Gebete» oder Mantras und ob Uberhaupt solche re-
zitiert werden sollen. Manche westliche Buddhisten haben
in ihren Patientenverfigungen festgelegt, welche Mantras
abgespielt und welche Rituale (z. B. eine Medizinbuddha-
Puja) nach dem Todeseintritt vollzogen werden sollen.
Eventuell kénnen Meditationshilfen wie Bilder von Medita-
tionsgottheiten oder Buddhastatuen in Sichtweite des Pati-
enten aufgestellt werden. Der Einsatz von Schmerzmitteln
wird von den Lamas meist gutgeheissen, solange diese die
Wahrnehmung nicht beeintrachtigen. Denn allzu starke
Schmerzen wiirden bei denjenigen, die den Geist nicht un-
ter Kontrolle h&tten, einen meditativen Zustand verunmaég-
lichen. Nach dem Versiegen des Atmens soll die sterbende
Person moglichst lange unangetastet und stérungsfrei in
der urspriinglichen Position belassen werden, damit der
innere Sterbeprozess ungestort ablaufen kénne. Eine Be-
rihrung bewirke zudem einen Austritt des Bewusstseins an
der entsprechenden Stelle. Besonders Berthrungen am un-
teren Teil des Korpers hatten eine Wiedergeburt in den nie-
deren Existenzbereichen zur Folge. Wenn die erste Berih-
rung durch den Arzt oder durch das Pflegepersonal erfolgt,
soll darum zuerst die Schadeldecke angefasst werden. Da
in den hiesigen Institutionen aus rechtlichen und hygieni-
schen Vorschriften, teils aber auch aus Grinden der Pietat
die Mdglichkeit nicht gegeben ist, den Kdrper unberihrt
fur drei, vier Tage oder langer zu belassen, bevorzugen es
praktizierende Buddhisten, zu Hause zu sterben.

Dies sind alles normative Vorstellungen, die nicht voll-
umfanglich von allen Praktizierenden der verschiedenen
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Traditionen des Vajraydna geteilt werden und die even-
tuell nur teilweise in die gelebte Religion einfliessen. Die
Religionsaustibung ist meiner Meinung nach eine Uberaus
individuelle Angelegenheit. Gerade mit Hilfe der transkul-
turellen Kompetenz, d. h. der Fahigkeit, die individuellen
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Anliegen im Hinblick auf das Lebensende wahrzunehmen,
ist es moglich zu einer der Situation angemessenen Hand-
lungsweise als begleitende Person zu gelangen.

Viele Aktivitaten der EAPC werden ausgel6st durch Ideen von EAPC-Mitgliedern,

die ein bestimmtes Thema oder eine bestimmte Gruppe innerhalb des Palliative

Care Gebietes weiterentwickeln, beziehungsweise erforschen méchten. Interes-

sengemeinschaften von Fachleuten vernetzen sich, stellen Fragen, setzen Ziele,

entwickeln einen Projektplan und suchen Partner, Grants oder andere finanzielle

Hilfen, um ihre Pldne umsetzen zu kénnen.

Esther Schmidlin

Neue EAPC Task Forces und
neue EAPC-Webseite
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Die EAPC unterstUtzt diese Arbeitsgruppen, indem sie

— durch ihre Mitglieder eine Vernetzung erméglicht,

— beim Vorhandensein eines relevanten Projektplans und
definiertem Outcome die Arbeitsgruppe als eine offizi-
elle EAPC Task Force anerkennt

— wahrend eines EAPC Kongresses Raume fur ein Treffen
zur Verflgung stellt und

— bei Bedarf finanzielle Supportmdglichkeiten vermitteln hilft.

Die EAPC Geschéftsleitung kann die Taskforce bei Bedarf
auch dabei unterstiitzen, die Outcomes der Arbeitsgruppe
in einer der offiziellen wissenschaftlichen Zeitschriften der
EAPC zu publizieren (Palliative Medicine, European Journal
of Palliative Care). Mehr Details finden Sie unter der Sek-
tion «About the EAPC» in der Sektion «Projects and Task
Forces» auf der neuen EAPC Webseite. Im Jahr 2010 sind
vier neue Arbeitsgruppen entstanden.

Task Force Ergotherapie

In der EAPC Task Force «Occupational Therapy» (Ergothe-
rapie) werden zur Zeit Berufspersonen ausserhalb Grossbri-
tanniens gesucht, die speziell an Palliative Care interessiert
sind. Die Gruppe setzt sich zum Ziel, die bestehenden Leis-
tungen von Ergotherapeuten mit Fokus auf Palliative Care
durch Austausch, Befragungen und einen Survey quer durch
Europa zu erfassen. Es sollen Ahnlichkeiten, Unterschiede
und Lucken in den diversen Landern aufgezeigt werden.
Das Ganze soll schliesslich in ein White Paper mtinden, das
die Rolle und Aufgaben der Ergotherapeuten als Teil des

Palliative Care-Angebots in Europa aufzeigt. Mehr Details
sowie die Kontaktadresse flr diese Task Force befinden sich
auf der neuen EAPC Website.

Task Force Sozialarbeit

Eine weitere spannende internationale Arbeitsgruppe hat
sich bei den Sozialarbeitern gebildet. In partnerschaftlicher
Zusammenarbeit mit der Gesellschaft «Palliative Care Social
Workers UK» sowie dem St.Christopher’s Hospiz in Lon-
don hat diese EAPC Task Force zum Ziel, die spezifischen
Arbeitsaufgaben, Kompetenzen und Trainings fur Sozi-
alarbeiter in der Palliative Care in Europa zu identifizieren
und darauf abgestimmt spezialisierte Fort- und Weiterbil-
dungsprogramme zu etablieren. Die Mitglieder der Grup-
pe haben zu diesem Thema schon einiges erarbeitet und
publiziert. Geplant ist, am nachsten Kongress eine «Meet
the experts»-Session anzubieten. Mehr zur EAPC Taskforce
«Specialist Social Workers» findet sich auf der Webseite un-
ter dem Thema Education.

Task Force Seelsorge

Gemadss der WHO Definition ist Spiritual Care eine der vier
wichtigen Dimensionen in der Palliative Care. Obwohl auch
auf diesem Gebiet eine Entwicklung stattfindet, scheint
die Diskussion um dieses Thema in den wissenschaftlichen
Publikationen und an internationalen Konferenzen wie
zum Beispiel dem EAPC Kongress auf unterschiedlichstem
Expertenlevel und fragmentiert stattzufinden. Unklar ist,
was denn eigentlich mit spiritueller Pflege und Begleitung
in der Palliative Care gemeint ist und wie sie sich in der
Praxis entfalten kann. In den USA wird sehr aktiv geforscht
und publiziert — doch das Verstandnis von Spiritualitat ist in
unseren Breitengraden oftmals ein anderes. Die neue EAPC
Task Force «Spiritual Care» mochte deshalb durch Diskussi-
onen, Austausch und Forschung die Diversitat der religitsen
und sozio-kulturellen Ansatze von Spiritual Care in Europa
beleuchten und konzeptionell weiterentwickeln. Unter dem
Thema «Clinical» auf der EAPC Webseite finden sich dazu
die neusten Informationen.

Task Force Langzeitpflege
Die EAPC Task Force «Palliative Care in Long-Term Settings»
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hat auch gerade ihre Arbeit aufgenommen. Ahnlich wie bei
den schon erwéhnten Task Forces mdchte man vorerst he-
rausfinden, was, wo, wie in Bezug auf Palliative Care fur
Menschen in Einrichtungen der Langzeitpflege existiert und
wie Palliative Care in diesen Institutionen am besten um-
gesetzt wird. Fernziel ist ein «Kompendium», in dem gute
Interventionen («good practice») und Modelle fir Palliative
Care und End-of-life Care in Pflege- und Betreuungsinstitu-
tionen beschrieben werden. Mehr Infos sind unter unter der
Rubrik «Specific Groups» zu finden.

Resultate der Task Force Angehdérige

Die EAPC Task Force «Family Carers» hat schon erste Resul-
tate erzielt. Soeben wurden im European Journal of Pallia-
tive Care in zwei Teilen das «White Paper on Family Carers»
publiziert. Dieses auf einer Literaturrecherche basierende
Dokument beschreibt umfassend die Situation und die Her-
ausforderungen der pflegenden Angehorigen in Europa.
Interessant ist beispielsweise, dass die «Carers» sich nicht
mit diesem Begriff identifizieren. Diese Rolle wird ihnen
vielmehr von den Gesundheits- oder Sozialfachleuten zuge-
schrieben, sie selber definieren sich als Ehefrau, Ehemann,
Tochter oder Sohn. Das Betreuungsteam nimmt oftmals an,
dass vor allem eine primare Pflegeperson die Pflege und Ver-
antwortung Gbernimmt und macht sie so zu den alleinigen
Empfangerinnen und Empfanger von Orientierung, Informa-
tionen und Unterstitzung. Doch in Wirklichkeit sind oftmals
ein Netzwerk von Freunden und anderen Personen beteiligt,
deren Bedeutung und deren Bedarf an Unterstitzung noch
ungenlgend erfasst wird. Es muss vermehrt dartber nach-
gedacht werden, welche Personen in den sich verandernden
Familienkonstellationen und sozialen Netzen als pflegende
«Angehorige» zu gelten haben und welche Aufgaben und
Belastungen beispielsweise bei speziellen Gruppen wie eth-
nischen Minderheiten, Migranten, &lteren oder ménnlichen
pflegenden Angehorigen oder fremdsprachigen Personen
anfallen.

Der Bericht zeigt eine Vielzahl von bestehenden Unter-
stltzungsmoglichkeiten flr pflegende Angehérige auf.
Wichtig sind medizinische, pflegerische und ergotherapeu-
tische Dienstleistungen, zum Beispiel durch Hausbesuche,
Edukation oder Vermittlung von Hilfsmitteln. Der Zugang zu
einer professionellen Beratung sowie auch zu Medikamen-
ten ausserhalb der Burozeiten ist fur die pflegenden Ange-
horigen von schwerkranken oder sterbenden Menschen zu
Hause adusserst wichtig. Psychologischer Support etwa durch
Beratungsgesprache, Selbsthilfe oder Angebote von kom-
plementdren Therapien wie Aromatherapie, Reflexiologie,
Entspannungstherapien und Hypnose werden von diversen
Institutionen schon angeboten. Auch gibt es in einigen euro-
paischen Landern Vorbereitungskurse fir die Sterbebeglei-
tung zu Hause speziell fur pflegende Angehorige.

Durch die Prasenz von Freiwilligen oder Pflegepersonen
kénnen «Auszeiten» fur Angehdrige nicht nur in Hospizen
oder Pflegeinstitutionen, sondern auch zu Hause angeboten
werden. Immer wieder besteht auch ein Unterstitzungsbedarf
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in finanziellen, rechtlichen und organisatorischen Belangen.

Der Rapport zeigt die Licken in der Versorgung sowie in
der Forschung auf und skizziert Entwicklungen, die einen
verbesserten Support fur pflegende Angehorige ermégli-
chen wirden.

Neue EAPC-Website

Solche, und viele weitere evidence-gestutzten Bestandes-
aufnahmen, Richtlinien, Empfehlungen und Forschungs-
projekte finden Sie auf der neuen, thematisch geordneten
EAPC Webseite http://www.eapcnet.eu/.

Dort finden Sie auch alles Notige, um sich fur den 12.
EAPC Kongress in Lissabon (18.-20. Mai 2011) anzumel-
den. Die Vorfreude auf diesen Event im Frihling wird den
Winter wie im Fluge vorbeiziehen lassen... Doch vorerst
noch, schéne, besinnliche Festtage!

Kontaktadresse:

Esther Schmidlin

Infirmiére consultante

Equipe mobile de soins palliatifs
Avenue de |'lle-Heureuse 23
1800 Vevey

Vorstandsmitglied EAPC
esther.schmidlin@riveneuve.ch
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De nombreuses activités de I'EAPC sont initiées suite a des propositions de ses

membres. Ces propositions conduisent a s'intéresser a un sujet particulier en

soins palliatifs afin de développer ou investiguer le domaine en question. Des

professionnels ayant des intéréts en commun ont ainsi la possibilité de se mettre

en réseau, d'échanger leurs questions, de se fixer des objectifs, de développer des

projets et de chercher des collaborations, des fonds ou d’autres soutiens finan-

ciers pour mettre en ceuvre ces projets.

Esther Schmidlin

EAPC: Nouveaux groupes de travail et

nouveau site Internet
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L'EAPC soutient ces groupes de travail de la maniére suivante:

— mise en réseau de ses membres;

— lorsqu’un projet lui parait digne d'étre soutenu, recon-
naissance du groupe de travail en tant que Task Force
officielle;

— mise a disposition d'espaces de rencontre lors du
congrés de I'EAPC;

— assistance pour accéder a des sources potentielles de
financement si nécessaire.

Si nécessaire, le comité directeur de I'EAPC peut également
aider la Task Force a publier ses résultats dans I'une des
revues officielles de I'EAPC (Palliative Medicine, European
Journal of Palliative Care). Des informations plus détaillées
sont disponibles dans le nouveau site Internet dans la sec-
tion «About the EAPC», rubrique «Projects and Task Forces».
Quatre nouveaux groupes de travail ont vu le jour en 2010.

Ergothérapie

La Task Force de I'EAPC «Occupational Therapy» (ergo-
thérapie) cherche actuellement a recruter au-dela des
frontieres de la Grande-Bretagne des professionnels avec
un intérét particulier pour les soins palliatifs. L'objectif du
groupe de travail est de recenser les prestations en soins
palliatifs déja fournies par les ergothérapeutes via des
échanges d'informations, des questionnaires et une en-
guéte a travers toute I'Europe, afin de mettre en évidence
les similitudes, les différences et d'éventuelles lacunes dans
les différents pays étudiés. L'ensemble des résultats devrait
aboutir a un Livre Blanc synthétisant le role et les mis-
sions des ergothérapeutes en tant que partie intégrante
de I'offre en soins palliatifs en Europe. Vous trouverez sur
le nouveau site Internet de I'EAPC des informations plus
détaillées et les coordonnées de la Task Force.

Travail social

Les assistants sociaux ont constitué un autre groupe de
travail international tout aussi passionnant. C'est en
étroite collaboration avec |'association «Palliative Care
Social Workers UK» et avec le St Christopher’s Hospice a
Londres que cette Task Force s'est fixé pour but d'identifier
les missions spécifiques, les compétences et les curricu-
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lums de formation des travailleurs sociaux en soins pallia-
tifs en Europe. Sur la base de ce recensement seront établis
des programmes spécialisés de formation post-graduée et
de formation continue. Les membres du groupe de travail
ont déja rassemblé et publié certaines données a ce sujet.
Il est prévu d'organiser une séance «Meet the experts»
au prochain congrés de I'EAPC. Des informations plus
détaillées sur cette Task Force intitulée «Specialist Social
Workers» sont disponibles dans le site Internet, rubrique
«Formation».

Spiritualité

Dans la définition de I'OMS, la spiritualité est I'un des
guatre piliers des soins palliatifs. Or, méme si ce domaine
évolue lui aussi, on constate que, dans les publications
scientifiques ou dans les réunions internationales comme
le congrés de I'EAPC, ce domaine reste souvent abordé
de maniére fragmentaire et a des niveaux de compétence
parfois inhomogeénes. Par suite, la définition méme de ce
que I'on entend par soins et accompagnement spirituels
en soins palliatifs, et la maniére dont cette approche peut
se déployer en pratique, restent floues. Aux USA, beau-
coup de recherche se fait actuellement et beaucoup de pu-
blications sortent a ce sujet, mais la spiritualité est souvent
abordée de maniére différente sous nos latitudes. C'est
dans ce contexte que la nouvelle Task Force de I'EAPC
«Spiritual Care» cherche a mieux appréhender la diversité
des approches religieuses et socioculturelles de I'accompa-
gnement spirituel en Europe, avec pour objectif a terme de
mieux développer cet aspect. Des informations récemment
mises a jour sont disponibles sur le site Internet de I'EAPC,
rubrique «Clinical».

Etablissements de long séjour

La Task Force de I'EAPC «Palliative Care in Long-Term Set-
tings» vient également d’entamer ses travaux. Comme
pour celles dont il a été question plus haut, la premiére
question est celle de circonscrire |'offre déja existante en
soins palliatifs dans les établissements de long séjour et
la maniére dont cette offre peut s'insérer au mieux dans
un tel cadre de soins. L'objectif a terme est de constituer
un «Compendium» recensant les interventions dont on
connait le bénéfice et les modeles de prise en charge pal-
liative et en fin de vie dans les institutions de soins de long
séjour. Davantage d’'informations sont disponibles dans la
rubrique «Specific groups».

Résultats du groupe de travail «Les proches»

La Task Force de I'EAPC «Family Carers» a déja atteint ses
premiers objectifs en publiant tout récemment dans le
European Journal of Palliative Care un «White Paper on
Family Carers» en deux parties. Basé sur une revue de lit-
térature extensive, ce document recense la situation des
personnes s'occupant de leurs proches malades en Europe
et décrit notamment les charges qui pésent sur eux. On
y apprend par exemple que, de maniére intéressante, ces
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personnes ne s'identifient pas a I'étiquette de «soignants
informels» qui leur est plutot attribuée par les soignants
professionnels ou les professionnels du travail social; eux-
mémes continuent a se définir en tant qu’épouse, épousx,
fille ou fils. Par ailleurs, I'équipe soignante professionnelle
suppose souvent |'existence d'un seul «soignant informel» en
charge de I'essentiel des soins et de la responsabilité, qu’elle
tend a considérer comme un interlocuteur privilégié et a qui
elle destine de maniére exclusive ses messages d'orientation,
d'information et de soutien. En réalité, on a le plus souvent
affaire a un réseau d’'amis et d'autres personnes dont on sous-
estime 'importance et le besoin de soutien. Il faut également
davantage se pencher sur la question de savoir qui consti-
tue un «proche actif» dans un monde ou les constellations
familiales et les réseaux sociaux prennent des formes parfois
inattendues et quelles sont les taches et les charges particu-
lieres de groupes particuliers tels que les minorités ethniques,
les migrants, les proches agés ou masculins, les personnes de
langue étrangeére. Le rapport de la Task Force illustre également
la diversité des possibilités de soutien offertes aux proches des
personnes malades: soutien médical, infirmier et ergothéra-
peutique via des visites a domicile, de la formation et la mise a
disposition de moyens auxiliaires, mais aussi accés a un soutien
et des conseils professionnels, accés a des médicaments en
dehors des heures ouvrables: toutes ces aides sont cruciales
pour ceux qui doivent s'occuper a domicile de personnes
gravement malades ou en fin de vie. Diverses institutions
offrent également un soutien psychologique grace a des
entretiens, des groupes d’entraide ou une palette de thé-
rapies complémentaires telles qu’aromathérapie, réflexolo-
gie, relaxation et hypnose. Certains pays européens offrent
enfin des cours de préparation a I'accompagnement de
personnes en fin de vie a domicile qui sont spécifiquement
destinés aux personnes de |'entourage.

Recherche

Le recours a des soignants professionnels ou a des béné-
voles permet aux proches de se ménager des moments
«pour souffler» non seulement dans les institutions de
soins, mais aussi lorsque la prise en charge se déroule a
domicile. En effet, la plupart des personnes impliquées
souhaitent garder la personne malade chez elle ou proche
d’eux. Mais cela nécessite un soutien particulier aussi bien
au niveau financier que juridique et logistique. Le rap-
port documente également les lacunes existantes dans le
systéme actuel et dans la recherche dans ce domaine et
esquisse des solutions en vue d'un meilleur soutien aux
proches des personnes gravement malades.

Nouveau site Internet
Le nouveau site Internet de I'EAPC, ou les informations
sont dorénavant regroupées de maniére thématique, vous
offre encore bien d’autres prises de position, directives,
recommandations et descriptions de projets de recherche:
http:/Awww.eapcnet.eu/.

Vous pourrez également vous y inscrire au 12e congrés
de I'EAPC qui aura lieu a Lisbonne du 18 au 20 mai 2011.
Voila une agréable perspective qui devrait aider le prin-
temps a arriver plus vite... En attendant, heureuses fétes
de fin d’année et bon recueillement a tous!

Adresse de correspondance:
Esther Schmidlin

Infirmiére consultante

Equipe mobile de soins palliatifs
Avenue de |'lle-Heureuse 23
1800 Vevey

Membre du comité de I'EAPC
esther.schmidlin@riveneuve.ch
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. Der erste Schweizer Palliative-Care-Preis geht an Roland Kunz

Am 29. August 2010 wurde im Rahmen eines festlichen Anlasses in Meilen am

Zurichsee erstmals der Schweizer Palliative-Care-Preis verliehen. Erster Preistrager

ist Dr.med. Roland Kunz, der Leiter des Kompetenzzentrums fir Palliative Care in

Affoltern am Albis und Co-Prasident von «palliative ch».

Claude Fuchs

Der erste Schweizer Palliative-Care-Preis

geht an Roland Kunz
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Schétzungsweise 200 Personen waren auf Einladung der
Stifterin, «Palliative Care und Organisationsethik — Inter-
disziplinare Weiterbildung CH», nach Meilen gekommen,
um Roland Kunz fur seine Verdienste um Palliative Care in
der Schweiz zu ehren. Sie erlebten bei dieser Gelegenheit
ein ganzes Festmenl von hochstehenden und wertvollen
Beitragen, angefangen bei der Begrissung durch Matthi-
as Mettner, dem Initianten und Leiter von «Palliative Care
und Organisationsethik». Unter dem Titel «Palliative Care
— Ein starkes Hoffnungszeichen» zeigte er — gespickt mit
zahlreichen Ausblicken in die Literatur und die Philosophie
— die Bedeutung von Palliative Care in einer Welt auf, die
eben daran ist, sich der lllusion bewusst zu werden, dass
alles machbar sei und ihr keine Grenzen gesetzt seien.
Kultureller Hohepunkt des Nachmittags war bestimmt
der brillante Vortrag von Prof. Dr. Andreas Kruse, Direktor
des Instituts fur Gerontologie an der Universitat Heidel-
berg, zum Thema «b-a-c-h & d - Nach innen wachsen
im Angesicht der Endlichkeit.» Ohne jede Erinnerungshilfe
und anhand mehrerer selbst vorgetragener Ausziige am
Klavier zeichnete Prof. Kruse Johann Sebastian Bach als
einen lebensfrohen Menschen, der sich aber auch seiner
Endlichkeit und Abhangigkeit von Gott sehr bewusst war.
Zu dieser zweiten Seite analysierte er insbesondere die un-
vollendete Schlussfuge aus Bachs «Kunst der Fuge» mit
dem bertihmten «b-a-c-h-Thema», Uber der Bach verstor-
ben ist. Wichtig war Prof. Kruse, den Sprung vom b-a-c-h-
Thema zum nachfolgenden «d» aufzuzeigen. Das «d» ist
namlich in der Musikgeschichte ein Symbol fur das Abso-
lute, fur Gott. Bach ahnte also wohl seinen nahen Tod und
sagte bewusst Ja zum Sprung in Gott hinein. «Lebensqua-
litdt bis zuletzt»: In einem verinnerlichten Sinn hat Bach
diese Hoffnung von Palliative Care bestimmt also gelebt.
Dann kam die Reihe an die verschiedenen Laudato-
rinnen und Laudatoren, die das Werk von Roland Kunz
wdardigten: Dr. Hans Neuenschwander, der Grunder und
langjahrige Leiter von Hospice Ticino, zog eine ganze Rei-
he von humorvollen Parallelen zwischen dem eben erkore-
nen Schwingerkdnig Wenger Kilian und dem zu ehrenden
Konig der Palliative Care in der Schweiz «Kunz Roland».
Cornelia Knipping, die Herausgeberin des Lehrbuchs «Pal-
liative Care», beleuchtete Roland Kunz' Rolle aus dem
Blickpunkt der Pflege. Prof. Peter Suter, der Prasident der
Schweiz. Akademie der Medizinischen Wissenschaften,
wirdigte seine Verdienste im Rahmen der SAMW und
insbesondere um die ethischen Richtlinien zu Palliative
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Care. Matthias Mettner schliesslich zeichnete Roland Kunz
als Lehrer und Ausbildner. Die eigentliche Preistibergabe
Ubernahm Frau Standeratin Verena Diener, die ehemalige
Gesundheitsdirektorin des Kantons Zurich, die ja selber um
die Forderung von Palliative Care in ihrem Kanton grosse
Verdienste erworben hat. All diesen Ehrungen schlossen
sich die vielen Anwesenden mit einer minutenlangen Stan-
ding Ovation an.

Nach einer Pause und einem Aperitif dankte Roland
Kunz mit einer Rede unter dem Titel «Das haben wir schon
immer gemacht — Palliative Care zwischen Haltung und
Fachkompetenz», in der er mit haufig gehorten Klischees
zu Palliative Care aufraumte. Palliative Care ist eben mehr
als Morphium spritzen und Handchen halten. Naturlich sol-
len auch in Zukunft die meisten Patienten von den Grund-
versorgern behandelt und gepflegt werden. Doch warum
sollten fur die schwierigeren Situationen ausgerechnet in
der Palliative Care keine Spezialisten nétig sein? Nehmen
sich tatsachlich all jene Zeit, die behaupten: «Das haben
wir schon immer gemacht», dem Patienten und seinen
Angehorigen zuzuhéren, um herauszufinden, welches ihre
wirklichen Anliegen sind? Haben sie gentigend Erfahrung
und nehmen sie sich genligend Zeit, um Patienten und
Angehorige auf die Schwierigkeiten vorzubereiten, die auf
sie zukommen, und sie entsprechend anzuleiten? Haben
sie auch Erfahrung im Umgang mit den immer zahlrei-
cheren multimorbiden Patienten und der Gratwanderung
zwischen unterschiedlichen Medikamenten und ihren Ne-
benwirkungen? Wissen sie, wie sich demente Patienten
ausdriicken, wenn sie Schmerzen haben? Und sind sie alle
genlgend vernetzt, um sicherzustellen, dass ihre Patienten
die bestmogliche Hilfe auch von anderen Berufsgruppen
erhalten? Wie in allen anderen Fachgebieten — das leuch-
tete wohl jedem ein — ist auch in der Palliative Care eine
intelligente Zusammenarbeit zwischen Grundversorgern
und Spezialisten nétig und gefragt.

Der Nachmittag schloss mit einer leichten, aber niveau-
vollen Note, dem Konzert des «Trio Festivo» (Klarinette/Sa-
xophon, Cello, Klavier). Es fuhrte von leichter Klassik, Gber
Oper, Musicals und Volksmusik aus mehreren Kontinenten
bis hin zum Jazz. Bevor Matthias Mettner die Gaste in den
schénen Sommerabend entliess, kiindigte er an, dass der
Schweizer Palliative-Care-Preis fortan alle zwei Jahre ver-
liehen werden soll. Mit dem ersten Preistrager ist die Latte
dafur allerdings sehr hoch angesetzt!



. Formation continue des bénévoles en soins palliatifs

Le programme cantonal vaudois de soins palliatifs offre aux personnes béné-
voles une formation de base commune ainsi qu’un programme annuel de for-
mation continue. Le 21 septembre 2010 s'est déroulée a Crét-Bérard, Puidoux,
la 3éme journée de formation continue, qui, comme les précédentes, a connu
un magnifique succes avec la participation de 92 bénévoles. Le théme de la
journée, «L'enfant face a la maladie d'un proche et I'enfant en deuil», a permis
a tout-un-chacun de mesurer I'importance d’inclure les enfants petits et grands
dans le processus d’accompagnement d'un proche qui est gravement malade.
Pour en faire un bref résumé, il nous a semblé important de laisser la parole a
une personne bénévole:.

Olivier Fahrni’
Formation continue des bénévoles en soins
palliatifs

Cette journée a commencé par la conférence de M. Jean
Claude Demers, fondateur de I'Association le PA.S. (Prépa-
ration, Accompagnement, Soutien de I'enfant et de la fratrie
tout au long de la maladie et du deuil, www.lepas.ch).

Dans sa présentation, M. Demers a laissé une large place
aux différentes perceptions possibles des enfants face a la
maladie grave et a la mort, ceci en lien avec leur age, leur
culture, leur différente maniére d’agir ainsi que les réac-
tions possibles au stress vécu.

En résumé, il s'agit d’établir un dialogue simple et adap-
té, considérer I'enfant comme une personne a part entiére,
un acteur qui a son mot a dire et ses ressentis a exprimer !

Il appartient aux adultes d'étre capables d'appréhender
la réalité de I'enfant pour que le trio PAPA-MAMAN ET

Commande d’abonnement palliative-ch

Je désire m’abonner a palliative-ch
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MOI ne se transforme pas en quatuor: PAPA — MAMAN —
LA MALADIE ET MOI!

En début d'aprés-midi Mme Rosette Poletti nous a pré-
senté un documentaire de I'association «Vivre son deuil»
dans lequel des enfants en deuil avaient la parole.

L'assistance a été fortement impressionnée par ce ma-
gnifique documentaire offrant de véritables vignettes de
vie, a partir desquelles les participants ont pu échanger en
sous-groupes. Dans la derniere partie de la journée, Mme
Poletti a abordé avec beaucoup de précision, de finesse
et d'a-propos les éléments qu'il est important d'intégrer
concernant I'enfant en deuil: ne pas vouloir protéger |'en-
fant en I'excluant de moments tristes de vie car I'enfant
a besoin de voir, de savoir, de comprendre et d'étre avec.
Finalement on ne peut rien cacher a un enfant car il sent.

En conclusion, une telle journée nous a non seulement
permis de découvrir de nouveaux acteurs dans le monde
des soins palliatifs, d'avoir des moments de partage entre
nous, mais aussi de lever le voile sur une facette trop sou-
vent négligée: celle de I'enfance et la mort. Un monde
d'une immense sensibilité dont les adultes pourraient
s'inspirer de créativité pour une meilleure résilience.

Contact:

Christine Burki

Responsable cantonale de la formation des bénévoles
christine.burki@riveneuve.ch

1 Bénévole a la Fondation Rive-Neuve

Individuels: CHF 60.— EUR 50.—-
Institutions: CHF 80.— EUR 70.—
Nom Prénom

Rue NPA/Localité

Date Signature

Envoyer a

palliative-ch
Hirstigstr. 13, 8451 Kleinandelfingen
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. Bref apercu du 18e Congres international de soins palliatifs de Montréal

Du 5 au 8 octobre 2010 s'est tenu a Montréal le 18e Congreés international de
soins palliatifs, durant lequel j'ai eu le privilege de présenter un poster et faire
une présentation portant sur la prise de décision lors du passage vers des soins
palliatifs. Ce congres bisannuel de 4 jours, organisé par I'Université McGill de
Montréal depuis 1976 a réuni plus de 1500 participants provenant de 65 pays
différents.

Pierre-Alain Charmillot'

Bref apercu du 18e Congres international de

soins palliatifs de Montréal
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L'intervention de plus de 180 orateurs dans les diverses confé-
rences et la présentation de plus de 280 posters ont permis de
mettre en lumiere les derniéres connaissances en matiére de
soins palliatifs et de favoriser la réflexion individuelle et col-
lective.

L'excellente organisation permettait aux participants de faire
des choix répondant a leurs besoins et intéréts. Chaque jour-
née débutait par un premier forum, consacré a la présentation
et puis la discussion de recherches récentes. S'en suivait une
pléniére matinale portant sur un théme spécifique (présence
morale et conscience en médecine, moralité, bénévolat). Par la
suite, les participants pouvaient assister a de nombreux et di-
vers ateliers ou séminaires en parallele. Une deuxieme pléniére
thématisée (entraide mutuelle & travers les médias, occasion
de croissance personnelle dans les soins) cloturait la journée.

Il est naturellement impossible de restituer ici en totalité les
contenus des conférences, mais les personnes qui le souhaitent
peuvent consulter le détail des présentations directement sur
le site du congres (http:/Awww.palliativecare.ca/fr/index.html).
Je tiens également a disposition un CD-Rom contenant I'en-
semble des résumés de cette manifestation. Par conséquent,
le présent article a pour objectif de restituer quelques éléments
clés et tendances percus durant ce congres

Présence a l'autre, moralité, ouverture a l'instant présent,
des expressions souvent entendues durant ce congrés. De
nombreux orateurs ont signifié I'importance d'"étoffer" la
relation au patient. Il semble que les valeurs humanistes sou-
tenues dans les soins palliatifs interrogent les limites du mo-
deéle biomédical. Plusieurs voix se sont fait entendre durant ce
congreés afin de réhabiliter le sujet au cceur des préoccupations
de la médecine.

Bien que d'immenses progrés ont été réalisés ces derniéres
années dans de nombreux pays pour la gestion et le traitement
des symptomes difficiles, il ressort de diverses études récentes
que pres de 70% des patients n'ont pas encore accés a des
traitements efficaces pour la douleur. La situation du Kenya est
encore plus dramatique ol une majorité de patients ne peut
bénéficier de traitements morphiniques. Divers orateurs se de-
mandent si la cause de ces insuffisances est a rechercher dans
des incompétences professionnelles ou plutot dans la mauvaise
utilisation des connaissances? Par ailleurs, si la recherche dans

1 Professeur HES, Haute école de santé Arc,
pierre-alain.charmillot@he-arc.ch
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la gestion des symptdmes génants en oncologie a permis une
meilleure prise en charge de ces patients, des progrés restent a
faire en ce qui concerne les patients souffrants d'autres mala-
dies chroniques évolutives.

Les nouvelles connaissances dans le domaine de la nanos-
cience devraient permettre de trouver des traitements nova-
teurs plus efficients. Il s'agirait aussi de mieux comprendre
les mécanismes de la souffrance afin de développer des tech-
niques non médicamenteuses pour la soulager efficacement.

De nouvelles technologies ainsi que de nombreux protocoles
s'imposent de plus en plus dans le traitement des symp-
témes difficiles en soins palliatifs. Des soignants témoins
de ces évolutions dans les services de soins palliatifs ont
partagé leur satisfaction de voir les patients de mieux en
mieux soulagés, mais aussi leur préoccupation quant aux
risques de déshumanisation du soin. Il s'agit d'étre vigilant
afin de maintenir le patient et de méme ses proches au
centre des soins.

Comme dans d'autres pays européens la population et
le gouvernement du Canada s'interrogent actuellement
guant a la question de I'euthanasie et du suicide assisté.
La province du Québec a mis en place derniérement une
"Commission spéciale" chargée de conseiller leurs autori-
tés a ce sujet. Cette question était également sous-jacente
dans de nombreux débats et présentations. L'une des pré-
occupations des professionnels est l'influence du faible
acces aux soins palliatifs dans les divers secteurs de la santé
sur le désir de légalisation du suicide assisté et de I'eutha-
nasie dans la population? Cette préoccupation continuera
d'alimenter le débat au sein du mouvement des soins pal-
liatifs, il s'agira donc de trouver des solutions éthiquement
acceptables.

L'organisation canadienne du bénévolat est remar-
guable. Des efforts sont réalisés dans les provinces pour
améliorer I'encadrement et la formation des bénévoles
et pour les intégrer dans les équipes pluridisciplinaires.
L'engagement des bénévoles est indispensable, ils doivent
cependant occuper la place qui est la leur. Dans le cadre
des soins palliatifs, leur présence et leur engagement sont
une exception en comparaison des autres secteurs de la
santé. Les valeurs de partage et d'altruisme sont essen-
tielles, jugent les acteurs de ce mouvement, une présence
pleine avec le patient est un gage de qualité. Les bénévoles
sont «... des courtiers du contexte social»et assurent ainsi
le lien avec le monde extérieur. Cependant, le systéme néo-
libéralisme est menacant pour le bénévolat en tentant de le
récupérer a des fins économiques.

Les autorités sanitaires dans de nombreux pays font de gros
efforts pour le maintien de la personne agée le plus longtemps
possible a son domicile. Outre le renforcement des soins a
domicile, un soutien des aidants naturels est indispensable
pour assurer ce maintien. Divers orateurs ont relevé la lourde
charge de travail pour les proches en particulier lorsque la fin
de vie approche. Pour donc permettre des soins palliatifs aux
mourants a leur domicile, il s'agit d'imaginer un encadrement
spécifique des proches et des ressources ponctuelles pour leur



. Palliative Care im Oberwallis

permettre de «tenir»dans la durée. C'est en ce sens que la pla-
nification des soins palliatifs a domicile doit prévoir un renfor-
cement des équipes de 1re ligne, un soutien par des équipes de
2e ligne ainsi que des lieux d'accueil temporaires.

Les universités canadiennes n'offrent pas un enseignement
uniforme en soins palliatifs. De grandes différences entre uni-
versités sont observées dans les cursus des médecins et des in-
firmiéres. «Les formations en médecine vétérinaire offrent plus
de cours en gestion de la douleur qu'en médecine humaine
», se sont exclamés plusieurs orateurs. La faculté des sciences
infirmiéres de I'université Montréal propose des programmes
intéressants en formations initiale et postgradée. Dans la for-
mation Bachelor, cette faculté offre un module obligatoire de
4 semaines durant lequel les étudiants développent leurs com-
pétences a l'aide de situations cliniques, en participant a plu-

Institutionen

sieurs ateliers (éthique et gestion de la douleur), et en exercant
la relation en laboratoire. Un programme de formation pour
«formateurs d'institutions»est également proposé. A court
terme, les autorités sanitaires canadiennes souhaitent renforcer
I'enseignement des soins palliatifs.

Pour terminer, j'aimerais signaler une présentation quelque
peu surprenante dans le contexte des soins palliatifs, mais qui
s'est avérée tout a fait passionnante. En abordant I'humour
dans le contexte de la fin de vie, I'auteure de cette présenta-
tion, s'inspirant de nombreux exemples tirés de son expérience,
a démontré les bienfaits de I'humour en soins palliatifs. Toute-
fois, elle a rendu I'auditoire attentif aux risques de I'hnumour
inapproprié. La clé pour cette infirmiére est «... de rire avec et
non contre les patients».

Im Kanton Wallis haben die politischen Entscheidungstrager das Problem erkannt
und sind aktiv geworden. Im Jahre 2006 hat der Kanton dem Spital Wallis ein
Mandat erteilt, Spitaleinheiten im Bereich der Palliative Care zu schaffen.

Doris Bittel-Passeraub’, Dr. med. Reinhard Zenhausern?, Michaela Escher?,

Palliative Care im Oberwallis

Brig mit 6 und Martinach mit 12 Palliativbetten bilden je ei-
nen Kompetenzpol, und beide Kompetenzpole zusammen
bilden das Kompetenzzentrum Palliative Care des Spital
Wallis. Seit dem 1. Januar 2010 verfolgt das Spital Wallis
auf der Basis des durch den Kanton erteilten Mandats die
Weiterentwicklung der Palliative Care und hat dazu tber-
dies einen mobilen Palliativdienst, bestehend aus einem in-
terdisziplindren Team eingesetzt. Diese Massnahme bildet
die Grundlage fur die Schaffung eines kantonalen Netzes
fur Palliative Care. Parallel dazu wird die Fortbildung ge-
fordert. Die Fachhochschule HES-SO etablierte ein breites
Kursangebot, so dass sich bisher zahlreiche Personen aus
verschiedenen Fachbereichen Wissen und Kompetenzen in
Palliative Care aneignen konnten.

Situation im Oberwallis

Seit Juni 2006 besteht im Spitalzentrum Oberwallis (SZO),
am Standort Brig, eine Palliativstation mit 6 Betten. Die
Betreuung der Patienten und Angehdrigen erfolgt durch
arztliche und pflegerische Fachpersonen mit speziellen
Kenntnissen und Zusatzausbildung in Palliative Care sowie

1 MAS P.C., Verantwortliche Kompetenzpol Palliative Care SZO
2 Chefarzt Onkologie / Palliativmedizin SZO
3 Pflegefachfrau, Verantwortliche Mobiler Palliativdienst
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weiteren Fachpersonen. Die Palliativbetten stehen in erster
Linie fur Patienten mit komplexen Problemen zur Verfi-
gung, die den Einsatz eines spezialisierten interdisziplindren
Teams erfordern.

PC findet jedoch zu grossen Teilen in der Grundversor-
gung statt: beim Hausarzt, durch die SPITEX, im Akutspital
und im Alters- und Pflegeheim (APH). Im August 2007 wur-
de im Rahmen eines Pilotprojektes des SZO und der Sozi-
almedizinischen Zentren (SPITEX) eine Koordinationsstelle
Palliative Care Oberwallis bewilligt. Ziel dieser Stelle war die
Koordination der Palliativangebote des Spitals und der ver-
schiedenen spitalexternen Institutionen, die Erreichbarkeit
von palliativen Leistungen fir Patienten und Angehérige
sowie die Sicherstellung von Kontinuitat und hoher Quali-
tat der palliativen Betreuung in der Region Oberwallis.

Im Rahmen des kantonalen Konzeptes Palliative Care
wurde die Koordinationsstelle ab dem 1. Januar 2010 in
den Kompetenzpol Palliativpflege im SZO integriert, als Ba-
sis fir den Aufbau des mobilen Palliativdienstes.

Mobiler Palliativdienst und regionales Netz Palliative
Care Oberwallis

Die Palliativstation und der mobile Palliativdienst bilden
den Kompetenzpol Palliative Care im Oberwallis, eine
analoge Struktur wie sie in Martinach fir das Unterwallis
besteht. Der mobile Palliativdienst ist ein spezialisiertes,
interdisziplinar arbeitendes Team, zusammengesetzt aus
Pflegefachpersonen, Arzten und Psychologen. Bei Bedarf
wird das Team ergdnzt durch Physiotherapeuten, Ernah-
rungsberater, Seelsorger, Sozialarbeiter und Schmerzspe-
zialisten. Der mobile Palliativdienst bietet den Fachpersonen
der Grundversorgung (Arzte und Pflegende der SMZ, APH)
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bei der Betreuung vor Ort Hilfe und Unterstiitzung an. Die
Patienten sollen nach Moglichkeit in ihrer gewlnschten und
gewohnten Umgebung bleiben kénnen. Der mobile Pallia-

Institutionen

Palliative Care Oberwallis lebt!
Am gemeinsam organisierten und durchgefthrten Sym-
posium nahmen zahlreiche Fachleute aus dem gesamten

tivdienst ersetzt nicht die Hausarzte und die Fachpersonen  Oberwallis teil.

der SMZ, APH sowie weiterer Institutionen. Diese bilden

weiterhin die erste Linie der Palliative Care. Die Fachperso-  Palliative Care hat Zukunft!

nen oder Institutionen der ersten Linie kénnen den mobilen  Wir leben immer langer, wir méchten bis zum Schluss tber
Palliativdienst fur Beratungen oder die Unterstlitzung bei  unser Leben bestimmen kénnen und nicht einsam sterben.
der Organisation der spitalexternen Betreuung von pflege-  Palliative Care heisst, auf ein professionelles Betreuungs-
bedurftigen Patienten in Palliativpflege jederzeit anfordern.  netz zahlen zu kénnen.

Der Dienst bietet ebenfalls allgemeine Informationen und
Beratungen an.

Ein regionales Palliativnetzwerk garantiert die optimale
Betreuung der betroffenen Patienten und Angehérigen. Ein
guter Informationsfluss zwischen den Partnern, gemein-
same Pflegestandards und Fachkompetenz verbessern die
Situation der Betroffenen. Die Fachpersonen des Kompe-
tenzpols und der verschiedenen Institutionen treffen sich
in regelmassigen Abstdnden zum Gedankenaustausch, zu
Fallbesprechungen, zur Besprechung von komplexen Situa-
tionen und zu Fortbildungen. Die Koordinatorin des mobi-
len Palliativdienstes garantiert die Kommunikation zwischen
den verschiedenen Akteuren.

Warte nicht aul grosse Wunder,
sonst verpasst du viele Kleine,
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Inserat

Ziele setzen: I

Pflege, Bildung, Management

Weiterbildungszentrum fir
Gesundheitsberufe

Nachdiplomkurs
Pflege

Modulare und zeitlich flexible Nachdiplomkurse mit Schwerpunkten

— Akute Pflege

— Pflege chronisch kranker Menschen
— Komplementarmedizinische Pflege
— Case Management in der Pflege

— Geriatrische Pflege

— Pflege von Menschen mit Demenz NEU
— Palliative Pflege

— Schulung und Beratung

— Kinaesthetics in der Pflege

— Individueller Schwerpunkt NEU

Den Studierenden steht zuséatzlich ein breites Angebot
an Wahlmodulen zur Verfligung.

Nachste Informationsveranstaltungen am 26. Januar 2011, 16. Marz 2011
am WE'G in Aarau von 17.00-19.00 Uhr

WE'G Mihlemattstrasse 42 CH-5001 Aarau

Telefon +41(0)62 837 58 58 Fax +41(0)62 837 58 60 E-Mail info@weg-edu.ch www.weg-edu.ch
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. 2. Psychoonkologie-Tagung in der Klinik Schiitzen Rheinfelden am
20. Januar 2011

Der Erfolg der ersten «Tagung Psychoonkologie» unter der gemeinsamen Tréa-
gerschaft der Schweizerischen Gesellschaft fir Psychoonkologie (SGPO) und
der Klinik Schiitzen Rheinfelden Anfang 2010 sowie unter dem Patronat der
Krebsliga Schweiz (KLS) hat uns motiviert, diesem wichtigen Fachgebiet auch in
Zukunft eine Plattform zu bieten.

Dr. med. Kathryn Schneider
2. Psychoonkologie-Tagung in der Klinik
Schiitzen Rheinfelden am 20. Januar 2011

Es ist unser Ziel, Arztinnen und Arzten sowie einem inter-
disziplinaren Publikum von Fachpersonen aus dem Bereich
Onkologie eine Vertiefung und Erweiterung des Wissens
zu ermdoglichen, das fir die Behandlung Krebskranker
wichtig ist. Auch der Erfahrungsaustausch und die kolle-
giale Vernetzung liegen uns sehr am Herzen. Die Klinik
Schiutzen Rheinfelden — mit einem Schwerpunkt in stati-
ondrer psychosomatischer Onkologie — bietet fur die Ta-
gung einen besonders schénen und einladenden Rahmen.

Das Programm zeichnet sich aus durch eine breite Pa-
lette von Vortragen und Workshops zu spezifischen The-
men der Onkologie und Psychoonkologie mit anerkannten
Referentinnen und Referenten (Christoph Rochlitz, Judith
Alder, Marc Schlappi, Uli Kesper u.a.m.). Die Vermittlung
aktueller medizinischer Erkenntnisse aus der Onkologie
hat ihren festen Platz, da diese die Voraussetzung bilden,
Menschen mit Krebs kompetent begleiten zu kénnen. Den
Hauptschwerpunkt bildet selbstredend die Psychoonkolo-
gie in ihrer ganzen Vielfalt: integrative Onkologie, Acht-
samkeit, «Breaking sad and bad news» etc.

el
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Die Workshops werden dieses Mal doppelt durchgefuhrt,
um dem Wunsch der Teilnehmenden nachzukommen,
moglichst viele praktische Erkenntnisse mit nach Hause
nehmen zu kénnen.

Das detaillierte Programm kann eingesehen werden un-
ter: www.klinikschuetzen.ch (siehe Rubrik: Fortbildungen/
Fachveranstaltungen). Die Platzzahl ist begrenzt, eine fri-
he Anmeldung empfehlenswert.

Wir hoffen, Sie an unserer 2. Tagung Psychoonkologie
begrissen zu durfen und mit lhnen ein vielseitiges, inter-
essantes Programm zu erleben.

Tagungssekretariat

Sarah Klein

Klinik Schitzen Rheinfelden
Telefon 061 836 24 38
sarah.klein@schuetzen-ag.ch




. Rundum mude

«Rundum mude». Die Broschure der Krebsliga Schweiz zum Thema krebsbe-
dingte Mudigkeit liegt in einer grindlich Gberarbeiteten Fassung vor.

Andrea Fischer

Rundum miide
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Rundum miude

Ursachen erkennen
Losungen finden

Eine Information der Krebsliga
fir Betroffens und Angehdrige

Zwei von drei Krebspatientinnen und Krebspatienten lei-
den im Verlauf ihrer Krankheit und Therapie friiher oder
spater an chronischer Mudigkeit. Die Ursachen dafur sind
vielfaltig und oft nicht konkret zu benennen, was vielen
Betroffenen besonders zu schaffen macht. Hinzu kommt:
Fatigue ist fur Aussenstehende nicht sichtbar. Patientin-
nen und Patienten fuhlen sich deshalb haufig schuldig
und haben ein schlechtes Gewissen, weil sie nicht mehr
so leistungsfahig sind wie vor der Krankheit. Sie furchten,
dass ihnen mangelnder Wille, sich «zusammenzureissen»,
unterstellt werden kénnte. Solche negativen Gefiihle ver-
starken meist die Belastung, auch fur die Angehorigen.
Umso wichtiger ist es, dass direkt oder indirekt von
krebsbedingter Mudigkeit betroffene Menschen gut tber
ihr Problem und mogliche Losungsansétze informiert sind.
Die Broschiire «Rundum mude» der Krebsliga Schweiz bie-
tet eine Ubersichtliche Zusammenstellung von Ursachen
und Massnahmen. Sie geht auf die unterschiedlichen For-
men von Mudigkeit ein und erldutert anschaulich, wie sich
«normale Mudigkeit» von der anhaltenden Erschépfung
unterscheidet, die eine schwere Krankheit und die damit
einhergehenden Therapien sehr haufig mit sich bringen.
Die Uberarbeitete Ausgabe tragt den neuesten Erkennt-
nissen Rechnung, welche auch die personliche Beratung

Partner

von Krebspatienten und die Therapie verbessert haben. Im
Zentrum stehen die Selbstbefragung und die Suche nach
individuell passenden Mitteln und Wegen, um im Alltag
besser mit chronischer Mudigkeit zurechtzukommen und
Energie und Lebensfreude zurtickzugewinnen.

Die Uberarbeitete Fassung legt vermehrt Gewicht auf
die Bedeutung von korperlicher Bewegung bei der Uber-
windung der Mudigkeit. Gerade in diesem Bereich hat sich
in den vergangenen Jahren sehr viel getan: Eine standig
wachsende Zahl von Studien bestatigt mittlerweile die
Bedeutung von korperlicher Aktivitat bei der Bewaltigung
von krebsbedingter Mudigkeit. Dieser Ansatz mag fur vie-
le Betroffene auf Anhieb paradox wirken, zumal bei an-
dauernder Erschépfung schon leichte Bewegung wie ein
Spaziergang oder Treppensteigen als hochst anstrengend
empfunden wird. Das entsprechende Kapitel legt dar, wie
und warum es sich dennoch lohnt, sich dazu zu Uberwin-
den. Denn: Bewegung ist die Voraussetzung dafur, dass
die Energiereserven des Koérpers durch eine verbesserte
Sauerstoffversorgung wieder aufgebaut werden konnen.
Somit verstarkt sich der positive Effekt von Bewegung
selbst.

Im Anhang finden Betroffene viele Hinweise auf Krebs-
sportgruppen, Selbsthilfegruppen und weiterflihrende
Broschuren der Krebsliga.

Themen der Broschiire

— Arten von Mudigkeit

— Ursachen von Mudigkeit bei Krebs wie Krebskrankheit
an sich, Operation, Nebenwirkungen medikamentdser
Tumortherapien, Blutarmut, Strahlentherapie, Schmer
zen, Infekte, Mangelernahrung und seelische
Belastungen

— Mogliche Auswirkungen von Mudigkeit

— Mudigkeit, Partnerschaft und Familie

— Mudigkeit und berufliche Tatigkeit

— Wechsel von Aktivitat und Ruhe, Umgang mit Schlaf,
Haushalten mit den eigenen Kraften, Erschliessen neu
er Ressourcen.

— Uber die Mudigkeit sprechen u.v.m.

Wegweiser

Der «Wegweiser» der Krebsliga Schweiz ist ein Verzeichnis
von nicht medizinischen psychosozialen Dienstleistungen
und Veranstaltungen fur Betroffene, Angehérige und bera-
tende Fachpersonen. Das Spektrum reicht von therapeuti-
schen Angeboten Uber praktische Lebenshilfen bis hin zu
rechtlichen und finanziellen Beratungen.
www.krebsliga.ch/wegweiser



Kommunikationstraining

. Mieux communiquer
Migliorare la comunicazione

Kommunikationstraining
Seminar fiir Arztinnen, Arzte und Pflegefachleute
von Krebskranken

Teilnehmende sind onkologisch erfahrene Fachkrafte, die
ihre Kommunikationstechniken verbessern mochten.

Daten/Ort

17.03-19.03.2011/Hotel Aesch, Walchwil am Zugersee ZG
30.06.-02.07.2011 /Bildungshaus Kloster, Fischingen TG
08.09. - 10.09.2011 / Tagungszentrum Leuenberg,
Holstein BL

Mieux communiquer
Séminaire pour médecins et personnel infirmier en oncologie

Ce cours est destiné a des personnes expérimentées tra-
vaillant en oncologie et souhaitant perfectionner leurs con-
naissances en techniques de communication.

Date/Lieu
12.05 - 14.05.2011 / Hotel Préalpina, Chexbres VD
24.11.-26.11.2011 / Hotel Préalpina, Chexbres VD

Ce séminaire est reconnu par la SSOM pour le titre FMH en
oncologie, en accord avec les statuts régissant la formation

Migliorare la comunicazione
Seminario per medici e personale infermieristico
operanti in ambito oncologico

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

Date/Luogo

Le date per i corsi nel 2011 non sono state ancora fissate.
Non appena saranno note verranno pubblicate su www.
legacancro.ch.

Il seminario & riconosciuto dalla SSMO per il titolo in onco-
logia in base al nuovo statuto per la formazione perma-
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Das Seminar wird von der SGMO fiir den FMH-Titel Onko-
logie gemass Weiterbildungsstatut akzeptiert. Diverse
medizinische Fachgesellschaften vergeben Fortbildungs-
punkte/Credits. Weitere Informationen dazu finden Sie in
unserer Ausschreibung.

Information/Anmeldung

Krebsliga Schweiz, Kurse-CST, Postfach 8219, 3001 Bern
Tel: 031 389 91 29, Fax: 031 389 91 60,
kurse-cst@krebsliga.ch

www.krebsliga.ch

continue. Différentes sociétés médicales reconnaissent ce
séminaire et lui octroient des crédits de formation conti-
nue. Vous trouverez plus d'informations a ce sujet dans
notre brochure.

Informations/inscription

Ligue suisse contre le cancer, Cours-CST, CP 8219,
3001 Berne

Tél: 031 389 91 29, fax: 031 389 91 60,
cours-cst@liguecancer.ch

www.liguecancer.ch

nente. Per I'aggiornamento continuo, diverse societa sviz-
zere di medicina riconoscono questo corso con crediti. Per
maggiori informazioni La preghiamo di consultare il nostro
opuscolo.

Informazioni/inscrizione

Lega svizzera contro il cancro, Corsi-CST, CP 8219,
3001 Berna

Tel: 031 389 91 29, fax: 031 389 91 60,
corsi-cst@legacancro.ch

www.legacancro.ch



Noch ein Buch iiber Palliative Care im Langzeitbereich? Ja!
Sensibilisierung fiir einen bewussten Umgang mit der Genderthematik

Pfrn. Elisabeth Jordi, Ziirich

Noch ein Buch lber Palliative Care im

Langzeitbereich? Ja!

Der Umgang mit dem Sterben von schwerstpflegebeddirf-
tigen, oft demenzkranken Menschen wird eine der zen-
tralen kunftigen Aufgaben im Gesundheitswesen sein.
Fur diese Form des institutionalisierten Sterbens haben
wir erst wenige Modelle. Eine «Kultur» muss eigentlich
noch entwickelt werden. Das vorliegende Buch — das Ge-
meinschaftswerk eines Pflegefachmanns, Sozialwissen-
schaftlers und Organisationsberaters sowie eines Palliativ-
mediziners bietet dabei beste Unterstiitzung. Die Autoren
beschreiben, wie sich die palliative Versorgung, aber auch
der Pflegeberuf im Altersbereich entwickelt haben und
wo wir heute stehen. Kostrzewa und Gerhard erldutern
die Geschichte und Prinzipien der Hospizarbeit sowie ihre
Ubertragung auf die Bedingungen der stationéren Pflege
und Betreuung geriatrischer Patientinnen und Patienten.
Sie zeigen konkret auf, wie ein Pflegeheim ein eigenes
Konzept zur Sterbebegleitung entwickeln kann. Als wich-
tige Eckwerte beschreiben sie pflegerische und éarztliche
Interventionen (z. B. bei Schmerz, Atemnot, Dehydrata-
tion, Ubelkeit, Fatigue). Sie betonen aber auch die Not-
wendigkeit der Angehorigenarbeit, von Abschiedsritualen
oder die Vernetzung mit externen Angeboten. Lobenswert

PallioScope

ist, dass der «Herausforderung Demenz» und der «Ethik in
der hospizlichen Altenpflege» je ein eigenes Kapitel ge-
widmet sind. Nach diesen grundlegenden Ausfiihrungen,
die stets mit anschaulichen Beispielen und gezielten Ubun-
gen fur die Praxis durchsetzt sind, beschreiben die Autoren
verschiedene Hospizkonzepte, die kirzlich in Deutschland
realisiert wurden. Mannigfaltige konkrete Bausteine aus
der Praxis sowie Instrumente fur die Qualitatssicherung
runden das Buch ab.

Ein fundiertes, gut verstandliches, umfassendes Werk
auf neustem Stand, dem — gerade auch in der Schweiz —
eine breite Leserschaft zu wiinschen ist. Ein Handbuch, das
eigentlich in die Bibliothek jeder Altersinstitution gehort
und das dazu beitragt, der grossen Aufgabe, der Bewalti-
gung der letzten Lebensphase, gewachsen zu sein.

Stephan Kostrzewa / Christoph Gerhard, Hospizli-
che Altenpflege. Palliative Versorgungskonzepte in
Altenpflegeheimen entwickeln, etablieren und eva-
luieren, Verlag Hans Huber, Hogrefe AG, Bern 2010,
3445S., 16 Abbildungen, 4 Tabellen, SFr. 49.90; € 29.95,
ISBN 978-3-456-84809-9.

Pfrn. Elisabeth Jordi, Ziirich

Sensibilisierung fiir einen bewussten

Umgang mit der Genderthematik
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Die Publikation basiert auf der Tagung «Gender Care», die
im Juni 2009 in Wien an der Fakultat fir interdisziplinare For-
schung und Fortbildung (IFF), Abteilung Palliative Care und
Organisations-Ethik der Alpen-Adria-Universitat Klagenfurt
stattfand. Mittels Referaten und Workshops wurden dort
die unterschiedlichen Perspektiven der Geschlechterfrage in
Pflege, Hospiz- und Palliativkultur sowie der Altenhilfe dar-
gestellt und miteinander in Beziehung gebracht. Dabei wur-
den auch Widerspriiche sichtbar. Die beiden Herausgebe-
rinnen des vorliegenden Sammelbandes, Elisabeth Reitinger
und Sigrid Beyer, beides Spezialistinnen in der Forschung
und Praxis im Bereich Sozialwissenschaften und Genderfra-
gen, fassen die verschiedenen Beitrage in vier Hauptkapitel
zusammen: Das erste Kapitel greift ethische Grundhaltun-
gen zu Care, Korper, Spiritualitdt und Berthrung auf. Im
zweiten Kapitel geht es um den professionellen Blick in
unterschiedlichen Versorgungskontexten. Im néchsten Teil
entwickeln Forscherinnen und Forscher Perspektiven Das
letzte Kapitel beschaftigt sich mit Organisation und Diversi-
tat, d. h. mit den Unterschieden und Ungleichheiten, aber

auch Gemeinsamkeiten zwischen Menschen. Die Beitrdge
der 22 Autorinnen und Autoren sind allesamt fundiert und
— da es sich um Kurzreferate handelt — auch konzentriert
abgefasst. Sie sind anregend fur die Praxis, allerdings nicht
im Sinne einer unmittelbaren Umsetzung. Das Buch fordert
der Leserin und dem Leser vielmehr die Bereitschaft ab, sich
mit einer anspruchsvollen und zumeist komplexen Thema-
tik auseinanderzusetzen, um nach erfolgter Reflexion die
Arbeit mit betagten schwerkranken und sterbenden Men-
schen sowie deren Angehdérigen mit neuen Impulsen, sensi-
bilisiert und motiviert zu gestalten.

Elisabeth Reitinger / Sigrid Beyer (Hrsg.) Geschlech-
tersensible Hospiz- und Palliativkultur in der Alten-
hilfe, Mabuse-Verlag, Frankfurt am Main 2010, 331
Seiten, SFr. 49.90; € 29.90,

ISBN 978-3-940529-68-8.



. Die Herbstretraite von Vorstand und Sektionsrat im Tessin

Vom 16. bis 18. September 2010 fand die Herbstretraite des Vorstands und des
Sektionsrats von «palliative ch» statt, diesmal in der Fondazione CurzUtt ober-
halb von Bellinzona. Wie Ublich ging es dabei neben der gegenseitigen Informa-
tion Uber den Stand der Arbeiten auch um wichtige Grundsatzentscheide und
Arbeitsvorgaben. Auch die Pflege der personlichen Beziehungen, die dann die
Zusammenarbeit zwischen Vorstand, Arbeitsgruppen und Sektionen zwischen
den Retraiten wesentlich erleichtert, kam nicht zu kurz.

Claude Fuchs
Die Herbstretraite von Vorstand und
Sektionsrat im Tessin

Anwesend waren an der Retraite neben den Mitgliedern
des Vorstands und des Sektionsrats auch Dr. Christoph
Cottier, der Prasident des neugegriindeten Vereins fur
Qualitat in der Palliative Care (SQPC), Annette Griinig vom
Sekretariat der Gesundheitsdirektorenkonferenz (GDK) so-
wie Esther Schmidlin, unsere Delegierte im Vorstand der
European Association for Palliative Care (EAPC).

Die Umsetzung der Nationalen Strategie

Roland Kunz, Co-Prasident von «palliative ch» ertffnete
die Retraite mit der Ermahnung an alle Akteure, der Umset-
zung der «Nationalen Strategie fur Palliative Care 2010-
2012» — wenn notig auch zulasten sonstiger Arbeiten —
klare Prioritat einzurdumen. Die Ressourcen von Bund und
Kantonen stehen uns ja nur wahrend dieser drei Jahre zur
Verfigung. Sie sind wie ein grosser Lastwagen, in dessen
Windschatten wir als Velofahrer in dieser Zeit deutlich bes-
ser vorwartskommen werden. In diesen Jahren missen wir
deshalb danach trachten, moglichst weit zu kommen, um
viel Schwung in die Zukunft mitzunehmen und den guten
Ruf, den «palliative ch» inzwischen bei Behérden und Ver-
waltung geniesst, zu erhalten und zu festigen.

Bei der Umsetzung dieser Strategie sind seit September
die Nationalen Leitlinien zu Palliative Care zur Verabschie-
dung durch den Nationalen Dialog Gesundheit (BAG und
kantonale Gesundheitsdirektoren) bereit, die erarbeitete
Broschiire «Unheilbar krank — und jetzt?» ist vielerorts er-
schienen, die neue Website www.palliative.ch ist eroffnet
und der Verein «Qualitat in der Palliative Care» gegrindet
und funktionsbereit. Nun gilt es — méglichst bis Ende 2010
— die Listen der Qualitatskriterien fur die verschiedenen
Institutionstypen sowie die Kompetenzlisten fur die diver-
sen Ausbildungsstufen und Berufe fertigzustellen, damit
der SQPC mit den Audits von Institutionen beginnen kann.
Weiter sind die Gesprache fur die Definition von Indikati-
onskriterien fur Palliative Care in Angriff zu nehmen und
die Zusammenarbeit mit dem Bundesamt fur Statistik (BFS)
sowie dem Bundesamt fir Berufsbildung und Technologie
(BBT) in die Wege zu leiten, damit wir moglichst bald tber
Grundlagen fir die Férderung der Aus-, Weiter- und Fort-
bildung sowie fur Verhandlungen tber Tariffragen verfu-
gen kénnen.
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Die Zukunft von «palliative ch»

Ein weiteres sehr wichtiges Thema der Retraite war die
zukUinftige Organisation von «palliative ch». Die Gesell-
schaft soll sich als fuhrende multiprofessionelle Fachge-
sellschaft weiterentwickeln. Der Vorstand und die Sekti-
onsdelegierten haben beschlossen, die von Prasidium und
Geschéftsleitung vorgestellten Vorschlage zur Entwicklung
einer Gesamtstrategie fur die aktuellen und kunftigen
Organisationseinheiten von «palliative ch» weiter zu kon-
kretisieren.

Um all diesen Aufgaben nachzukommen, werden wir
der Generalversammlung 2010 eine Verstarkung unseres
Prasidiums vorschlagen, mit einem Prasidenten und zwei
Vizeprasidenten, je mit klar definierten Ressorts, und
selbstverstandlich weiterhin unterstltzt durch unseren Ge-
schaftsfuhrer und die Geschaftsstelle.

Um unsere finanziellen Aufwendungen wenigstens teil-
weise zu decken und fur «palliative ch» neue Ressourcen
zu schaffen, hat der Vorstand an dieser Retraite weiter
beschlossen, dass die Leistungen unserer Arbeitsgruppen
in Zukunft nicht mehr einfach frei zugénglich sein sollen,
sondern Interessierten gegen ein Entgelt zur Verfigung
gestellt werden. Dies gilt insbesondere fir die Beschrei-
bung der Versorgungsstrukturen, die Qualitatskriterien
und die Kompetenzenkataloge. Wir werden diese also auf
unserer Website nicht mehr publizieren, sondern nur noch
auf deren Inhalt und Verwendungsmaoglichkeiten hinwei-
sen und sie zum Erwerb anbieten. Das «Standards and
Stars»-Programm wird nach dem Ende der Versuchsperio-
de vorlaufig eingestellt. Die Arbeit der Forschungsgruppe
muss in neuer personeller Zusammensetzung dringend auf
neue Grundlagen gestellt werden, damit das Forschungs-
programm des Nationalfonds zum Thema «Lebensende»
auch der Forschung zu Palliative Care neuen Schwung
verleihen kann. Dabei dirfte zwei Forschungsplattformen
— eine fur die welsche und italienische Schweiz sowie eine
fur die deutsche Schweiz — eine zentrale Rolle zukommen.

Danke!

Dank sei an dieser Stelle vor allem Brigitta Stahel gesagt, die
an dieser Retraite zum letzten Mal «palliative ostschweiz»
im Sektionsrat vertreten hat. Wir haben ihre zuverlassige
und konstruktive Mitarbeit seit der Schaffung des Sekti-
onsrats zu schatzen gewusst. In Zukunft wird unsere Sek-
tion Ostschweiz durch Dr. Daniel Biiche, ihren Prasidenten,
vertreten sein.

Dank gebuhrt weiter den beiden Co-Prasidenten fur ihre
umsichtige Vorbereitung und Leitung sowie allen Teilneh-
menden fir die riesige Arbeit, die an diesen zwei Tagen
erbracht wurde.

Dank schliesslich an unsere Tessiner Kolleginnen, insbe-
sondere an Monica Zocchi-Aeberli, fr die gute organisa-
torische Vorbereitung dieser Retraite und fir die Ausdauer,
mit der sie nach Mdglichkeiten gesucht haben, die Kosten
im Rahmen unseres engen Budgets zu halten.



. Retraite d’automne du comité et du conseil des sections au Tessin

La retraite d'automne du comité et du conseil des sections de palliative ch a eu
lieu du 16 au 18 septembre 2010, cette fois a la Fondazione CurzUtt au-dessus
de Bellinzone. Comme toujours, le but était, outre un échange d'informations
sur I'état actuel des travaux, de prendre d'importantes décisions de principe et
de déterminer les futurs mandats de travail ainsi que d’entretenir les relations
personnelles. Celles-ci en effet facilitent considérablement, entre les retraites, la
collaboration entre le comité, les groupes de travail et les sections.

Claude Fuchs

Retraite d'automne du comité et du
conseil des sections au Tessin

Outre les membres du comité et du conseil de la section,
le Dr. Christoph Cottier, président de I'Association nouvelle-
ment fondée pour la Qualité dans les soins palliatifs (ASQSP),
Annette Grinig du secrétariat de la Conférence des direc-
teurs de la santé (CDS) ainsi qu’Esther Schmidlin, notre délé-
guée au comité de I'European Association for Palliative Care
(EAPC) étaient présents a la retraite.

Réalisation de la stratégie nationale

Roland Kunz, co-président de palliative ch exhorte, au
début de la retraite, tous les acteurs d'accorder une nette
priorité a la «réalisation de la Stratégie Nationale en
matiere de soins palliatifs 2010 -2012», méme a la charge
d’autres travaux, si cela est nécessaire. Les ressources de la
Confédération et des cantons sont a notre disposition pour
ces trois prochaines années seulement. Elles sont comme
un grand camion, qui nous permet durant cette période,
en tant que cyclistes, de mieux avancer a |'abris du vent.
Nous devons donc, au cours de ces années, viser a faire le
plus de progrés possibles, a acquérir beaucoup d’élan pour
I'avenir, a conserver et a consolider la bonne réputation
gue palliative ch a acquis entre-temps auprés des pouvoirs
publics et de I'administration.

En septembre, les Directives nationales pour les soins
palliatifs sont prétes pour étre adoptées par le Dialogue
national de la santé (OFSP et directeurs cantonaux de la
santé), la brochure «Maladie incurable — et maintenant?»est
parue dans de nombreux cantons, le nouveau site internet
www.palliative.ch est a disposition et I'association «Qualité
dans les soins palliatifs» a été fondée et est préte a fonction-
ner. Il reste donc — si possible d'ici a fin 2010 — a achever les
listes des critéres de qualité pour les différents types d'ins-
titutions ainsi que les listes des compétences pour les diffé-
rents niveaux de formation et les diverses professions, afin
que I’ASQSP puisse procéder aux audits des institutions. En
outre, des entretiens pour la définition de critéres d'indica-
tion des soins palliatifs doivent avoir lieu.et la collaboration
avec |'Office fédéral de la statistique (OFS) et I'Office fédéral
de la formation professionnelle et de la technologie (OFFT)
doit étre mis en route, afin que nous puissions au plus vite
disposer de bases pour améliorer la formation, la formation
post-graduée et la formation continue ainsi que pour des
négociations sur des questions de tarifs.
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L'avenir de palliative ch

Une autre partie importante de la retraite était consacrée
a l'organisation future de palliative ch. En tant gqu’asso-
ciation professionnelle de premier plan, notre société va
devoir continuer a se développer. C'est pourquoi le comité
et les délégués des sections ont décidé poursuivre leur
travail en vue de concrétiser les propositions d'une stra-
tégie d’ensemble pour les unités d’organisation actuelles
et futures de palliative ch, présentés par la présidence et
le secrétariat.

Pour répondre a ces taches, nous proposerons a |'as-
semblée générale 2010 un renforcement de notre comité,
ceci avec un président et deux vice-présidents/tes, avec
chacun/e des ressorts nettement définis et évidement sou-
tenus/es par notre administrateur et notre secrétariat.

Pour couvrir au moins partiellement nos dépenses finan-
ciéres et pour engendrer des nouvelles ressources pour
palliative ch, le comité a en outre décidé qu'a I'avenir les
prestations de nos groupes de travail ne seront plus libre-
ment accessibles, mais que celles-ci seront disponibles aux
intéressés contre rémunération. Ceci vaut en particulier
pour la description des structures de soins, pour les cri-
téres de qualité et les catalogues de compétences. Nous
ne les publierons plus in extenso sur notre site internet,
mais en publierons la table des matiéres et les possibilités
d'utilisation et les offrirons contre rémunération. A la fin
de la période d’essai, le programme «Standards and Stars»
ne sera pas poursuivi pour l'instant. Le travail du groupe
de recherche doit d'urgence repartir sur de nouvelles
bases personnelles, afin que le programme de recherche
du fond national sur la «Fin de vie» puisse apporter un
nouvel élan également a la recherche en soins palliatifs.
A ces fins, deux plates-formes de recherche, I'une pour la
Suisse romande et la Suisse italienne, I'autre pour la Suisse
allemande, auront un réle central a jouer.

Merci

Nous profitons de cette occasion pour remercier tout
d’abord Brigitta Stahel qui, pour la derniére fois, a repré-
senté a cette retraite la section de Suisse orientale. Dés la
création du conseil des sections, nous avons apprécié sa
collaboration fiable et constructive. Le Dr. Daniel Blche,
président de la section de Suisse orientale, prendra donc
sa succession.

Nos remerciements vont également a nos deux co-prési-
dents, ceci pour leur bonne préparation et gestion de cette
retraite, ainsi qu’a tous les participants pour I'immense tra-
vail qui a pu étre effectué durant ces deux jours.

Nous remercions finalement nos collégues tessinoises,
spécialement Monica Zocchi-Aeberli, pour la bonne orga-
nisation de cette retraite et pour leur endurance dans la
recherche de solutions pour en maintenir les frais dans la
limite restreinte de notre budget.



. Ritiro d’autunno del comitato e del consiglio delle sezioni in Ticino

Il ritiro d’autunno del comitato e del consiglio delle sezioni di palliative ch si &
tenuto dal 16 al 18 settembre 2010 alla Fondazione Curzutt sopra Bellinzona.
Come sempre, lo scopo era, oltre ad uno scambio d’informazioni sullo stato at-
tuale dei lavori, di prendere delle importanti decisioni di principio e di determinare
i futuri mandati di lavoro, ma anche di curare le relazioni personali. Queste ultime,
infatti, facilitano notevolmente la collaborazione tra il comitato, i gruppi di lavoro
e le sezioni.

Claude Fuchs
Ritiro d’autunno del comitato e del
consiglio delle sezioni in Ticino

Oltre ai membri del comitato e del consiglio delle sezioni,
erano presenti al ritiro il Dr. Christoph Cottier, presidente
dell’Associazione per la qualita nelle cure palliative (ASQSP),
fondata recentemente, Annette Griinig del segretariato
della Conferenza dei direttori della salute (CDS) e Esther
Schmidlin, nostra delegata al comitato dell’'European Asso-
ciation for Palliative Care (EAPC).

Realizzazione della strategia nazionale

Roland Kunz, co-presidente di palliative ch, all'inizio del
ritiro ha esortato tutti gli attori ad accordare una netta pri-
orita alla «realizzazione della Strategia Nazionale in mate-
ria di cure palliative 2010 - 2012», anche a scapito d'altri
lavori, se questo dovesse essere necessario. Le risorse della
Confederazione e dei cantoni sono a nostra disposizione
solamente per questi prossimi tre anni. Esse sono come un
grande camion, che ci permette durante questo periodo,
come ciclisti, di meglio avanzare al riparo dal vento. In
guesti prossimi anni dobbiamo dunque mirare a fare piu
progressi possibili, ad acquisire slancio per I'avvenire, a
conservare e a consolidare la buona reputazione che pal-
liative ch ha conquistato nel frattempo presso |'autorita e
I'amministrazione.

Da settembre, le Direttive nazionali per le cure palliati-
ve sono pronte per essere approvate dal Dialogo nazio-
nale della sanita (UFSP e direttori cantonali della sanita),
I'opuscolo «Malattia incurabile — domande incalzanti?»
& apparso in molti cantoni, il nuovo sito internet www.
palliative.ch & a disposizione ed ¢ stata creata e pronta a
funzionare I'Associazione «Qualita nelle cure palliative».
Restano dunque — se possibile entro fine 2010 — da termi-
nare le liste dei criteri di qualita per i diversi tipi d'istituzioni
cosi come le liste delle competenze per i diversi livelli di
formazione e le diverse professioni, affinché I’ASQSP possa
procedere agli audits delle istituzioni. Devono inoltre aver
luogo dei colloqui per la definizione di criteri d’indicazione
delle cure palliative e deve essere avviata la collaborazione
con I'Ufficio federale di statistica (UFS) e I'Ufficio federale
della formazione professionale e della tecnologia (UFFT)
affinché possiamo al piu presto disporre di basi per mi-
gliorare la formazione, la formazione post-graduata e la
formazione continua, cosi come per le negoziazioni sulle
questioni legate alle tariffe.
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L'avvenire di palliative ch

Un altro tema importante del ritiro & legato all’organizza-
zione futura di palliative ch. La nostra societa dovra con-
tinuare a svilupparsi come associazione professionale di
primo piano. Per questa ragione il comitato e i delegati
delle sezioni hanno deciso di continuare il lavoro in vista
di concretizzare le proposte della presidenza e del segreta-
riato d'una strategia complessiva per le unita d'organizza-
zione attuali e future di palliative ch.

Per rispondere a questi compiti proporremo all’assem-
blea generale 2010 un rinforzo del nostro comitato, con
un presidente e due vice-presidenti, ai quali verranno at-
tribuite delle competenze chiaramente definite e che sa-
ranno sostenuti dal nostro amministratore e dal nostro
segretariato.

Per coprire almeno parzialmente le nostre uscite finan-
ziarie e per generare nuove risorse per palliative ch, il comi-
tato ha inoltre deciso che in futuro le prestazioni dei nostri
gruppi di lavoro non saranno piu liberamente accessibili,
ma saranno a disposizione degli interessati dietro paga-
mento. Questo vale in particolare per la descrizione delle
strutture di cura, per i criteri di qualita e per i cataloghi del-
le competenze. Dunque, non le diffonderemo pill in esteso
sul nostro sito internet, ma ne pubblicheremo I'indice e le
possibilita d'utilizzo e le offriremo dietro compenso. Alla
fine del periodo di prova, il programma «Standards and
Stars» verra per il momento sospeso. Il lavoro del gruppo
di ricerca deve urgentemente ripartire su delle nuove basi
personali, affinché il programma di ricerca del fondo na-
zionale sulla «Fine della vita» possa portare nuovo slancio
anche alla ricerca in cure palliative.

Per questo scopo avranno un ruolo centrale due piatte-
forme di ricerca, una per la Svizzera romanda e la Svizzera
italiana, Ialtra per la Svizzera tedesca.

Grazie

Approfittiamo di quest'occasione per ringraziare dapprima
Brigitta Stahel che, per I'ultima volta, ha rappresentato a
questo ritiro la sezione della Svizzera orientale.

Sin dalla creazione del consiglio delle sezioni, abbiamo
apprezzato la sua collaborazione affidabile e costruttiva.
Il Dr. Daniel Bliche, presidente della sezione della Svizzera
orientale, prendera il suo posto.

| nostri ringraziamenti vanno anche ai nostri due co-
presidenti per la buona preparazione e gestione del ritiro
cosi come a tutti i partecipanti per I'immenso lavoro che &
stato possibile svolgere durante questi due giorni.

Ringraziamo infine i nostri colleghi ticinesi, specialmen-
te Monica Zocchi-Aeberli, per la buona organizzazione e
per la loro resistenza nella ricerca di soluzioni per mante-
nere le spese nei ristretti limiti imposti dal nostro budget.
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Dank an Judith Binder

Judith Binder, die bisherige Leiterin der «Nationalen Strate-
gie Palliative Care» im BAG, hat im Herbst eine neue Aus-
bildung an der ETH begonnen und deshalb ihre Stelle beim
Bund aufgegeben. Liebe Judith, wir méchten dir bei dieser
Gelegenheit ganz herzlich danken: In weniger als zwei Jah-
ren hast du das Vertrauen so vieler Partnerinnen und Part-
ner in der Bundesverwaltung, bei den Kantonen und in der
Fachwelt zu gewinnen verstanden, die Nationale Strategie
Palliative Care aufgegleist, ihre wesentlichen Aspekte ana-
lysiert, formuliert, begrtindet und dich nach ihrer Annahme
sogleich tatkraftig fur ihre Umsetzung eingesetzt. Fir uns
hast du dieses Projekt recht eigentlich verkorpert, sodass
wir uns eine Nationale Strategie ohne dich kaum vorstel-
len konnten. Nachdem wir uns vom ersten Schock etwas
erholt haben, mochten wir dir unsere besten Wiinsche mit
auf deinen weiteren Weg geben und freuen uns, dass du
mit deiner Person und deinem Einsatz bestimmt an weiteren
Orten wirst mithelfen kénnen, Hoffnungen in Wirklichkeit
umzusetzen.

Die neue Leiterin: Daniela Wafler

Inzwischen hat im September Daniela Wéfler beim BAG die
Nachfolge von Judith Binder als Leiterin «Nationale Strate-
gie Palliative Care» angetreten. Wir sind dankbar, dass sie
bereit war, fur palliative-ch einige Fragen zu beantworten.
Damit kdnnen sich unsere Leserinnen und Leser einen ersten
Eindruck von unserer wichtigsten Ansprechperson im BAG
machen.

Frau Wafler, welches ist lhr beruflicher und personli-
cher Hintergrund?

Das Thema Palliative Care begleitet mich schon seit meiner
Ausbildung, wo ich erste Erfahrungen in diesem Bereich ge-
sammelt habe. So arbeitete ich als diplomierte Pflegefach-
frau wahrend gut drei Jahren auf der «Station fur Palliative
Therapie» in Bern. Diese Zeit pragte mein Verstandnis vom
umfassenden Konzept der Palliative Care nachhaltig.

Danach wirkte ich zwei Jahre lang in einem Ruralspital
auf Madagaskar. Mit IOM (International Organisation of Mi-
gration) begleitete ich unter anderem eine junge Frau in der
Terminalphase nach Kamerun.

Zu Beginn meiner Zweitausbildung an der Zurcher Hoch-
schule fur angewandte Wissenschaften, Departement Sozi-
ale Arbeit, machte ich weiterhin als Pflegefachfrau Einsatze
fur die Spitex Bern. Fir mich war die Pflege von Patientin-
nen und Patienten in ihrem privaten und vertrauten Raum
damals noch ein Novum - aber eines, das mir von Anfang
an gefiel. Wahrend des Studiums absolvierte ich ein lange-
res Praktikum auf einer «Fachstelle Opferhilfe fur hausliche
und sexuelle Gewalt». Anschliessend arbeitete ich beim
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Fliichtlingsdienst der Caritas als Sozialarbeiterin und leitete
gleichzeitig eine Sozialberatung fur Asylsuchende. Meine
Abschlussarbeit verfasste ich denn auch zum Thema Migra-
tion und Gesundheit bei unvollstandiger Statusposition.
Neben der Arbeit wandere ich als «Bergkind» aus Adelbo-
den im Sommer sehr oft und betreibe im Winter Schnee-
sport. Reisen gehort ebenfalls zu meinen Leidenschaften.

Was hat Sie dazu bewogen, sich fiir die Stelle als Lei-
terin der «Nationalen Strategie Palliative Care» zu
bewerben?

Meine Anstellung als Leiterin der Strategie kam dank einer
Spontanbewerbung zustande. Bereits wahrend des Studi-
ums war es mein Wunsch, meine Kompetenzen im Bereich
Gesundheit einzusetzen, am liebsten in einem gesamtge-
sellschaftlichen Kontext. Die Stelle als Leiterin tibernahm ich
vor allem aus der persénlichen Uberzeugung, dass Palliative
Care allen Menschen in der Schweiz zuganglich sein sollte.
Flr mich ist diese Stelle eine einmalige Gelegenheit, bereits
erworbenes Fachwissen auf dem Gebiet der Palliative Care
nun in einer anderen Form anzuwenden. Flr meine neue
Aufgabe ist es mir ein zentrales Anliegen, stets den Blick
aus der Praxis mit einzubeziehen und die Anliegen der Men-
schen, die an der Front arbeiten, aufzunehmen. Die Vernet-
zung der Teilprojekte der Strategie scheint mir ebenfalls sehr
wichtig, denn Palliative Care soll ein umfassendes und vor
allen Dingen nachhaltiges Konzept sein.

Welche Erwartungen haben Sie an «palliative ch»
und dessen Mitglieder?

Die Zusammenarbeit zwischen «palliative ch» und meiner
Vorgangerin Judith Binder war, so weit ich das abschatzen
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kann, von grossem gegenseitigem Vertrauen gepragt. Es
bestand ein reger Austausch und alle beteiligten Akteure
arbeiteten mit einem bemerkenswerten Engagement fir die
Umsetzung der Strategie. Ich wiinsche mir, dass wir auch
in Zukunft enge Partner sind und gemeinsam das Ziel er-
reichen, dass Palliative Care allen Menschen in der Schweiz
zur Verfugung steht. Offene Kommunikation, Transparenz
und haufiger Austausch gehoren fur mich zu einer konst-
ruktiven, effizienten und erfolgreichen Zusammenarbeit. Bei
der Dossieribernahme habe ich erfreulicherweise gesehen,
wie viel grossartige Arbeit fur die Umsetzung der Strategie
bereits geleistet worden ist. «Palliative ch» erachte ich da-
bei neben den Kantonen als einen der zentralen Akteure,
der diese Arbeit Uberhaupt erst ermdglicht hat. Dank der
Zusammenarbeit mit «palliative ch» ist garantiert, dass die
Massnahmen einen Bezug zur Praxis sowie zum Alltag ha-
ben und damit auch wirkungsvoll sind. Ich freue mich, ein
Projekt leiten zu konnen, welches von motivierten Men-
schen gepragt ist, die von der Wichtigkeit und Richtigkeit
der Palliative Care Uberzeugt sind.

Welches sind die wichtigsten Schritte, die nun bei der
Umsetzung der Nationalen Strategie anfangs 2011
folgen?

Die «Nationalen Leitlinien Palliative Care», die am 21. Okto-
ber verabschiedet wurden, stehen nun bereit, um veroffent-
licht und bekannt gemacht zu werden. Die Leitlinien definie-
ren, was unter Palliative Care zu verstehen ist. Weiter sollen
sie die Akzeptanz der Palliative Care in der Schweiz verbes-
sern und deren Verankerung in unterschiedlichen Bereichen
der Gesellschaft fordern. Das gemeinsame Verstandnis zur
Palliative Care ist eine der zentralen Voraussetzungen fur die
erfolgreiche Umsetzung der Nationalen Strategie.

Fur 2011 ist geplant, eine grossere Tagung zur «Natio-
nalen Strategie Palliative Care» durchzufuihren. Die Details
sind noch abzuklaren. Weiter wird 2011 mit der Evaluation
der Strategie begonnen. Diese soll 2012 abgeschlossen sein.
Aufgrund der Evaluation wird dann beurteilt, wie weit die
Umsetzung im Zeitplan ist und ob allenfalls in gewissen Teil-
projekten eine Verlangerung notwendig ist.

Fur die einzelnen Teilprojekte ist die zeitliche Strukturie-
rung in den verschiedenen Handlungsfeldern im Umset-
zungsplan festgehalten. Die nachsten Schritte sind:

Im Teilprojekt Versorgung

geht es 2011 vor allem darum, die Grundlagendokumen-
te (Leitlinien, Versorgungsstrukturen, Indikationskriterien
und Qualitatskriterien) fur die Umsetzung in den Kantonen
fruchtbar zu machen. Fur die kantonale Versorgungspla-
nung sollen unter Berlcksichtigung von bestehenden Bei-
spielen aus den Kantonen Empfehlungen erarbeitet werden.

Fir das Teilprojekt Finanzierung
wurde im vergangenen Jahr ausgelotet, welche Leistun-
gen der palliativen Pflege im Leistungskatalog der obliga-
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torischen Krankenpflegeversicherung fehlen. Auch wurden
Ansatze gepruft, die den besonderen Bedurfnissen bei der
palliativen Pflege Rechnung tragen. Auf der Grundlage
dieser Vorarbeiten und gestiitzt auf die Ergebnisse aus der
Fachgruppe «Versorgung» soll im kommenden Jahr Gber
Verordnungsanderungen entschieden werden. Bei der Fi-
nanzierung geht es um die Definition der Leistungen, der
Abgrenzung und der Klarung von Finanzierungslésungen
fur die ganze Palette der Palliative-Care-Leistungen. Zeitliche
Prioritat haben die Gebiete, die von der Umsetzung der neu-
en Pflege- und Spitalfinanzierung betroffen sind.

Beim Teilprojekt Sensibilisierung

erfolgte der wichtigste Meilenstein bereits im August 2010
mit der Aufschaltung des Nationalen Webportals auf www.
palliative.ch. Nun wird die Website auf Italienisch Ubersetzt,
fortlaufend aktualisiert und ausgebaut. Beispielsweise wird
eine Forschungsplattform eingerichtet werden.

Im Teilprojekt Bildung

findet im November 2010 die Kick-Off-Veranstaltung zum
Nationalen Bildungskonzept statt. Dieses sieht Gesprache
beziglich der arztlichen Weiterbildung in Palliative Care vor.
Das Thema wird im Rahmen der reguldren Sitzungen mit
den Fakultaten aufgenommen.

Dazu werden das Bundesamt fiir Berufsbildung und Techno-
logie sowie der Verbundpartner OdASanté das Gesprach mit
den Fachhochschulen und Héheren Fachschulen suchen. Mit
dem Schweizerischen Roten Kreuz und der Caritas konnte
ein Vertrag fur ein Bildungskonzept fir Freiwillige abge-
schlossen werden. Die Ergebnisse sollten im Frihling 2011
vorliegen. Noch 2010 wird eine Vorrunde zur institutsinter-
nen Weiterbildung vertraglich abgeschlossen.

Beim Teilprojekt Forschung

tritt das Nationale Forschungsprogramm 67 «Lebensende»
nun in die aktive Phase und wird viel Zeit beanspruchen. Das
Bundesamt fur Statistik initialisiert die (Wieder-)Einfiihrung
einer Variablen zum «Ort des Todes».

Frau Wéfler, wir danken Ihnen fiir lhre Antworten und win-
schen Ihnen im Namen unserer Mitglieder, aber vor allem
auch im Namen der Betroffenen und ihrer Angehérigen, viel
Freude und Erfillung in threr neuen Aufgabe.
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Nos remerciements a Judith Binder

Cet automne, Judith Binder, qui assurait la direction de la
Stratégie nationale des soins palliatifs a I'OFSP, a quitté son
poste pour entamer une nouvelle formation a I'Ecole poly-
technique fédérale de Zurich.

Cheére Judith, que I'occasion nous soit ici donnée de te
remercier chaleureusement: en moins de deux ans, tu as su
gagner la confiance d'innombrables collaborateurs de I'ad-
ministration fédérale, des administrations cantonales et des
organisations professionnelles. C'est toi qui as fait démarrer
la Stratégie nationale «soins palliatifs», aussi bien par I'ana-
lyse soigneuse, la formulation explicite et la mise sur pied
de tous ses aspects fondamentaux, qu’en t'engageant avec
force pour sa mise en ceuvre aprés qu’elle a été acceptée. A
nos yeux, tu as véritablement incarné ce projet, au point qu'il
nous est désormais difficile d’envisager I'avenir de la Stra-
tégie sans toi. Maintenant que nous nous sommes un peu
remis du premier choc, nous t'adressons tous nos veeux pour
la suite de ton parcours et nous nous réjouissons de savoir
que tu vas déployer en d'autres lieux la richesse de ta person-
nalité et de ton engagement, continuant ainsi pour d'autres
a transformer I'espoir en réalité.

La nouvelle directrice est Mme Daniela Wafler

C’est en septembre que Mme Daniela Wafler a pris la succes-
sion de Judith Binder en tant que directrice du programme
«Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs». Nous la
remercions d'avoir accepté de répondre a quelques questions
pour palliative-ch, donnant ainsi a nos lecteurs et lectrices
un premier apercu de nos interlocuteurs les plus importants
a I'OFSP.

Daniela Wifler, quelle a été votre trajectoire person-
nelle et professionnelle?

J'ai été concernée par les soins palliatifs dés ma formation, au
cours de laquelle j'ai fait mes premiéres expériences dans ce
domaine. J'ai ensuite travaillé trois bonnes années comme in-
firmiere dipldmée dans une maison de soins palliatifs a Berne
(Station fur Palliative Therapie); cette période m’a permis
d'ancrer durablement mon appréhension des soins palliatifs
comme d'une discipline de prise en charge globale. Plus tard,
j'ai travaillé pendant deux ans dans un hopital d'une zone
rurale de Madagascar. Dans le cadre de I'lOM (International
Organisation of Migration), j'ai notamment accompagné
jusqu’au Cameroun une jeune femme en fin de vie.

Au début de ma seconde formation, a la Haute Ecole
zurichoise de sciences appliquées, département travail so-
cial (Zurcher Hochschule fur Angewandte Wissenschaften,
Departement Soziale Arbeit), j'ai continué a travailler occa-
sionnellement comme infirmiére de soins a domicile a Berne.
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C'était la premiere fois que j'avais a m'occuper de patients
dans leur environnement privé, intime, mais cela m'a plu tout
de suite.

Durant ces mémes études, j'ai effectué un stage assez
long dans un centre de conseil aux victimes de violence
familiale et sexuelle (Fachstelle Opferhilfe fur hausliche und
sexuelle Gewalt). J'ai ensuite travaillé comme assistante
sociale dans le service d'aide aux réfugiés de Caritas, ol
j'assurais en parallele un réle de conseillere sociale pour les
requérants d’asile. Mon travail de mémoire de fin d'études
concernait d'ailleurs le sujet des migrants et de la santé chez
les personnes dont le statut juridique est incertain. A part le
travail, j'ai des activités sportives: je suis une «enfant de la
montagne», née a Adelboden, donc I'été je fais trés souvent
des randonnées et I'hiver je pratique les sports de glisse. Je
suis aussi une grande voyageuse!

Qu'est-ce qui vous a motivée a postuler pour ce poste
de directrice de la Stratégie nationale «soins pallia-
tifs»?

C’est suite a une candidature spontanée que j'ai été enga-
gée a ce poste. Pendant les études déja, j'avais le souhait
d’employer mes compétences dans le domaine de la santé,
de préférence dans un contexte de santé publique. J'ai pris
ce poste avant tout par conviction que les soins palliatifs
devraient étre pleinement accessibles a toutes les personnes
vivant en Suisse. Pour moi, ce poste représente une oppor-
tunité extraordinaire d'appliquer dans une forme un peu dif-
férente les compétences déja acquises en soins palliatifs. Je
n’envisage pas de travailler autrement qu’en intégrant conti-
nuellement les apports venus de la pratique et en tenant
compte des préoccupations des personnes qui travaillent sur
le terrain. La mise en réseau des différents volets de la Stra-
tégie me semble un autre point essentiel, dans le sens ou les
soins palliatifs sont par définition une entreprise globale qui
nécessite un investissement pérenne.

Quelles sont vos attentes envers palliative ch et ses
membres?

La collaboration entre palliative ch et la personne qui m‘a
précédée, Judith Binder, me semble avoir été empreinte
d'une trés grande confiance réciproque. Leurs échanges
étaient animés et toutes les personnes impliquées ont tra-
vaillé avec un sens remarquable de I'engagement pour faire
avancer ce projet. J'appelle de mes voeux la poursuite a
I'avenir d'un étroit partenariat entre nous, afin d'atteindre
ensemble I'objectif de soins palliatifs accessibles a toute la
population suisse. Pour moi, il ne peut pas y avoir de col-
laboration constructive, efficace et fructueuse sans contacts
fréquents ni ouverture et transparence dans les échanges. En
reprenant les dossiers, j'ai eu le plaisir de constater tout I'im-
mense travail déja accompli. Pour moi, palliative ch, comme
les cantons, est I'un des acteurs centraux qui a rendu cela
possible en tout premier lieu. C'est grace a la collaboration
avec palliative ch que I'on peut garantir que les mesures envi-
sagées soient en résonance avec la pratique de tous les jours
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et donc qu’elles aient une réelle influence. Je me réjouis de
diriger ce projet, car les personnes impliquées sont particu-
lierement motivées et convaincues de I'importance et de la
pertinence des soins palliatifs dans ce pays.

Quels sont les étapes les plus importantes a I'agenda
de la Stratégie nationale a I’horizon du début de I’an-
née 2011?

Les «Directives nationales en soins palliatifs» sont prétes a
étre publiées et diffusées. Ces Directives définissent ce que
I'on entend exactement par soins palliatifs. Nous espérons
qu'elles vont également améliorer le degré d'acceptation des
soins palliatifs en Suisse et favoriser leur ancrage dans diffé-
rentes sphéres de la société. Pour que la Stratégie prenne ra-
cine, I'une des étapes fondamentales est donc de s’entendre
sur ce gue sont et ne sont pas les soins palliatifs.

Pour 2011, il est prévu d’organiser une réunion de grande
envergure autour de la Stratégie nationale, dont les détails
sont encore a définir. Une évaluation de la Stratégie est éga-
lement prévue en 2011, qui devrait s'achever en 2012. Cette
évaluation permettra de se rendre compte si le calendrier de
mise en ceuvre de la Stratégie est respecté ou si un délai est
nécessaire pour certains volets.

En ce qui concerne précisément ces différents volets, le
déroulement chronologique exact est fixé dans le plan de
mise en ceuvre pour les différents champs d'application. Les
prochaines étapes sont:

Domaine des soins

En 2011, il s'agira avant tout de finaliser les documents de
fond (directives, structures de soins, critéres d’indications et
critéres de qualité) nécessaires a la mise en ceuvre au niveau
cantonal. En s’inspirant d’exemples déja existants, nous pré-
voyons d'élaborer des recommandations pour le plan de cou-
verture des soins au niveau cantonal.

Domaine du financement

C’est dans ce cadre qu'il a fallu explorer, durant I'année écou-
lée, quelles prestations de soins palliatifs manquent dans le
catalogue des prestations a charge de I'assurance-maladie
obligatoire. On a également testé les approches qui peuvent
répondre aux besoins particuliers en soins palliatifs. Sur la
base de ces travaux préparatoires et en s'appuyant sur les
résultats du groupe de travail «couverture des soins», I'an-
née prochaine verra probablement des décisions se prendre
guant a la modification de certaines ordonnances. La ques-
tion du financement est bien entendu étroitement liée a celle
de la définition des prestations, ainsi que de la délimitation
et de I'explicitation des solutions financiéres pour I'ensemble
de la palette des prestations de soins palliatifs. La priorité est
accordée aux domaines touchés par I'entrée en vigueur du
nouveau mode de financement des hopitaux et des soins.

Domaine de la sensibilisation
Ici, une étape majeure a été franchie en aolt 2010 déja avec
I'ouverture du portail internet national sur www.palliative.

Nouvelles palliative ch

ch. Le site est désormais traduit en italien, et en permanence
actualisé et étoffé. Une plate-forme de recherche sera par
exemple mise a disposition.

Domaine de la formation

C’est en novembre 2010 qu’aura lieu le coup d’envoi du
projet national de formation. Celui-ci prévoit notamment
des discussions au sujet de la formation continue des méde-
cins en matiére de soins palliatifs. Ce sujet sera également
abordé dans le cadre des séances ordinaires avec les facultés
de médecine. L'Office fédéral de la formation professionnelle
et de la technologie et notre association partenaire OdA-
santé chercheront également le dialogue avec les Hautes
Ecoles et les Ecoles professionnelles supérieures. Un contrat
a pu étre conclu avec la Croix-Rouge suisse et Caritas pour
un programme de formation pour les bénévoles, dont les
résultats devraient étre disponibles au printemps 2011. 2010
verra déja la conclusion d'un premier contrat sur la formation
continue interne des institutions.

Domaine de la recherche

Le programme national de recherche numéro 67 «Fin de vie»
entre actuellement dans sa phase active et va nécessiter un
grand investissement en temps. L'Office fédéral de la statis-
tique initie la (ré)introduction d’une variable reflétant le lieu
du déces.

Daniela Wafler, merci beaucoup pour cet entretien. Au nom
de tous les membres de palliative ch, mais aussi et surtout
au nom des malades et de leurs proches, nous vous souhai-
tons beaucoup de joie et de satisfaction dans vos nouvelles
activités.
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I nostri ringraziamenti a Judith Binder
Quest’'autunno, Judith Binder, che assicurava la direzione
della Strategia nazionale delle cure palliative all’lUFSP, ha
lasciato il suo posto per intraprendere una nuova forma-
zione alla Scuola politecnica federale di Zurigo.

Cara Judith, in questa occasione desideriamo ringra-
ziarti calorosamente: in meno di due anni hai saputo gua-
dagnare la fiducia d'innumerevoli collaboratori dell’am-
ministrazione federale, delle amministrazioni cantonali e
delle organizzazioni professionali. Sei stata tu ad awviare la
Strategia nazionale «cure palliative», sia attraverso I'analisi
accurata, la formulazione esplicita e I'esecuzione di tutti
i suoi aspetti fondamentali, sia anche impegnandoti con
forza per la sua messa in opera dopo che é stata accettata.
Ai nostri occhi, hai veramente incarnato questo progetto,
al punto che ci & oramai difficile immaginare I'avvenire del-
la Strategia senza di te. Adesso che ci siamo un po’ ripresi
dallo choc, ti facciamo i nostri migliori auguri per il sequito
del tuo percorso e ci fa piacere sapere che porterai altrove
la ricchezza della tua personalita e del tuo impegno, con-
tinuando cosi a trasformare la speranza in realta ad altri.

La nuova direttrice é la signora Daniela Wafler

In settembre Daniela Wafler ha preso la successione di
Judith Binder in qualita di direttrice del programma «Strate-
gia nazionale in materia di cure palliative». La ringraziamo
per aver' accettato di rispondere ad alcune domande per
palliative-ch, dando I'occasione ai nostri lettori d’avere una
prima idea dei nostri interlocutori piti importanti all’ UFSP.

Daniela Wafler, qual’é stata la sua traiettoria perso-
nale e professionale?
Mi sono occupata di cure palliative sin dalla mia formazione
durante la quale ho fatto le mie prime esperienze in questo
ambito. In seguito ho lavorato per tre anni come infermiera
diplomata in una casa di cure palliative a Berna (Station
fur Palliative Therapie); questo periodo mi ha permesso
di ancorare durevolmente la mia comprensione delle cure
palliative come una disciplina di presa a carico globale. Piu
tardi, ho lavorato per due anni in un ospedale in una zona
rurale del Madagascar. Nell’ambito dell'lOM (International
Organisation of Migration), ho in particolare accompa-
gnato fino in Camerun una giovane donna in fine di vita.
All'inizio della mia seconda formazione, all’Alta Scuola
zurighese di scienze applicate, dipartimento lavoro socia-
le (Zrcher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften,
Departement Soziale Arbeit), ho continuato a lavorare oc-
casionalmente come infermiera di cure a domicilio a Ber-
na. Era la prima volta che mi occupavo di pazienti nel loro
ambiente privato, intimo, e questo mi e subito piaciuto.

Notizie palliative ch

Durante questi studi, ho effettuato uno stage piuttosto
lungo in un centro di consulenza alle vittime di violenza
familiare e sessuale (Fachstelle Opferhilfe fur hausliche und
sexuelle Gewalt). Ho in seguito lavorato come assistente
sociale nel servizio d'aiuto ai rifugiati di Caritas, dove assi-
curavo parallelamente un ruolo di consulenza sociale per
i richiedenti I'asilo. Il mio lavoro di licenza alla fine degli
studi riguardava d’altronde il tema dei migranti e la salu-
te nelle persone il cui statuto giuridico & incerto. Oltre al
lavoro, ci sono le attivita sportive: sono una «figlia della
montagna», nata ad Adelboden, dunque in estate faccio
spesso delle escursioni e in inverno pratico gli sport sulla
neve. Sono anche una grande viaggiatrice!

Che cosa I'ha motivata a postulare per questo posto
di direttrice della Strategia nazionale «cure pallia-
tiven?

Sono stata assunta a seguito d'una candidatura spontanea.
Durante gli studi avevo il desiderio d’impiegare le mie com-
petenze dell’'ambito della salute, preferibilmente in un con-
testo di salute pubblica. Ho accettato questo posto soprat-
tutto nella convinzione che le cure palliative dovrebbero
essere pienamente accessibili a tutte le persone residenti
in Svizzera. Per me, questo posto rappresenta un’opportu-
nita straordinaria d'applicare in una forma un po’ diversa le
competenze gia acquisite in cure palliative. M'immagino di
lavorare integrando continuamente gli apporti provenienti
dalla pratica tenendo conto delle preoccupazioni delle per-
sone che lavorano sul terreno. La messa in rete dei diversi
elementi della Strategia mi sembra un altro punto essen-
ziale, nel senso che le cure palliative sono per definizione
un’‘impresa globale che necessita un investimento perenne.

Quali sono le sue aspettative nei confronti di pallia-
tive ch e dei suoi soci?

La collaborazione tra palliative ch e la persona che mi ha
preceduto, Judith Binder, mi pare sia stata improntata ad
una grande fiducia reciproca. | loro scambi erano animati
e tutte le persone implicate hanno lavorato con un gran
senso dell'impegno per far avanzare questo progetto. Mi
auguro che in futuro possa continuare uno stretto parte-
nariato tra di noi, per raggiungere insieme |'obiettivo di
cure palliative accessibili a tutta la popolazione svizzera. Per
me, non ci pud essere collaborazione costruttiva, efficace
e fruttuosa senza dei contatti frequenti, apertura e traspa-
renza negli scambi. Riprendendo i dossiers ho potuto con-
statare I'immenso lavoro gia compiuto. Per me, palliative
ch, come anche i cantoni, & uno degli attori centrali che ha
in primo luogo reso questo possibile. Grazie alla collabora-
zione con palliative ch & possibile garantire che le misure
progettate siano in risonanza con la pratica di tutti i giorni
e dunque che esse abbiano una reale influenza. Mi rallegro
di dirigere questo progetto, poiché le persone implicate
sono particolarmente motivate e convinte dell'importanza
e della pertinenza delle cure palliative in questo paese.
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Cambiamento alla testa del programma «Strategia nazionale»

Quali sono le tappe piu importanti nell’agenda della
Strategia nazionale in vista dell’inizio del 2011?

Le «Direttive nazionali in cure palliative» sono pronte a
essere pubblicate e diffuse. Queste Direttive definiscono
Cio che s'intende esattamente con cure palliative. Speriamo
che esse migliorino anche il grado d'accettazione delle cure
palliative in Svizzera e favoriscano cosi il loro ancoraggio
nelle diverse sfere della societa. Affinché la Strategia possa
radicarsi, una delle tappe fondamentali e di intendersi su
cio che sono e che non sono le cure palliative.

Per il 2011 & prevista I'organizzazione d'una riunione
di grande portata sulla Strategia nazionale, i cui dettagli
sono ancora da definire. Nel 2011 & anche prevista una
valutazione della Strategia, che dovrebbe concludersi nel
2012. Questa valutazione permettera di rendersi conto se
il calendario d'applicazione della Strategia é rispettato o se
& necessaria una proroga per alcuni elementi.

Per quello che riguarda precisamente questi diversi ele-
menti, lo svolgimento cronologico esatto é fissato nel pia-
no di realizzazione per i diversi campi d'applicazione. Le
prossime tappe sono:

Ambito delle cure

Nel 2011 si trattera prima di tutto di finalizzare i documen-
ti di fondo (direttive, strutture di cura, criteri di indicazioni
e criteri di qualita) necessari alla realizzazione a livello can-
tonale. Ispirandoci a degli esempi gia esistenti, prevediamo
d’elaborare delle raccomandazioni per il piano di copertu-
ra delle cure a livello cantonale.

Ambito del finanziamento

E in questa cornice che nell’anno trascorso & stato neces-
sario esplorare quali prestazioni di cure palliative mancano
nel catalogo delle prestazioni a carico dell’assicurazione
malattia obbligatoria. Abbiamo anche testato gli approc-
ci che possono rispondere ai bisogni particolari nelle cure
palliative. Sulla base di questi lavori preparatori e riallac-
ciandoci ai risultati del gruppo di lavoro «copertura delle
cure», I'anno prossimo saranno probabilmente prese del-
le decisioni in merito alla modifica di alcune ordinanze.
Dunque, la questione del finanziamento & evidentemente
strettamente legata a quella della definizione delle presta-
zioni, cosi come della delimitazione di soluzioni finanziarie
per l'insieme della paletta di prestazioni di cure palliative.
La priorita & accordata agli ambiti toccati dall’entrata in
vigore del nuovo modo di finanziamento degli ospedali e
delle cure.

Ambito della sensibilizzazione

Qui, una tappa importante e stata superata nell’agosto
2010 con l'apertura del portale internet nazionale www.
palliative.ch. Il sito & oramai tradotto in italiano, ed & con-
tinuamente attualizzato e arricchito. Una piattaforma di
ricerca sara ad esempio messa a disposizione.

Notizie palliative ch

Ambito della formazione

In novembre 2010 avra luogo il calcio d'inizio del progetto
nazionale di formazione. Esso prevede in particolare delle
discussioni sul tema della formazione continua dei medici
in materia di cure palliative. Questo tema sara abbordato
nell'ambito delle sedute ordinarie con le facolta di medi-
cina. L'Ufficio federale della formazione professionale e
della tecnologia e la nostra associazione partner OdAsanté
cercheranno anche il dialogo con le Alte Scuole e le Scuo-
le professionali superiori. E stato possibile concludere un
contratto con la Croce Rossa Svizzera e con Caritas per
un programma di formazione per i volontari, i cui risultati
dovrebbero essere disponibili nella primavera 2011. 112010
vedra gia la conclusione d’'un primo contratto sulla forma-
zione continua interna delle istituzioni.

Ambito della ricerca

Il programma nazionale di ricerca numero 67 «Fine della
vita» entra attualmente nella sua fase attiva e necessitera
un grande investimento di tempo. L'Ufficio federale di sta-
tistica inizia la (ri)introduzione d’una variabile che indica il
luogo del decesso.

Daniela Wafler, molte grazie per questo colloquio. A nome
di tutti i soci di palliative ch, ma anche e soprattutto a
nome dei malati e dei loro familiari, le auguriamo le miglio-
ri soddisfazioni nelle sue nuove attivita!



. Drei von vier Menschen in der Schweiz mochten zuhause sterben

Die Mitglieder von «pro palliative care», der Koalition zur Férderung der Palliative
Care in der Schweiz, setzen sich aktiv fur die Umsetzung der Nationalen Strategie
Palliative Care 2010 — 2012. Im letzten September haben sie eine erste gemeinsa-
me Deklaration vertffentlicht, die von rund 20 Organisationen unterschrieben’ ist
und verlangt dass auf eine gentigende Zahl von Hauséarzten und von Pflegeperso-
nal geachtet werden soll. Hier diese erste Deklaration:

Drei von vier Menschen in der Schweiz

mochten zuhause sterben
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Die meisten Menschen wiinschen sich in der letzten Lebens-
phase eine bestmdglicheLebensqualitat; 75% maochten ein-
mal zu Hause sterben kénnen. Heute ist dies nur fir 25%
moglich.

Mit ihrer «Nationalen Strategie Palliative Care 2010-
2012» unterstreichen und wirdigen Bund und Kantone die
Bedeutung von Palliative Care als ganzheitliches Behand-
lungs— und Betreuungskonzept furr schwer kranke Patientin-
nen und Patienten in ihrer letzten Lebensphase. Die Strategie
zielt darauf, ein flachendeckendes Palliative Care-Angebot
zuetablieren. Jeder, der auf Palliative Care angewiesen ist,
soll diese Leistungen erhalten kénnen.

Die Koalition pro palliative pare unterstltzt die Nationa-
le Strategie. Trotzdem wird die Koalition auf systemische
Schwachstellen aufmerksam machen, die Palliative Care
Angebote gefahrden. Palliative Care fokussiert als ganzheit-
liches Konzept nicht nur auf die kranke und sterbende Per-
son, sondern auch auf ihr soziales Umfeld.

Damit der Uberwiegende Wunsch nach einem Sterben
in der vertrauten heimischen Umgebung verwirklicht wer-
den kann, bedarf es einer kontinuierlichen pflegerischen
und arztlichen Behandlung, Betreuung und Beratung. Fach-
kompetente und fur die Aufgaben und Zielsetzungen von
Palliative Care sensibilisierte Hausarztinnen, Hausarzte und
Pflegende bilden dafir eine unverzichtbare Voraussetzung.
Beide Berufsgruppen sind heute durch Nachwuchsprobleme
herausgefordert: Die Schweiz steuert auf eine Liicke in der
Grundversorgung zu.

Bis zum Jahr 2030 werden gemass einer nationalen Stu-
die 40% der fur die Grundversorgung und fur Palliative Care
notwendigen Hausérzte fehlen. Die allfallige Streichung der
Pauschale fur Hausbesuche gefahrdet die palliative Versor-
gung zu Hause. Ohne &rztliche Hausbesuche werden eine
letzte Lebensphase zu Hause und das Sterben daheim prak-
tisch unmaoglich.

1 ALSVereinigung, Caritas Schweiz, Curaviva, Foderation der Schweizer
Psychologen FSP, Hausérzte Schweiz, H+, Krebsliga Schweiz, Onkolo-
giepflege Schweiz, palliative ch, physioswiss, Spitex Verband Schweiz,
Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften SAMW,
Schweizerische Alzheimervereinigung, Schweizerische Bischofskonferenz,
Schweizer Berufsverband der Pflegefachfrauen und Pflegefachmanner
SBK, Schweizerische Fachgesellschaft fiir Geriatrie SFGG, Schweizerische
Gesellschaft fir Innere Medizin SGIM, Schweizerische Gesellschaft fiir
Psychoonkologie, Schweizerischer Kinderspitex Verein, SPO Patienten-
schutz,

Nachrichten palliative ch

In der Spitex und gemeindenahen Hilfe und Pflege feh-
len dem Personal die nétigen fachlichen Kompetenzen in
Palliative Care. Erschwerend hinzu tritt, dass die heutigen
Abrechnungssysteme die Besonderheiten dieses Betreu-
ungskonzeptes vollig unzureichend berticksichtigen.

Eine qualitativ hochstehende und sozial integrierte letzte
Lebensphase in der vertrauten Lebenswelt ist moglich, wenn
auf Palliative Care sensibilisierte arztliche und pflegerische-
Grundversorger eng mit den Angehérigen und Freiwilligen
zusammenarbeiten und ihre Dienste entsprechend abge-
rechnet werden kdnnen.

Die unterzeichnenden Organisationen setzen sich aktiv
fur die Umsetzung der nationalen Strategie «Palliative Care
2010-2012» ein. Sie weisen mit Nachdruck darauf hin,
dass die Moglichkeit, daheim gepflegt zu werden und zu
sterben nur durch genligend Hausérzte und pflegerisches
Fachpersonal gewahrleistet werden kann. Sie rufen die Ver-
antwortungstrager auf, der Versorgungssicherheit und ins-
besondere dem dafiir notwendigen Personalbedarf grésste
Aufmerksamkeit zu schenken und die hierfur notwendigen
Ressourcen zur Verfligung zu stellen!



. En Suisse, trois personnes sur quatre
souhaiteraient pouvoir mourir chez elles

Les organisations membres de « pro palliative care », la coalition pour la promo-
tion des soins palliatifs en Suisse, s'engagent activement dans la mise en ceuvre
de la Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs 2010 — 2012. Elles ont
publié en septembre dernier une premiére déclaration commune, signée par une
vingtaine d'organisations ' demandant de veiller a un nombre suffisant de méde-
cins de famille et de personnel infirmier. Voici cette premiéere déclaration :

En Suisse, trois personnes sur quatre
souhaiteraient pouvoir mourir chez elles

Pour la grande majorité des Suisses, la préservation de la
meilleure qualité de vie possible est un objectif prioritaire
en fin de vie; 75% d’entre eux voudraient pouvoir mourir a
la maison, alors que ce veeu ne peut aujourd’hui se réaliser
que pour un quart des personnes concernées.

A travers leur «Stratégie nationale en matiére de soins
palliatifs 2010 — 2012», la Confédération et les cantons
soulignent et reconnaissent I'importance des soins palliatifs
en tant que modéle de soins globaux pour des patients gra-
vement malades et en fin de vie. La Stratégie nationale vise
a assurer partout I'acces aux soins palliatifs, selon le principe
gue toute personne nécessitant des soins palliatifs devrait
pouvoir en bénéficier.

La coalition pro palliative care soutient la stratégie natio-
nale. Elle tient toutefois a attirer I'attention sur certains
points faibles du programme qui pourraient mettre en
cause |'offre en soins palliatifs.

En tant que modéle de prise en charge globale, les soins
palliatifs tiennent compte non seulement de la personne
malade ou mourante, mais également de son environne-
ment social. Pour que le désir généralisé de pouvoir mou-
rir dans son environnement familier puisse se réaliser, il est
indispensable de disposer de consultations et de soins médi-
caux et infirmiers.

Cela nécessite impérativement d’avoir accés a un méde-
cin de famille et a du personnel infirmier bien formés et
sensibilisés a la mission et aux buts des soins palliatifs. Or,
ces groupes professionnels se trouvent aujourd’hui confron-
tés a un probléme de reléve: toutes les projections montrent
que la Suisse se dirige vers une grave pénurie en soignants
de premier recours.

En 2030, selon une étude au niveau national, il manquera
40% des médecins de famille nécessaires pour assurer les
soins de premiére ligne et les soins palliatifs a la population.

1 Académie Suisse des Sciences Médicales ASSM, Association Alzheimer Su-
isse, Association Suisse des infirmiéres et infirmiers ASI, Association suisse
des services d'aide et de soins a domicile, Caritas Suisse, Conférence des
évéques suisses CES, Curaviva, Fédération Suisse des Psychologues FSP,
H+, La Suisse Kinderspitex Association, Ligue Suisse contre le cancer, Mé-
decins de famille Suisse, OSP Organisation Suisse des Patients, palliative
ch, physioswiss, SLA Association Suisse, Société Professionnelle Suisse de
Gériatrie SPSG, Société Suisse de Médecine Interne SSMI, Société Suisse
de Psycho Oncologie, Soins en oncologie Suisse
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Nouvelles palliative ch

Si la taxe forfaitaire pour les visites a domicile est effective-
ment supprimée, cette situation représentera une menace
majeure pour les soins palliatifs a domicile car, sans visites
médicales a domicile, il deviendra en pratique impossible de
vivre chez soi jusqu’a la fin.

Dans les soins infirmiers a domicile, le personnel ne dis-
pose souvent pas de compétences spécifiques en soins
palliatifs. Ce qui rend les choses encore plus difficiles, c’est
que les systemes actuels de décompte des prestations ne
tiennent qu'insuffisamment compte des spécificités de ce
modele de soins. Or, une fin de vie de qualité, qui respecte
la possibilité pour le malade de rester socialement intégré
dans son environnement habituel, n'est envisageable que
dans la mesure ol des médecins et des soignants sensi-
bilisés aux soins palliatifs collaborent étroitement avec les
proches et les équipes bénévoles et sont a méme de se faire
dédommager en conséquence.

Les organisations soussignées s’‘engagent activement
dans la mise en ceuvre de la stratégie nationale en matiere
de soins palliatifs 2010 — 2012. Elles insistent toutefois sur
le fait qu'il n'est possible d'étre soigné et de mourir chez
soi qu‘a la condition de disposer d'un nombre suffisant de
médecins de famille et de soignants formés. Ils en appellent
par conséquent aux organes de décision afin que ces der-
niers veillent scrupuleusement a garantir un accés durable
aux soins, notamment a mettre a disposition les ressources
permettant d'assurer la disponibilité, la formation et la ré-
munération adéquate du personnel nécessaire.



. In Svizzera, tre persone su quattro desiderano poter morire a casa loro

Le organizzazioni che aderiscono a «pro palliative care», la coalizione per la pro-
mozione delle cure palliative in Svizzera, si impegnano attivamente nella realiz-
zazione della Strategia nazionale in materia di cure palliative 2010- 2012. Esse
hanno pubblicato in settembre una prima dichiarazione comune, firmata da una
ventina di associazioni in cui di domanda che vi sia un numero sufficiente di me-
dici di famiglia e di personale infermieristico. Ecco questa prima dichiarazione:

In Svizzera, tre persone su quattro desi-

derano poter morire a casa loro
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Per la grande maggioranza degli Svizzeri, la preservazione
della migliore qualita di vita possibile & un obiettivo priori-
tario alla fine della vita; il 75% di essi vorrebbe poter mori-
re a casa, mentre questo desiderio viene realizzato oggi in
un quarto delle persone colpite.

Attraverso la loro «Strategia nazionale in materia di cure
palliative 2010 — 2012», la Confederazione e i cantoni sot-
tolineano e riconoscono l'importanza delle cure palliative
come modello di cure globali per dei pazienti gravemente
ammalati e in fine di vita. La Strategia nazionale mira ad as-
sicurare dappertutto |'accesso alle cure palliative, secondo il
principio per cui ogni persona che necessita di cure palliative
dovrebbe poterne beneficiare.

La coalizione pro palliative care sostiene la strategia na-
zionale. Desidera tuttavia attirare |'attenzione su alcuni pun-
ti deboli del programma che potrebbero mettere in causa
I'offerta in cure palliative.

Come modello di presa a carico globale, le cure palliative
non tengono solamente conto della persona malata o mo-
rente, ma anche del suo ambiente sociale. Affinché il de-
siderio generalizzato di poter morire nel proprio ambiente
familiare possa realizzarsi & indispensabile disporre di con-
sultazioni e di cure mediche e infermieristiche.

Questo necessita imperativamente di poter avere accesso
ad un medico di famiglia e a del personale infermieristico
ben formati e sensibilizzati alla missione ed agli scopi del-
le cure palliative. Ora, questi gruppi professionali si trova-
no oggi confrontati con un problema di ricambio: tutte le
proiezioni mostrano che la Svizzera tende verso una grave
penuria di curanti di primo ricorso.

Nel 2030, secondo uno studio a livello nazionale, man-
chera il 40% dei medici di famiglia necessario per assicurare
le cure di prima linea e le cure palliative alla popolazione. Se
la tassa forfettaria per le visite a domicilio sara effettivamen-

1 Accademia Svizzera delle Scienze Mediche ASSM, Associazione Alzheimer
Svizzera, Associazione Svizzera infermiere e infermieri ASI, Associazione
svizzera dei servizi di assistenza e cure a domicilio, Caritas Svizzera,
Conferenza dei vescovi svizzeri CVS, Curaviva, Federazione Svizzera delle
Psicologhe e degli Psicologi FSP, H+, L'Associazione Svizzera Kinderspitex
, Lega Svizzera contro il cancro, Medici di famiglia Svizzera, OSP Organiz-
zazione Svizzera dei Pazienti, palliative ch, physioswiss, SLA Associazione
Svizzera, Societa Professionale Svizzera di Geriatria SPSG, Societa Sviz-
zera di Medicina Interna SSMI, Societa Svizzera di Psico-Onclogia, Cure
Oncologiche Svizzera

Notizie palliative ch

te soppressa, questa situazione rappresentera una minaccia
maggiore per le cure palliative a domicilio poiché, senza
visite mediche a domicilio, diventera in pratica impossibile
vivere a casa propria fino alla fine.

Nelle cure infermieristiche a domicilio, il personale spesso
non dispone di competenze specifiche in cure palliative. Cio
che rende le cose ancora piu difficili, & che i sistemi attuali di
conteggio delle prestazioni non tengono sufficientemente
conto delle specificita di questo modello di cure. Ora, una
fine di vita di qualita, che rispetti la possibilita per il malato
di restare socialmente integrato nel suo ambiente abituale,
€ immaginabile solamente se dei medici e dei curanti sen-
sibilizzati alle cure palliative collaborano strettamente con i
congiunti e con i volontari e se vengono indennizzati ade-
guatamente.

Le organizzazioni sottoscritte si impegnano attivamente
nella messa in opera della strategia nazionale in materia di
cure palliative 2010 — 2012. Esse insistono tuttavia sul fatto
che non & possibile essere curato e morire a casa propria se
non alla condizione di disporre di un numero sufficiente di
medici di famiglia e di curanti formati. Si appellano di con-
seguenza agli organi di decisione affinché veglino scrupolo-
samente a garantire un accesso durevole alle cure, in parti-
colare a mettere a disposizione le risorse che permettono di
assicurare la disponibilita, la formazione e la remunerazione
adeguata del personale necessario.



@ Aargau Regionen
Arc Jurassien

2. Aargauer Palliative-Care-Tagung

Der im Dezember 2009 neu gegriindete Verein «palliati-
ve aargau» mochte Palliative Care weiter verankern und
hat am 28. Oktober 2010 zur 2. Aargauer Palliative-Care-
Tagung in Aarau eingeladen. Im Zentrum der Tagung stand
ein Podiumsgesprach mit Frau Regierungsratin Susanne
Hochuli, Vorsteherin des Gesundheitsdepartementes, so-
wie wichtigen Verantwortlichen und Interessenvertretern
rund um die Palliative-Care-Versorgung im ambulanten
wie auch stationdren Bereich. Frau Hochuli unterstitzt
die Anliegen von Palliative Care. Sie formulierte konkre-
te Umsetzungsmassnahmen. So stimmte der Grosse Rat
der Gesundheitspolitischen Gesamtplanung (GGpl) am
26.10.2010 zu. In den Detailberatungen wurden Anderun-
gen beschlossen, unter anderem im Bereich der kantonalen
Strategien zur Palliative Care. Frau Hochuli beauftragte In-
stitutionen und Organisationen entsprechende Angebote
zu schaffen, insbesondere auch spezialisierte Palliativstati-
onen aufzubauen. Die Podiumsteilnehmenden bekréftig-
ten, dass zur Verbesserung der palliativen Betreuung der
Bevolkerung konkrete Umsetzungsmassnahmen auf Ebene
der Versorgungsstruktur, der Finanzierung, der Ausbildung
von Fachpersonal und Freiwilligen nétig sind. Nur so ist es
maoglich, die Lebensqualitat von Menschen mit unheilba-
ren, lebensbedrohenden und/oder chronisch fortschreiten-
den Krankheiten bis zum Tode zu gewahrleisten.

Der Verein «palliative aargau» freut sich tGber diese po-
sitive politische Entwicklung, insbesondere dartber, dass
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Massnahmen zur konkreten Umsetzung der im Oktober
2009 von BAG und GDK lancierten «Nationalen Strate-
gie Palliative Care 2010-2012» getroffen wurden. Dies
zum Wohle aller Bedurftigen im Kanton. Aufgrund der
demographischen Entwicklung der nachsten Jahrzehnte
(Babyboom-Jahrgange) ist anzunehmen, dass die Zahl der
Menschen, die im Alter schwere chronische Erkrankungen
oder lebensbedrohliche Krebserkrankungen erleiden wer-
den, deutlich ansteigen wird. Hierfur sollten wir alle im
Gesundheitswesen vorbereitet sein.

Weiter referierten Fachexperten der verschiedenen Be-
rufsgruppen zu wichtigen Themen der Palliative Care. Die
zahlreich Anwesenden benutzten die Gelegenheit zum
fachlichen und kollegialen Austausch, was der Motivation
und der gemeinsamen Ausrichtung diente.

Ein weiterer wichtiger Schritt zur Verankerung von Pal-
liative Care im Kanton Aargau ist getan. Damit schwer-
kranke und sterbende Menschen eine auf ihre Bedirfnisse
abgestimmte, fachlich kompetente und menschliche Be-
treuung erhalten, mussen alle Verantwortlichen sich auch
kinftig fur die daftr notwendigen Rahmenbedingungen
einsetzen.

Regula Blaser-Imhasly, Vorstandsmitglied «palliative aargau»
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« Si un jour je meurs, les soins palliatifs
s’exposent... » a Delémont

palliative spaj en partenariat avec Caritas Jura, Pro Senec-
tute arc jurassien, I'Hopital du Jura, I’Association d’aide et
soins a domicile, I’Association jurassienne des institutions
pour personnes agées, I'Association Alzheimer et en col-
laboration avec I'Ecole de Culture Générale a Delémont
organise une exposition et des événements sur la théma-
tique des soins palliatifs du 22 mars au 8 avril 2011.
Cette exposition aura lieu dans les locaux de Pro Senec-
tute a Delémont. Elle débutera le 22 mars par le vernis-

sage avec la participation d'Alix Noble, conteuse profes-
sionnelle.

Cette exposition permanente sera encadrée par divers
événements. Un programme varié et copieux sera mis a
disposition dans le courant de I'hiver.

Qu‘on se le dise !



«Krank sein und doch zu Hause bleiben -
Wunsch oder Wirklichkeit?»

Unter diesem Titel hat das PALLIATIVNETZ BEIDER BASEL
erstmals am 2.11.2010 in Laufen eine 6ffentliche Fortbil-
dung durchgefuhrt. Das erste Ziel dieser neuen Veranstal-
tungsreihe ist, an verschiedenen Orten die Bevodlkerung
zum Thema «Palliative Care» zu sensibilisieren. Das zwei-
te Ziel besteht in der Optimierung der Zusammenarbeit
der verschiedenen involvierten Dienste in der palliativen
Versorgung. An der gut besuchten Veranstaltung haben
die Geschaftsfihrerin des Palliativnetzes beider Basel, die
oOrtliche Spitex, ein Hausarzt, je eine Vertreterin der Spita-
lexternen Onkologiepflege Baselland und des Hospizes im
Park in Kurzreferaten ihre Dienstleistungen vorgestellt. Die
Referate bringen die Schnittstellen zwischen Grundversor-
gern und Spezialisten, sowie zwischen hauslicher und sta-
tiondrer Pflege und Betreuung eindriicklich zum Vorschein.
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Es wird aufgezeigt, was in der hauslichen Versorgung alles
moglich ist, wenn ein professionelles Team von Grundver-
sorgern und Spezialisten ein stabiles Netzwerk bildet und
gut zusammenarbeitet. Das stabile und gut funktionierende
Netzwerk ist eine Voraussetzung, damit sich Betroffene und
ihre Angehorigen zu Hause rund um die Uhr sicher und gut
beraten und betreut wissen. Wenn die hausliche Betreuung
an ihre Grenzen stosst, ist es eine gute Option, die letzte Le-
benszeit in einer spezialisierten Palliative Care-Einrichtung,
wie sie das Hospiz im Park anbietet, verbringen zu kénnen.
Anschliessend an die Referate hat das Publikum die Mog-
lichkeit, Fragen zu stellen, worauf sich eine rege Diskussion
Uber die Palliative Versorgung ergeben hat. Die gleiche Ver-
anstaltung ist nun in weiteren Gemeinden mit den 6rtlichen
Anbietern geplant. Maya Monteverde

Palliative Care in allen Betrieben

der Flury Stiftung

Gerne berichten wir in dieser Ausgabe Uber die nachsten
zwei Modellprojekte, die im Bundnerland in Gang sind.
Das erste betrifft die Betriebe der Flury Stiftung: ein Regio-
nalspital, samt Spitex und drei Altersheimen.

In der Auseinandersetzung mit dem Thema wurde der Pro-
jektgruppe wahrend des Prozesses klar, dass keine eigene
Palliativabteilung/Palliativzimmer eingerichtet werden sol-
len. Vielmehr soll eine Palliative Haltung/Kultur geschaf-
fen werden, die von allen Mitarbeitenden gelebt und allen
betroffenen Menschen zuteil werden soll. Dazu wurden
im Januar 2010 in einer Kick-Off-Veranstaltung alle 400
Mitarbeitenden der Flury Stiftung durch Cornelia Knipping
auf die Thematik eingestimmt. Uber das Jahr 2010 werden
die Mitarbeitenden — je nach Funktion in unterschiedlicher

Art und Intensitat — zum Thema Palliative Care geschult
(Palliativ- und Schmerzkonzept sowie Guidelines zur Sym-
ptombehandlung etc.), eine Voraussetzung fur eine fach-
gerechte Umsetzung von Palliative Care in allen Betrieben.
Ebenfalls haben die Haus- und Spitalérzte in ihrer gemein-
samen Fortbildung spezielle Anldsse zu Palliative Care,
Schmerz- und Symptombehandlung geplant.

Dr. med. Thomas Huber (Chefarzt Innere Medizin, Regio-
nalspital Prattigau), Carmen Ottolini (Leiterin Pflegedienst
Heim Schiers / Fachverantwortliche Heime) und Gabi Nie-
vergelt (Fachverantwortliche Pflege Regionalspital und
Spitex)

Aufbau einer Palliative-Care-Abteilung

am Kantonsspital Graubiinden
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Im Rahmen des Modellprojektes konnten wir plangemass
im Januar 2009 die Bettenstation am Standort Kreuzspital
in Betrieb nehmen. Die Abteilung umfasste in einer ersten
Phase sechs Betten. Von Beginn weg zeigte sich eine sehr
gute Belegung der Abteilung. Wir konnten Patienten mit
anspruchsvollen Symptomen behandeln. Ebenso behan-
delten wir Patienten, die einer weitergehenden Betreuung
wegen sozialer und psychiatrisch-psychologischer Proble-
me bedurften. Es wurde deutlich, dass ein Bedarf an palli-
ativer Betreuung in einem Zentrumsspital besteht.

Neben der akutmedizinischen Abteilung konnten wir ei-
nen hausinternen interdisziplindren Konsiliardienst und
eine ambulante Sprechstunde aufbauen, die ebenfalls
rege in Anspruch genommen werden. Es zeigte sich, dass
gemass den Grundsdtzen der Palliative Care eine Vernet-
zung mit vor- und nachgelagerten Institutionen aufgebaut
werden konnte. Aufgrund von teilweise noch fehlenden
Strukturen wurde deutlich, dass insbesondere in diesem
Bereich ein weiterer Aufbau in unserem Kanton nétig ist.



Graubiinden
Ostschweirz

Neu gewadhlter Vorstand der Sektion

Graubiinden

Am 17. Juni 2010 durften wir an einer eindrlcklichen,
sehr gut besuchten GV die scheidende Prasidentin Frau
Barla Cahannes mit grossem Applaus verabschieden und
verdanken. Neu wurden der bisherige Vizeprasident Hr.
Dr. Thomas Wieland, stellvertretender Chefarzt Medizin
(Kantonsspital Graublnden), zum Prasidenten und Frau
Pfarrerin Susanna Meyer Kunz, Seelsorgerin am Kantons-
spital Graubtinden, zur Vizeprasidentin gewahlt. Auch der
Vorstand musste personell erweitert werden, um die an-
stehenden Aufgaben bewaltigen zu kénnen.

Geschéftsstelle «palliative gr»

Wir freuen uns sehr, dass wir mit Frau Monika Lorez-Meuli
zur Er6ffnung unserer Geschaftsstelle am 1.11.2010 eine
kompetente und sympathische Person finden durften.
Hiermit lassen wir sie gerade selbst zu Wort kommen:

Ich bin Mutter von 4 Kindern im Alter von 6 bis 13 Jah-
ren. Mein Mann und ich fihren in Hinterrhein einen biolo-
gischen Landwirtschaftsbetrieb. Nach der Ausbildung zur
Intensivpflege arbeitete ich mehrere Jahre auf der Intensiv-
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station im Kantonsspi-
tal GR. Diese Aufgabe
gefielt mir sehr gut,
insbesondere weil ich
in menschlicher sowie
pflegerischer Hinsicht
sehr gefordert war.
Nach der Ausbildung
zur Betriebswirtschaf-
terin HF (HTW Chur)
leitete ich das Pro-
jekt Job Coach mit dem Ziel der Integration von jungen
Menschen mit einer Lernbehinderung. Aufgrund meiner
Erfahrungen bin ich Uberzeugt, dass gerade im Kanton GR
die Anspriiche an die Pflege von chronisch kranken und
alternden Menschen sehr individuell und stark abhangig
vom sozialen und geographischen Umfeld sind. Ich bin si-
cher, dass «palliative gr» dazu einen wesentlichen Beitrag
leisten kann und freue mich auf die neue spannende Auf-
bauarbeit.

Erstes Treffen der IG Freiwillige

Palliative Care

Auf Einladung der Kerngruppe trafen sich am 1. Sep-
tember 2010 Prasidentinnen und Einsatzleiterinnen von
Hospiz- und Krankenbegleitgruppen zum ersten Treffen in
St.Gallen. Ziele der IG sind die Einbindung der Freiwilligen
ins Netzwerk von «palliative ostschweiz», das Einrichten
einer Informationsplattform und die Moglichkeit fir den
Erfahrungsaustausch. Die Rolle der Freiwilligen soll da-
durch gestarkt werden.

Im Zentrum des ersten Treffens standen das Sich-kennen-
lernen und das Sammeln von zukiinftigen Aufgaben und
Themen. Die I1G wird sich in Zukunft ein- bis zweimal pro
Jahr treffen. Geleitet wird die Kerngruppe und die IG Frei-
willige Palliative Care von Claudia Buess-Willi, Vorstands-
mitglied von «palliative ostschweiz».

Sitzung der Delegierten der Plattform

von «palliative ostschweiz» in Glarus

68

Die Delegierten der Plattform «palliative ostschweiz» tra-
fen sich am 16. Sept. 2010 im Spital Glarus zur halbjahr-
lichen Sitzung. Dr. med. Daniel Blche, Oberarzt im Pal-
liativzentrum des Kantonsspitals St.Gallen und Prasident
von «palliative ostschweiz» leitete die Zusammenkunft,
bei der 21 Delegierte aus allen Regionen der Ostschweiz

teilnahmen. Katharina Linsi, Prasidentin des SBK SG TG
AR Al und Vorstandsmitglied von «palliative ostschweiz»,
referierte Uber die neue Pflegefinanzierung ab 2011 und
deren mogliche Auswirkung auf das Gesundheitswesen.
Der zweite Teil des Nachmittags diente dem Informations-
und Erfahrungsaustausch.



. Ostschweiz

Wanderausstellung Palliative Care

Unheilbare Krankheiten fordern uns heraus: Was kann
ich noch tun? Was ist mir wichtig? Wie finde ich heraus,
was mir entspricht? Die Wanderausstellung Palliative Care
gibt Antworten auf mogliche Fragen und informiert tGber
Palliative Care. Die beiden Organisationen «palliative ost-
schweiz» und Forderverein «Pro Palliative Betreuung»
wollen mit dieser Ausstellung die Bevolkerung informieren
und sensibilisieren.

Ein Bett mit bestickter Bettwasche, ein Stuhl, ein Nacht-
tisch mit Lampe und Kopfhorer stehen im Zentrum der
Wanderausstellung. Auf der Bettdecke sind Gedanken
von Menschen zu lesen, die gezwungen sind, sich mit der
Endlichkeit des Lebens auseinanderzusetzen. Zu horen
sind Stimmen von Patientinnen und Patienten sowie von
Pflegefachfrauen der Palliativstation des Kantonsspitals
St.Gallen. Ein Horfilm, zusammengeschnitten aus Gespra-
chen und Musik. Diese intime Situation ist umgeben von
langen bedruckten Stoffbdandern mit Texten, die um Fra-
gen kreisen wie: Wie hat sich das Sterben in der heutigen
Zeit verandert? Was kann Palliative Care dabei leisten? Wie
sieht das Angebot aus? Von wem wird Palliative Care ge-
tragen? Kann ich meine Hilfe anbieten? Wie geht man mit
der uns&glichen Ohnmacht und Trauer um? Was brauchen
sterbende Menschen, was sind ihre Angste? Was bedeutet
Hoffnung? Die Texte sollen nicht nur informieren, sondern
zu Gedanken und Diskussionen anregen.

Palliative Care geht uns alle an: Die Ausstellung will in
Kontakt treten mit den Besuchern und ausgeldste Fragen
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nicht unbeantwortet lassen. Ein grosses Tagebuch ladt die
Besucher ein, ihre eigene Betroffenheit, Gedanken, Ge-
schichten aufzuschreiben. Karten zum Bestellen von wei-
terem Informationsmaterial, aber auch Karten, die andere
Menschen auf die Ausstellung hinweisen, kénnen vor Ort
eingeworfen werden. Weiterfihrende Literatur liegt be-
reit, um sich tiefer mit dem Thema auseinanderzusetzen.

Vernissage in St.Gallen

Die Vernissage der Ausstellung im Waaghaus in der Stadt
St.Gallen wurde begleitet von einem Vortrag von Klara
Obermuller zum Thema «Ars moriendi — Kunst des Ster-
bens — Kunst des Lebens». Das «Forum Palliative Care Stadt
St.Gallen» organisierte diesen Anlass im Zusammenhang
mit dem Welt-Hospiz- und Palliative-Care-Tag.

Ziel der Ausstellung

Die Ausstellung soll die Bevolkerung informieren und sen-
sibilisieren. Sie ist deshalb als Wanderausstellung konzipiert
und soll in maglichst vielen Regionen in der Ostschweiz
gezeigt werden. Die Ausstellung wird gratis zur Verfligung
gestellt und kann auf der Geschéftsstelle von «palliative
ostschweiz» bestellt werden. Finanziert wurde die Ausstel-
lung vom Forderverein «Pro Palliative Betreuung». Weitere
Informationen sind zu finden unter www.palliative-ost-
schweiz.ch

Welt-Hospiz- und Palliative-Care-

Tag 2010
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Vorstand und Delegierte der Plattform von «palliative ost-
schweiz» haben im Frihling dieses Jahr entschieden, den
Welt-Hospiz- und Palliative-Care-Tag auf den 30. Oktober
zu verschieben. Die Ostschweizer Kantone haben jeweils
anfangs Oktober Herbstferien. Es war deshalb immer re-
lativ schwierig, Leute fiir eine Aktion zu mobilisieren. Sehr

erfreulich ist, dass in verschiedenen Gemeinden und Ins-
titutionen in der Ostschweiz Anldsse und Standaktionen
organisiert werden. «palliative ostschweiz» hat den Or-
ganisatoren diverses Material zur Verfigung gestellt. So
wurden z. B. Buttons und Ballone produziert. Wir danken
allen engagierten Kolleginnen und Kollegen fur ihren Ein-
satz und ihr Engagement.



E nata palliative ti

Durante I'assemblea ordinaria dello scorso 28 settembre
sono state prese alcune decisioni importanti per il futuro
della sezione ticinese di palliative ch.

Prima di tutto, all’'unanimita, si & deciso di cambiare il
nome dell’associazione da Associazione ticinese di cure
palliative (ATCP) a palliative ti e di adottare il logo di pal-
liative ch . Questa decisione é stata presa perché crediamo
che sia importante per le cure palliative avere un nome e
un logo riconoscibili ovunque in Svizzera. In questo mo-
mento di grande fermento e di grandi speranze per le cure
palliative pensiamo che il potersi identificare con un mo-
vimento pit ampio ci dara al contempo piu visibilita e piu
credibilita nelle iniziative che intraprenderemo.

Primo passo sara la creazione di un sito dove presentare
al pubblico ticinese le cure palliative in generale e i diversi
servizi che offrono cure palliative sul nostro territorio. Sara
attivo nei prossimi mesi e contiamo sulla collaborazione
di tutti per avere informazioni su formazioni ed eventi a
favore delle cure palliative che verranno organizzati in Ti-
cino. Questo aspetto & per noi molto importante, perché
pur avendo aderito alla linea di palliative ch, vorremmo
fortemente che palliative ti sia il sito della nostra regione!

Dopo lunghe ed articolate riflessioni (ci abbiamo lavora-
to gquasi un anno) abbiamo anche individuato quale tipo di
attivita sara di competenza di palliative ti. Il nostro cavallo
di battaglia, la formazione, si é rilevata troppo spesso una
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sovrapposizione alle offerte formative dei servizi presenti
sul territorio. Siamo troppo pochi per poterci permettere
di fare doppioni. Abbiamo allora deciso di concentrare i
nostri sforzi nella divulgazione delle cure palliative nel pub-
blico, attraverso |'organizzazione di eventi di vario genere
(dalla conferenza allo spettacolo fino al concerto), ma tut-
te con I'obiettivo di rendere il concetto di cure palliative piu
familiare ai ticinesi.

Visto |'obiettivo non proprio facile che ci siamo fissati
abbiamo arricchito il nostro comitato e siamo molto felici
di contare ora nelle nostre fila il prof. Giorgio Noseda, il
dr. Andreas Blatter e Thomas Kral che si aggiungono al
comitato esistente che & stato riconfermato, composto da
Sandra Zonca Aprile, presidente, Cristina Steiger, segreta-
ria e dai membri Lorenza Ferrari, dr.a Claudia Gamondi, dr.
Arnaldo Guidini, dr.a Marianne Lang Meier, Patrizia Pasciu-
ti Martinetti, Claudia Pesenti e Tannia Taddei.

Per concludere vorremmo segnalare la nuova forma-
zione di livello B2 che il Dipartimento Sanita della Scuola
Universitaria della Svizzera ltaliana ha organizzato in colla-
borazione con Espace Compétence del CHUV di Losanna
che si aggiunge ai corsi interdisciplinari di Cure Palliative
livello B1 e A2 gia proposti negli anni scorsi. Tutte le infor-
mazioni le trovate sul sito www.supsi.ch/dsan/formazione-
continua.html oppure presso llaria Bernardi Zucca, Dsan Fc
058 666 6453.
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Nouvelles de Palliative vaud

L'été vaudois 2010 s'est paré des couleurs de |I'exposition
«Si un jour je meurs... Les soins palliatifs s’exposent.» qui
s'est déroulée au Musée de la Main a Lausanne du 29.4
au 8.8.2010. Une double exposition en fait: I'une, «Si un
jour je meurs...», imaginée par nos amis neuchatelois,
nous a invité a une réflexion sur les soins palliatifs et la
mort, et, I'autre, «Les soins palliatifs s’exposent», d'inspi-
ration vaudoise, présentait I'offre en soins palliatifs dans
le canton de Vaud. L'exposition était assortie de confé-
rences, débats, café mortel informant sur la réalité des
soins palliatifs et d’ateliers et contes destinés aux enfants
et adolescents. Plus de 4400 personnes ont visité I'exposi-
tion et un millier ont participé aux conférences. Le public
a été trés divers et comprenait également de nombreux
jeunes adultes. Les témoignages déposés dans le livre d'or
et accrochés sur I'arbre a souhaits montrent le fort impact
de la manifestation.

Les membres du comité poursuivent leurs actions d'in-
formation a la population. Au programme de I'année pro-

chaine, les journées nationales de soins palliatifs qui au-
ront lieu les 30 novembre et Ter décembre 2011 au CHUV
a Lausanne et a I'organisation desquelles palliative vaud
est appelé a collaborer. Nous aurons certainement besoin
d’aide; pour laquelle nous solliciterons nos membres en
temps voulu.

Nous attirons encore votre attention sur deux sites internet

qui méritent une visite:

—  www.palliativevaud.ch, site de la section vaudoise de
soins palliatifs.

— www.accompagner.ch, site de I'état de Vaud sur les
soins palliatifs, qui vous offre un bel apercu de I'expo-
sition sus-mentionnée et qui met en ligne le fascicule
conceptualisé par les différents partenaires des réseaux
de soins palliatifs vaudois «Les soins palliatifs vous ac-
compagnent».

Bien a vous, Josiane Pralong-Kohler, médecin, Rive-Neuve



Zentralschweiz

Zirich / Schaffhausen

Neues aus dem Kanton Schwyz

Am 10. Oktober kamen im Mythen-Forum in Schwyz 60
Mitglieder des Ende 2009 gegrtindeten Vereins «palliative
zentralschweiz» zu ihrer ersten Generalversammlung zu-
sammen. Sie fassten dabei einstimmig den Beschluss, an
der Jahresversammlung vom 1. Dezember 2010 in Biel die
Aufnahme von «palliative zentralschweiz» als Sektion von
«palliative ch» zu beantragen.

Urs Gossi, Chefarzt Medizin am Spital Schwyz und Pra-
sident von «palliative zentralschweiz», macht sich in sei-
nem Kanton schon langer fur Palliative Care stark. Im Ja-
nuar 2008 reichte das Spital Schwyz ein Palliativ-Konzept

Regionen

ein, das unter anderem die Errichtung einer Palliativstation
mit finf Betten vorsieht. In der kantonalen Gesundheits-
verordnung von Ende 2009 wurde daraufhin festgehalten,
dass unheilbar kranke und sterbende Menschen Anspruch
auf eine angepasste Betreuung nach den Grundsdtzen
der Palliativmedizin haben. Der Regierungsrat beschloss,
die palliative Versorgungsstruktur im Kanton gemass dem
eingereichten Konzept aufzubauen. In einer nachsten Sit-
zung will der Regierungsrat nun beschliessen, wie dieses
Konzept im Kanton Schwyz umgesetzt werden soll.

Wechsel in der Geschaftsleitung
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Nach vielen Jahren engagierter Mitarbeit — zuerst als Vor-
standsmitglied, spater als Co-Prasidentin und in den letz-
ten drei Jahren als Geschéftsleiterin von «palliative zh+sh»
— hat Eva Waldmann Ende September 2010 das Netzwerk
verlassen, um sich einer neuen beruflichen Herausforde-
rung zu widmen. Wir bedauern ihren Weggang sehr.

Eva Waldmann hat es verstanden, den Auftritt von «pal-
liative zh+sh» sowohl in der Fachwelt als auch in der Of-
fentlichkeit professionell zu gestalten und unsere Anliegen
Uberzeugend zu kommunizieren. Wir haben es ihr zu ver-
danken, dass die Hospiz- und Palliative-Care-Bewegung in
den Kantonen Zirich und Schaffhausen eine breite Reso-
nanz gefunden hat. Im Namen aller Betroffenen, der Ver-
einsmitglieder und engagierten Fachpersonen danken wir
ihr ganz herzlich fur ihre wertvolle und engagierte Auf-
bauarbeit.

Gleichzeitig freuen wir uns mitzuteilen, dass wir Reto
Klink als neuen Geschéftsleiter gewinnen konnten. Reto
Klink arbeitete nach einem Geschichtsstudium als Fotograf
flr Zeitungen und Agenturen, dann war er als Chefredak-

tor der Fachzeitschrift SozialAktuell tatig. Vor vier Jahren
absolvierte er den «Master of Science in Communications»
an der Universitat Tessin. Wahrend der letzten drei Jahre
arbeitete er als Bereichsleiter Kommunikation und Mitglied
der Geschaftsleitung bei Caritas Zurich. Reto Klink wird in
seiner Arbeit beim Netzwerk an seine Tatigkeit bei Caritas
Zurich anknupfen kénnen.

Nach 10 Jahren Aufbau- und Entwicklungsarbeit stehen
fur «palliative zh+sh» Konsolidierung und Weiterentwick-
lung im Vordergrund. Wir sind Uberzeugt, dass Reto Klink
diese Aufgaben mit Freude, Geschick und Initiative anpa-
cken wird.

Wir bitten Sie, Reto Klink wohlwollend aufzunehmen
und tatkraftig zu unterstltzen, damit er sich rasch in der
Palliative-Care-Landschaft der Kantone Zurich und Schaff-
hausen zurechtfindet.

Monika Obrist und Andreas Weber, Co-Prasidenten.
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Januar / janvier 2011

13.01.2011
Palliative Care Workshops
Ort: Fachhochschule NW-Schweiz,
Solothurn
Infos: www.palliativecare-so.ch

13.,20.01., 03.02., 10., 31.03.2011
Palliative Care bei Menschen
mit Demenz
Besser verstehen — empathisch handeln —
kompetent Schmerzen lindern — wert-
schatzend begleiten — kreativ pflegen.
Tagesseminare — Reihe, DozentInnen:
Prof. Dr med. Erich Grond,
Orof. Dr. med. Gabriela Stoppe,
Dr. med. Roland Kunz, Matthias Mettner,
Prof. Dr. phil. Andreas Kruse
Ort: Zentrum fir Weiterbildung /
Universitat Zurich
Info: Palliative Care und
Organisationsethik — Interdisziplindre
Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch,
Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

20.01.2011
«Psychoonkologie-Tagung»
Interdisziplindre Tagung fiir Fach-
personen aus dem Bereich Onkologie
Ort: Klinik Schutzen, Rheinfelden, AG
Info: Klinik Schiitzen Rheinfelden,
Sarah Klein, 061 836 24 38,
sarah.klein@schuetzen-ag.ch,
www.klinikschuetzen.ch

Februar/ février 2011

01.02.2011 - 19.00 Uhr
Krank sein und doch zu Hause
bleiben — Wunsch oder Wirklichkeit
Ort: Binningen
Infos: www.palliativnetz.ch

02.02.2011
DAS en oncologie et soins palliatifs —
2011 - 2012
Lieu: HE-Arc Sant, Neuchatel
Infos: www.he-arc.ch/hearc/fr/sante

04.-05.02.2011
Train The Teachers in Palliative Care —
Wirksam Lehren Lernen
Modul 4: Mikro-Teaching
Ort: Kantonsspital St.Gallen,
Palliativzentrum Haus 33
Info: madeleine.dinkel@kssg.ch

Kalender
Calendrier

16.02.2011 + 4 weitere Tage
Basiskurs Palliative Care
Level A2 fir Kinder
Ort: SBK, Neugasse 43, St.Gallen
Info: www.palliativnetz-ostschweiz.ch

17.02.2011
Tagung «Palliative Onkologiepflege
zu Hause (SEOP)»
Tagung flr spezialisierte Dienste
«Palliative Onkologiepflege zu Hause»
Ort: Krebsliga Schweiz, Bern

Info: Krebsliga Schweiz, Valentina Celio,

03138991 26,
valentina.celio@krebsliga.ch,
www.krebsliga.ch

17.02.2011

Journée «Soins spécialisés en oncolo-

gie et soins palliatifs a domicile»
Journée pour les services en «Soins
spécialisés en oncologie et soins
palliatifs a domicile»

Lieu: Ligue suisse contre le cancer, Berne

Info: Ligue suisse contre le cancer,
Valentina Celio, 031 389 91 26,
valentina.celio@liguecancer.ch,
www.liguecancer.ch

24.02.2011
Informationsabend Grundkurs
«Mitgehen ... bis ans Ufer»
Ort: Schwyz
Info: www.caritas-luzern.ch

Marz / mars 2011

07.-09.03.2011
Leben bis zuletzt und
in Frieden sterben
Was schwer kranke und
sterbende Menschen brauchen
Palliative Care Basis und Praxis
der Sterbebegleitung
Kursleitung: Matthias Mettner
und Dr. med. Andreas Weber
Ort: Zentrum flr Weiterbildung /
Universitat Zlrich
Info: Palliative Care und
Organisationsethik — Interdisziplinare
Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch,
Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

10.03.2011
Netzlunch palliative zh+sh
Ort: Kleiner Horsaal Pathologie,
USz, Zurich
Infos: www.pallnetz.ch

14.-16.03.2011
«lch habe deine Tréanen gesehen» -
Was wirklich trostet
Psychologie des Trauerns, Praxis der
Trauerbegleitung, Kultur des Abschieds,
Trostungspotenziale der Religionen
Kursleitung: Matthias Mettner und
Jacqueline Sonego Mettner
Ort: Zentrum fur Weiterbildung /
Universitat Zurich
Info: Palliative Care und Organisations-
ethik — Interdisziplindre Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch,
Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

17.03.-19.03.2011
«Kommunikationstraining»
Seminar fur 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

17.03.2011
Palliative Care und Psychiatrie
Prioritaten, Autonomie, Ethik und
Perspektiven der Versorgung
bei psychisch kranken Menschen
Offentliche Tagung in Kooperation mit
dem Kompetenzzentrum Palliative Care,
Spital Affoltern am Albis; Referentinnen: Prof.
Dr. Andreas Kruse, Dr. Roland Kunz u. a.
Ort: Kongresshaus Zurich, Gartensaal,
8002 Zurich

24.03.2011

13. Schweizer Onkologiepflege Kongress
Ort: Bern
Info: www.onkologiepflege.ch

28.-30. 03.2011 + 8 weitere Tage

Grundkurs Palliative Care,
Level B1 (10 Kurstage)

Ort: Kantonsspital St.Gallen
Info: susanne.wiedmer@kssg.ch;
071494 35 17

April / avril 2011

04.-06.04.2011

«Man miusste liber alles reden
konnen» — Kommunikative
Kompetenzen in der Begleitung
kranker und sterbender Menschen sowie
ihrer Angehorigen
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Kursleitung: Matthias Mettner und
Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung /
Universitat Zarich

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

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

14.04.2011

Hospiz- und Palliativtag SR RWS
und palliative ostschweiz
«Ressourcen und Resilienz in der
Palliative Care»

Ort: Heerbrugg, Schulhaus am Bach
Infos: www.palliativnetz-ostschweiz.ch

Mai / mai 2011

04.05.2011 09.00 - 16.00 Uhr

Schmerz - Sucht
Vernetzungstag 2011 des
Palliativnetz beider Basel
Ort: Zentrum fur Lehre und
Forschung, Universitat,
Hebelstrasse 20, Basel

Infos: Palliativnetz beider Basel,
www.palliativnetz.ch,

Tel. 079 701 76 76

09.05.2011

CAS en oncologie et soins palliatifs -
2011 - 2012

Lieu: HE-Arc Sant, Neuchatel

Infos: www.he-arc.ch/hearc/fr/sante

12.05. - 14.05.2011

«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

18.-21.05.2011

12th EAPC-Congress: Palliative Care
Reaching out

Ort/Lieu: Lisboa, Portugal

Infos: www.eapc-2011.org

23./24.05.2011 ff.

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

Kalender
Calendrier

Start des 22-tagigen Lehrgangs von
«Palliative Care und Organisationsethik
— Interdisziplinare Weiterbildung CH»
in Zusammenarbeit mit der Universitat
Heidelberg.

Ort: Zentrum fur Weiterbildung /
Universitat Zarich

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

26.05.2011

11. Generalversammlung
Palliativnetz beider Basel
Ort:

Infos: www.palliativnetz.ch

30./31.05.2011

Was die Seele gesund hélt -
Heilkrafte der Seele Gesundheits-
psychologie, Salutogenese,
Resilienzforschung

Grundwissen fur die Beratung und
Begleitung von Menschen in Krisensitu-
ationen und bei Krankheit Kursleitung /
Dozent: Matthias Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung / Univer-
sitat Zurich

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

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

Juni / juin 2011

28.-30.06.2011

1¢r congreés international francopho-
ne d'accompagnement et de soins
palliatifs «A la rencontre de nos
diversités»

Lieu:

Infos: http://Awww.sfap.org

30.06.2011

Die erschopfte Seele -

Zeitkrankheit Depression

Neuere Ergebnisse der Depressionsfor-
schung: Ursachen, Behandlungsmdglich-
keiten, Selbsthilfe und Pravention
Offentliche Tagung mit Prof. Dr. Daniel
Hell, Matthias Mettner u. a.

Ort: Kunsthaus Zurich, 8001 Zurich
Info: Forum Gesundheit und Medizin,
044 980 32 21, info@gesundheitundme-
dizin.ch, www.gesundheitundmedizin.ch

30.06. 2011
Fachtagung «Zusammenarbeit, eine
Notwendigkeit«
Anschliessend Generalversammlung
palliative zh+sh
Ort: altes Chemielabor, ETH Zurich
Infos: www.pallnetz.ch

30.06. -2.07.2011
«Kommunikationstraining»
Seminar fur Arztinnen,

Arzte und Pflegefachleute von
Krebskranken

Ort: Bildungshaus Kloster

Fischingen, TG

Info: Krebsliga Schweiz, Kurse-CST, 031
38991 29,

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

Juli / juillet 2011

07.07.2011
Informationsabend Grundkurs
«Mitgehen...bis ans Ufer»
Ort: Luzern
Info: www.caritas-luzern.ch

August / aolt 2011

26./27. 08 + 2 weitere Tage
Palliativ-Basiskurs 201 1fiir
Aerztinnen und Aerzte
Ort: Seminarhotel Rossli, Balsthal
Infos: www.kssg.ch -

September / septembre 2011

08.09. - 10.09.2011
«Kommunikationstraining»
Seminar fiir Arztinnen, Arzte und
Pflegefachleute von Krebskranken
Ort: Tagungszentrum Leuenberg,
Holstein BL
Info: Krebsliga Schweiz, Kurse-CST,
031 389 91 29, kurse-cst@krebsliga.ch,
www.krebsliga.ch

24.11.-26.11.2011
«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
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WERBUNG

Neu: PALLADON® INJECT

optimal, wenn das subkutane Bolus- oder Infusionsvolumen
minimal sein muss. Flr den Patienten bedeuten dauerhafte
Zugange, zum Beispiel mit implantierten Portsystemen oder
mit Pumpen, eine Steigerung der Lebensqualitdt. Patienten
kédnnen so ambulant behandelt werden und bleiben dabei
mobil und selbsténdig.

Das Tumorschmerz-Konzept
fur den Praxisalltag

e Flexible Invasivtherapie bei progredientem Tumorschmerz

S - PALLADONE: Die flexible Sch herapie erhh
¢ Dauertherapie mit Port- und Pumpensystemen méglich 0 te flexible Schmerztherapie erhcht

Lebensqualitat
Bei Tumorschmerzen ist laut Weltgesundheitsorganisation
(WHO) eine orale Opioid-Gabe die Therapie der Wahl, was
jedoch bei vielen Patienten nicht maglich ist: Sie haben
1 Schluckstérungen oder tolerieren keine Tabletten, Kapseln
l und Tropfen. Mitunter sind erkrankungsbedingte oder sub-
stanzspezifische Nebenwirkungen wie Nausea, Emesis und
Obstipation zu stark ausgepragt. Auch dann sollte der pa-
renterale Weg gewahlt werden. Bei Palliativpatienten in der
Terminalphase oder wenn ein sehr hoher Analgetika-Bedarf
besteht, empfiehlt es sich ebenfalls, Schmerzmittel zu inji-
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Seit Juli 2010 ist PALLADON® INJECT nun auch auf dem
Schweizer Markt erhaltlich. Das parenterale Hydromorphon
von Mundipharma Medical Company ist in vier Wirkstdrken
verfligbar. Es kann subkutan oder langsam intravends inji-
ziert werden. Die Wirkung tritt bei intravendser Gabe be-
reits nach fiinf beziehungsweise bei subkutaner Gabe nach
funf bis zehn Minuten ein und halt drei bis vier Stunden an.
Die Injektionslésung hat einen pH-Wert von 4,0 und ist
lokal gut vertraglich. Das Besondere: PALLADON® INJECT
ist in vier verschiedenen, auf den Praxisalltag abgestimmten
Dosiseinheiten vorhanden. Sie erméglichen dem Arzt, die
Analgesie flexibel an die Situation des Patienten anzupas-
sen: Die 2mg/1ml-Ampulle eignet sich als Einmalgabe
oder Einstiegsdosis, um starke Schmerzen Gber einen kurzen
Zeitraum schnell zu lindern. So zum Beispiel zur Titration,
Dosiseinstellung oder bei Durchbruchschmerzen. Die
10mg/1ml-Ampulle reicht meist als Tagesdosis aus. Die
20mg/1ml und 50mg/1ml-Dosierung sind fur die Dauer-
behandlung mit Pumpen- und Portsystemen vorgesehen.
Das aufwéndige Brechen zahlreicher Ampullen zum Beful-
len von Pumpenreservoirs und Ports entfallt. Da Hydromor-
phon eine héhere analgetische Potenz als Morphin besitzt,
ist fir Port- und Pumpen-Fullungen ein geringeres Applika-

zieren.

Die PALLADON®-Produktepalette bietet somit ein Kon-
zept, mit dem Arzte progrediente Tumorschmerzen mit nur
einer Substanz behandeln kédnnen: PALLADON® Kapseln
eignen sich fir die orale Basistherapie von Tumorpatienten,
deren Schmerzen schnell sehr stark werden sowie bei Mul-
timedikation. Die Tumorschmerz-Kapsel fur Tag und Nacht
wird zweimal tdglich eingenommen und ist in vier Wirkstar-
ken vorhanden. So kann die Dosierung flexibel an den Tag-
und Nachtschmerz angepasst werden. Fir Durchbruch-
schmerzen gibt es die wirkstoffgleiche Rescuemedikation
PALLADON® Kapseln 1,3 und 2,6 mg. Mit PALLADON®
INJECT profitieren nun Patienten, bei denen eine orale The-
rapie nicht mehr moglich ist.

Der Wirkstoff Hydromorphon wird nicht tber das Cyto-
chrom P450-System metabolisiert, so dass bei gleichzeitiger
Einnahme mehrerer Medikamente nur ein minimales Inter-
aktionspotenzial besteht. Durch die niedrige Plasma-Eiweiss-
bindung von acht Prozent besteht bei Begleitmedikation
eine hohe Therapiesicherheit. Zudem bildet Hydromorphon
keine therapeutisch aktiven Metabolite wie Morphin-6-
glucuronid. So kénnen alle PALLADON®-Praparate bei
Patienten mit eingeschrankter Nierenfunktion und Multi-

tionsvolumen erforderlich. Damit ist PALLADON® INJECT ~ medikation eingesetzt werden.

Referenz
Sittig, H.-B.: Wenn die orale Schmerztherapie versagt. Schmerztherapie 1/2007, 23. Jg.

Herausgeber: Mundipharma Medical Company Zweigniederlassung Basel, St. Alban-Rheinweg 74, Postfach, CH-4020 Basel, www.mundipharma.ch

PALLADON® / PALLADON® RETARD / PALLADON® INJECT

Zusammensetzung: Wirkstoff: Hydromorphonhydrochlorid. PALLADON® : Kapseln zu 1,3 mg bzw. 2,6 mg. PALLADON® RETARD : Kapseln zu 4 mg, 8 mg, 16 mg bzw. 24 mg.
PALLADON® INJECT : Ampullen & 1ml zu 2, 10, 20, 50 mg Hilfsstoffe: Zitronenséure, Natriumcitrat, Natriumchlorid, Natriumhydroxid, Salzsdure, Wasser fir Injektionszwecke.
Indikationen: Mittelstarke bis starke akute (PALLADON® / PALLADON® INJECT) und prolongierte (PALLADON® / PALLADON® RETARD / PALLADON® INJECT) Schmerzen bzw. bei
ungentigender Wirksamkeit nicht-opioider Analgetika und/oder schwacher Opioide. Dosierung/Anwendung: Dosierung abhéngig von der Stérke der Schmerzen, der individuellen
Reaktion, der Anwendungsart (p.o., i.v, s.c., Bolus, Infusion, PCA) und vom Alter. Schrittweise Dosisanpassung. PALLADON® : Alle 4 Stunden verabreichen. PALLADON® RETARD :
Alle 12 Stunden verabreichen. PALLADON® / PALLADON® RETARD : Fiir Kinder unter 12 Jahren nicht empfohlen. PALLADON® INJECT : Die Wirkungsdauer betréagt 3—4 Stunden
nach i.v. oder s.c. Injektion. PALLADON® INJECT : Fiir Kinder unter 12 Monaten nicht empfohlen. Kontraindikationen: Uberempfindlichkeit gegeniiber einem der Inhaltsstoffe,
Atemdepression, Koma, akutes Abdomen, obstruktive Erkrankungen der Atemwege, paralytischer lleus, akute Lebererkrankungen, verzégerte Magenentleerung, Schadel-Hirn-Trau-
ma, erh6hter intrakranieller Druck, konvulsive Stérungen, Delirium tremens, wahrend der Anwendung von MAO-Inhibitoren oder innerhalb von 2 Wochen nach deren Absetzen.
Warnhinweise/Vorsichtsmassnahmen: Bei Atemdepression, Opioid-Abhdngigkeit, Kopfverletzungen, Krampfleiden, Alkoholismus, toxischer Psychose, Schilddriisen- und
Nebenniereninsuffizienz, Hypotonie bei Hypovoldmie, Bewusstseinsstorung, Gallenwegserkrankung, Gallen- oder Nierenkolik, Schock, Pankreatitis, obstruktiven oder entztindlichen
Darmerkrankungen, Chordotomie, Prostatahypertrophie, Nebennierenrinden-insuffizienz, Hypothyreose, COPD, verminderter Atemreserve, élteren oder geschwéchten Patienten,
Leber- und Nierenfunktionsstérungen, Hyperalgesie. Vorsicht bei pra-, intra- und postoperativer (erste 24 Stunden) Gabe. Hydromorphon kann auch bei bestimmungsgeméssem
Gebrauch das Reaktionsvermdgen verdndern. Toleranzentwicklung resp. Kreuztoleranz zu anderen Opioiden. Missbrauchpotenzial. Unerwtnschte Wirkungen: Sehr haufig bis
héufig: Sedierung, Obstipation, Verwirrtheit, Schwindel, Somnolenz, Hypotonie, Mundtrockenheit, Ubelkeit, Erbrechen, Pruritus, Hyperhidrosis, Harnverhalten, verstarkter Harn-
drang, Asthenie. Gelegentlich: Atemdepression sowie unerwdinschte ZNS-Wirkungen. Interaktionen: Potenzierung der Wirkung von Andésthetika, Hypnotika, Sedativa, Tranquili-
zern, Alkohol, Antidepressiva, Antiemetika, Barbituraten und Phenothiazinen (MAO-Hemmer s. Kontraindikationen). Mdglicherweise Wechselwirkung mit Cimetidin (Anstieg
Plasmakonzentration von Hydromorphon). Schwangerschaft/Stillzeit: Sollte wahrend Schwangerschaft/Stillzeit nicht eingenommen werden. Hinweise: Bei Raumtemperatur
(15-25 °C) unter Lichtschutz lagern. Stand der Information: November 2005 / Juli 2009. Weitere Informationen und Dosierungsanweisungen entnehmen Sie bitte dem Arznei-
mittel-Kompendium der Schweiz. Abgabekategorie: Liste A+. Untersteht dem Bundesgesetz iber die Betdubungsmittel und die psychotropen Stoffe. Zulassungsinhaberin:
Mundipharma Medical Company, Zweigniederlassung Basel, St. Alban-Rheinweg 74, 4020 Basel, www.mundipharma.ch ®: PALLADON ist eine registrierte Marke.



Einer |hrer Tumorpatienten hat starkere Schmerzen.

NEU auch als 00

=]

INJEKTIONSLOSUNG

2,10, 20, 50 mg/ml — i.v./s.c./fiir Pumpen- oder Portsysteme

o Hohe analgetische Potenz
o Geringes Applikationsvolumen

Ein Fall fir Palladon’iniect

hydromorphone hydrochloride
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Mundipharma Medical Company Zweigniederlassung Basel ~St. Alban-Rheinweg 74 CH-4052Basel T +4161205111 www.mundipharma.ch

PALLADON® INJECT Zusammensetzung: Wirkstoff: Ampullen a 1 ml zu 2, 10, 20, 50 mg Hydromorphonhydrochlorid. Hilfsstoffe: Zitronenséure, Natriumcitrat, Natriumchlorid, Natriumhydroxid, Salzsédure, Wasser fiir Injektionszwecke. Indikationen:
Mittelstarke bis starke Schmerzen bzw. bei ungentigender Wirksamkeit nicht-opioider Analgetika und/oder schwacher Opioide. Dosierung/Anwendung: Dosierung abhéngig von der Stérke der Schmerzen, der individuellen Reaktion, der Anwendungsart
(i.v., s.c., Bolus, Infusion) und vom Alter. Schrittweise Dosisanpassung. Fiir Kinder unter 12 Monaten nicht empfohlen. Die Wirkungsdauer betragt 3—4 Stunden nach i.v. oder s.c. Injektion. Kontraindikationen: Uberempfindlichkeit gegentiber einem der
Inhaltsstoffe, Atemdepression, Koma, akutes Abdomen, obstruktive Erkrankungen der Atemwege, paralytischer lleus, akute Lebererkrankungen, verzégerte Magenentleerung, Schadel-Hirn-Trauma, erhéhter intrakranieller Druck, konvulsive Stérungen,
Delirium tremens, wahrend der Anwendung von MAQ-Inhibitoren oder innerhalb von 2 Wochen nach deren Absetzen. Warnhinweise/Vorsichtsmassnahmen: Bei Atemdepression, Opioid-Abhéngigkeit, Kopfverletzungen, Krampfleiden, Alkoholismus,
toxischer Psychose, Hypotonie bei Hypovoldmie, Bewusstseinsstorung, Gallenwegserkrankung, Gallen- oder Nierenkolik, Pankreatitis, obstruktiven oder entziindlichen Darmerkrankungen, Prostatahypertrophie, Nebennierenrinden-Insuffizienz, Hypothyreose,
COPD, verminderter Atemreserve, dlteren oder geschwéachten Patienten, schweren Leber- und Nierenfunktionsstorungen, Hyperalgesie. Vorsicht bei pré-, intra- und postoperativer (erste 24 Stunden) Gabe. Hydromorphon kann auch bei bestimmungsgemés-
sem Gebrauch das Reaktionsvermdgen verdndern. Toleranzentwicklung resp. Kreuztoleranz zu anderen Opioiden. Missbrauchpotenzial. Unerwiinschte Wirkungen: Haufig: Verwirrtheit, Schwindel, Somnolenz, Hypotonie, Obstipation, Mundtrockenheit,
Ubelkeit, Erbrechen, Pruritus, Hyperhidrosis, Harnverhalten, verstérkter Harndrang, Asthenie. Interaktionen: Potenzierung der Wirkung von Anésthetika, Hypnotika, Sedativa, Tranquilizern, Alkohol, Antidepressiva, Antiemetika, Barbituraten und Pheno-
thiazinen (MAO-Hemmer s. Kontraindikationen). Moglicherweise Wechselwirkung mit Cimetidin (Anstieg Plasmakonzentration von Hydromorphon). Schwangerschaft/Stillzeit: Sollte wahrend Schwangerschaft/Stillzeit nicht eingenommen werden. Hin-
weise: Bei Raumtemperatur (15-25 °C) unter Lichtschutz lagern. Stand der Information: Juli 2009. Weitere Informationen und Dosierungsanweisungen entnehmen Sie bitte dem Arzneimittel-Kompendium der Schweiz. www.mundipharma.ch Abgabe-
kategorie: Liste A+. Untersteht dem Bundesgesetz tber die Betaubungsmittel und die psychotropen Stoffe. Zulassungsinhaberin: Mundipharma Medical Company, Zweigniederlassung Basel, St. Alban-Rheinweg 74, 4020 Basel. ®: PALLADON ist eine
registrierte Marke.



