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Claude Fuchs

Corrigendum:

In «palliative-ch»
2012/1 erweckten die
Fotos auf Seite 51 den
Eindruck, zum Artikel
auf Seite 50 zu geho-
ren. In Wirklichkeit
gehdoren sie zum
Artikel auf Seite 52.

Wir entschuldigen uns.
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Editoriale/ Editorial / Editorial

Editorial

Aus den Vortrdgen der Nationalen Pallia-
tive Care Fachtagung 2011 in Lausanne,
die wir in unserer letzten Ausgabe doku-
mentiert haben, hatten wir die drei Re-
ferate zum Thema Palliative Care in der
Neurologie ausgespart. Sie bilden nun den
Grundstock dieser Ausgabe. Dazu kommen
Jje ein Artikel zum Thema Demenz (aus pfle-
gerischer Sicht), Parkinson (aus medizi-
nischer Sicht) und ALS (aus der Sicht der
Sozialarbeit), sowie eine philosophische
Betrachtung iiber die Zusammenhdnge zwi-
schen Korper und Geist. Zum Thema dieser
Nummer passt auch noch der Bericht iiber
die Tagung zu «Neuro-Palliative Care», die
anfangs Mai in Ziirich stattgefunden hat.

Ab niichster Ausgabe sind wichtige An-
derungen in der Produktion unserer Zeit-
schrift vorgesehen. Damit ist fiir mich die
Zeit gekommen, die Verantwortung fiir die
Redaktion von «palliative-ch» an andere
weiterzugeben. Ich danke unseren Lese-
rinnen und Lesern fiir ihre langjihrige
Treue, meinen Kolleginnen aus der Redak-
tionskommission, sowie allen freiwilligen
UbersetzerInnen und Korrektorlnnen fiir
ihre kompetente Mitarbeit iiber nun fast
zehn Jahr und wiinsche Palliative Care in
unserem Land in den néichsten Jahren die
erhoffte Verankerung und Verbreitung.

(st
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Editorial

Parmi les conférences plénieres des Jour-
nées Nationales des Soins Palliatifs 2011 a
Lausanne, que nous les avons documentées
dans notre dernier numéro, nous avions
mis de coté trois conférences sur les Soins
Palliatifs dans la neurologie. Elles forment
la base de la présente édition. Nous avons
en outre pu obtenir un article sur le sujet de
la démence (dans la perspective des soins
infirmiers), un deuxiéme sur le Parkinson
(dans une perspective médicale) et un troi-
sieme sur la SLA (du point du vue social),
ainsi qu’une réflexion philosophique sur
les relations entre le corps et l'esprit. Un
compte-rendu sur la journée consacrée
aux «Neuro-Palliative Care» qui a eu lieu
a Zurich début mai compleéte les informa-
tions sur le sujet des soins palliatifs en
neurologie.

A partir du prochain numéro, d'importants
changements sont prévus dans la produc-
tion de notre revue. Aussi le moment est-il
venu pour moi de passer a d'autres la res-
ponsabilité de la rédaction de «palliative-
ch». Je remercie nos lecteurs pour leur
fidélité, mes collegues de la commission
de rédaction ainsi que tous ceux et toutes
celles qui ont assuré bénévolement et de
fagon si compétente la traduction et les
corrections de nos textes durant presque
dix ans et je souhaite que les soins palliatifs
puissent trouver dans notre pays au cours
de ces prochaines années I’ancrage et la

diffusion que nous espérons.

Editoriale

Tra le conferenze plenarie delle Giornate
Nazionali delle cure palliative 2011 a Lo-
sanna, che abbiamo documentato nel nostro
ultimo numero, abbiamo messo da parte tre
conferenze sulle cure palliative in neurolo-
gia. Queste relazioni costituiscono la base
di questa edizione. Pubblichiamo inoltre
un articolo sul tema della demenza (nella
prospettiva delle cure infermieristiche), un
articolo sul Parkinson (da un punto di vista
medico) e uno sulla SLA (in un’ottica so-
ciale), cosi come una riflessione filosofica
sulle relazioni tra il corpo e la mente. Un
resoconto sulla giornata dedicata al «Neu-
ro-Palliative Care» che si é tenuta a Zurigo
a inizio maggio completa le informazioni
sul tema delle cure palliative in neurologia.

A partire dal prossimo numero sono previ-
sti numerosi cmabiamenti nelle produzione
della nostra riviste, e per me ¢ arrivato il
momento di passare ad altri la responsa-
bilita della redazione di «palliative-ch».
Ringrazio i nostri lettori per la loro fedelta,
i miei colleghi della commissione di reda-
zione e tutti coloro che hanno assicurato
a titolo di volontariato e in maniera cosi
competente la traduzione e le correzioni dei
nostri testi per quasi dieci anni e mi auguro
che le cure palliative possano trovare nel
nostro paese nei prossimi anni I’ancoraggio
e la diffusione che auspichiamo.

Mitteilung von palliative ch

palliative ch und Claude Fuchs beenden

ihre langjdhrige Zusammenarbeit

Uber viele Jahre hat Claude Fuchs unsere offizielle Fachzeitschrift
palliative-ch als Redaktor gestaltet und zu grosser Beachtung
auch ausserhalb unserer Mitglieder gefiihrt. Im Hinblick auf die
laufende Zukunftsplanung und eine gewisse Neuausrichtung der
Zeitschrift zieht sich Claude Fuchs nun nach vielen Jahren enga-
gierten Wirkens aus der Redaktionsarbeit zuriick. Seine Aufgaben
iibernimmt voriibergehend Walter Brunner, Vorstandsmitglied und
Geschdiftsleiter von palliative ch. palliative ch dankt Claude Fuchs
fiir sein langjihriges Wirken und wiirdigt seine Verdienste als Re-
daktor von palliative-ch.

Kontaktperson: Walter Brunner, Vorstandsmitglied
und Geschdftsleiter
E-Mail: walter.brunner @palliative .ch
Telefon: 04424016 21
Dr. med. Roland Kunz ~ Sonja Flotron Hans Neuenschwander
Prdsident Vizeprasidentin ~ Vizeprdsident

Communiqué de palliative ch

palliative ch et Claude Fuchs mettent
fin a leur longue collaboration

Pendant de nombreuses années, Claude Fuchs a congu notre revue
spécialisée officielle palliative-ch en qualité de rédacteur et l'a
conduite vers une plus grande attention méme en dehors du cercle
de nos membres. Compte tenu de la planification en cours et d'un
certain changement d'orientation de la revue, Claude Fuchs se retire
maintenant du travail rédactionnel aprés de nombreuses années
d'activités engagées. Ses tdches sont reprises temporairement par
monsieur Walter Brunner, membre du comité et secrétaire général
de palliative ch. palliative ch remercie Claude Fuchs pour ses
nombreuses années de travail et lui rend hommage pour ses services
rendus en qualité de rédacteur de palliative-ch.

Personne de contact: Walter Brunner, membre du comité
et secrétaire général

E-Mail: walter.brunner@palliative.ch
Téléphone: 044240 16 21

M, . 0 =,
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Dr. med. Roland Kunz ~ Sonja Flotron Hans Neuenschwander
Président Vice-présidente  Vice-président



. Les soins palliatifs en neurologie

Pour la plupart des neurologues et pour de nombreux médecins en soins pal-

liatifs, les soins palliatifs en cas de troubles neurologiques ne sont pas un sujet

familier. Toutefois, ce theme a été abordé des le tout début des soins palliatifs.

Des les premiers jours, Dame Cicely Saunders a abordé la question des soins

palliatifs pour les patients atteints de tumeurs au cerveau, et des le début,

des patients atteints de sclérose latérale amyotrophique (SLA) ont été admis

a I'Hospice St Christopher. A vrai dire, le concept de mort paisible, développé

par Dame Cicely pour les patients atteints de SLA, a marqué un tournant dans

leur prise en charge (O'Brien et al., 1992).

Gian Domenico Borasio' et Raymond Voltz?

Les soins palliatifs en neurologie

Gian Domenico Borasio

Malgré des premiers pas prometteurs, le lien entre soins
palliatifs et neurologie est demeuré distant durant des
décennies. Des enquétes publiées ont révélé un écart
important entre les directives légales, médicales et
éthiques établies dans les recommandations de bonne
pratigue cliniqgue pour la prise en charge des patients
sévérement atteints de maladies neurologiques, et les
croyances et pratiques de nombreux neurologues de
part et d'autre de I'Atlantique (Carver et al, 1999, Bora-
sio et al., 2004).

Au cours de la derniére décennie, la communauté neu-
rologique s’est de plus en plus intéressée aux soins pal-
liatifs. Le premier article de journal dédié a ce sujet a été
publié en 1994 (Voltz and Borasio, 1994). L' Association
américaine de neurologie a publié une directive en 1996
indiquant que «les neurologues ont le devoir de prodi-
guer des soins palliatifs adéquats» (AAN, 7996) tandis
que la Société européenne de neurologie organisait le
premier symposium sur ce théme en 1997 (Borasio and
Doyle, 1997). Depuis lors, un groupe de travail interna-
tional sur les soins palliatifs en neurologie a été créé en
tant que groupe de recherche de la Fédération mondiale
de neurologie. Ce groupe a édité le premier recueil de
textes sur le sujet (Voltz et al., 2004).

Bien que la plupart des études cliniques sur les soins
palliatifs en cas de troubles neurologiques aient été
conduites sur la SLA (Oliver et al., 2006, Bede et al.,
20117), la SLA n’est en aucun cas la seule maladie neuro-
logique nécessitant des soins palliatifs. Pour exemple, les
patients souffrant de sclérose en plaque (SEP) présentent
un taux de suicide élevé et, si de bons soins palliatifs ne
sont pas prodigués, peuvent recourir a une mort antici-
pée. Des études de médecins hollandais ont démontré
que 5% des patients souffrant de SEP (van der Wal et
Onwuteaka-Philipsen, 1996) ainsi qu’une proportion
alarmante de 20 % de patients atteints de SLA (Veldink

T Service de soins palliatifs, Centre hospitalier universitaire vaudois
CHUV, Lausanne
2 Centre de médecine palliative, Université de Cologne, Allemagne

Articles originaux

et al., 2002) décedent par euthanasie ou en recourant
au suicide médicalement assisté.

Comme le mentionne Kathy Foley, une des pionnieres
des soins palliatifs aux Etats-Unis, elle-méme neuro-
logue: «Les neurologues prodiguent des soins pallia-
tifs par la nature méme de leur pratique clinique et de
leur recherche» (Foley, 2004). En effet, la plupart des
troubles traités par les neurologues ne peuvent pas étre
guéris et sont associés a une paralysie et un dysfonction-
nement sévere progressif. Toutefois, I'évolution clinique
chronologique des maladies neurologiques varie large-
ment: si certaines conduisent a un décés en quelques
heures ou semaines, habituellement dans un milieu de
soins intensifs (par exemple, le «progressive stroke», la
méningite/encéphalite, la maladie de Creutzfeldt-Ja-
cob); d'autres évoluent parfois sur plusieurs mois voire
années, assimilables en termes de temps a celle des pa-
tients atteints de cancer, mais avec des symptémes tres
différents (par exemple, la SLA, les tumeurs cérébrales,
la maladie de Huntington, les dystrophies musculaires, la
SEP sévére progressive); un troisieme groupe, qui n'est
habituellement pas associé a des soins palliatifs, com-
prend les maladies conduisant a une paralysie chronique
sévere impliquant pour les patients une espérance de vie
réduite et un décés lié a d'éventuelles complications des
troubles sous-jacents (soit: I'accident vasculaire cérébral,
I'état végétatif persistant, la SEP récurrente-rémittente,
la maladie de Parkinson); ainsi qu'un quatriéme groupe
comprenant la maladie d'Alzheimer et tous les autres
types de démences progressives.

De ce fait, de nouveaux concepts de soins palliatifs
doivent étre développés pour les patients neurologiques,
couvrant les différentes durées de soins et dispositions
(des urgences aux maisons de soins de longue durée).
Dans un premier temps, nous devons identifier des indi-
cateurs pronostiques qui peuvent initier les discussions
de fin de vie. Par exemple, le délai du développement
d'une dysphagie chez les patients atteints de troubles du
mouvement varie grandement (de 42 mois pour la para-
lysie supranucléaire progressive a 130 mois pour la mala-
die de Parkinson), mais une fois la dysphagie déclarée,
la durée de vie est uniformément de 15 a 24 mois pour
tous les patients (Muller et al., 2001). Toutefois, trés peu
de neurologues vont considérer un patient atteint d'une
Parkinson dysphagique comme un patient palliatif. Des
études complémentaires sur les facteurs de pronostic et
la diffusion de ces connaissances doivent étre conduites.

Une autre barriere dans la mise en place de soins pallia-
tifs adéquats pour les patients neurologiques réside dans
le fait que la majorité du personnel travaillant en soins
palliatifs n’est pas habituée a ce type de pathologies
ainsi que leurs symptdmes et est souvent peu disposée
a prendre soin d’eux. Méme dans les cas de SLA, dans



palliative-ch Nr. 2/2012

()]

Les soins palliatifs en neurologie

les derniers mois de vie, les soins palliatifs a domicile
sont associés a une augmentation de |'utilisation de la
morphine, méme s'ils ne procurent pas nécessairement
un meilleur contréle de leurs symptomes (Ganzini et al.,
2002). Une étude récente a montré que le personnel
soignant d’une unité de soins palliatifs était moins satis-
fait du résultat des soins apportés aux patients dans des
conditions neuro-dégénératives comparés a ceux don-
nés aux patients cancéreux. Les principales raisons sont
un affaiblissement de la communication, une augmen-
tation du temps requis pour les soins, des changements
dans la personnalité des patients, une charge supplé-
mentaire pour les proches-aidants et des problemes psy-
chosociaux plus lourds (Brunner et al., en préparation).

Le manque de communication et de partage entre les
soins palliatifs et les communautés de neurologie est
doublement déplorable, ceci dans la mesure ou une
importante proportion des symptomes affectant les
patients cancéreux en fin de vie est d’origine neuropsy-
chiatrique (confusion/délirium) et requiert souvent des
compétences spécifiques. Un exemple particulierement
important de symptdme neurologique traitable et sou-
vent non reconnu en fin de vie est |I'état de mal épilep-
tique non-convulsif (Lorenzl et al., 2010).

Dans un avenir proche, les soins palliatifs en neurologie
vont vraisemblablement déplacer leur centre d’intérét
dans des domaines ayant un grand impact épidémiolo-
gique, tels que les maladies neuro-vasculaires (Mazzo-
cato et al, 2010) et les démences (Kojer et Schmidl,
2011). Dans le premier cas, malgré les récents progres
dans la prévention et le traitement, I'incidence et la
mortalité demeurent élevées et vont vraisemblablement
encore augmenter dans le futur. Le deuxiéme groupe de
patients constitue un véritable défi, combiné aux ten-
dances démographiques, en faveur d'une coopération
interdisciplinaire entre neurologie, psychiatrie, gériatrie
et soins palliatifs. Dans les deux groupes, les questions
éthiques entourant les décisions de fin de vie sont mises
en évidence. Elles concernent notamment la nutrition et
I"hydratation dans I'ultime phase de vie. Le sujet contro-
versé des patients dans un état végétatif, alimenté par
les nouvelles découvertes découlant de I'imagerie céré-
brale sophistiquée, est un exemple poignant de ces dis-
cussions (Jox et al., 2011). D'autres domaines de la neu-
rologie devenant extrémement importants pour les soins
palliatifs incluent la sclérose en plaque (Voltz, 2012) et
les troubles du mouvement tels que la maladie de Parkin-
son et les maladies apparentées (Kernohan et al., 2011).
Dans ce groupe de maladies, la gestion attentive de
I'interface entre réhabilitation, soins chroniques et soins
palliatifs doit &tre définie au cas par cas. Les données qui
précedent et celles d’autres domaines impliquent que les
neurologues étendent leurs connaissances en soins pal-
liatifs et développent des outils et des compétences qui

Articles originaux

reflétent les caractéristiques spécifiques des maladies
et syndromes auxquels nous sommes confrontés quo-
tidiennement.

Finalement, nous ne devons pas oublier que la plupart
des informations qui précédent concerne les pays in-
dustrialisés. Pour la plus grande part de la population
mondiale, les soins palliatifs neurologiques signifient
répondre aux besoins des patients souffrant et mourant
des séquelles neurologiques de maladies potentielle-
ment curables telles que le sida, la tuberculose, la mala-
ria et autres maladies infectieuses (Winkler et al., 2004).
Procurer du soulagement a ces patients représente un
des plus grands défis auquel la communauté neurolo-
gigue mondiale fait face.

Remerciements: Cet article est une version mise a
jour d’un éditorial publié dans le Journal of Pallia-
tive Care en 2005. Nous remercions le Journal pour
I'autorisation donnée d’utiliser ce texte.
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Palliative Care bei neurologischen Erkrankungen ist fur die meisten Neurolo-
gen, aber auch fur viele Arzte in der Palliativmedizin kein geldufiges Thema. Es
wurde jedoch von Cicely Saunders bereits mit den Anfangen der Palliativmedizin

aufgegriffen.

Gian Domenico Borasio und Raymond Voltz
Palliative Care in der Neurologie
(Zusammenfassung)

Trotz erster vielversprechender Schritte ist die Beziehung
zwischen Palliative Care und Neurologie tber Jahrzehnte
distanziert geblieben. Umfragen haben eine grosse Diskre-
panz zwischen den festgelegten Leitlinien sowie den An-
sichten und Praktiken vieler Neurologen auf beiden Seiten
des Atlantiks gezeigt. Allerdings hat sich die neurologische
Gemeinschaft im Laufe des letzten Jahrzehnts immer mehr
fur Palliative Care interessiert.

Obwohl die Uberwiegende Zahl klinischer Studien bei neu-
rologischen Stérungen der Amyotrophen Lateralsklerose
(ALS) durchgefthrt wurden, ist die ALS nicht die einzige
neurologische Erkrankung, die Palliative Care erfordert.
Patienten, die zum Beispiel an Multipler Sklerose (MS) lei-
den, weisen eine erhohte Suizidrate auf. Niederlandische

Studien haben gezeigt, dass 5% der MS-Patienten und
ein mit 20 % alarmierend hoher Anteil an ALS-Patienten
durch Euthanasie oder assistierten Suizid mittels Medika-
mente sterben.

Die meisten von Neurologen behandelten Erkrankungen
kénnen nicht geheilt werden und sind mit einer Ldhmung
oder einer schweren progressiven Funktionsstérung ver-
bunden. Jedoch variiert die klinische Entwicklung neu-
rologischer Erkrankungen: Einige fiihren innerhalb von
wenigen Stunden oder Wochen zum Tod (,progressive
stroke’, Meningitis/Enzephalitis, Creutzfeld-Jakob-Krank-
heit); andere kénnen, ahnlich wie bei Krebserkrankungen,
Uber mehrere Monate oder sogar Jahre fortschreiten (ALS,
Hirntumore, Huntington-Krankheit, Muskeldystrophien,
progredient verlaufende MS); eine dritte Gruppe, welche
gewohnlich nicht mit Palliative Care assoziiert wird, be-
inhaltet Krankheiten, die zu einer schweren dauerhaften
Lahmung fuhren. Diese implizieren eine verkirzte Lebens-
erwartung und einen Tod durch mégliche Komplikationen,
die auf die vorliegende Grunderkrankung zurtickgehen
(Apoplexie, Wachkoma, schubférmig verlaufende MS, M.
Parkinson); eine vierte Gruppe beinhaltet Alzheimer und
alle anderen Formen von fortschreitender Demenz.

Daher mussen neue Konzepte fir Palliative Care bei neu-
rologisch Erkrankten entwickelt werden. Zunachst missen
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die klinischen Zeichen fur eine Prognosestellung erkannt
werden, um dann eine entsprechende Diskussion Uber das
Lebensende einleiten zu konnen. Der Zeitraum, in dem
sich z.B. eine Dysphagie bei Patienten mit Bewegungssto-
rungen entwickelt, variiert stark. Wenn aber die Dysphagie
einmal diagnostiziert ist, betragt die Lebenserwartung bei
allen Patienten zwischen 15 und 24 Monaten. Dennoch
betrachten nur sehr wenige Neurologen einen Parkinson-
patienten mit Dysphagie als einen palliativen Patienten. Es
mussen also erganzende Studien Uber die prognostischen
Faktoren erfolgen und die gewonnenen Erkenntnisse wei-
tergegeben werden.

Eine anderer Hinderungsgrund fur die Einfihrung addqua-
ter Palliative Care fur neurologische Patienten besteht da-
rin, dass die Mehrheit des Palliative-Care-Personals nicht
Uber ausreichende Erfahrung mit solchen Krankheitsbil-
dern hat. Sogar bei ALS-Patienten, die zu Hause betreut
werden, verbindet man Palliative Care lediglich mit einer
Erhéhung der Morphindosis, selbst dann, wenn dies nicht
unbedingt zu einer besseren Kontrolle der Symptome
fahrt. Eine kurzlich erschienene Studie hat gezeigt, dass
das Pflegepersonal einer Palliativstation mit dem Ergeb-
nis der erbrachten Pflege bei Patienten mit neuro-dege-
nerativen Erkrankungen weniger zufrieden war als bei
Krebspatienten. Die Hauptgriinde daftir werden in nach-
lassender Kommunikation, erhéhtem Zeitbedarf der beno-
tigten Pflege, Personlichkeitsveranderungen der Patienten,
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einer zusatzlichen Belastung fur die helfenden Angehori-
gen und zunehmend in belastenden psychosozialen Prob-
lemen gesehen.

In der nahen Zukunft wird Palliative Care in der Neurologie
wahrscheinlich den Fokus auf Bereiche richten, die eine
grosse epidemiologische Rolle spielen, wie die neurovas-
kuldren Erkrankungen und die Demenzerkrankungen. In
diesen beiden Gruppen stehen ethische Fragen, besonders
die nach der Erndhrung und Flussigkeitsgabe in der letz-
ten Lebensphase, im Vordergrund. Andere neurologische
Bereiche mit zunehmender Bedeutung fur Palliative Care
schliessen die Multiple Sklerose und Bewegungsstorun-
gen, wie den M. Parkinson ein. Hier muss das Manage-
ment an der Schnittstelle von Rehabilitation, chronischer
Pflege und Palliative Care jeder Situation entsprechend
neu definiert werden.

Schliesslich durfen wir nicht vergessen, dass all diese Infor-
mationen die Industrieldnder betreffen. Fir den Grossteil
der Weltbevolkerung bedeutet neurologische Palliative
Care, auf Bedurfnisse von Patienten einzugehen, die an
den neurologischen Folgen von potenziell heilbaren Krank-
heiten leiden, wie AIDS, Tuberkulose, Malaria und anderen
Infektionskrankheiten. Diesen Patienten Erleichterung zu
bringen, ist eine der grossten Herausforderungen, die die
neurologische Gemeinschaft weltweit zu bewaltigen hat.

Le cure palliative in caso di disturbi neurologici non sono un tema familiare
per la maggior parte dei neurologi e per numerosi medici nelle cure palliative.
Tuttavia, questo tema e gia stato affrontato da Cicely Saunders sin dall’inizio

delle cure palliative.

Gian Domenico Borasio und Raymond Voltz
Le cure palliative in neurologia
(Riassunto)

Malgrado dei primi passi promettenti, la relazione tra
cure palliative e neurologia é rimasta distante per dei
decenni. Delle inchieste hanno rivelato uno scarto im-
portante tra le direttive stabilite nelle raccomandazioni
di buona pratica clinica e le credenze e le pratiche di nu-
merosi neurologi da una parte e dall‘altra dell’Atlantico.
Nel corso dell’'ultimo decennio, tuttavia, la comunita
neurologica si & vieppil interessata alle cure palliative.

Sebbene la maggior parte degli studi clinici sulle cure
palliative sia stata condotta sulla SLA, quest’ultima non
& |'unica malattia neurologica che necessita di cure
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palliative. | pazienti affetti da sclerosi a placche, ad
esempio, presentano un elevato tasso di suicidio. Studi
olandesi hanno mostrato che il 5% dei pazienti affetti
da sclerosi a placche cosi come una proporzione allar-
mante del 20 % di pazienti colpiti da SLA decedono per
eutanasia o ricorrono al suicidio assistito medicalmente.

La maggior parte dei disturbi trattati dai neurologi non
possono essere guariti e sono associati a una paralisi e
ad una disfunzione che si aggrava sempre piu. Tuttavia,
I'evoluzione delle malattie neurologiche varia: alcune
portano ad un decesso in qualche ora o in settimane,
(«progressive stroke», meningite/encefalite, malattia
di Creutzfeldt-Jacob); altre evolvono su molti mesi se
non anni, assimilabili per questo all’evoluzione dei pa-
zienti malati di cancro (SLA, tumori cerebrali, malattia
di Huntington, distrofie muscolari, sclerosi a placche
severa progressiva); un terzo gruppo, che non é abi-
tualmente associato alle cure palliative, comprende le
malattie che conducono a una paralisi cronica severa
che implica una speranza di vita ridotta e un decesso le-
gato ad eventuali complicazioni dei disturbi soggiacenti
(ictus cerebrale, stato vegetativo permanente, sclerosi
a placche ricorrente-remittente, Parkinson); un quarto
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gruppo comprende la malattia di Alzheimer e tutti gli
altri tipi di demenza progressiva.

Da qui la necessita di sviluppare nuovi concetti di cure
palliative per i pazienti neurologici. In un primo tem-
po, dobbiamo identificare degli indicatori prognostici
che possano iniziare le discussioni di fine della vita. Ad
esempio, il termine di sviluppo di una disfagia nei pa-
zienti affetti da disturbi del movimento varia molto, ma,
quando la disfagia é dichiarata, la durata della vita &
uniformemente da 15 a 24 mesi per tutti i pazienti. Tut-
tavia, pochi neurologi considereranno un paziente con
disfagia parkinsoniana come un paziente palliativo. De-
vono dunque essere effettuati studi complementari sui
fattori di prognosi e la diffusione di queste conoscenze.

Un‘altra barriera alla messa in atto di cure palliative ade-
guate per i pazienti neurologici risiede nel fatto che la
maggioranza del personale impiegato in cure palliative
non é abituata a questo tipo di patologie. Anche nei
casi di SLA, le cure palliative a domicilio sono associate
ad un semplice incremento dell’utilizzo della morfina,
anche se non procura necessariamente un miglior con-
trollo dei sintomi. Uno studio recente ha mostrato che il
personale curante di un unita di cure palliative era meno
soddisfatto del risultato delle cure praticate ai pazienti
affetti da malattie neuro-degenerative rispetto alle cure
rivolte ai pazienti oncologici. Le ragioni principali sono
un affaticamento della comunicazione, un aumento
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del tempo richiesto per le cure, dei cambiamenti nella
personalita dei pazienti, un carico supplementare per i
familiari curanti e dei problemi psico-sociali pit pesanti.

In un prossimo futuro, le cure palliative in neurologia
sposteranno verosimilmente il loro centro di interesse
negli ambiti che hanno un grande impatto epidemio-
logico, quali le malattie neuro-vascolari e le demenze.
In questi due gruppi, le questioni etiche che riguardano
le decisioni di fine vita sono messe in evidenza. Esse
riguardano segnatamente la nutrizione e I'idratazione
nell’ultima fase di vita. Altri ambiti della neurologia che
diventano importanti per le cure palliative includono la
sclerosi a placche e i disturbi del movimento quali la
malattia di Parkinson. Qui, la gestione attenta dell'inter-
faccia tra riabilitazione, cure croniche e cure palliative
deve essere definita caso per caso.

Infine, non dobbiamo dimenticare che tutte queste
informazioni riguardano i paesi industrializzati. Per la
maggior parte della popolazione mondiale, le cure pal-
liative neurologiche significano rispondere ai bisogni dei
pazienti affetti da conseguenze neurologiche di malat-
tie potenzialmente curabili come I’AIDS, la tubercolosi,
la malaria e altre malattie infettive. Procurare sollievo
a questi pazienti rappresenta una delle maggiori sfide
a cui la comunita neurologica mondiale deve confron-
tarsi.
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. Palliativmedizin bei Amyotropher Lateralsklerose Fachartikel

Die Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) ist mit einer Inzidenz von 2-3/100 000 die hau-

figste Motoneuronerkrankung des Erwachsenenalters. Die Betroffenen leiden unter

Spastik, fortschreitenden Léhmungen und Atrophien der Skelettmuskulatur. Bei den

gesprach, wie z.B. den Empfehlungen der «EFNS Task Force
on diagnosis and management of ALS» zur ALS-Aufkldrung
(Andersen et al. 2012) oder allgemein, dem SPIKES-Protokoll

meisten Patienten kommt es zu einer Mitbeteiligung der Atemmuskulatur und der

Tod tritt nach einem durchschnittlichen Krankheitsverlauf von 3 bis 5 Jahren durch

Ateminsuffizienz ein. (Baile et al. 2000) zu orientieren.
PD Dr. med. Johanna Anneser In der Praxis empfiehlt es sich, einen Zeitrahmen von min-
.. .. . destens 60 min. zu veranschlagen und die Anwesenheit von
Palliativmedizin bei Amyotropher Angehérigen anzuregen. Die Information soll schrittweise
Ubermittelt werden, wobei Reaktionen und Bedurfnisse des
Lateralsklerose Patienten zu beachten sind. Ein Aufklarungsgesprach endet

mit Vereinbarungen fur die Zukunft und der Zusage weite-
rer Unterstlitzung und Begleitung. Auf Selbsthilfeorganisa-
Meist wird die Erkrankung bei volliger geistiger Klarheit er-  tionen sollte hingewiesen und entsprechendes Infomaterial
lebt. Bei einem geringeren Teil der Patienten bestehen jedoch  bereitgehalten werden (z.B. Infobroschire der Deutschen
kognitive Einschrankungen und ca. 10 bis 15% der Patien-  Gesellschaft fir Muskelkranke,
ten entwickeln eine frontotemporale Demenz. Es wurden in  http://www.dgm.org/files/als_broschuere_12.pdf)
den letzten Jahren grosse Fortschritte im Verstandnis der Pa-
thogenese erzielt und eine Reihe gross angelegter klinischer ~ Symptomkontrolle
Therapiestudien durchgefiihrt. Dennoch kann die Krank-  Muskelschwache /Muskelkrampfe/Kontrakturen
heitsprogression bislang nur geringfiigig verzégert werden: ~ Der Muskelschwache sollte mit regelméassiger Gymnastik
PD Dr. med. Das bislang einzige, seit 1996 zugelassene Praparat Riluzol  (nicht bis zur Erschdpfung) begegnet werden, vor allem da-
Johanna Anneser (Rilutek™), verlangert — bei einem Beobachtungszeitraum  mit sekundére Immobilisationsschaden vermieden werden
Foto: Michael Stobrawe ~ von zwei Jahren — das Uberleben durchschnittlich um zwei  kénnen. Die rechtzeitige, vorausschauende Verschreibung
bis drei Monate. Zahlreiche Forschungsarbeiten der letzten  notwendiger Hilfsmittel (Perondusschiene, Rollstuhl, Hilfs-
Jahre zeigen, dass viele Symptome der ALS wirkungsvoll be-  mittel zum Ankleiden, Essen etc.) sollte angesprochen und
handelt werden kénnen (Ubersicht bei Bede et al. 2011). Eine  umgesetzt werden. Die bei einigen Patienten sehr belasten-
optimale Symptomkontrolle mit individuell zugeschnittenen  den Muskelkrampfe sprechen oft auf Chininsulfat (s. Tab. 1)
Massnahmen ist somit die Basis der Behandlung. gut an.

Das Aufklarungsgesprach Dysarthrie

Eine wesentliche Bedeutung fur die gesamte spatere Betreu-  Eine Sprechstérung (Dysarthrie) kann beim ALS-Patienten

ung hat das Aufklarungsgesprach. Es sollen in einem guten ~ zum vollstandigen Verlust der verbalen Kommunikationsfa-

Aufklarungsgesprach drei Ziele erreicht werden: higkeit fihren. Zu Beginn ist die Unterstiitzung des Patienten

durch eine logopadische Therapie hilfreich, in spateren Stadi-

1) die Vermittlung von Information: Dies beinhaltet die Er-  en kénnen elektronische Kommunikationshilfen zum Einsatz
klarung der Diagnose, des Krankheitsverlaufs und der ~ kommen. Fur einen Teil der Patienten kann es sinnvoll sein,
Behandlungsmaglichkeiten einschliesslich der sympto-  die eigene Stimme beizeiten aufzunehmen und den Sprech-
matischen Behandlung. Hierbei sollte eine ehrliche Infor-  computer mit einer nahe an die urspriingliche Sprache rei-
mation Uber den progredienten Charakter der Krankheit  chende Artikulation und Sprechmelodie auszustatten.
gegeben werden, jedoch auch auf den sehr variablen Ver-

lauf der Erkrankung hingewiesen werden. Verschleimung und Psyeudohypersalivation
2) Die Untersttzung des Patienten und seiner Zéhe tracheobronchiale Sekretion, die aufgrund der Schwa-
Angehdrigen. che der Thoraxmuskulatur nur unzureichend abgehustet wer-
3) Die Vermeidung unnétiger Traumatisierung. den kann, ist ein oftmals sehr quélendes und schwer zu be-

handelndes Symptom der ALS. Neben den medikamentésen
Der Hinweis auf den letzten Punkt bekommt besondere Be- ~ Massnahmen zur Sekretolyse (vgl. Tab. 1) werden oft auch
rechtigung beim Blick auf Umfragen, die die Zufriedenheit = mechanische In-Exsufflatoren, «cough-assist» verwendet, um
der ALS-Patienten mit dem Aufklarungsgesprach untersucht  das Abhusten zu erleichtern. Patienten mit einer Beteiligung
haben: 50 % der Patienten fuhlten sich nicht oder nur un-  der bulbdren Muskulatur haben — bedingt durch die Schluck-
zureichend aufgeklart. Die Griinde fur die Unzufriedenheit  stdrung — oftmals einen Uberschuss an Saliva im Mund. Dem
waren eine unverstandliche Erklarung der Diagnose und dass ~ kann medikamentés begegnet werden (vgl. Tab.1) oder mit
keine ehrlichen Aussagen tber den Krankheitsverlauf getrof-  Injektionen von Botulinumtoxin in die Speicheldrusen.
fen wurden. Zudem wurden keine Information tber Hilfs-
moglichkeiten gegeben. Besonders beklagt wurde jedoch  Dysphagie
ein Mangel an Empathie (McCluskey et al. 2004). Es kann  Bei einer Mitbetroffenheit der bulbaren Muskulatur kommt
hilfreich sein, sich an erprobten Leitfaden zum Aufklarungs-  es zu einer Dysphagie. Zunachst sollte man mit einer Veran-
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derung der Speisenkonsistenz beginnen. In der Regel berei-
ten Flussigkeiten und krimelige Speisen die meisten Prob-
leme, wahrend Breiiges deutlich einfacher zu schlucken ist.
Die Anwendung von Schlucktechniken (wie das sogenannte
supraglottische Schlucken) kann hilfreich sein. Bei weiter zu-
nehmender Dysphagie stellt sich die Frage nach einer Perku-
tanen Enterogastrostomie, PEG).

Bei den vom Patienten haufig gedusserten Bedenken gegen
eine PEG-Anlage geht es oft um das Gefuhl des «Kontrollver-
lustes». Der Begriff «kunstliche Erndhrung» scheint zudem
die Passivitat des Prozesses zu unterstreichen. Oft kann die-
sen Bedenken begegnet werden, indem erldutert wird, dass
die Alltagstatigkeiten durch die PEG nicht behindert werden
und dass eine orale Nahrungsaufnahme weiter moglich ist.
Es ist hilfreich, diese Behandlungsoption friihzeitig anzuspre-
chen. Eine PEG-Anlage ist bei einer forcierten Vitalkapazitat
(FVC) <50 % - wie einige Studien zeigen — mit einem hohe-
ren Risiko verbunden. In vielen Féllen kann eine PEG Hunger,
soziale Isolation oder Beschdmung wegen langer Mahlzeiten
verringern. Obwohl dies nicht die primare Indikation fur eine
PEG-Anlage ist, wird durch diese Massnahme wahrschein-
lich auch das Uberleben der Patienten verlangert.

Dyspnoe/ Ateminsuffizienz

Die respiratorische Insuffizienz ist die in der Regel lebens-
limitierende Komplikation bei der ALS. Fast alle Patienten
beflirchten weit vor dem Auftreten erster Symptome der re-
spiratorischen Insuffizienz einen qualvollen Erstickungstod.
Eine rechtzeitige Aufklarung wird meist mit grosser Erleich-
terung aufgenommen. Es ist wichtig fir den Patienten zu
erfahren, dass der zu erwartende Tod durch Ateminsuffizi-
enz in der Regel wahrend des Schlafes, im Rahmen eines
Hyperkapnie-induzierten Komas (CO2-Narkose), auftritt
und beinahe nie mit qualvollen Symptomen verbunden ist
(Neudert et al. 2001). Zunachst kommt es zu einem Abfall
des p0O2, dann folgt aufgrund einer sekundaren Hyperven-
tilation ein Absinken des pCO2. Eine vorwiegend nachts
auftretende Hypoxie/Hyperkapnie kann die Lebensqualitat
erheblich beeintrachtigen. Typische Symptome einer (nécht-
lichen Hypoventilation) fuhrt Tab. 2 auf. Eine nicht-invasive
Heimbeatmung sollte bei diesen Patienten erwogen werden.
Die nicht-invasive Heimbeatmung kann die Lebensqualitat
und das Uberleben von Patienten mit respiratorischer Insuf-
fizienz verbessern. Gunstige Faktoren fir eine erfolgreiche
nicht-invasive Beatmung sind eine geringe bulbare Beteili-
gung, langsame Krankheitsprogression, hohe Motivation
des Patienten sowie ein untersttzendes familiares Umfeld.

Die Moglichkeit der invasiven Beatmung (ber ein Tracheo-
stoma ist eine weitere Behandlungsoption, deren Vor- und
Nachteile gemeinsam mit dem Patienten sorgfaltig abgewo-
gen werden sollten. Es lasst sich fur diese Patienten keine
eindeutige Verbesserung der Lebensqualitat belegen. Die
Maglichkeit eines «locked-in» Zustandes und die eventuelle
Entwicklung einer (frontotemporalen) Demenz in spateren
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Stadien der Erkrankung sollten mit dem Patienten diskutiert
werden. Die Belastung fir die Pflegenden eines invasiv beat-
meten Patenten sind immens: So beurteilten in einer Umfra-
ge 30 % der Pflegenden ihre eigene Lebensqualitat schlech-
ter als die des Erkrankten (Kaub-Wittemer et al. 2003).

Bei beiden Formen der Beatmung ist es &usserst wichtig,
dem Patienten die Gewissheit zu geben, dass ein friedliches
Sterben durch geeignete pflegerische und medikamentdse
Massnahmen gewahrleistet werden kann. Eine durch Be-
endigung der Beatmung auftretende Dyspnoe kann durch
Gabe von Opiaten (z.B. Morphin) wirkungsvoll behandelt
werden. Einer zusatzlichen Angstkomponente kann durch
die Gabe von Benzodiazepinen (z.B. Lorazepam oder Mida-
zolam) begegnet werden.

Aufklarung tber die Terminalphase und
Vorausverfiigungen

Fur den Zeitpunkt des Aufklarungsgesprachs Uber den
Verlauf der Terminalphase gibt es etablierte Kriterien (vgl.
Tab. 3). Wie bereits erwahnt, ereignet sich der Tod durch
terminale Ateminsuffizienz meist friedlich im Schlaf infolge
einer C02-Narkose. Es kann fur die Angehérigen eine gros-
se Entlastung bedeuten, die Winsche des Erkrankten im
Falle dieser Komplikation zu kennen. Wird eine Intubation
gewiinscht oder kann der Patient — falls nétig unter optima-
ler medikamentéser Symptomkontrolle — versterben? Es ist
hilfreich, diese Winsche in Form einer Patientenverfiigung
festzulegen und diese durch eine Vorsorgevollmacht zu er-
ganzen.

Arztlich assistierter Suizid und terminale Sedierung

In Landern, in denen der é&rztlich assistierten Suizid erlaubt
und etabliert ist, wahlt ein signifikanter Teil der ALS-Patien-
ten diese Massnahme: In den Niederlanden sterben ca. 20 %
der ALS-Patienten im Rahmen eines arztlich assistierten Sui-
zids, ca. 15 % der Patienten wahlen eine palliative Sedierung
am Lebensende (Maessen et al. 2010).

Unter einer palliativen Sedierung versteht man eine The-
rapieoption am Lebensende, die darauf abzielt, durch den
Einsatz sedierend wirkender Medikamente unertrégliches
Leiden bei sonst therapierefraktaren Symptomen durch eine
Bewusstseinsminderung zu lindern.

Die Rolle der Palliativmedizin bei der

Betreuung von Patienten mit ALS

Die Fragen um die Betreuung von ALS-Patienten und ihrer
Angehoriger am Lebensende machen deutlich, dass es ge-
rade bei dieser Erkrankung oft schwierige psychosoziale
Situationen zu meistern gilt, komplexe ethische Fragen auf-
tauchen kénnen und verschiedene medizinische Fachkom-
petenzen erforderlich sein kénnen. Eine optimale Beglei-
tung ist oftmals nur im Rahmen eines multiprofessionellen
Konzepts maoglich. Entsprechend zeigen Studien, dass die
Betreuung durch ein multiprofessionelles Team die Uber-
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lebenszeit von ALS-Patienten verldngern und die Lebens-
qualitat erhohen kann (Van den Berg et al. 2005, Traynor
et al. 2003).

Die — von Haus aus multidisziplindr angelegte — Palliativ-
medizin, die neben den physischen Problemen auch psy-
chosoziale und spirituelle Bedurfnisse im Blick behalt und
die die Mitbegleitung der Angehérigen als eine wesentliche
Aufgabe ansieht, kann die Situation der Menschen mit ALS
und ihrer Familien hierdurch ertraglicher und wiirdevoller
gestalten.
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Dosierungen (Richtwerte! Einige Patienten kénnen
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Mudigkeit und Abgeschlagenheit tagstber, 1) Der Patient winscht Informationen Uber die

Konzentrationsschwierigkeiten Terminalphase oder lebensverlangernde
Massnahmen wie Beatmung

2) Vorhandensein schweren psychologischen,
sozialen oder spirituellen Leids

3) Schmerzen, deren Behandlung hohe Dosen
von Analgetika erfordert

4) Dysphagie, die die Diskussion einer PEG-Anlage
erforderlich macht

5) Das Vorhandensein von Dyspnoe, Symptomen

Einschlaf- und Durchschlafstorungen, Alptraume
morgendliche Kopfschmerzen
Depressionen, Angstlichkeit

Tachypnoe, Dyspnoe, Sprechschwierigkeiten

Einsatz der Atemhilfsmuskulatur einer Hypoventilation oder eine FVC < 50 %
6) Funktionsverlust in zwei «Etagen»
rezidivierende oder chronische Atemwegsinfekte (bulbér, obere Extremitdt, untere Extremitat)
Tabelle 2: Mégliche Symptome einer (ndchtlichen) Tabelle 3: Trigger fir ein Gesprach Uber die Terminalphase
Hypoventilation der Erkrankung (Tabelle nach Bede et al. 2011)
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. Médecine palliative pour la sclérose latérale amyotrophique

La sclérose latérale amyotrophique (SLA) est la maladie moto-neuronale la plus

fréquente chez les adultes. Les personnes concernées souffrent de spasmes, de
paralysies progressives et d'atrophie des muscles du squelette. Chez la plupart
des patients, la musculature respiratoire est affectée et la mort par insuffisance

respiratoire s'ensuit dans une période moyenne de la maladie de 3 a 5 ans.

PD Dr Johanna Anneser

Médecine palliative pour la sclérose
latérale amyotrophique
(Résumé)

Le plus souvent, la maladie est percue en toute lucidité.
Chez quelgues patients, des restrictions cognitives ap-
paraissent et chez env. 10 a 15% une démence fron-
to-temporaire se développe. Au cours de ces dernieres
années, de grands progrés ont été faits dans la com-
préhension de la pathogenése. Jusqu’a ce jour, la pro-
gression de la maladie n'a toutefois pu étre ralentie que
de facon minime. De nombreuses études au cours de
ces derniéres années ont démontré que plusieurs symp-
tomes de la SLA peuvent étre traités de maniére efficace.

Entretien initial

Au cours d'un entretien initial, les trois buts suivants
devront étre a I'ordre du jour. Il faudra: 1) transmettre
des informations; 2) épauler le patient et les proches; 3)
éviter un traumatisme inutile. Des enquétes démontrent
que 50 % des patients ne se sentent pas ou insuffisam-
ment informés. Les raisons en sont I'incompréhensibilité
du diagnostic et les indications diffuses quant au déve-
loppement de la maladie. Les patients se plaignent spé-
cialement d'un manque d’empathie. Dans la pratique, il
faudra prévoir une durée d'au moins 60 minutes pour un
entretien et ceci en la présence de proches.

Controle des symptomes

Faiblesse musculaire / spasmes

musculaires / contractures

La faiblesse musculaire devrait étre amenuisée par une
gymnastique réguliere. Les outils nécessaires devront
étre discutés et organisés a temps, suite a une prescrip-
tion anticipée. Les spasmes musculaires tres accablants
chez certains patients réagissent bien au chininsulfate.

Dysarthrie

Chez les patients SLA, une difficulté d’élocution (dy-
sarthrie) peut conduire a une perte totale de la capacité
de communication verbale. Au début, le soutien d'une
orthophoniste est utile pour le patient. A un stade avan-
cé, des outils électroniques de communication peuvent
étre utilisés.

Glaires et pseudohypersalivation
Des sécrétions glaireuses, ne pouvant qu’insuffisamment
étre expulsées, représentent souvent un symptéme acca-
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blant et difficilement traitable lors de la SLA. QOutre les
mesures médicamenteuses, les in-exsufflateurs méca-
nigues sont souvent aussi utilisés dans le but de faci-
liter le crachement. Les patients avec une participation
de la musculature bulbaire présentent souvent un exces
de salive. Ceci peut étre traité par médicaments ou par
injections de botulinumtoxine dans les glandes salivaires.

Dysphagie

Lorsque la musculature bulbaire est touchée, une dys-
phagie se présente. En régle générale, les liquides et les
mets friables sont problématiques tandis que les bouillies
sont nettement plus faciles a déglutir. En cas de dyspha-
gie croissante, une entérogastrostomie percutanée (PEG)
devra étre prise en considération. Les réserves exprimées
envers une telle installation viennent souvent d’un sen-
timent de la «perte du controle». Elles peuvent étre
contrées en expliquant gu’il est toujours possible de sali-
menter par la voie naturelle. Il sera utile de discuter assez
tot de cette option de traitement. Dans de nombreux
cas, une PEG peut réduire la faim, I'isolation sociale ou la
géne due a la longue durée des repas.

Dyspnée/insuffisance respiratoire

Presque tous les patients craignent — bien avant les pre-
miers symptdmes d’insuffisance respiratoire — une mort
atroce par asphyxie. Un entretien informatif opportun
est percu avec grand soulagement. Il est important pour
les patients de savoir que la mort provoquée par insuf-
fisance respiratoire se produit généralement pendant le
sommeil et qu’elle n'est pratiquement jamais liée a des
douleurs atroces. Une respiration artificielle non-invasive
a domicile devrait étre prise en considération par ces
patients. La possibilité d'une respiration artificielle inva-
sive par une trachéotomie représente une autre option
de traitement. La charge que représente pour les soi-
gnants un patient a respiration artificielle invasive est
énorme. Lors d'une enquéte, 30 % des soignants ont
jugé leur propre qualité de vie plus mauvaise que celle
des malades.

Information au sujet de la phase terminale

Des criteres déterminés existent pour I'entretien infor-
matif concernant le cours de la phase terminale. Comme
nous l'avons déja mentionné, le déces par insuffisance
respiratoire terminale survient généralement durant le
sommeil, ceci suite a une narcose de CO2. Connaitre les
désirs du malade en cas de complication représentera
un grand soulagement pour les proches. Il sera utile de
consigner ces désirs dans des dispositions anticipées et
de les compléter par une procuration de prévoyance.

Suicide assisté par un médecin et sédation terminale

Dans les pays ou le suicide assisté par un médecin est
autorisé, la majeure partie des patients SLA choisit cette
mesure: Aux Pays-Bas, environ 20 % des patients SLA
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meurent dans le cadre d’un suicide assisté par un méde-
cin, environ 15 % des patients optent en fin de vie pour
une sédation palliative.

Le role de la médecine palliative lors de la prise en
charge des patients souffrant d’'une SLA

Un accompagnement optimal est trés souvent unique-
ment possible dans un cadre multiprofessionnel. Des
études y relatives démontrent que la prise en charge par

Articles originaux
Articoli originali

une équipe multiprofessionnelle prolonge la durée de
survie des patients SLA et peut également augmenter
leur qualité de vie. La médecine palliative tient compte
non seulement des problémes physiques mais également
des besoins psychosociaux et spirituels; en outre, elle
considére |'accompagnement des proches comme une
tache essentielle, ceci permet d'optimiser la situation en
sorte que les patients SLA en fin de vie et leurs proches la
ressente comme plus supportable et avec plus de dignité.

La sclerosi laterale amiotrofica (SLA) é la malattia motoneuronale piu frequente

negli adulti. Le persone colpite soffrono di spasmi, di paralisi progressive e di

atrofia dei muscoli scheletrici. Nella maggior parte dei pazienti la muscolatura

respiratoria e colpita e la morte per insufficienza respiratoria consegue in un

lasso di tempo medio della malattia di 3 a 5 anni.

PD Dr. med. Johanna Anneser

Medicina palliativa per la sclerosi

laterale amiotrofica

(Riassunto)
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Nella maggior parte dei casi la malattia & percepita in
tutta lucidita. In alcuni pazienti appaiono delle restrizioni
cognitive e in circa il 10-15 % si sviluppa una demenza
fronto-temporale. Nel corso di questi ultimi anni sono
stati fatti grandi progressi nella comprensione della pa-
togenesi. Fino ad oggi la progressione della malattia non
ha tuttavia potuto essere rallentata se non in maniera
minima. Molti studi effettuati nel corso degli ultimi anni
hanno dimostrato che molti sintomi della SLA possono
essere trattati in maniera efficace.

Colloquio iniziale

Durante un colloquio iniziale, i seguenti tre obiettivi do-
vranno essere all’'ordine del giorno: si dovra: 1) trasmet-
tere delle informazioni; 2) sostenere il paziente e i suoi
congiunti; 3) evitare un trauma inutile. Delle inchieste
dimostrano che il 50 % dei pazienti non si sente infor-
mato o comunque in maniera insufficiente. Le ragioni
di cid sono I'incomprensibilita della diagnosi e le indica-
zioni confuse circa lo sviluppo della malattia. | pazienti
si lamentano specialmente di una mancanza di empatia.
Nella pratica occorre prevedere una durata di almeno 60
minuti per un colloquio, alla presenza dei familiari.

Controllo dei sintomi

Debolezza muscolare/spasmi muscolari/contratture
La debolezza muscolare dovrebbe esse diminuita con
una ginnastica regolare. | mezzi necessari dovranno es-

sere discussi e organizzati per tempo, in seguito ad una
prescrizione medica. Gli spasmi muscolari molto oppri-
menti in alcuni pazienti reagiscono bene al chininsolfato.

Disartria

Nei pazienti con la SLA un disturbo dell’eloquio (disar-
tria) puo condurre ad una perdita totale della capacita di
comunicazione verbale. All'inizio, il sostegno di un or-
tofonista & utile per il paziente. Ad uno stadio avanzato
possono essere utilizzati dei mezzi elettronici di comu-
nicazione.

Catarro e pseudo-ipersalivazione

Le secrezioni mucose che non possono essere espulse
se non in maniera insufficiente, rappresentano spesso
un sintomo opprimente e difficilmente trattabile della
SLA. Oltre ai provvedimenti medicamentosi, i respiratori
meccanici sono spesso utilizzati allo scopo di facilitare
I'espettorazione. | pazienti con una partecipazione della
muscolatura bulbare presentano spesso un eccesso di
saliva. Questo puo essere trattato con i farmaci o con
iniezioni di tossina botulinica nelle ghiandole salivari.

Disfagia

Quando la muscolatura bulbare & colpita si presenta una
disfagia. In regola generale, i liquidi ed i cibi friabili sono
problematici mentre i cibi semisolidi sono nettamente
pit facili da deglutire. In caso di disfagia crescente dovra
essere presa in considerazione una gastrostomia endo-
scopica percutanea (PEG). Le riserve espresse nei con-
fronti di una tale misura provengono spesso da un sen-
timento di «perdita del controllo». Esse possono essere
messe in discussione spiegando che & sempre possibile
alimentarsi per via naturale. Sara utile discutere abba-
stanza precocemente di questa opzione di trattamento.
In molti casi una PEG pud ridurre la fame, l'isolamento
sociale o il fastidio dovuto alla lunga durata dei pasti.

Dispnea/insufficienza respiratoria

Quiasi tutti i pazienti temono — ben prima dei primi sin-
tomi di insufficienza respiratoria — una morte atroce per
asfissia. Un tempestivo colloquio informativo é vissuto
con grande sollievo. Per i pazienti & importante sape-
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re che la morte provocata dall’insufficienza respiratoria
awviene generalmente nel sonno e non & praticamente
mai legata a dei dolori atroci. Una respirazione artifi-
ciale non-invasiva a domicilio dovrebbe essere presa in
considerazione da questi pazienti. La possibilita di una
respirazione artificiale invasiva con una tracheotomia
costituisce un’altra opzione di trattamento. Il carico che
rappresenta per i curanti un paziente a respirazione ar-
tificiale invasiva & enorme. In un’inchiesta, il 30 % dei
curanti ha giudicato la propria qualita di vita peggiore di
quella dei malati.

Informazione sulla fase terminale

Esistono dei criteri determinati per il colloquio informa-
tivo relativo al decorso della fase terminale. Come ab-
biamo gia detto, il decesso per insufficienza respiratoria
terminale sopraggiunge generalmente nel sonno, in se-
guito ad una narcosi con CO2. Conoscere i desideri del
malato in caso di complicazioni rappresentera un gran
sollievo per i familiari. Sara utile indicare questi desideri
in direttive anticipate e completarle con la designazione
di un rappresentante terapeutico.
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Suicidio assistito da un medico e sedazione terminale
Nei paesi in cui il suicidio assistito da un medico & auto-
rizzato, la maggior parte dei pazienti SLA sceglie questa
misura: nei Paesi Bassi, circa il 20 % dei pazienti SLA de-
cede a seguito di suicidio assistito da un medico, circa il
15 % dei pazienti opta per una sedazione palliativa alla
fine della vita.

Il ruolo della medicina palliativa nella presa a carico
di pazienti affetti da una SLA

Un accompagnamento ottimale & molto spesso unica-
mente possibile in un’ottica multiprofessionale. Studi in
guesto ambito mostrano che la presa a carico di un'équi-
pe multiprofessionale prolunga la durata della sopravvi-
venza dei pazienti SLA e puo anche aumentare la qualita
di vita. La medicina palliativa tiene conto non solamente
dei problemi fisici, ma anche dei bisogni psicosociali e
spirituali; inoltre, essa considera |'accompagnamento
dei familiari come un compito essenziale e cid permette
di ottimizzare la situazione in maniera che i pazienti SLA
in fine di vita e i familiari possano vivere questo momen-
to nella maniera pill sopportabile e con maggior dignita.

Fortgeschrittene Multimorbiditat ist ein charakteristisches Merkmal sehr alter Pa-

tienten. Im Alter von 85+ ist das Vorliegen von funf bis zehn schwerwiegenden

Diagnosen nicht die Ausnahme, sondern die Regel. Neben Herz- Kreislaufleiden,

Abnutzungserkrankungen von Wirbelsdule und Gelenken, Diabetes mellitus mit

Folgeerkrankungen sowie Malignomen, zahlen neurologische Erkrankungen zu

den haufigsten unheilbaren Krankheiten.

Marina Kojer

Neurologische Aspekte in der

Palliativbetreuung Hochbetagter

Marina Kojer
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Das Gesamtpaket chronischer gesundheitlicher Beein-
trachtigungen konfrontiert Arzte und Pflegekréfte mit ei-
ner nicht zu unterschatzenden Aufgabe: Es gentigt nicht,
gezielt eine bestimmte Krankheit zu bekdmpfen, wie dies
bei jlingeren Patienten in der Regel der Fall ist. Es muss
stets die gesamte Krankheits- und Therapielandschaft
beachtet werden. Multimorbiditdt und zunehmende
Schwache machen sehr alte Menschen besonders anfallig
fur jede Art gesundheitlicher und psychischer Stérungen
und Entgleisungen. Jeder kleine Infekt, jede schwerere
Krankung kann die korperliche und seelische Balance ge-
fahrden. Um in diesen komplexen Situationen fur jeden
Einzelnen zu guten, massgeschneiderten Entscheidungen
zu kommen, braucht es beachtliche geriatrische und pal-
liative Kompetenz. Eine spezifisch geriatrische Symptom-

kontrolle muss auf einem holistischen Ansatz fussen, der
immer den ganzen Menschen im Blick behalt. Fur diese
Zugehensweise und die Massnahmen, die sich daraus ab-
leiten, habe ich den Begriff der «multidimensionalen Fr-
sorge» vorgeschlagen (Kojer 2011), weil diese Aufgabe
so vieles umfasst und daflir — neben vorausschauender
Planung und medizinischem sowie pflegerischem Know-
how — vor allem Fursorglichkeit und grosse Behutsamkeit
erforderlich sind. Wenn im Folgenden chronische neuro-
logische Erkrankungen im Fokus der Betrachtung stehen,
dann im Sinne dieser multidimensionalen Fiirsorge und in
dem Wissen, dass wir es «nicht mit einer Krankheit zu
tun [haben], an der auch ein Mensch hdngt, sondern mit
einem Menschen, an dem auch eine Krankheit hdngt.»
(Dérner 2001, S. 103).

Palliativbediirftige neurologische Erkrankungen

im hohen Alter

Demenzen unterschiedlicher Genese, M. Parkinson und
Schlaganfall sind die bei Hochbetagten am haufigsten an-
zutreffenden neurologischen Erkrankungen.

Demenzen

Der Hauptgrund daflr, dass ein alter Mensch, der zu-
hause nicht mehr ausreichend betreut werden kann in
einem Pflegeheim aufgenommen werden muss, ist die
fortschreitende Demenz, die nicht nur belastende, schwer
akzeptierbare Verhaltensauffalligkeiten mit sich bringt,
sondern zudem meist auch die Prasenz einer Betreuungs-
person rund um die Uhr erforderlich macht.
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Etwa 60 % der Betroffenen leiden an seniler Demenz vom
Alzheimertyp (SDAT). Der Grossteil der verbleibenden
etwa 40 % verteilt sich auf Multiinfarktdemenz (MID),
Mischformen zwischen SDAT und MID und auf die in
spaten Krankheitsstadien relativ hdufig auftretende Par-
kinsondemenz. Das Vorliegen einer Demenz ist daher
der gemeinsame Nenner fir den Grossteil neurologisch
erkrankter, geriatrischer Palliativpatienten. Die Demenz ist
keine Erkrankung wie jede andere, denn im Gegensatz zu
fast allen chronischen Leiden stehen hier nicht die korper-
lichen Symptome im Vordergrund. Von Anfang an greift
die Demenz tief in einen besonders sensiblen Bereich ein:
Sie beeintrachtigt unser geistiges Ristzeug und verandert
unsere Personlichkeit. Gedachtnis, Orientierung, Denken
und Logik, das Erkennen vertrauter Personen — all das
geht mehr und mehr verloren. Das ist es, was diese Krank-
heit so unheimlich macht und haufig dazu fuhrt, dass
wir (noch?) nicht Betroffene bemiht sind, uns moglichst
vollstdndig von den Betroffenen abzugrenzen, so weit,
dass wir die Erkrankten nicht mehr als Unseresgleichen
und damit auch nicht mehr als gleichwertige Personen
wahrnehmen. «Mit der sprachlichen Distanz geht auch
die ethische Distanz einher, die die Flucht aus der Wirk-
lichkeit des Leidens des anderen ermdéglicht» (Gottschlich
1998, S. 52). Wenn das geschieht, werden hilf- und
wehrlose Menschen gerade dann allein gelassen, wenn
sie am dringendsten Hilfe brauchen. Es ist nicht nur eine
wichtige Aufgabe der Palliativen Geriatrie, die besondere
Not Demenzkranker zu erkennen und ihnen einfiihlsam,
zuwendend und mit offenem Herzen zu begegnen, es ist
auch eine wesentliche Aufgabe fir alle in die Betreuung
Eingebundenen.

M. Parkinson

Parkinsonpatienten, die in einem Pflegeheim betreut wer-
den mussen, befinden sich in der Regel bereits in einem
weit fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung. Die Be-
troffenen sind meist kaum mehr beweglich. Die gestorte
Motorik verursacht neben vielem anderen vor allem er-
hebliche Sprachstérungen und eine besondere Anféllig-
keit fur Infekte. Viele Patienten entwickeln — wie bereits
erwadhnt — nach Jahren eine krankheitstypische Form der
Demenz.

Zerebrale Insulte

Noch vor etwa dreissig Jahren wurde Menschen im hohen
Alter nach einem schweren Schlaganfall nur ganz aus-
nahmsweise eine Chance auf Rehabilitation zugestanden.
Meist wurden sie direkt aus dem Spital in ein Pflegeheim
verlegt, sobald ihr Zustand sich einigermassen stabilisiert
hatte. Diese Zeit ist zum Gluck vorbei. Heute werden
hochbetagte Patienten in der Regel erst nach einem Re-
habilitationsversuch oder nach wiederholten Insulten, die
zu schweren, irreversiblen Leistungseinbussen gefihrt ha-
ben, in einem Pflegeheim aufgenommen. Die Schadigung
des Gehirns durch einen oder mehrere grosse und/oder
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zahlreiche kleine Gefassverschlisse hat dann bei einem
Grossteil der Patienten bereits zu einer mehr oder weniger
weit fortgeschrittenen Multiinfarktdemenz gefuhrt.

Geriatrische Palliativpatienten

Geriatrische Palliativpatienten sind in der Regel hochbe-
tagt, fortgeschritten multimorbid, schwach, mude und
sehr haufig demenzkrank. Da «chronische Schmerzen |[...]
im Alter fast so hdufig [sind] wie die grauen Haare» (Kunz
2011 S. 52), wird man kaum 90-Jdhrige finden, die nicht
darunter zu leiden haben. Vor allem Menschen mit De-
menz leiden oft an ungelinderten Schmerzen, weil ihre
Schmerzen Ubersehen, Schmerzdusserungen nicht er-
kannt oder falsch gedeutet und daher falsch behandelt
werden. Dariber hinaus machen koérperliche Schwache,
nachlassende Hor- und Sehkraft, Schluckstérungen, Infek-
tanfalligkeit, zunehmende Sturzgefdhrdung, Angst und
Verwirrtheit die Betroffenen immer unsicherer, hilfloser
und abhangiger von der Hilfe anderer. Besonders schwer
haben es Demenzkranke, wenn sie sich nicht mehr in all-
gemein verstandlicher Weise mitteilen konnen. Aber auch
zerebral intakte, fortgeschritten neurologisch Erkrankte,
leiden oft aus den verschiedensten Griinden (z.B. Apha-
sien nach Schlaganfall, motorische Sprachhemmungen
bei M. Parkinson) an zunehmender Sprachlosigkeit. Auf
diese Weise verlieren die Betroffenen die Mdglichkeit, bei
Bedarf unmissverstandlich Hilfe einzufordern oder sich
verbal gegen Ubergriffe zu wehren. Von der Sprachlosig-
keit fihrt der Weg selbst dann in die Isolierung, wenn die
Kranken in einer Gemeinschaft sind, aber ihre Anliegen
von anderen nicht verstanden werden.

Jeder Mensch braucht, um nicht an seinem Leben zu ver-
zweifeln, das Verstandnis seiner Mitmenschen und die
Maoglichkeit, soweit er kann, selbst zu entscheiden. Jeder
will als Person wahrgenommen, respektiert und akzeptiert
werden, sich in seiner Umgebung sicher und geborgen
fuhlen, Zuwendung und Mitgefthl anderer spiren. Hilflos
gewordene Hochbetagte brauchen nicht den geschafti-
gen Aktivismus, mit dem wir uns oft selbst einreden wol-
len, alles Erforderliche fur sie getan zu haben. «Der Appell
des Patienten lautet: Sei mit mir!» (Gottschlich 2007, S.
130), und nicht — wie wir Betreuer oft glauben méchten —
«Mach dies oder jenes fir mich.» Eine zweite, so gut wie
immer wortlose, flehentliche Bitte lautet: «Versteh mich,
fiihl mit mir, verlass mich nicht in meiner Not!»

Laut der WHO-Definition (2002) ist es die Aufgabe von
Palliative Care, vermeidbarem Leiden unheilbar kranker
Menschen vorzubeugen und manifeste Leiden zu lindern.
Wie aber sollten wir in der Lage sein, Leiden zu lindern,
die wir nicht erkennen? Um sinnvoll helfen zu kénnen,
mussen wir mit den Kranken in Beziehung treten und mit
ihnen — in welcher Form auch immer — kommunizieren.
Nur so kénnen wir hoffen, auch Beschwerden zu erken-
nen, die anders ausgedriickt werden, als wir es gewohnt
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sind, und erst dann ist es maglich, zielfUhrende Massnah-
men zu planen. Je dlter, krénker, sprach- und wehrloser
Hochbetagte sind, desto mehr wachst die Gefahr, dass sie
im kommunikativen Abseits landen und die Umwelt zu-
nehmend vergisst, dass sie fuhlende, leidende Menschen
sind, dass sie — wie wir alle! — Anspruch haben auf eine
ihren Moglichkeiten gemdsse kommunikative Grundver-
sorgung (Kojer 2011)!

Menschen mit fortgeschrittener Demenz drlcken sich
Uber ihren Kérper und durch ihr Verhalten aus. Die Sig-
nale, die sie aussenden, sind stets mehrdeutig. Ein und
dasselbe Verhalten kann far sich betrachtet sowohl Zei-
chen fur einen koérperlichen als auch fur einen seelischen
Schmerz sein. Es gilt immer herauszufinden, was die Kran-
ken mit einer Reaktion tatsachlich ausdrticken wollen. Die
respektvolle und wertschatzende Haltung — das Rickgrat
jeder Palliative Care! — bildet die Voraussetzung dafr,
enthebt uns aber nicht der Verpflichtung, eine «Sprache»
zu erlernen, die es uns ermoglicht, mit demenzkranken
alten Menschen mit und ohne Worte zu kommunizieren.
Die beste mir bekannte Methode dafur ist die Validation
nach Naomi Feil (Feil 2010; Feil de Klerk-Rubin 2010).

Von grosser Bedeutung fiir das Erkennen von Schmerzen
und anderen quélenden koérperlichen und seelischen Be-
schwerden ist auch die partnerschaftliche Kommunikati-
on zwischen den verschiedenen Berufsgruppen und mit
den Angehdrigen. Wenn wir nicht mit den Menschen,
die wir betreuen, in Beziehung treten kénnen, aber auch
wenn die Kommunikation im interdisziplindren Team nicht
gelingt, ist palliative Geriatrie nicht lebbar. Daher muss
Kompetenz in Kommunikation als Kernkompetenz der
palliativen Geriatrie angesehen werden! Fehlen Grundhal-
tung und Achtsamkeit im Alltag oder misslingt die Kom-
munikation regelmassig, dann fehlt — selbst wenn fachlich
korrekt gearbeitet wird — das unverzichtbare «Heilmittel
Mensch». Eine tragfahige Beziehung dagegen bietet die
bestmaogliche Voraussetzung fur ein professionelles Arbei-
ten, das den Bedurfnissen unserer Patienten gerecht wird.
«Je intensiver die Beziehung zwischen dem Anderen und
mir ist, [...] desto angemessener wird mein Handeln und
meine Entscheidung sein» (Dérner 2001, S. 54).

Wann beginnt die Palliativbediirftigkeit
hochbetagter Patienten?

Noch immer sind viele Fachleute der Meinung, dass Pal-
liative Care auch in der Geriatrie auf die Zeit beschrankt
ist, in der das nahende Lebensende sich deutlich abzu-
zeichnen beginnt. In zahlreichen Einrichtungen meint
man daher, alle Aufgaben von Palliative Care zu erfillen,
wenn die Mitarbeiter eine Ausbildung in Sterbebegleitung
besuchen und das Erlernte auch umsetzen. Doch Palliative
Care fur sehr alte Menschen darf sich nicht damit begnu-
gen «End of Life Care» zu sein! Sowohl fortgeschrittene
Multimorbiditat als auch die spezifische korperlich-seeli-
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sche Care-Bedurftigkeit Hochbetagter, vor allem aber De-
menzkranker (Kojer und Heimerl 2009) machen es Uber
einen langen Zeitraum, Uber viele Monate, manchmal
auch Jahre notwendig, den palliativen Zugangsweg zu be-
schreiten. Neben den Leiden an chronischen kérperlichen
Erkrankungen, deren vielfaltige Beschwerden bestenfalls
gelindert, aber nicht mehr geheilt werden kénnen, sind es
vor allem seelische und soziale Note, die diese Patienten
besonders qualen. Dies schliesst freilich nicht aus, dass die
Betroffenen immer wieder auch kurative Massnahmen zur
Behandlung akuter Krankheiten oder Entgleisungen brau-
chen. Geriatrische Palliativpatienten brauchen zwar nicht
nur, aber sie brauchen auch Palliative Care!

Die Betreuung und Begleitung geriatrischer Palliativpati-
enten ist eine Herausforderung, den Beruf nicht nur als
Facharbeit, sondern auch und vor allem als Berufung, als
grosse und schone ethisch-mitmenschliche Aufgabe zu
sehen. Diese Aufgabe erfordert freilich viel mehr und ist
viel schwieriger zu erbringen als Begleitung in den letzten
Tagen und Stunden.

Leiden erkennen, Leiden verhindern

und Leiden lindern

«Palliativmedizin ist die Weiterfiihrung der fur den Pati-
enten optimalen Therapie mit gedndertem Therapieziel»
(Borasio 2009). Keine noch so féhige Einzelperson, kein
noch so engagiertes und gut ausgebildetes Team kann
von sich behaupten, der komplexen Herausforderung,
geriatrische Palliativpatienten optimal zu pflegen, zu be-
handeln und zu begleiten, in jedem Fall voll gewachsen zu
sein. Wir kénnen nicht mehr tun, als an uns zu arbeiten
und es immer wieder zu versuchen. Fest steht: Die Trias
Haltung — Kommunikation — Fachkompetenz ist dafiir un-
verzichtbar!

Leiden erkennen.

Schmerzen und andere Leidenszustdnde bei Menschen
mit stark eingeschrankter Kommunikationsfahigkeit zu
erkennen, ist eine sehr anspruchsvolle Aufgabe und erfor-
dert die Mitarbeit des ganzen interprofessionellen Teams.
Den grossten Beitrag dazu liefern die Pflegenden, denn
Patientenbeobachtung ist und war von jeher eine Doma-
ne der Pflege. Pflegende arbeiten unmittelbar am Kran-
kenbett, sie sind rund um die Uhr anwesend und kdnnen
sich so ein genaueres Bild machen als die Mitglieder an-
derer Berufsgruppen. Aber auch Arzte, Therapeuten und
andere Teammitglieder nehmen Signale der Patienten auf
und machen wertvolle Beobachtungen. Der regelmédssige
partnerschaftliche Austausch im interprofessionellen Team
und mit den Angehorigen ist der beste Garant dafur, dass
Leiden rechtzeitig erkannt werden (Schmidl 2007).

Leiden verhindern.
Durch langere gute Bekanntschaft, genaue Kenntnis der
Biographie und der jeweiligen medizinischen Schwach-
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stellen lassen sich manche Leiden bereits im Vorfeld ver-
hindern. So kénnen zu erwartende Schmerzen - z.B. bei
der Mobilisation — oder erste Anzeichen einer drohenden
Entgleisung rechtzeitig behandelt werden. Wenn die
Kommunikation gelingt, lassen sich auch seelische Verlet-
zungen oft vermeiden.

Leiden lindern.

Doch sehr haufig ist es erst dann moglich gegenzusteu-
ern, wenn ein Patient uns durch sein Verhalten zeigt, dass
es ihm nicht gut geht. Fallt er durch sein herausforderndes
Verhalten auf, ist es wichtig zu wissen, dass es sich da-
bei nicht nur um ein Symptom der Demenz handelt, das
durch entsprechende Medikation verringert oder beseitigt
werden kann. Jedes veranderte Verhalten muss vor allem
als Kommunikationsversuch verstanden werden, der uns
darauf aufmerksam machen soll, dass den Kranken etwas
qualt. Leider werden z.B. Abwehrverhalten, Unruhe oder
anhaltendes Schreien noch immer oft genug unreflektiert
mit Psychopharmaka behandelt, statt nach der eigentli-
chen Ursache zu suchen. Ein weiterer haufig gemachter
Fehler besteht darin, Handlungen aus Angst, etwas zu
Ubersehen oder falsch zu machen, zu lange hinauszuzé-
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gern. Jeder Tag, um den erforderliche Massnahmen ver-
schoben werden, wird zum Quell vermeidbarer Leiden.

Bei allem Eifer durfen wir eines nicht aus den Augen ver-
lieren: Es ist —auch in bester Absicht — nicht unsere Aufga-
be, die Ziele flrr unsere Patienten zu bestimmen. Vielmehr
ist es unsere Verpflichtung, den Betroffenen dabei zu hel-
fen, ihre eigenen Ziele zu erreichen.
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. Aspects neurologiques dans la prise en charge
palliative de patients trés agés

Une caractéristique des patients trés agés est une morbidité accrue. Outre les

problémes cardio-vasculaires, I'usure de la colonne vertébrale et des articula-
tions, le diabéte type 2 avec ses effets secondaires et les tumeurs malignes,
les maladies neurologiques comptent parmi les maladies incurables les plus

fréquentes.

Marina Kojer

Aspects neurologiques dans la prise en
charge palliative de patients tres agés
(Résumé)

La multimorbidité ainsi qu’une faiblesse grandissante
rend les patients 4gés plus sujets a toutes sortes de dé-
rangements et de dérapages physiques et psychiques.
Chague petite infection, toute importante vexation peut
mettre en danger I"équilibre physique ou psychique. Si
dans la suite nous allons parler de maladies neurolo-
giques chroniques, c’est en sachant que nous n’avons
«... pas a faire @ une maladie reliée a un étre humain,
mais a un étre humain atteint d’une maladie».

Maladies neurologiques demandant des soins
palliatifs a I’age avancé

Les démences

Environ 60 % des personnes concernées souffrent de dé-
mence du type Alzheimer. Les 40 % restant sont pour la
plupart atteint de démence suite a de multiples attaques
cérébrales ou a une démence aux stades avancés de la
maladie de Parkinson. La démence diminue les capacités
intellectuelles et altere la personnalité. C'est ce qui rend
ces maladies si inquiétantes et nous conduit souvent a
vouloir nous démarquer des personnes qui en sont at-
teintes. Mais alors, nous abandonnons ces personnes a
elles-mémes au moment méme ou elles auraient le plus
besoins d'aide et d'appui.

M. Parkinson

Les patients atteints de Parkinson qui doivent étre pris
en charge par une institution de soins de longue durée
se trouvent généralement a un stade trés avancé de la
maladie. Ils ne sont plus guére mobiles. Outre de nom-
breux autres troubles, le dérangement de leur motricité
provoque surtout de graves difficultés de communica-
tion et une importante disposition aux infections.

Attaques cérébrales

Aprés une attaque cérébrale, il y a trente ans, on ne
donnait que rarement a une personne de grand age la
chance d’une réhabilitation. Aujourd’hui, on ne les ac-
cepte généralement en soins de longue durée qu’apreés
avoir fait une tentative réhabilitation. Les dégats causés
au cerveau ont chez de nombreux patients déja une cau-
sé une démence.
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Soins palliatifs en gériatrie

Comme «... a I"dge avancé, les douleurs chroniques sont
presque aussi fréquentes que les cheveux gris», on ne
trouvera guére de personnes de 90 ans qui n‘en soient
pas atteintes. Ce sont avant tout des personnes atteintes
de démence qui souffrent de douleurs chroniques non
traitées, parce que celles-ci n‘ont pas été reconnues ou
ont été mal interprétées et donc mal traitées. A cela
s'ajoutent souvent une faiblesse physique, une perte de
I'audition et de la vue, une difficulté de déglutition, une
disposition aux infections, une disposition aux chutes,
des angoisses, une confusion mentale, qui rendent les
patients encore moins sdrs. La situation est encore plus
difficile pour les patients atteints de démence parce que
souvent ils ne peuvent plus s'exprimer de facon com-
préhensible pour tous. Pour ne pas entiérement déses-
pérer, un étre humain a besoin de compréhension et de
la possibilité de prendre lui-méme les décisions dont il
est capable. Les personnes de grand age, lorsqu’elles
dépendent de l'aide d'autrui, n‘ont pas besoin d’un
activisme bruyant. «Leur appel est bien plus: Sois avec
moil»

Pour apporter une aide effective, il nous faut, d’'une ma-
niére ou d'une autre, entrer en relation avec les patients
et communiquer avec eux. C'est la seule possibilité que
nous avons de reconnaitre une souffrance qui n'est pas
exprimée de la maniére dont nous avons I"habitude. Les
personnes atteintes de démence avancée s'expriment par
leur corps et leur comportement. Leurs signaux sont en
outre toujours équivoques. Il s'agit de découvrir ce qu'ils
entendent réellement exprimer. La meilleure méthode
gue je connais est la validation selon Naomi Feil. Pour re-
connaitre les douleurs et d’autres souffrances physiques
ou psychiques, la communication d'égal a égal entre les
groupes professionnels et avec les proches est de la plus
haute importance. La compétence de communication
doit donc étre considérée comme une compétence de
premier ordre dans les soins palliatifs gériatriques.

A partir de quel moment les patients de grand

age ont-ils besoin de soins palliatifs?

Encore aujourd’hui, bien des professionnels considérent
gue, méme en gériatrie, les soins palliatifs se limitent a la
période ou la mort est imminente. En réalité, dés qu‘un
patient d'age trés avancé souffre de multiples morbidités
physiques ou psychiques, un accés palliatif est nécessaire
sur une longue période. A c6té des maladies physiques
chroniques ce sont surtout les souffrances psychiques et
sociales qui pesent le plus sur ces patients. Prendre en
charge des patients en soins palliatifs gériatriques nous
défie de considérer notre travail non seulement comme
une profession, mais comme une vocation, comme une
grande et belle tache humanitaire.



. Aspetti neurologici nella presa a carico
palliativa dei pazienti molto anziani

Una caratteristica delle persone molto anziane & una morbidita accresciuta.

Oltre ai problemi cardio-vascolari, le lesioni degenerative della colonna ver-

tebrale e delle articolazioni, il diabete di tipo 2 con i suoi effetti secondari e i

tumori maligni, le malattie neurologiche sono le piu frequenti tra le malattie

incurabili.
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Aspetti neurologici nella presa a carico

palliativa dei pazienti molto anziani

(Riassunto)
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La co-morbidita cosi come una debolezza crescente
rende i pazienti anziani maggiormente soggetti ad ogni
tipo di disturbi e problemi fisici e psichici. Ogni piccola
infezione, ogni importante afflizione pud mettere in pe-
ricolo I'equilibrio fisico o psichico. Se in seguito parliamo
di malattie neurologiche croniche lo facciamo sapendo
che non abbiamo «... a che fare con una malattia legata
ad un essere umano, ma ad un essere umano affetto da
una malattiax.

Malattie neurologiche che richiedono cure palliati-
ve in eta avanzata

Le demenze

Circa il 60% delle persone interessate soffrono di de-
menza di tipo Alzheimer. Il 40 % restante & perlopiu
affetto da demenza a seguito di molteplici attacchi ce-
rebrali o da una demenza legata a stadi avanzati della
malattia di Parkinson. La demenza diminuisce le capa-
cita intellettuali e altera la personalita. E cid che rende
gueste malattie cosi inquietanti e che ci conduce spesso
a volerci allontanare dalle persone che ne sono affette.
Ma cosi abbandoniamo queste persone a sé stesse nel
momento in cui avrebbero piu bisogno di aiuto e di so-
stegno.

Malattia di Parkinson

| pazienti affetti dal Parkinson che devono essere presi
a carico da un'istituzione di cure di lunga durata si tro-
vano generalmente in uno stadio molto avanzato della
malattia. Non sono quasi pit mobili. Oltre a numerosi
altri disturbi, la riduzione della motricita provoca soprat-
tutto delle gravi difficolta di comunicazione e un’impor-
tante tendenza alle infezioni.

Attacchi cerebrali

Dopo un attacco cerebrale, trenta anni fa, si dava molto
raramente a una persona molto anziana la possibilita di
una riabilitazione. Oggi, questi pazienti vengono gene-
ralmente accettati nelle cure di lunga durata dopo aver
fatto un tentativo di riabilitazione. | danni causati al cer-
vello hanno gia causato in molti pazienti una demenza.

Articoli originali

Cure palliative in geriatria

Dal momento che «... in eta avanzata, i dolori cronici
sono praticamente cosi frequenti come i capelli grigi»,
si trovera difficilmente dei novantenni che non ne sia-
no colpiti. Sono prima di tutto persone affette da de-
menza che soffrono di dolori cronici non trattati poiché
non sono stati riconosciuti o sono stati mal interpretati
e quindi non correttamente trattati. A cid si aggiungo-
no spesso una debolezza fisica, una perdita dell’'udito e
della vista, una difficolta di deglutizione, una tendenza
alle infezioni, una tendenza alle cadute, delle angosce,
una confusione mentale, che rendono i pazienti anco-
ra meno sicuri. La situazione & ancora piu difficile per
i pazienti affetti da demenza perché spesso non pos-
sono pill esprimersi in maniera comprensibile per tutti.
Per non disperare completamente, un essere umano ha
bisogno di comprensione e della possibilita di prendere
lui stesso le decisioni di cui & capace. Le persone molto
anziane, quando dipendono dallaiuto degli altri, non
hanno bisogno di un attivismo rumoroso: «il suo richia-
mo & molto di pil: stai con me!»

Per portare un aiuto effettivo, dobbiamo, in una maniera
o l'altra, entrare in relazione con i pazienti e comunicare
con loro. E la sola possibilita che abbiamo per riconosce-
re una sofferenza che non & espressa nella maniera cui
siamo abituati. Le persone affette da demenza avanzata
si esprimono attraverso il loro corpo e il loro compor-
tamento. | loro segnali sono inoltre sempre equivoci. Si
tratta di scoprire cosa intendono realmente esprimere.
Il miglior metodo che conosco ¢ la validazione secondo
Naomi Feil. Per riconoscere i dolori e altre sofferenze fi-
siche e psichiche, la comunicazione alla pari tra i gruppi
professionali e con i familiari & della massima importan-
za. La competenza di comunicazione deve dunque es-
sere considerata come una competenza di primo piano
nelle cure palliative geriatriche.

A partire da quale momento i pazienti molto anzia-
ni hanno bisogno di cure palliative?

Ancora oggi molti operatori considerano che, anche in
geriatria, le cure palliative si limitano al periodo in cui la
morte & imminente. In realta, dal momento che un pa-
ziente soffre di molteplici morbidita fisiche o psichiche,
un accesso alle cure palliative & necessario su un lun-
go periodo. Accanto alle malattie fisiche croniche sono
soprattutto la sofferenza psichica e sociale che pesano
maggiormente su questi pazienti. Prendere a carico dei
pazienti in cure palliative geriatriche ci sfida a conside-
rare il nostro lavoro non solo come una professione, ma
come una vocazione, come un grande e bel compito
umanitario.
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L'entrée en maison de retraite constitue encore pour nombre d’ainés un moment

d'autant plus difficile que I'idée de son échéance a été pendant longtemps re-
poussée. Par |'espoir de trouver d’autres solutions, en imaginant que cette pers-
pective pourrait étre évitée, par peur enfin de devoir se résoudre a quitter une
existence dite «normale», celle du domicile et de I'autonomie qu’elle permet.
Cela jusqu’au jour ou la santé, les difficultés du quotidien et bien sr les limites de
I'indépendance en décident autrement. Et parmi ces limites, celles liées aux fonc-
tions mnésiques sont les plus déterminantes dans la prise de décision. Celle-ci,
compte tenu des circonstances, est ainsi souvent prise par I’'entourage, qu'il soit
familial ou professionnel, ce qui complique encore les circonstances de ce difficile

passage entre le domicile et la nouvelle vie en maison de retraite.

Olivier Schnegg

L'entretien d’accueil en EMS ou comment
accompagner et atténuer les

difficultés du passage entre le domicile
et I'institution

Constatant combien il peut étre parfois douloureux pour
un proche d'accompagner son parent en institution et
guelles sont les difficultés que peuvent représenter la com-
préhension et I'acceptation d'une nouvelle situation de vie
pour le résident, nous avons voulu réfléchir aux conditions
de I'entretien d'accueil. L'évaluation de ce qui se pratiquait
jusgu’alors nous a amenés a en revoir le concept. Précé-
demment, entretien administratif et entretien médical et
social étaient organisés en deux temps clairement sépa-
rés. Une nouvelle maniére visant a élargir le contexte et a
permettre d'aborder I'ensemble des aspects de I'accompa-
gnement a été imaginée apres quelques années de fonc-
tionnement de I'ancien systéme. Le contexte de cet article
est le Home Les Charmettes a Neuchatel, Fondation des
Etablissements cantonaux pour personnes agées (FECPA).

Olivier Schnegg
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La structure de I'entretien d'accueil

L'entretien d’accueil est organisé par le secrétariat dans la
quinzaine de jours suivant I'entrée du nouveau résident/de
la nouvelle résidente. Ce dernier est toujours présent ain-
si que ses proches, famille ou amis et amies, personnes
de référence. La participation de ces derniers est prévue
selon la structure familiale et relationnelle du résident/de
la résidente. Chague responsable de secteur ainsi que I'er-
gothérapeute y sont conviés, soit: I'animateur/trice, le/la
référent/e, le chef de cuisine, l'infirmiére cheffe ou son
adjointe, l'infimier/ére responsable de I'étage, I'intendant,
le médecin, la responsable administrative et le directeur.
L'entretien se déroule dans la salle de colloque organisée
a cet effet. Il dure entre une heure et une heure et demi
selon les cas.

Voici, succinctement présentées, les diverses séquences
de cet entretien d'accueil:

N
N
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Aprés avoir salué le résident et chacun de ses proches,
nous présentons les professionnel-le-s participant a I'entre-
tien afin que la famille puisse de fagon succincte situer les
acteurs professionnels.

Suit un premier échange sur le cheminement suivi par
cette famille: «Qu'est-ce qui vous a amené ici» en com-
mencant par le résident. Ceci peut donner des renseigne-
ments utiles sur les circonstances du choix de placement,
sur les roles joués par les acteurs, sur leurs éventuels désac-
cords et sur la compréhension qu’en a le nouveau résident
(est-il au clair sur son nouvel habitat?).

Nous abordons ensuite la trajectoire du nouveau rési-
dent: ou est-il né, ou a-t-il grandi, quelle était son acti-
vité professionnelle? Le niveau de clarté des informations
données par la personne constituera autant d’indica-
teurs sur son état mental et psychologique. Dans ce
type d’entretien, on constate notamment qui parmi les
enfants — quand il y en a — vient en aide a son parent
lorsque celui-ci perd le fil de son discours, afin de com-
pléter ou de répondre a sa place, etc. Tous ces aspects
constituent autant d'informations sur le fonctionnement
de la famille, sur sa communication, et peut-étre sur les
secrets et tabous qui sont entretenus. En toile de fond a
cette séquence, il y a la possibilité de satisfaire le besoin
de reconnaissance du nouveau résident. Ainsi, pour une
femme de cette génération, évoquer I'éducation de ses
enfants peut représenter un motif de fierté, alors que
pour un homme, la valorisation d'un savoir-faire profes-
sionnel peut constituer un socle a sa reconnaissance dans
son nouveau lieu de vie. Bien qu’il ne s'agisse pas encore
a ce stade d'évoquer de facon détaillée I'histoire de vie
du résident, cet échange constitue une bonne entrée en
matiére dont le but est de considérer cette personne dans
son individualité.

Vient ensuite la présentation succincte de chaque
secteur de l'institution.

La parole est enfin donnée au résident et a ses proches
en leur proposant de poser leurs questions. Au terme de
cette discussion, nous cléturons la séance en annoncant
un nouveau rendez-vous trois mois plus tard.

Quelques remarques sur la forme de I'entretien
— La clarté des propos ainsi qu’une certaine convivialité
sont requises pour cet échange.

— La durée de I'entretien doit s'adapter a la fatigabilité du
résident. Elle est annoncée en début de séance. La ponc-
tualité dont font preuve les professionnel-le-s présent-e-
s constitue une forme de respect pour leurs hotes.

— On tente de mettre chacun a |'aise (espace, positionne-
ment autour de la table); en ouverture, on propose une
boisson au résident et a ses proches.
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— La communication et la place autour de la table seront
adaptées aux capacités du résident. Ainsi, on s'assure
que le résident soit assis a coté de son conjoint ou de
I'un de ses enfants afin que ce dernier manifeste sa pré-
sence active au travers de son positionnement. Quant a
I'animateur, il se place en face du résident afin de facili-
ter la compréhension.

— On prend un soin particulier dans le style de communi-
cation en faisant notamment attention de regarder I'in-
terlocuteur en lui parlant et en veillant a s’exprimer au
résident directement, sans utiliser la troisiéme personne
(a titre d’exemple, la question «Qu’en pense-t-il» pour-
rait étre ressentie par le résident comme une exclusion).

— Enfin, I'observation des différents acteurs est également
de nature a informer les professionnel-le-s de |'état
relationnel du groupe familial; ainsi, on observera les
réactions des membres de la famille lorsque le résident
s'‘exprime et inversement, ainsi que les silences et les

émotions exprimées.

Quelques constats relevés au fil des entretiens

Nous présenterons ici trois constats qui continuent a exiger

de la part des professionnel-le-s une certaine vigilance. lls

sont 'occasion de proposer quelques observations réunies

au cours de la centaine environ d’entretiens réalisés:

1.la tendance a transmettre trop d‘informations;

2.la communication avec des personnes limitées sur le
plan cognitif;

3.la difficulté a mesurer les conditions qui ont présidé au
choix de I'entrée.

1. La tendance a transmettre trop d’informations

Il existe un risque issu de la volonté des professionnel-le-s
d’informer de facon transparente les nouveaux résident-
e-s et leurs proches. Cette volonté s’inscrit dans un mou-
vement largement répandu aujourd’hui, celui de I'infor-
mation tous azimuts, de la multiplication des procédures
écrites et de I'image que I'on se fait de la transparence.
Méme si chacun peut s'accorder a relever le bien-fondé
de I'information, cette volonté ne signifie pas forcément
gu’elle soit de qualité ou dénuée de tout travers.

On peut relever deux types de risques qui sont inhérents
a I'information: a) le risque que les informations ne soient
pas comprises (parce que trop techniques dans la présen-
tation, tel le calcul du prix de pension et les démarches a
entreprendre pour bénéficier d'une aide financiere) et b)
le risque de donner des informations qui ne sont pas de
premiere utilité, du moins dans un premier temps.

Nous avons en effet réalisé au cours des mois que cer-
taines informations pourtant écrites et transmises avec
clarté n’étaient cependant pas enregistrées par le résident
et par sa famille. Pensons ici a la gestion des biens person-
nels ou a tel programme d'activité par exemple. Il est arrivé
que, quelques mois plus tard, la famille soit fort surprise
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lorsque I'on revenait sur ces themes comme s'ils étaient
présentés pour la premiére fois. On peut tenter d'expli-
quer cette forme d’oubli, voire de déni, par une certaine
inadéquation entre l'information transmise et I'état du
ou des récepteurs. On peut penser qu'il existe une sorte
de hiérarchie des besoins, tant de la part du résident
que de ses proches. Aussi longtemps que des questions
d'ordre sécuritaires, médicales, émotionnelles n’auront
pas été abordées, il n'y aura pas de place pour les autres
éléments, si importants puissent-ils paraitre aux yeux des
professionnels.

Nous retiendrons ici la nécessité de privilégier I'expres-
sion de la dimension émotionnelle liée au placement:
celle issue des difficultés a I'origine du placement, de
I'impossibilité de poursuivre le maintien a domicile, de
I'arrivée dans un milieu inconnu, de «confier», voire
d’'«abandonner» son parent a un milieu étranger. Ces as-
pects doivent étre abordés avant de parler de I'institution
et de ce qu’elle offre.

2. La communication avec des personnes limitées
sur le plan cognitif
La proportion de personnes souffrant de troubles de la
communication et de difficultés a s'orienter dans le temps
et dans I'espace tend a augmenter. Environ la moitié des
accueils sont constitués de personnes relevant de ces pro-
blématiques. Nous I'avons vu plus haut, I'entretien d'ac-
cueil s'effectue toujours en présence du nouveau résident.
Ceci pose la question de la facon d'exprimer les choses,
de rendre les informations compréhensibles, de favoriser
I'expression de chacun, y compris celle du résident.

Ainsi avons-nous été confronté-e-s a plusieurs reprises
a des décalages dans la communication, avec la difficulté
de permettre a la personne entrant dans l'institution de
s'exprimer, et aux autres de lui laisser I'espace et le temps
nécessaire a cette expression. Nombre de familles ont ten-
dance a répondre a la place de leur parent. Est-ce pour
masquer ses difficultés a parler, pour le protéger en évitant
une confrontation avec ses limites de communication? Ou
encore s'agit-il la d’'un phénoméne qui serait de I'ordre
de l'infantilisation (I'enfant devient le «parent de son
parent» en raison de I'état psychique ce de dernier; ce
qui I'ameénerait a penser et a s'exprimer a sa place)? |l
n'est pas possible de vérifier ici ces quelques hypotheses,
mais elles semblent néanmoins susceptibles de pouvoir
étre confirmées.

Il incombe aux professionnel-le-s d'étre vigilant-e-s et
a I'animateur de séance de veiller a ce que chacun puisse
parler dans un climat d'écoute. Le respect du rythme,
I'acceptation des silences, I'effort de communiquer de
facon compréhensible et simple — sans toutefois tomber
dans I'enfantillage —, la précaution de s'assurer aupres de
I'interlocuteur qu'il nous a compris, le recours a la refor-
mulation, voire a la validation, constituent autant d'atouts
pour éviter quelques écueils de la communication avec des
personnes limitées sur le plan cognitif. Nous reprendrons
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plus loin ces éléments en tentant d'établir quelques pistes
pour donner une nouvelle structure a I'entretien d'accueil.

3. Les conditions qui ont présidé au choix de
I'entrée en EMS

Nous pensons ici au contexte préexistant a I'entrée en
EMS. Au cours des ans, nous avons en effet mesuré
I'impact exercé par les loyautés sur la qualité du séjour et
I'importance qu’elles puissent étre nommeées le plus vite
possible dans la phase de I'accueil du nouveau résident.

Les messages situés en toile de fond, plus ou moins
clairs, tenus a la personne agée, les promesses de retour
a la maison une fois un séjour de courte durée effectué,
la loyauté brisée de la fille ou du conjoint qui avait «pro-
mis» de soigner son parent jusqu’au bout et qui mesure
gue cela n'est pas réalisable, constituent autant d’interfé-
rences sur la quiétude du nouveau résident et augmen-
tent son trouble. Ici se joue le positionnement de I'insti-
tution dans I'histoire de vie du résident. Il a derriére lui un
parcours de vie souvent long et son vécu en EMS est a la
fois bref et fondamental puisqu’il le conduit au crépus-
cule de sa vie. Malgré les efforts déployés par le personnel
pour s'intéresser a son histoire de vie (celle-ci est abordée
avec le résident et sa famille au cours d'un entretien ulté-
rieur), seuls guelques pans en seront percus et pourront
étre utilisés dans son accompagnement. Ce récit de vie
comprend également le style de communication entre-
tenu dans le milieu familial, ses régles, les mécanismes
qui régissent les prises de décision, et enfin, les loyautés.
Ce sont ces derniéres qui développent leurs effets en toile
de fond de I'entretien d'accueil. Avec d'autant plus d‘in-
fluence qu’elles sont souvent peu ou pas exprimées.

A titre d'exemple, I'histoire de cette femme qui accom-
pagnait son peére lors de son entrée en EMS. Fille unique,
agée d'une soixantaine d’'années, elle a suivi et soutenu
a domicile son pére veuf et nonagénaire, dans des condi-
tions de plus en plus précaires dues a un début de maladie
d’'Alzheimer. Cette dame avait a deux reprises inscrit son
pére en «court séjour» dans I'idée de se libérer quelques
semaines afin de pouvoir ensuite continuer a lui offrir ce
qu'’il désirait le plus au monde: demeurer chez lui jusqu’au
bout. Un jour, cependant, la «construction» qu’était de-
venue le maintien a domicile de cet homme agé (par le
recours de plus en plus fréquent a divers professionnelles
du maintien a domicile telles aide au ménage, infirmiére
pour la gestion des médicaments) présentait ses limites. Le
placement fut décidé et ce monsieur fut admis au home
ou il avait précisément effectué différents courts séjours.
Il arriva en compagnie de sa fille comme quelqu‘un qui
vient pour un temps dans la perspective rassurante d'un
prochain retour a domicile. Quant aux professionnel-le-
s qui accueillaient ce nouveau résident, ils avaient regu
I'information d'un séjour définitif et non temporaire. Les
choses semblaient claires entre la famille et I'institution.
Mais on avait omis de s'assurer de ce que ce monsieur
avait compris et de ce qui lui avait été transmis.
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Vint alors le moment de I|'organisation de I'entretien
d'accueil. La premiere difficulté tint a trouver avec la
fille un moment pour I'organiser. La deuxiéme apparut
lorsque, anxieuse de notre réponse, elle s'assura aupres
de nous que l'entretien se ferait sans son pere. A quoi
nous lui avons répondu qu'il était a nos yeux important de
réunir les membres de la famille concernés en présence du
nouveau résident. «Cela n'ira pas, il ne comprendra pas,
je ne supporterai pas, il m’en voudra ...», ajoute-t-elle.
Nous avons insisté en précisant que nous trouverions les
mots compréhensibles pour son pére et que nous condui-
rions cet entretien afin que chacun se sente en sécurité,
reconnu et respecté dans son role et dans ses difficultés.
Elle a fini par accepter.

L'entretien s'est déroulé dans de bonnes conditions
jusqu’au moment oU nous avons demandé a ce monsieur
s'il avait pu aménager sa chambre selon ses désirs. Maitre
ébéniste, il avait réalisé un superbe mobilier qui décorait
son appartement. Vivre dans «ses» meubles lui était donc
important. Il nous a répondu, avec la vigueur d'une per-
sonne déterminée, qu'il n’en était pas question puisqu’au
terme de son séjour, il rentrerait chez lui. C'était donc ce
qu’il avait retenu des messages peut-étre ambigus tenus
par sa fille. Cette derniére, a ce moment de I'entretien,
donnait des signes d’étre tres mal a l'aise.

L'idée nous est venue alors d'évoquer |'une des carac-
téristiques propre au mobilier qui, contrairement aux
objets immobiliers, sont sujets a déplacements, voire a
déménagements sans que son installation ne signifie
quelque chose de permanent et de définitif. Ce monsieur
pouvait entrer dans cette formulation imagée. Il avait en
effet connu cela tout au long de sa vie professionnelle,
déplacant les meubles de son atelier une fois confec-
tionnés jusqu’au local d'exposition, puis chez ses clients.
Cependant il refusa, dans un premier temps, toute idée
de déplacer ses meubles. Peut-étre craignait-il ainsi de ne
plus pouvoir revenir en arriére, c’'est-a-dire chez lui dans
son esprit.

Nous avons insisté en argumentant qu’étre dans «ses»
meubles est un gage de confort et de bien-étre, et que le
jour venu, si tel devait étre le cas, notre équipe technique
les déplacerait a nouveau vers un autre lieu de vie. Nous
avons donc pris la précaution — afin de ne pas commettre
ce qui aurait pu étre interprété comme un mensonge —
d'évoquer un hypothétique retour a domicile, tout en
laissant cependant toutes les voies ouvertes. Il nous a fait
prendre alors une sorte de serment dont il a lui-méme
articulé les conditions et finit par accepter que I'on ap-
porte quelques meubles qui lui tenaient a coeur. Il les a
choisi en nommant chaque piéce dont il souhaitait garnir
sa chambre.

La fille alors s’est détendue et son pére a marqué de
semblables signes. La discussion qui avait buté sur les
conditions de vie dans sa nouvelle chambre avait trouvé
une sorte de déblocage par le biais de la métaphore a
laguelle nous avons eu recours et qui semblait compré-
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hensible: les meubles sont susceptibles d'étre déplacés
ou déménagés. lls peuvent nous suivre la ou nous allons.
Depuis ce jour, ses envies de retour a domicile, bien que
sporadiques, furent cependant moins fréquentes et il
commenca une lente acclimatation dans l'institution,
s'intégrant a des activités telle que la peinture.

La fille de ce monsieur, pour des motifs compréhen-
sibles, n"avait pu «dire toute la vérité» a son pere. On peut
s'interroger sur le fait de savoir qui d'autre aurait pu le
faire a sa place. La charge émotionnelle de cette clarifica-
tion peut en effet mettre a mal des relations affectives et
ébranler des équilibres familiaux. Qui des familles ou des
professionnels sont-ils les moins menacés par cette mise
en lumiére des circonstances du placement?

Quant a nous autres professionnel-le-s, nous avons fait
le choix de maintenir I'horizon aussi ouvert que possible
tout en nommant certaines réalités tel le bien-fondé de
I'entrée en EMS aujourd’hui comme étant la meilleure so-
lution. Mais nous déclarons aussi notre disposition a revoir
la chose si I'avenir le permettait et disons quels aména-
gements devraient alors étre trouvés. Cela a le mérite de
«dire la vérité» tout reconnaissant au résident son besoin
de temps pour évoluer dans sa compréhension et dans
son adaptation.

Un autre aspect nous interroge: pourquoi les profes-
sionnels sont-ils si sévéres vis-a-vis des familles qui ne
peuvent parfois exprimer une réalité trop lourde et ont
recours a des expressions parfois caricaturales — tels que
le mensonge, les cachotteries, ... — qui tendent a déna-
turer I'essence du probléme: la déloyauté vis-a-vis de son
parent, 'expression de ses limites d’«enfants-soignants»,
la tristesse d'envisager ce qui sera un ultime lieu de vie.

Est-ce au médecin gqu'il incombe de dire a son patient
que le maintien a domicile n'est plus possible? Les profes-
sionnels doivent-ils «protéger» les familles et se substituer
a ces derniéres pour expliquer a la personne qu'elle doit
se résigner a entrer en EMS? Est-il enfin nécessaire de tout
dire a la personne agée, au prix de briser un équilibre psy-
chique déja mis a mal par les effets de la maladie?

Conclusion en forme d’évaluation

Loin de nous toute idée visant a présenter cet entretien
comme susceptible de répondre completement aux at-
tentes évoquées dans le sous-titre de notre article. Cepen-
dant les échos réunis spontanément aupres des résident-
e-s et de leurs proches constituent quelques indications
qguant a ce qu'a pu produire pour eux la participation a
I'entretien d’accueil. Parmi ceux-ci, citons:

— l'impression de mieux comprendre le fonctionnement
institutionnel,

le sentiment d’étre reconnu et d'avoir été entendu,

— la satisfaction d’avoir pu faire connaissance avec

des professionnel-le-s,

le soulagement d'avoir trouvé une solution aux
difficultés de la vie a domicile.
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Du coté des professionnel-le-s les réactions le plus sou-
vent recueillies sont:
— l'impression de mieux connaitre la personne et
son entourage,
— le sentiment de mesurer les craintes et les espoirs
suscités par le placement,
— une certaine forme de compréhension «globale»
des besoins.

A coté de ces échos, de facon cette fois plus intuitive,
nous observons régulierement une évolution de la com-
munication et de |'attitude des proches entre le début et la
fin de I'entretien. Celle-ci se mesure a une certaine forme
de détente, a une expression plus facile, a des signes de
reconnaissance voire méme de connivence entre partici-
pant-e-s.

Parallélement, nous ne minimisons pas les observa-
tions faites par I'un ou l'autre d'entre les professionnels
en terme de fatigue du résident, de taille du groupe ou
de mise en lumiere de désaccords entre membres de la
famille susceptibles de mettre certains mal a l'aise. Pas
plus d'ailleurs que nous ne surestimons les effets que cet
entretien exerce sur la qualité de son intégration et de son
séjour. Loin s’en faut. Nous limitons notre constat aux op-
portunités relationnelles que cette rencontre va générer:
un nouvel espace relationnel que la construction encore
embryonnaire de ce lien favorisera entre le résident, sa
famille et Iinstitution.
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. Das Empfangsgesprach im Pflegeheim
Il colloquio di accoglienza in casa per anziani

Ein Elternteil oder seinen Partner ins Altersheim zu begleiten ist fur viele eine

schwierige Etappe. Oft wird dieser Moment wie ein Bruch erlebt zwischen einer
bekannten und einer neu zu entdeckenden Welt, zwischen einer autonomen
Lebensweise und einem Leben in Gemeinschaft, zwischen dem Traum einer
Besserung und der Realitat des Autonomieverlustes. Deshalb ist es fir die Ein-
richtungen wichtig, diese wesentliche Etappe des individuellen und familidren

Lebensweges zu begleiten.

Olivier Schnegg
Das Empfangsgesprach im Pflegeheim
(Zusammenfassung)

Im Heim Les Charmettes hat diese Uberlegung die
konkrete Form einer strukturierten Zusammenkunft
angenommen, die ganz zu Beginn des Aufenthaltes
organisiert wird: das Empfangsgesprach. Es ist eine vor-
zlgliche Gelegenheit fur die Einrichtung sich der Familie
vorzustellen, ihr Betreuungskonzept zu erkldren und die
Lebenssituation des neuen Bewohners und seiner Ange-
horigen zu erfassen. Dieses Gesprach ist so strukturiert,
dass die Bedurfnisse der Person in ihrer Globalitat be-
sprochen werden kénnen, und bezweckt zwischen dem
Bewohner, den Angehérigen und der Einrichtung eine
Beziehung aufzubauen. Diese wird sich dann den Um-
standen und dem Rhythmus eines jeden entsprechend
weiterentwickeln. Die Entwicklungsform wird sehr indivi-
duell sein und von vielen wenig kontrollierbaren Faktoren
abhangen. Fur die Einrichtung ist dieser grundlegende
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Moment, dieser erste «physische» Kontakt der Protago-
nisten mit dem neuen Lebensabschnitt ist ausschlagge-
bend. Dabei lernen alle verstehen, welche Erwartungen,
welcher Einsatz und welches emotionelle Klima diese
personliche und familidre Wende weckt.

Bei der Aufnahme eines neuen Bewohners treten
auch die Pfleger in sein Beziehungsnetz ein, von dessen
Geschichte sie bis dahin nur Bruchstlcke kennen. Paral-
lel dazu entdecken sie langsam die Umstande, die zum
Eintrittsentscheid ins Altersheim gefthrt haben, beson-
ders wenn der altere Mensch an kognitiven Stérungen
leidet und die Entscheidung mit oder sogar von anderen
getroffen wurde.

Dem Bewohner in Gegenwart seiner Angehorigen be-
gegnen heisst auch, die Rolle eines jeden, die Rituale die-
ser Familie und ihre Loyalitdten besser kennenzulernen
sowie auch ihre Art sich zu verstandigen, zu entscheiden
und miteinander umzugehen.

Fur das Pflegepersonal ist es letztendlich auch eine

Gelegenheit, die Angebote wie auch die Grenzen der
Einrichtung genau aufzufhren, und ihre Haltung der
Familie gegenuber, die von nun an ein wichtiger Partner
fur die Begleitung des Bewohners sein wird.
Auf die Bedurfnissen fir Information eingehen, das kla-
ren, was geklart werden muss und Raum fur die Gefiihle
schaffen, die in dieser Lebensetappe gegenwartig sind,
bilden einige Hauptanliegen des Empfangsgesprachs im
Altersheim.

Accompagnare il proprio congiunto in un istituto per persone anziane costitu-
isce per molte persone una tappa difficile. Questo momento & spesso vissuto
come una rottura tra un mondo conosciuto e un altro da scoprire, tra una
vita autonoma e un’esistenza comunitaria, tra i sogni di poter stare meglio e
la realta della perdita dell’autonomia. E quindi importante per le istituzioni di

accompagnare questa tappa cruciale nella traiettoria individuale e familiare.

Olivier Schnegg

Il colloquio di accoglienza in casa
per anziani
(Riassunto)

Nella casa per anziani Les Charmettes questa riflessio-
ne si & concretizzata sottoforma di un incontro formale
organizzato all’inizio del soggiorno, il colloquio di acco-
glienza. Si tratta di un momento privilegiato in cui I'isti-
tuzione si presenta alla famiglia, spiega il suo progetto
di accompagnamento e si pone all'ascolto del vissuto
dell’anziano e dei suoi familiari. Il dispositivo & stato
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concepito in maniera tale che possa essere affrontata
la globalita dei bisogni della persona e che lo scambio
abbia come prospettiva la costruzione di un legame tra
I'anziano, la famiglia e I'istituzione. Questo legame si
sviluppera in seguito secondo le circostanze e il ritmo
che ognuno scegliera. La forma sara molto individuale
e dipendera da numerosi fattori poco controllabili. Per
I'istituzione I'essenziale stara in questo momento fon-
datore, questa prima presentazione «fisica» degli attori
di guesta nuova vita e nella comprensione che ognu-
no potra avere delle aspettative, delle implicazioni e del
clima emozionale che impregna questa svolta personale
e familiare.

Accogliendo un nuovo ospite, gli operatori entrano an-
che in una storia relazionale di cui non ne conoscono
ancora che dei frammenti. Parallelamente scoprono
poco alla volta le circostanze che hanno condotto alla
decisione di entrare in una casa di riposo, in particolare
quando la persona anziana soffre di disturbi della com-
prensione quali la malattia di Alzheimer e la decisione
¢ stata presa con, se non da altre persone che non I'in-
teressato stesso.



. Il colloquio di accoglienza in casa per anziani
Die Behandlung des fortgeschrittenen Parkinsonsyndroms

Incontrare |I'ospite in presenza dei suoi familiari significa
anche riconoscere in maniera esplicita il ruolo di ciascu-
no, i rituali di questa famiglia, le sue lealta, la sua manie-
ra di decidere, di interagire.

Infine, per i professionisti, & I'occasione di specificare
le competenze offerte e anche i limiti dell'istituzione e
il suo posizionamento nei confronti della famiglia che

Articoli originali
Fachartikel

restera d'ora innanzi un partner essenziale nell’accom-
pagnamento dell’anziano.

Cosl, rispondere ai bisogni di informazione, chiarire cio
che deve esserlo e offrire uno spazio di espressione delle
emozioni presenti in questa tappa della vita, sono alcuni
degli elementi del colloquio di accoglienza in casa per
anziani.

Wahrend langer Zeit stand ausser den Anticholinergika, die fast ausschliesslich ge-
gen den Tremor wirken, keine wirksame medikamentése Therapie fur die Behand-
lung des Parkinsonsyndroms zur Verfligung. Einen Durchbruch stellte vor rund 40
Jahren die Einfihrung von L-Dopa kombiniert mit einem Dekarboxylasehemmer
(DH) dar. In spateren Krankheitsstadien sind wir jedoch mit einer Reihe von Proble-
men konfrontiert: erstens dem Fortschreiten der sogenannten Kardinalsymptome
Tremor, Rigor, Akinese und posturale Instabilitdt, zweitens den Komplikationen
der medikamentésen Therapie und drittens der Zunahme von nicht-motorischen

Stérungen.

Prof. Dr. Hans-Peter Ludin

Die Behandlung des fortgeschrittenen
Parkinsonsyndroms

Wahrend langer Zeit stand ausser den Anticholinergika, die
fast ausschliesslich gegen den Tremor wirken, keine wirksa-
me medikamentdse Therapie fur die Behandlung des Par-
kinsonsyndroms zur Verfiigung. Einen Durchbruch stellte
vor rund 40 Jahren die Einfihrung von L-Dopa kombiniert
mit einem Dekarboxylasehemmer (DH) dar. Zusammen mit
einer Reihe von weiteren Medikamenten (insbesondere Do-
paminagonisten, MAO B-Hemmer und Amantadin), die mit
der Zeit dazugekommen sind, kann besonders in den fri-
hen Stadien der Krankheit die Lebensqualitat der Patienten
stark verbessert werden und zusammen mit dem allgemei-
nen medizinischen Fortschritt konnte die friher deutlich
verkUrzte Lebenserwartung praktisch normalisiert werden.
In spateren Krankheitsstadien sind wir mit einer Reihe von
Problemen konfrontiert, die vereinfachend in drei Gruppen
eingeteilt werden kénnen. Es handelt sich dabei erstens um
das Fortschreiten der sogenannten Kardinalsymptome Tre-
mor, Rigor, Akinese und posturale Instabilitat, zweitens um
Komplikationen der medikamentésen Therapie und drit-
tens um die Zunahme von nicht-motorischen Stérungen.

Prof. Dr.
Hans-Peter Ludin

1. Fortschreiten der Kardinalsymptome

Unsere medikamentdse Therapie ist symptomatisch, was
bedeutet, dass die Krankheit trotzdem weiterschreitet.
Entgegen einer oft gedusserten Meinung sprechen Tremor,
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Rigor und Akinese auch in spateren Stadien gut auf die do-
paminerge Behandlung an. Wegen der Langzeitkomplikati-
onen, die als L-Dopa-Langzeitsyndrom bezeichnet werden,
ist aber vielfach eine optimale Dosierung der Medikamente
nicht mehr maglich.

Einer besonderen Erwédhnung bedurfen die héufigen
Schluckstérungen wegen der Gefahr der Aspiration. Es sei
schon hier erwéhnt, dass Bronchopneumonien immer noch
die haufigste Todesursache von Parkinsonpatienten dar-
stellen. Durch ein logopédisches Training kénnen geeigne-
te Techniken erlernt werden. Die Konsistenz der Nahrung
muss an die individuellen BedUrfnisse angepasst werden.
Es ist wichtig, dass die Patienten genligend Zeit zum Es-
sen haben und dass gleichzeitiges Schlucken und Sprechen
vermieden wird.

Mit den Schluckstérungen hangt auch der lastige Speichel-
fluss zusammen. Durch eine zusatzliche anticholinergische
Medikation kann zwar die Speichelproduktion reduziert
werden, wegen der Gefahr von kognitiven Nebenwirkun-
gen darf diese Behandlungsoption aber nur mit grosster
Vorsicht eingesetzt werden. Bewahrt haben sich Botox-
Injektionen in die Speicheldriisen, die aber leider nicht kas-
senpflichtig sind.

In spateren Stadien kann die posturale Instabilitdt mit ge-
hauften Stirzen zu einem grossen Problem werden, beson-
ders da diese auf die dopaminerge Medikation kaum an-
spricht. Hilfreich kénnen eine gezielte Gangschulung und
die Verwendung eines Rollators sein. Dieser kann allerdings
Stlrze nach hinten nicht verhindern. Durch Huftprotekto-
ren, die zwar bei den Patienten sehr unbeliebt sind, kann
die Zahl von Schenkelhalsfrakturen reduziert werden.

2. Komplikationen der medikamentdsen Therapie
2.1. Motorische Komplikationen

In den frihen Krankheitsstadien kénnen bei den meisten
Patienten mit idiopathischem Parkinsonsyndrom mit der
dopaminergen Behandlung gute bis sehr gute Resultate
erzielt werden («<honeymoon-Phase»). Nach Monaten bis
wenigen Jahren kommt es haufig zu motorischen Kompli-
kationen (Fluktuationen, Dyskinesien und Dystonien). An-
fanglich kann mit 3 Tagesdosen eine stabile Kontrolle der
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Motorik erreicht werden. Mit der Zeit wird die Wirkungs-
dauer der einzelnen Dosen aber kiirzer, sodass es vor der
nachsten Dosis zu einer Zunahme der extrapyramidalen
Symptomatik kommt (wearing-off). Da in der Nacht meist
keine Medikamente eingenommen werden, kann es zu
ausgepragten morgendlichen Anlaufschwierigkeiten kom-
men. Spater kann es zum Abfall der Wirkung kommen, der
nicht mehr eindeutig mit der Einnahme der Medikamente
korreliert werden kann (on-off-Phdnomen). Die guten Pha-
sen (on-Phasen) werden haufig von unwillkirlichen chore-
atischen Bewegungen (Dyskinesien) begleitet, die sowohl
fir die Patienten als auch fur die Umgebung sehr lastig
werden kénnen. Meistens treten die Dyskinesien bei der
maximalen Wirkung der Medikamente auf (peak-dose-Dys-
kinesien). Beim Absinken der Medikamentenspiegel kon-
nen Dystonien in Form von teilweise sehr schmerzhaften
Krampfen auftreten.

Fluktuationen Dyskinesien Dystonien
Retardpraparate L 12 _ _
Dopa+DH '
COMT-Hemmer l ? )
Dopaminagonisten mit . . .
langer Halbwertszeit
Dosiserhéhung ) 1 1
Dosisreduktion 1 i 1)
Dosisfraktionierung ! ! !
Amantadin - ! !
Schnellwirkende L-Dopa
Praparate od. Apomor- - - 1
phinboli
Botulinumtoxin - - 1
Eiweissarme Didt () — —
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N
(-]

Tab. 1: Konservative Strategien zur Bekdmpfung der moto-
rischen Komplikationen
(Y= Abnahme, t=Zunahme, -= kein Effekt)

Mit verschiedenen Behandlungsstrategien, die in Tab. 1
skizziert werden, koénnen diese motorischen Komplikati-
onen einigermassen in Schach gehalten werden. Es gibt
aber immer wieder Patienten, bei denen die Komplikati-
onen nach langerer Krankheitsdauer derart massiv auftre-
ten, dass sie praktisch unertraglich werden. Wir verfugen
heute Uber invasivere Therapien, die in diesen Fallen zum
Zuge kommen koénnen und die bei sorgfaltiger Selektion
gute Resultate versprechen. Es sind dies die Tiefe Hirn-
stimulation einerseits und die extrakorporalen Pumpen-
therapien mit subkutanem Apomorphin oder mit einem
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L-Dopa+Carbidopa-Gel (Duodopa®), das Uber eine PEG-
Sonde direkt ins proximale Jejunum abgegeben wird, an-
derseits. Alle diese Behandlungen kénnen nur unter statio-
ndren Bedingungen initiiert werden. Der Entscheid, welche
dieser Behandlungen fiir einen bestimmten Patienten am
besten geeignet ist, muss aufgrund verschiedener Kriteri-
en, die in Tab. 2 aufgelistet werden, und den Praferenzen
des entsprechenden Patienten gefallt werden.

Tiefe Hirn-  Apomor- Duodopa-

phin-Pumpe Pumpe

stimulation

Demenz
(leicht bis -
massig)

H
+

Demenz
(leicht bis - - -
ausgepragt)

Psycho-
tische
NWen der
Therapie

H
H
H

Depression,
Angst-
zustande

Axiale + +
Symptome

Therapie-
resistenter + - -
Tremor

Alter > 70
Jahre

Keine Un-
terstltzung = =
im Alltag
Patient

ist unent- - +
schlossen

Patient will + + o
unabhéngig
sein

Tab. 2: Entscheidungskriterien fir die Behandlung mit Tie-
fer Hirnstimulation, Apomorphin- oder Duodopa-Pumpe.
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2.2. Psychische Nebenwirkungen der Therapie

Neben den motorischen Komplikationen sind psychische
Stérungen im Langzeitverlauf von besonderer Bedeutung.
Verwirrtheitszustdnde und Halluzinationen werden beson-
ders bei Patienten mit langdauernder Symptomatik recht
haufig beobachtet. Im Einzelfall ist es manchmal schwierig
zu unterscheiden, ob es sich dabei um eine Nebenwirkung
der dopaminergen Behandlung oder um den Ausdruck ei-
ner (beginnenden) demenziellen Entwicklung (siehe unten)
handelt. Vielfach liegt allerdings eine Kombination dieser
beiden Faktoren vor. Es muss zudem immer bedacht wer-
den, dass auch eine Exsikkose oder Elektrolytstérungen
fur Verwirrtheitszustande verantwortlich oder mitverant-
wortlich sein kénnen. Parkinsonpatienten haben fast aus-
schliesslich optische Halluzinationen, die meistens keinen
bedrohlichen Charakter haben und zu denen sie vielfach
erstaunlich Distanz haben. Viele Patienten sind sich bereits
wahrend der Halluzination bewusst, dass es sich dabei um
eine  Wahnvorstellung handelt (Pseudohalluzinationen).
Vielfach gehen den Halluzinationen ungewohnt lebhafte
Trdume voraus.

Als erste Massnahmen mussen Anticholinergika, MAO-B-
Hemmer und Amantadin abgesetzt werden. Falls zusatzlich
die dopaminerge Medikation reduziert werden muss, sollte
dies mehr die Dopaminagonisten als L-Dopa plus DH be-
treffen, da jene haufiger zu psychischen Nebenwirkungen
fihren. Da die Reduktion der Antiparkinsonika zu einer
Zunahme der motorischen Stérungen fuhrt, muss dieser
Schritt den Patienten und ihren Partnern vorher erklart
und begriindet werden. Vielfach kann eine befriedigen-
de Loésung mit der zusatzlichen Gabe von Clozapin oder
Quetiapin erzielt werden. Alle anderen Neuroleptika sind
bei Parkinsonpatienten kontraindiziert. Clozapin ist das
einzige Neuroleptikum, das praktisch nie zu einer Zunah-
me der extrapyramidalen Symptomatik fuhrt. Parkinsonpa-
tienten bendtigen und vertragen in der Regel nur kleine
Clozapindosen. Beginnend mit 6,25 mg abends kann die
Dosis bei Bedarf schrittweise gesteigert werden. Tagesdo-
sen von 25-50 mg werden wegen der Sedation nur selten
Uberschritten. Als wichtigste potenzielle Nebenwirkung ist
die Gefahr der Granulozytopenie oder der Agranulozytose
zu nennen. Regelmassige Blutbildkontrollen sind deshalb
unbedingt erforderlich. Beim Quetiapin besteht dieses Risi-
ko nicht, es ist aber deutlich weniger potent als Clozapin.
Die bendtigten Dosen sind in der Regel etwa doppelt so
hoch wie beim Clozapin.

Bei einzelnen Patienten treten im Krankheitsverlauf Verhal-
tensstorungen auf, die als sogenannte Impulskontrollsts-
rungen zwar schon lange bekannt sind, aber erst in letzter
Zeit grossere Beachtung gefunden haben. Dabei geht die
Selbstkontrolle Gber bestimmte Handlungen verloren oder
sie wird zumindest eingeschrankt. Als Beispiele seien die
krankhafte Spielsucht erwéhnt (Patienten, die dies vorher
nie getan haben, suchen haufig Spielcasinos auf und ver-
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spielen dort allenfalls gréssere Summen), das pathologi-
sche Einkaufen (ohne Rucksicht auf die Kosten werden Ge-
genstande erworben, fur die gar kein Bedarf besteht; auch
sonst kann es in finanziellen Dingen zu einer friher unbe-
kannten Sorglosigkeit kommen: das Geld wird grosszlgig
ausgegeben, ausgeliehen und eventuell sogar verschenkt),
die Fresssucht (neben den Speisen aus dem Kuhlschrank,
die wahllos verspiesen werden, werden zum Teil auch
die Medikamente in viel zu hohen Dosen eingenommen)
und die Hypersexualitat, die auch bei erloschener Potenz
auftreten kann (das ganze Denken scheint sich auf dieses
Thema zu konzentrieren; Partnerinnen fihlen sich durch
die dauernden Annaherungsversuche sehr belastet; zum
Teil werden von diesen Patienten auch Beziehungen aus-
serhalb der Partnerschaft oder Kontakte zu Prostituierten
gesucht. Als «Punding» werden sinnlose stereotype Hand-
lungen bezeichnet. Stimmungsveranderungen, die auf der
einen Seite zu Hypomanie und Agitiertheit und auf der an-
deren zu Depression bis zur Suizidalitat gehen kénnen, sind
nicht selten.

Die Haufigkeit dieser Stérungen ist nicht genau bekannt.
Schatzungsweise durfte sie bei etwa 15 % der Parkinson-
patienten liegen. Da sie beim Arzt haufig nicht angespro-
chen werden, besteht wahrscheinlich eine nicht unbedeu-
tende Dunkelziffer. Manner sind haufiger betroffen als
Frauen. Bei Patienten, bei welchen die Krankheit relativ
frih aufgetreten ist, scheint das Risiko hoher zu sein. Prak-
tisch alle betroffenen Patienten werden mit einem Dopa-
minagonisten behandelt, wobei bis heute nicht bekannt
ist, ob das Risiko bei einzelnen Substanzen hoéher ist als
bei anderen.

Der Patient und die Angehdrigen schamen sich und brin-
gen die Probleme nicht zur Sprache, wenn sie nicht konkret
danach gefragt werden. Der behandelnde Arzt ist deshalb
verpflichtet, konkret auf die Moglichkeit derartiger Stérun-
gen hinzuweisen und die Patienten und ihre Angehorigen
zu ermuntern, ihn bei ihrem Auftreten zu informieren. Als
erste Massnahmen missen Dopaminagonisten reduziert
oder meist abgesetzt werden. Dies flhrt in der Regel rasch
zu einer Besserung. Selten missen auch die Dosen von L-
Dopa plus DH reduziert werden und/oder ein Versuch mit
Quetiapin oder Clozapin gemacht werden. In Einzelfallen
kann allerdings nur bei einer stationaren Behandlung in ei-
ner Institution, die mit der Behandlung dieser Stérungen
Erfahrung hat, ein gutes Resultat erzielt werden.

3. Nicht-motorische Stérungen

Neben der klassischen motorischen Symptomatik kann das
Krankheitsbild von zahlreichen sogenannten nicht-moto-
rischen Stérungen begleitet werden, die erst in den letz-
ten Jahren die gebthrende Beachtung gefunden haben.
Obwohl nicht-motorische Stérungen haufig von Anfang
an auftreten, nimmt ihre Bedeutung mit zunehmender
Krankheitsdauer haufig zu und nicht selten werden sie
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zu den dominierenden Problemen. Von den zahlreichen
bekannten nicht-motorischen Stérungen kénnen hier
nur die haufigsten gestreift werden. Es muss auch darauf
hingewiesen werden, dass die Abgrenzung zu Stérun-
gen, die durch die Kardinalsymptome oder durch Neben-
wirkungen der Behandlung bedingt sind, nicht immer ganz
scharf ist.

3.1. Stérungen der Blutdruckregulation

In spateren Krankheitsstadien ist eine orthostatische Hypo-
tonie, definiert als Abfall des systolischen Blutdrucks von
mindestens 20 mmHg beim Aufstehen aus dem Liegen,
recht haufig. In vielen Féllen macht sie keine Symptome
und bedarf dann auch keiner Behandlung. Viele Patienten
klagen aber Uber Schwindel beim Aufstehen. Es kann auch
zu Synkopen kommen.

Falls die dopaminerge Medikation oder eine antihypertensi-
ve Behandlung fur den Blutdruckabfall (mit)verantwortlich
sind, mUssen sie im Rahmen des Mdglichen angepasst wer-
den. Einer geniigenden Flissigkeitszufuhr kommt grosse
Bedeutung zu. Auch sollte die Salzzufuhr (NaCl-Tabletten)
auf 3 x 1200 mg/ Tag erhoht werden. Zur medikamento-
sen Sttzung des Blutdrucks haben sich Etilefrin, Midodrin,
Norfenefrin, Domperidon und in schwereren Fallen Flu-
drocortison am besten bewahrt. Es muss aber beachtet
werden, dass diese Behandlungen zu einer Hypertonie im
Liegen fuhren konnen. Stitzstrimpfe eignen sich wegen
der motorischen Behinderung bei Parkinsonpatienten nicht
so gut. Empfehlenswert ist die Hochlagerung des Oberkor-
pers wahrend der Nacht um 15-30°. Ausserdem sollte eine
begleitende Herzinsuffizienz behandelt werden.

3.2. Obstipation

Die Obstipation tritt bei Parkinsonpatienten nicht nur in
spateren Krankheitsstadien auf, sondern manchmal schon
in der praemotorischen Phase. Die Dickdarmpassage dauert
bei Parkinsonpatienten im Durchschnitt doppelt so lange
wie bei Kontrollpersonen. Erschwerend kommt hinzu, dass
viele Parkinsonpatienten bei der Defakation zu wenig Kraft
zum Pressen haben. Bei Patienten mit deutlichen Fluktua-
tionen ist es deshalb vorteilhaft, wenn der Stuhlgang wah-
rend der motorisch guten Phasen stattfinden kann.

Vielfach wird die Obstipation durch Medikamente, insbe-
sondere Anticholinergika, noch verstarkt. Bei Patienten mit
langdauernder Obstipation kann ein Megakolon entste-
hen. Selten kommt es dabei zu einer intestinalen Pseudo-
obstruktion, die zur notfallmassigen Einweisung unter dem
Bild eines lleus flihren kann.

Bei der Behandlung der Obstipation ist in erster Linie darauf
zu achten, dass die Patienten gentigend Flussigkeit zu sich
nehmen. Manchmal helfen Kolonmassagen, die nach An-
leitung auch selbst durchgeftihrt werden kénnen. Ausser-
dem sollten die Patienten eine ballaststoffreiche Erndhrung
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erhalten. Haufig bewahren sich auch einfache «Hausmit-
tel», wie z.B. in Wasser eingeweichte gedorrte Zwetschgen
oder Feigen. In anderen Féllen ist es n&tig, dass die Patien-
ten Quell- und Fasermittel oder osmotisch wirkende Laxan-
tien nehmen. Bei allen diesen Massnahmen ist es wichtig,
dass sie regelmassig durchgefuihrt werden und nicht erst
dann, wenn die Obstipation unertraglich geworden ist.
Wenn Patienten mehrere Tage keinen Stuhlgang hatten
und sie darunter erheblich leiden, dréangen sich manchmal
die manuelle Ausraumung und/oder ein hoher Einlauf auf.

3.3. Miktionsstérungen

Bei zahlreichen Patienten treten nach langerer Krankheits-
dauer Miktionsstérungen auf. Es versteht sich von selber,
dass die Miktionsstérung eine Parkinson-unabhangige
Ursache haben kann (z.B. eine Prostatahypertrophie oder
Harnwegsinfekte).

Die Miktionsstérung manifestiert sich meistens mit einer
imperativen Drangsymptomatik, die bis zur Dranginkon-
tinenz gehen kann. Die Drangsymptomatik wird von den
Parkinsonpatienten wegen ihrer Verlangsamung und der
Einschréankung der Feinmotorik als besonders lastig emp-
funden. Unsere therapeutischen Mdglichkeiten sind leider
recht beschrankt und evidenz-basierte Daten liegen kaum
vor. Selbstverstandlich muss ein Harnweginfekt resistenz-
gerecht antibiotisch behandelt werden. Anticholinergisch
wirkende Medikamente zur Bekdmpfung der Drangsymp-
tomatik durfen nur mit Vorsicht eingesetzt werden, da sie
haufig zu psychischen Nebenwirkungen fihren. Bei kog-
nitiv nicht beeintrachtigten Patienten kann ein Blasentrai-
ning, bei dem sie lernen, regelmassig alle 2 bis 3 Stunden
Wasser zu 16sen («ob es notig ist oder nicht»), hilfreich
sein. Die Inkontinenz stellt besonders nachts fir die Betreu-
er ein grosses Problem dar. Es muss in Einzelfall entschie-
den werden, ob regelmassiges Wecken zum Wasserlosen,
das Tragen von Windeln, das Einbetten einer Urinflasche,
Anlegen eines Urinales oder einer Dauerableitung die beste
Loésung darstellt. Es ist wichtig, darauf zu achten, dass die
Patienten trotz Miktionsstérungen genligende Flussigkeits-
mengen einnehmen.

3.4. Sexuelle Stérungen

Parkinsonpatienten klagen recht haufig tber sexuelle Pro-
bleme. Neben den motorischen Schwierigkeiten, die vor
allem auf Rigor und Akinese zurtickzufthren sind und die
allenfalls auf die dopaminerge Behandlung ansprechen,
sind bei Mannern Erektionsstérungen haufig. Sie kénnen
durch Anticholinergika verstarkt werden. Vielfach kann die
erektile Dysfunktion mit einem Phosphodiestrerase-5-Hem-
mer (Sildenafil, Taldalafil, Vardenafil) erfolgreich bekampft
werden. Die Wirkung von Apomorphin, das mit dieser In-
dikation ebenfalls eingesetzt wird, ist weniger zuverlassig,
hat aber den Vorteil, auch auf die Parkinsonsymptomatik
zu wirken. Auf die Hypersexualitdt im Rahmen einer Im-
pulskontroll-Stérung wurde weiter oben hingewiesen.
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3.5. Stoérungen der Temperaturregulation

Stérungen der Temperaturregulation dussern sich bei Par-
kinsonpatienten nicht selten durch profuse Schweissaus-
briiche. Einzelne Patienten sind deshalb gezwungen, be-
sonders nachts mehrmals die Wasche zu wechseln.

Eine zuverlassig wirksame Behandlung ist nicht bekannt.
Gelegentlich kénnen die Schweissausbriiche mit Betablo-
ckern gemildert werden. Das Tragen von Wasser absorbie-
render Wasche, wie sie in Sportgeschéften erhaltlich ist,
kann helfen, das haufige Waschewechseln zu reduzieren.

3.6. Schlafstérungen

Sehr viele Patienten leiden zeitweise oder dauernd an mehr
oder weniger ausgepragten Schlafstérungen. Sehr haufig
wird auch der Schlaf des Partners dadurch beeintrachtigt.
Tab. 3 zeigt, dass verschiedene Ursachen fur die Schlafsto-
rungen verantwortlich sein kénnen. Ein Patentrezept zur
Behandlung kann es deshalb nicht geben. Es ist Aufgabe
des Arztes, im Gesprach mit dem Patienten und seinem
Partner die jeweiligen Ursachen maglichst genau zu eruie-
ren. Nur so ist eine zielgerichtete Behandlung méglich. Auf
Einzelheiten kann hier nicht eingegangen werden. Es sei
aber betont, dass eigentliche Schlafmittel nur sehr zurtick-
haltend verschrieben werden sollten.

Motorische Stérungen

Zunahme der motorischen Symptome
(Akinese und oder Tremor)
Dyskinesien
Restless-legs-Syndrom

Psychische Storungen

Depression
Verwirrtheit
Lebhafte Traume
Halluzinationen

Vegetative Storungen

Miktionsstérungen
Néchtliche Schweissausbriiche

Schmerzen

Schmerzhafte Dystonien
«Rheumatische» Gelenk- und Muskelschmerzen

Weitere an den Schlaf
gebundene Phanome-

ne und Symptome

Primare Insomnie
Tagesschlafrigkeit
Diurnale Schlafepisoden
Obstruktives Schlaf-Apnoe-Syndrom
REM-Schlaf-Parasomnie
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Tab. 3: Mdgliche Ursachen von Schlafstérungen
bei Parkinsonpatienten

3.7. Schmerzen
Rund zwei Drittel der Parkinsonpatienten leiden zumindest
zeitweise an Schmerzen, die als sehr qualend empfunden
werden und die auf keine andere Ursache zurlckgefihrt
werden kénnen.
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Schmerzen, die durch die Kardinalsymptome bedingt sind,
sprechen in der Regel gut auf die antiparkinsonsche Be-
handlung an. Dystone Krampfe, die beim Absinken der
Dopaminergika-Spiegel unter ein kritisches Niveau auf-
treten und die sehr schmerzhaft sein kénnen, sind bereits
unter den motorischen Komplikationen kurz beschrieben
worden. Sie sind vorwiegend an den unteren Extremitaten
lokalisiert, und sie treten meistens in den friihen Morgen-
stunden auf.

Am haufigsten klagen die Patienten Uber unspezifische
Schmerzen, die als Muskel- oder Gelenkschmerzen geschil-
dert werden. Recht typisch ist die wechselnde Lokalisati-
on der Schmerzen. Haufig sprechen sie auf die tblichen
Schmerzmittel, insbesondere auf nicht-steroidale Entzin-
dungshemmer, wenigstens vortbergehend gut an. Da die
Schmerzen statistisch mit der Depression korrelieren, kann
sich auch ein Versuch mit trizyklischen Antidepressiva loh-
nen. Bei vielen Patienten flhren auch nicht-medikament6-
se Massnahmen, wie z.B. entspannende Gymnastik oder
Warmeapplikationen, zum Erfolg.

3.8. Depressionen

Viele Parkinsonpatienten leiden zumindest zeitweise an
Depressionen, welche die Lebensqualitat erheblich beein-
trachtigen kénnen. Sie kénnen in allen Krankheitsstadien
auftreten. Es ist nicht selten, dass die Depression den mo-
torischen Symptomen sogar vorausgeht.

Bei einem Teil der Patienten spricht die Depression auf die
dopaminerge Behandlung an, wobei besonders dem Dopa-
minagonisten Pramipexol eine gute Wirkung zugeschrieben
wird. Bei anderen muss aber eine spezifisch antidepressive
Behandlung eingeleitet werden. Am besten bewéhren sich
dabei die Trizyklika, besonders wenn ein sedierender Effekt
erwlinscht ist. Einzig bei Patienten mit einer demenziellen
Entwicklung kann sich ihre anticholinerge Wirkung negativ
auswirken. Serotonin-Wiederaufnahme-Hemmer werden
ebenfalls haufig verwendet, dabei kann von ihrer antriebs-
steigernden Wirkung profitiert werden. Wenn die Angst-
symptomatik durch die Antidepressiva nicht beherrscht
wird, empfiehlt sich ein Versuch mit Benzodiazepinen. We-
gen ihrer kurzen Halbwertszeit eignen sich niedrige Dosen
von Alprazolam oder Lorazepam.

Der MAO A-Hemmer Moclobemid sollte nicht zusammen
mit Rasagilin oder Selegilin gegeben werden, da sonst die
Monoaminoxidase komplett gehemmt wird, was zu den
entsprechenden Nebenwirkungen fihren kann.

Neben der medikamentdsen Behandlung ist auch die
psychologische Fihrung der Patienten und ihrer Partner
sehr wichtig. Besonders depressive Patienten haben die
Tendenz, sich abzuschotten und die sozialen Kontakte
abzubrechen.
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3.9. Demenzielle Entwicklung

Parkinsonpatienten haben ein etwa funfmal grosseres
Risiko eine Demenz zu entwickeln, als die Normalbevol-
kerung gleichen Alters. Eine demenzielle Entwicklung, die
in den frihen Stadien eines Parkinsonsyndroms auftritt,
muss an eine diffuse Lewykorperchenkrankheit oder an
eine Alzheimer-Demenz denken lassen. Beim idiopathi-
schen Parkinsonsyndrom tritt eine Demenz lediglich nach
langem Krankheitsverlauf und/oder bei betagten Patienten
auf. Sie wird von den Patienten und besonders von den
Angehorigen als sehr belastend empfunden. Es ist des-
halb auch wichtig, darauf zu achten, dass die Partner nicht
Uberfordert werden. Die Demenz ist der haufigste Grund
fir die Unterbringung der Patienten in einem Pflegeheim.
Die Abnahme der kognitiven Fahigkeiten ist haufiger als
die motorischen Stérungen der Grund, den Patienten zu
empfehlen, nicht mehr selber Auto zu fahren.

Klinisch manifestiert sich die Parkinson-Demenz durch
(fluktuierende) Stérungen der Aufmerksamkeit, des Ge-
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dachtnisses und der exekutiven und visuospatialen Funk-
tionen. Verhaltensstérungen, wie affektive Veranderungen
und Apathie, sowie Halluzinationen (siehe oben) sind hau-
fig. Zentral wirkende Cholinesterase-Hemmer (Donepezil
und Rivastigmin) haben auch bei Parkinsonpatienten mit
demenzieller Entwicklung einen positiven Effekt, ohne dass
die motorische Symptomatik verschlechtert wird. Dieser
Effekt ist bei beginnenden Demenzen am deutlichsten, in
fortgeschrittenen Fallen ist der Nutzen dieser Behandlung
meistens fraglich.

Korrespondenz:

Prof. Dr. Hans-Peter Ludin
Neurologie FMH
Krayigenweg 85

3074 Muri BE
hans.p.ludin@hin.ch

A part les anticholinergiques qui faisaient effet exclusivement sur le tremor,
aucune thérapie médicamenteuse efficace était a disposition pour le traite-
ment du syndrome de Parkinson. Il y a environ 40 ans, une amélioration a été
atteinte par l'introduction du L-Dopa combiné avec un décarboxylase inhibi-
teur. Au cours de périodes ultérieures de la maladie, nous avons toutefois été
confrontés a une série de problémes: la progression des symptomes cardinaux
tremor, rigor, akinése et instabilité posturale, les complications de la thérapie

médicamenteuse et I'augmentation des troubles non moteurs.

Pr Dr Hans-Peter Ludin
Traitement du syndrome de Parkinson
au stade avancé
(Résumé)

1. Progression des symptémes cardinaux

Contrairement a un avis tres souvent répandu, le tremor,
le rigor et I'akinése réagissent bien au traitement dopa-
minergique, méme a un stade avancé. Vu les complica-
tions a long terme, un dosage optimal des médicaments
n’est souvent plus possible. Il s'agit souvent de dyspha-
gie (danger d’aspiration). Un entrainement orthopho-
nigue peut apprendre des techniques appropriées. Il est
important que les patients disposent de suffisamment de
temps pour les repas et que déglutition et parole simul-
tanées soient évitées. La dysphagie provoque une saliva-
tion génante. Des injections de Botox dans les glandes
salivaires ont donné de bons résultats, mais celles-ci ne
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sont malheureusement pas prises en charge par les assu-
rances maladies. A un stade ultérieur, /'instabilité postu-
rale peut poser un grand probléme suite a de fréquentes
chutes.

2. Complications de la thérapie médicamenteuse
2.1. Complications motrices

Au début de la maladie, la plupart des patients avec syn-
drome de Parkinson idiopathique obtiennent de bons a
de tres bons résultats avec le traitement dopaminergique.
Avec le temps, la durée de I'effet des doses unitaires di-
minue. Les bonnes phases sont souvent accompagnées
de mouvements involontaires qui peuvent devenir tres
embarrassants pour les patients autant que pour I'entou-
rage. Les dyskinésies apparaissent le plus souvent lorsque
les médicaments font un effet maximal. En cas de dimi-
nution du niveau des médicaments, des dystonies, par-
tiellement sous forme de crampes douloureuses, peuvent
apparaitre. Chez certains patients, aprés une durée rela-
tivement longue de maladie, des complications tellement
énormes se présentent qu’elles deviennent pratiquement
insupportables. Nous disposons aujourd’hui de thérapies
plus invasives qui peuvent étre utilisées dans de tels cas.

2.2. Effets secondaires psychiques de la thérapie

Outre les complications motrices, les troubles psychiques
a long terme sont de grande importance. Désorientation
et hallucinations sont souvent constatées. Une premiére
mesure consiste a supprimer les anticholinergiques, les
inhibiteurs MAO-B et |'amantadine. Souvent, une solu-
tion satisfaisante peut étre atteinte par I'administration
supplémentaire de clozapine ou de quétiapine.
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Chez certains patients, des troubles du contréle des
impulsions peuvent apparaitre, tels que dépendance au
jeu, achats pathologiques, gloutonnerie et hypersexua-
lité. La fréquence de ces troubles s'éléverait a environ
15 % des parkinsoniens. Comme toutefois ces themes
ne sont pas abordés chez le médecin, le chiffre officieux
devrait vraisemblablement étre plus élevé. Une premiére
mesure consiste a réduire les dopaminagonistes, voire le
plus souvent a les supprimer. Ceci provoque générale-
ment une amélioration rapide.

3. Troubles non moteurs

3.1. Perturbation de la régulation de la

pression artérielle

A des stades avancés, une hypotension orthostatique
apparait trés souvent. De nombreux patients se plaignent
de vertiges au lever. Des syncopes sont également pos-
sibles.

3.2. Constipation

Le passage du colon dure en moyenne deux fois plus
longtemps chez les parkinsoniens que chez les personnes
en bonne santé. En outre, un grand nombre de patients
avec Parkinson n‘ont pas assez de force pour presser lors
de la défécation, ce qui complique la situation. Lors du
traitement de la constipation, il faudra faire attention en
premier lieu a ce que les patients boivent suffisamment.

3.3. Troubles de la miction

Des troubles de la miction surgissent chez de nombreux
patients. Ceux-ci se manifestent presque toujours par
un besoin symptomatique impératif. Nos possibilités
thérapeutiques sont malheureusement relativement res-
treintes. Pour les patients présentant une déficience non
cognitive, un entrainement de la vessie sera utile. Il sera
important de faire attention a ce que les patients boivent
tout de méme des quantités suffisantes.

3.4. Troubles sexuels

Les parkinsoniens se plaignent tres souvent de problemes
sexuels. Outre les difficultés motrices, des troubles
d’érection sont fréquents chez les hommes. Nous avons

déja mentionné plus haut I'hypersexualité dans le cadre
de troubles du contréle des impulsions.
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3.5. Troubles de la régulation de la température

Des troubles de la régulation de la température se ma-
nifestent assez souvent par de la transpiration profuse
chez les parkinsoniens. Un traitement a effet fiable est
inconnu.

3.6. Insomnie

De nombreux patients souffrent de temps en temps ou
constamment d’insomnie. Le médecin devra en discuter
avec le patient et sa/son partenaire pour en déterminer
les causes le plus exactement possible. Des somniféres
ne devraient étre prescrits que trés parcimonieusement.

3.7. Douleurs

Environ deux tiers des parkinsoniens souffrent, du moins
partiellement, de douleurs dues aux symptdmes cardi-
naux qui réagissent en regle générale bien au traitement
antiparkinsonien. Elles sont localisées principalement
aux extrémités inférieures et apparaissent la plupart du
temps a I'aube. Les patients se plaignent le plus souvent
de douleurs non spécifiques, décrites comme douleurs
de muscles ou d'articulations. lls réagissent bien, du
moins temporairement, aux analgésiques usuels, spécia-
lement aux anti-inflammatoires non stéroidiens. Pour de
nombreux patients, des mesures non-médicamenteuses
telles que gymnastique de décontraction ou des ther-
moapplications sont effectuées avec succes.

3.8. Dépressions

De nombreux parkinsoniens souffrent de dépressions, du
moins temporairement. Elles peuvent apparaitre a tous
les stades de la maladie. Il n'est pas rare que la dépres-
sion précede méme les symptdmes moteurs. A part le
traitement médicamenteux, un soutien psychologique
des patients et des partenaires est trés important.

3.9. Développement démentiel

Les parkinsoniens ont un risque d’environ cing fois plus
élevé de développer une démence. Cette derniére se ma-
nifeste uniquement aprés une longue durée de maladie
et/ou chez les personnes agées. Elle est percue comme
trés stressante par les patients et surtout par les proches
qui, de ce fait, décident trés fréquemment de placer les
patients dans une maison de soins appropriée. Les inhi-
biteurs des cholinestérases ont aussi un effet positif sur
les parkinsoniens.
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A parte gli anticolinergici che agiscono quasi esclusivamente sul tremore, a lun-

go non si e potuto disporre di nessuna terapia farmacologica efficace per il
trattamento della sindrome di Parkinson. Si e ottenuto un miglioramento, circa
40 anni fa, con l'introduzione in terapia di L-Dopa in combinazione con un ini-
bitore della decarbossilasi. In fasi successive della malattia si deve affrontare una
serie di problemi: progressione dei sintomi cardinali tremore, rigidita, acinesia
e instabilita posturale, complicanze della terapia medicamentosa e incremento

delle turbe non motorie.

Prof. Dr. Hans-Peter Ludin

Il trattamento della sindrome di
Parkinson in stadio avanzato
(Riassunto)

1. Progressione dei sintomi cardinali

Contrariamente a una opinione diffusa, il tremore, la
rigidita e I'acinesia rispondono bene al trattamento do-
paminergico anche in stadi avanzati. Perd, a causa delle
complicanze a lungo termine, il dosaggio ottimale dei
farmaci non & pil possibile. Le disfagie (pericolo di aspi-
razione) sono frequenti. Con un training logopedico si
possono apprendere le tecniche appropriate. E importan-
te che i pazienti abbiano sufficiente tempo a disposizione
per i pasti e che si eviti di deglutire e parlare contem-
poraneamente. La disfagia & accompagnata da salivazio-
ne molesta. Le iniezioni di Botox nelle ghiandole salivari
hanno dato buoni risultati, ma purtroppo non sono prese
a carico dalle assicurazioni malattia. In stadi successivi,
l'instabilita posturale pud causare grandi problemi per le
frequenti cadute.

2. Complicanze della terapia farmacologica

2.1 Complicanze motorie

Nei pazienti affetti da sindrome di Parkinson idiopatica, la
terapia dopaminergica produce di solito risultati da buo-
ni a molto buoni negli stadi precoci della malattia. Con
il passare del tempo diminuisce perd la durata d'azione
delle singole dosi. Le fasi buone sono spesso accompa-
gnate da movimenti involontari che possono diventare
assai molesti sia per il paziente che per chi gli e vicino. Le
discinesie compaiono per lo pit quando i farmaci hanno
un effetto massimo. Quando diminuisce il livello dei far-
maci possono presentarsi distonie, in parte sotto forma
di crampi molto dolorosi. In alcuni pazienti, dopo una
relativamente lunga durata della malattia, le complican-
ze sono cosi imponenti da diventare insopportabili. Oggi
disponiamo di terapie invasive che si possono impiegare
in questi casi.

2.2 Effetti secondari psichici della terapia

Accanto alle complicanze motorie, a lungo termine si pos-
sono riscontrare importanti turbe psichiche. Si osservano
molto spesso disorientamento e allucinazioni. Una prima
misura consiste nella soppressione della somministrazio-
ne di anticolinergici, di inibitori MAO-B e dell’Amanta-
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dina. Spesso si ottengono buoni risultati con la sommi-
nistrazione supplementare di Clozapina o di Quietapina.

Nel decorso della malattia, si verifica in alcuni pazienti la
comparsa di disturbi del controllo degli impulsi, ad esem-
pio dipendenza dal gioco, tendenza patologica agli ac-
quisti, ingordigia e ipersessualita. La frequenza di queste
turbe & stimata attorno al 15 % dei casi. Poiché pero esse
non vengono spesso comunicate al medico curante, il nu-
mero non ufficiale di esse & probabilmente pilu alto. Qua-
le prima misura si puo ricorrere alla riduzione oppure pil
sovente alla soppressione degli agonisti della dopamina,
il che di regola porta a un miglioramento della situazione.

3. Complicanze non motorie

3.1 Disturbi della regolazione della

pressione arteriosa

In fasi avanzate della malattia € molto frequente il riscon-
tro di ipotensione ortostatica. Molti pazienti lamentano
capogiri all'atto di alzarsi. Si verificano anche sincopi.

3.2 Stipsi

Nei parkinsoniani, il transito nel colon dura mediamente il
doppio rispetto alle persone sane. Inoltre, in molti pazien-
ti la spinta all'atto della defecazione & insufficiente. Nel
trattamento della stipsi occorre controllare in primo luo-
go che i pazienti assumano sufficiente quantita di liquidi.

3.3 Disturbi della minzione

In numerosi pazienti si osservano disturbi della minzione,
che si manifestano perlopil con un imperioso bisogno
sintomatico di urinare. Purtroppo, le possibilita terapeuti-
che sono molto limitate. Nei pazienti non affetti da defi-
cit cognitivi puo rivelarsi utile un training della vescica. E
peraltro molto importante vegliare a che i pazienti assu-
mano, nonostante la presenza del disturbo, una quantita
sufficiente di liquidi.

3.4 Turbe della sfera sessuale

| parkinsoniani lamentano molto sovente problemi di na-
tura sessuale. Nei maschi, oltre alle turbe motorie, sono
frequenti i disturbi dell’erezione. Abbiamo gia accennato
alla ipersessualita nella cornice dei disturbi del controllo
degli impulsi.

3.5 Turbe della termoregolazione

Queste turbe si manifestano molto spesso nei parkinso-
niani con accessi di profusa sudorazione. Non & noto un
trattamento sufficientemente affidabile.

3.6 Insonnia

Molti pazienti lamentano saltuariamente o costantemen-
te insonnia. E compito del medico curante di chiarirne nel
modo piu preciso possibile le cause nel corso dei colloqui
con il paziente e con i familiari. | sonniferi dovrebbero
pero essere prescritti con la massima prudenza.
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3.7 Dolori

Circa due terzi dei parkinsoniani soffrono almeno par-
zialmente di dolori. | dolori causati dai sintomi cardinali
rispondono di regola bene ai trattamenti causali del Par-
kinson. Sono localizzati prevalentemente alle estremita
inferiori e si manifestano di solito nelle prime ore del mat-
tino. | pazienti perd lamentano di frequente anche dolori
aspecifici, descritti come dolori muscolari e articolari. Ri-
spondono spesso bene, almeno temporaneamente, agli
analgesici usuali, in particolare agli antiinfiammatori non
steroidei. In molti pazienti si ottengono buoni risultati an-
che con misure non farmacologiche, ad esempio ginna-
stica rilassante oppure termoapplicazioni.

3.8 Depressioni
Molti pazienti soffrono, perlomeno temporaneamente,
di depressioni, che possono manifestarsi in tutti gli stadi
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della malattia. Non di rado, la depressione precede addi-
rittura i sintomi motori. Accanto al trattamento farmaco-
logico, & molto importante anche il sostegno psicologico
ai pazienti e ai familiari.

3.9 Sviluppo di demenza

Il rischio di demenza nei parkinsoniani & cinque volte piu
elevato rispetto ai soggetti non affetti dalla malattia. La
demenza si manifesta unicamente in caso di malattia di
lunga durata e/o in pazienti anziani. Essa & vissuta dal-
le persone colpite e soprattutto dai familiari come una
complicanza molto stressante e rappresenta il motivo piu
frequente di ricovero del paziente in una struttura di cura.
L'impiego degli inibitori della colinesterasi ad azione cen-
trale ha effetto positivo anche nei parkinsoniani.

Die Diagnose Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) ist mit den prognostizierten

zunehmenden Lahmungserscheinungen und einer voraussichtlichen Lebens-

erwartung von drei bis funf Jahren ein Schock. Die Herausforderung, welche

die ALS fur Betroffene, Angehorige und ihre Nachsten bedeutet, kenne ich aus

eigener Erfahrung als Angehorige und meiner funfjahrigen Tatigkeit bei der

«ALS-Vereinigung.ch».

Esther Jenny '

Psychosoziale Aspekte bei der

Amyotrophen Lateralsklerose (ALS)

Esther Jenny
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Die Zeit zwischen Hoffnung und Hoffnungslosigkeit
Bis zur Diagnose ALS vergehen oft Monate, wenn nicht
Jahre. Fur Betroffene und Angehorige ist dies eine sehr
belastende Zeit zwischen Hoffnung und Hoffnungslo-
sigkeit. Da ALS vielen Arzten kaum bekannt ist und die
Diagnose nur durch Ausschluss anderer Erkrankungen
gestellt werden kann, fiuhren die ersten Krankheits-
anzeichen wie Arm- und Beinschwache, Mdudigkeit,
Krampfe oder Sprechstérungen oft zu Fehldiagnosen
und Fehlbehandlungen.

Er6ffnung der Diagnose

Es ist eine schwierige Aufgabe, einem Patienten mit-
zuteilen, dass er an ALS leidet und sehr wahrscheinlich
innert weniger Jahre alle Kraft verlieren und sterben
wird. Leider sind einige Arzte dieser Aufgabe nicht aus-

' Présidentin der «ALS-Vereinigung.ch»

reichend gewachsen. Die Er6ffnung der Diagnose ALS
ist ein Balanceakt zwischen Verharmlosung und Tatsa-
che. Ein Arzt muss Uber viel Sensibilitat verfigen, um
herauszufinden, was der oder die Betroffene Uber die-
se Krankheit bereits weiss, aber auch, was er oder sie
wissen will. Die Aufklarung der Patienten und néachs-
ten Angehorigen erfordert viel Zeit, Mitgefihl und Ver-
standnis. Sicher, es gibt sie, die Patienten, die gar nichts
wissen, oder nicht einmal die Diagnose erfahren wollen.
Das ist aber eine kleine Minderheit. Die Mehrheit wird
—wenn eine behutsame Aufklarung durch den Arzt aus-
bleibt — nach Hause gehen und sich via Internet Gber
ALS informieren. Die Beschreibung der zu erwartenden
Symptome ist dann meist schockierend: Immobilitat,
Schluckprobleme, Sprachverlust und Atemschwache,
die bei den meisten Betroffenen die Todesursache sein
wird. Besonders der Hinweis auf die Atemnot I6st enor-
me Angste aus.

Betroffene und Angehdrige mussen informiert werden,
dass der Verlauf der Krankheit bei jedem Patienten un-
terschiedlich ist. Die durchschnittliche Lebenserwartung
betragt drei bis finf Jahre, einige wenige leben mit der
Krankheit aber zehn Jahre. Patienten mit bulbarer Sym-
ptomatik bleiben maoglicherweise bis zum Tod mobil;
einigen Patienten mit der spinalen Symptomatik bleibt
das Sprechen und Schlucken erhalten. Nach dem Diag-
nosegesprach mussen Patient und Angehdrige mit der
Gewissheit nach Hause gehen, dass sie kompetent und
fursorglich durch die Krankheit begleitet werden.

ALS - die Krankheit der 1000 Abschiede
Da von ALS betroffene Menschen kontinuierlich Mus-
kelsubstanz an Armen und Beinen sowie am Sprech-,
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Kau- und Schluckapparat verlieren, mussen sie selbst
und ihr Umfeld sich immer wieder damit auseinander-
setzen, dass etwas nicht mehr moglich ist. Es ist eine
menschliche Hochstleistung, dass es immer wieder ge-
lingt, sich relativ rasch an die sich verdndernde Situation
anzupassen und trotz massiven Einschrankungen ein
lebenswertes Leben zu fuhren. Oft verschieben sich die
Prioritaten: Materielle Werte treten in den Hintergrund,
der Familie und Freunden wird ein héherer Stellenwert
eingerdumt. Waren zuvor Aktivitdt und Bewegung wich-
tig, treten nun an ihre Stelle die Freude an der Natur, das
Lesen, Kino- und Konzertbesuche. Immer wieder gelingt
es, Freude am jetzt noch Mdglichen zu haben.

Partnerschaft, Familie, Freunde

Die Diagnose ALS trifft die Partner gleichermassen. Oft
schatzen beide die Beziehung zu einander als hdchstes
Gut ein und leben sie nun intensiver als je zuvor. Nichts
ist jedoch mehr so, wie es einmal war. Die bisherigen
Rollen verandern sich. Fir den gesunden Partner be-
deutet dies zunachst die Ubernahme von immer mehr
Pflichten im hauslichen Bereich, spater sind es Hilfestel-
lungen bei alltdglichen Verrichtungen und schliesslich
pflegerische Aufgaben. Was fur den pflegenden Ange-
horigen zu einer zunehmenden Belastung wird, fuhrt
beim Direktbetroffenen zu einer belastenden Spannung
zwischen Abhangigkeit und Erwartungshaltung.

Das Bewusstsein, sein eigenes Kind nicht mehr ins Er-
wachsenenalter begleiten zu kénnen, wiegt schwer.
Kinder werden bei keiner anderen Erkrankung so kon-
kret mit dem fortschreitenden Krafteverlust von Vater
oder Mutter konfrontiert. Dies offen und frihzeitig in
der Familie zu besprechen, ware wichtig, ist aber nicht
immer mdglich. Die Eltern sind oft zu traurig, um tber
die Krankheit und ihre Konsequenzen zu reden, oder
sie glauben, ihre Kinder schonen zu mussen. Meine
Erfahrung zeigt, dass Kleinkinder relativ gut mit der
schwierigen Situation umgehen koénnen, wenn die El-
tern ihre Fragen ehrlich beantworten und ihnen ausrei-
chend Sicherheit vermitteln. Anders verhélt es sich bei
Jugendlichen, weil sie mitunter die ganze Tragweite der
Erkrankung begreifen, ohne mit ihren eigenen Gefuhlen
zurechtzukommen. Dies fuhrt nicht selten zu Aggres-
sionen gegenlber dem kranken oder dem gesunden
Elternteil. Eine Psychotherapie kann in solchen Situati-
onen hilfreich sein und allen Familienmitgliedern einen
besseren Umgang mit der Krankheit erméglichen. Auch
Freunde und Verwandte kdnnen enorm entlastend wir-
ken. Ihre Besuche bereichern das Leben der Betroffe-
nen und ermdglichen pflegenden Angehérigen ein paar
freie Stunden. Der Freundeskreis sollte moglichst frih
Uber die Diagnose und den Verlauf der Krankheit infor-
miert und mit einbezogen werden, um sich auf die Ver-
anderungen einstellen zu kénnen und dem Betroffenen
mit Verstandnis zu begegnen.

Fachartikel

Die besondere Herausforderung fiir

Angehdrige und Pflegende

Bis zu 60 % der ALS-Patienten leiden im Verlauf der Er-
krankung unter kognitiven Einschrankungen, etwa 5 %
bis 10 % unter frontaltemporaler Demenz. Dies dussert
sich in emotionaler Abflachung, verminderter Einfuh-
lungsgabe, Schwierigkeiten beim Organisieren, bei der
Prioritatensetzung und bei der Anpassung an sich veran-
dernde Situationen. Zwangslachen und Zwangsweinen
sind ebenfalls krankheitsbedingt. Auch dies ein fur den
Patienten und seine Umgebung irritierendes Phdnomen,
Uber das friihzeitig aufgeklart werden muss.

Verlust des Sprechens

Besonders einschneidend ist fur Betroffene und ihr
Umfeld der Verlust der Sprechféhigkeit, was Angst vor
Missverstandnissen und Isolation erzeugt. Hilfsmittel zur
Kommunikation werden nun unverzichtbar. Elektroni-
sche Hilfsmittel bieten die Moglichkeit der freien Satzbil-
dung und kénnen je nach vorhandenen Fahigkeiten via
Tastatur, Kopfmaus oder Augensteuerung bedient wer-
den. Bei der Benutzung elektronischer Kommunikations-
mittel tritt die Wahrnehmung nonverbaler Mitteilungen
wie Mimik, Laute oder Blicke oft in den Hintergrund;
daher muss diesem Aspekt besondere Aufmerksamkeit
geschenkt werden. Zeige- oder Buchstabentafeln kon-
nen zum Einsatz kommen, wenn ein Patient mit elektro-
nischen Kommunikationsgeraten nicht umgehen kann.

Herausforderung hausliche Pflege

Einen Angehorigen mit ALS zuhause zu pflegen, ist eine
Gratwanderung zwischen liebevoller Hingabe und Ab-
grenzung aufgrund eigener Bedurfnisse. Pflegende An-
gehdrige haben oft gegen Uberforderung und Isolation
zu kampfen. Viele setzen ihre eigene Gesundheit aufs
Spiel wegen der fortwahrenden koérperlichen und see-
lischen Belastungen. Es sind dies: korperliche Schwer-
arbeit bei pflegerischen Verrichtungen, die mit der Pfle-
ge einhergehende permanente Prasenz, chronisches
Schlafdefizit durch persénliche Angste oder Hilfeleis-
tungen wahrend der Nacht, Konflikte mit den eigenen
Bedurfnissen, Gefahr der sozialen Isolation aus Zeitman-
gel, Existenzangste durch finanzielle Belastungen, feh-
lende pflegerische Kompetenz, Auseinandersetzung mit
dem bevorstehenden Tod des geliebten Menschen. Pfle-
gende Angehorige missen ihre eigenen Grenzen und
Fahigkeiten erkennen und dariber hinaus unterstitzt
und befahigt werden, die grossen Herausforderungen
zu bewaltigen.

Multidisziplindre Betreuung zuhause

Eine professionelle Entlastung betreuender Angehori-
ger ist ein Muss. Taglich fremde Personen im Haus zu
haben, bedeutet fur Betroffene und Angehérige jedoch
einen weiteren Einschnitt in ihre Privatsphare. Zu oft
ist das ein Grund, dass zugewartet wird, «bis es nicht
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mehr anders geht». Um dies zu vermeiden, braucht es
nicht selten die Intervention von Angehdérigen, Freun-
den oder Fachpersonen.

Ein fruhzeitiger Einbezug von professionell Pflegenden
(zunéchst einmal oder zweimal wochentlich) ist sehr
zu empfehlen. Ihre «Einarbeitung» in die vom Patien-
ten gewohnten Abldufe und Hilfestellungen kann somit
zu einem Zeitpunkt erfolgen, wo sich der Patient noch
selbst dazu dussern kann. Sie kénnen sich so auch bes-
ser der immer aufwendigeren und komplexeren Pflege
anpassen. Damit die Pflegenden immer wissen, wo der
Betroffene hilflos ist und wo nicht, sollte er durch ein
kleines Pflegeteam (von hochstens drei bis finf Per-
sonen) betreut werden. Regelmdssige Physiotherapie,
Ergotherapie und Logopddie gehéren zur multidiszipli-
naren Betreuung. Wird der Gang in die Praxen zu auf-
wendig, sollten Therapeuten und Arzte die Bereitschaft
fur Hausbesuche haben. Ein kontinuierlicher Austausch
zwischen allen Betreuenden Uber den Stand der aktuel-
len Situation erleichtert die Arbeit.

Einweisung in eine Pflegeinstitution

Die Pflege zuhause ist nicht immer die Ideallésung.
Die Grunde dafir sind verschieden. Einen geeigneten
Pflegeplatz zu finden, stellt jedoch alle Beteiligten vor
immense Probleme. Es gibt leider nur wenige Institutio-
nen, die einen ALS-Patienten aufzunehmen bereit sind,
da die Kosten fir eine umfassende Betreuung oder die
Beschaffung von notwendigen Hilfsmitteln von keinem
Sozialversicherer gedeckt werden. Mehr als einmal
musste ich erleben, dass einem Patienten nach einiger
Zeit der Platz in der Pflegeinstitution gekiindigt wurde
- was dann?

Enorme finanzielle Belastung

Personen im Rentenalter erhalten keine IV-Leistungen
mehr. Das bedeutet, dass sie fur die Finanzierung von
Hilfsmitteln und Wohnungsumbauten selbst aufkom-
men mussen. Ist die Einweisung in eine Pflegeinstitu-
tion unumganglich, steigen die Kosten ins gigantische.
Auch fur IV-Empfanger und ihre Familie kann es finan-
ziell eng werden. Die IV-Rente entspricht nicht mehr
dem friheren Erwerbseinkommen, der Partner oder die
Partnerin sind gezwungen, das Arbeitspensum zu redu-
zieren, um einen Teil der Pflege zu Gbernehmen; und
auch IV-Empféanger tragen bei Unterbringung in einer
Institution einen Teil der Pflegekosten sowie Unterkunft
und Verpflegung selbst. Existenzéngste sind daher fast
unvermeidlich. Trotz Hilflosenentschadigung und Ergén-
zungsleistungen bleibt vielen der Gang zum Sozialamt
nicht erspart.

Die letzten Dinge
Patientenverfigung: Fur Patienten, Angehdrige und
medizinisches Personal ist es hilfreich, wenn Massnah-

Fachartikel

men und Vorgehensweisen festgehalten sind. Bei ALS
sollten vor allem Winsche betreffend PEG, Beatmung
und Reanimation unmissverstandlich formuliert wer-
den. Wichtig ist daher, dass die Patientenverfliigung
zusammen mit den Angehdrigen und Fachpersonen
ausgearbeitet wird. Moéglicherweise kommt dabei auch
die Tracheotomie zur Sprache (vor allem bei bulbar Be-
troffenen, die sich korperlich (noch) «fit» fthlen). Um
eine definitive Entscheidung fallen zu kénnen, muss der
Patient ehrlich Uber die Konsequenzen dieses Schritts
informiert werden.

Begleiteter Suizid

Viele ALS-Patienten treten Exit oder Dignitas bei. Sie se-
hen darin einen «Notausgang», wenn denn das Leiden
zu gross wird. Gebrauch davon machen nur wenige,
wenn sie aufgeklart wurden, dass sie nicht ersticken
werden und die Moglichkeit einer umfassenden Pallia-
tion besteht.

Testament

Das Verfassen eines eigenen Testaments ist unange-
nehm. Fir die Hinterbliebenen ist es aber hilfreich zu
wissen, wie die letzten Dinge geregelt werden sollen.

Zeit zuletzt

Betroffene und Angehorige sollten gemeinsam mit
Arzt, Spitex und evtl. weiteren Involvierten am «runden
Tisch» besprechen, wie und wo sie diese Zeit verbringen
mochten und aussprechen kdnnen, welches ihre Sorgen
und Angste sind. Empfehlenswert ist ein allen Beteilig-
ten zugangliches «Notfallblatt». Ein Beispiel dafir be-
findet sich auf der Webseite der «ALS-Vereinigung.ch».

Um ALS-Patienten und ihren Angehorigen optimale
Lebensqualitat zu ermdglichen, braucht es das Wis-
sen, wo Hilfe und Unterstiitzung angeboten wird

Arztliche Begleitung, Kompetenzzentrum,
Palliative Care

Die Behandlung von ALS-Patienten erfordert eine mul-
tidisziplindre Betreuung und einen ganzheitlichen Blick.
Statistisch gesehen kommt jeder dritte Hausarzt ein Mal
im Verlauf seiner Praxistatigkeit in Kontakt mit einem
ALS-Patienten. Es ist daher kaum moglich, dass er tber
die notwendige Erfahrung verfiigt, um Begleitsym-
ptome wie Krampfe, vermehrte Speichelproduktion,
Sprach- und Schluckstérungen, Gleichgewichtsstérun-
gen oder Gewichtsverlust wirkungsvoll zu behandeln.
Die ambulante Betreuung durch ein Kompetenzzentrum
(siehe www.als-vereinigung.ch) ist unabdingbar. Dort
finden die Konsultationen etwa alle drei Monate statt;
sie sind also kein Ersatz fur die hausarztliche Betreuung.
Der Hausarzt ist und bleibt die wichtigste medizinische
Bezugsperson. In der letzten Lebensphase braucht
ein ALS-Patient palliative Begleitung durch Fachper-
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. Aspects psychosociaux liés a la maladie
de la sclérose latérale amyotrophique (SLA)

sonen. Obwohl Fortschritte zu verzeichnen sind, steht
diese gesamtschweizerisch flachendeckend (noch) nicht
zur Verfligung.

Pflegeberatung fiir pflegende Angehorige
«ALS-FirstHelp» ist eine Beratung von Betroffenen und
Angehorigen in ihrem hdauslichen Umfeld, finanziert
durch die «ALS-Vereinigung.ch». Eine mit dem ALS-
Krankheitsbild vertraute Pflegefachperson beurteilt
die Ist-Situation vor Ort und steht beratend zur Seite.
Care-Trainings fuhrt die ALS-Clinic des Kantonsspitals
St.Gallen mit Unterstitzung der Muskelgesellschaft
durch. Die Themen sind: Bewegen, Atmung, Ernahrung,
Pflege zuhause und die Zeit zuletzt.

Pflegeberatung fiir Pflegefachpersonen

Das Angebot «ALS-FirstHelp» der «ALS-Vereinigung.ch»
kann auch von Pflegenden der Spitex oder Institutionen
in Anspruch genommen werden. Eine ALS-Fortbildung
flr Pflegefachpersonen wird im Zweijahresrhythmus
von der «ALS-Vereinigung.ch» angeboten. Der ALS-Tag,
gemeinsam organisiert von der «ALS-Vereinigung.ch»
und der Muskelgesellschaft wird alle zwei Jahre durch-
gefuhrt. Er richtet sich an Betroffene, Angehérige und
medizinische Fachpersonen. Der nachste ALS-Tag findet
am 26.0ktober 2012 im SPZ Nottwil statt.

Fachartikel
Articles originaux

Selbsthilfegruppen und Informationstreffen

Zum Angebot der «ALS-Vereinigung.ch» gehoren auch
Treffen fur Angehorige, Freunde und Verwitwete von
ALS-Patienten. Die Anldsse bieten Gelegenheit, andere
Angehdrige kennenzulernen sowie trostliche, heilsame
und starkende Erfahrungen zu machen, sich durch &hn-
liche Note, Sorgen und Fragen verbunden zu fuhlen.
An den Informations-Treffen der «ALS-Vereinigung.ch»
erfahren an ALS erkrankte Menschen und ihre Angeho-
rigen neues aus Medizin, Forschung und Therapie. Die
Informations-Treffen finden ein- bis zweimal pro Jahr
statt. Die gefuhrten Selbsthilfegruppen der Muskelge-
sellschaft vermitteln sowohl ALS-Patienten als auch An-
gehorigen wertvolle Kontakte.

Finanzielle Unterstitzung

Steht kein Kostentrager fur die Beschaffung von Hilfs-
mitteln oder bei anderen ungedeckten Kosten zur Ver-
figung, kann ein Antrag zur direkten finanziellen Unter-
stitzung an die «ALS-Vereinigung.ch» gestellt werden.
Die «ALS-Vereinigung.ch fuhrt auch ein Hilfsmittel-De-
pot. Bei einem Antrag fur Direkthilfe gibt sie Auskunft,
ob das benétigte Hilfsmittel an Lager ist.

Le diagnostic d’une sclérose latérale amyotrophique est un choc compte tenu

des symptomes de paralysie progressive pronostiqués et d’une espérance de vie

prévisible de 3 a 5 ans. Ma propre expérience en tant que proche membre de

famille d’une personne malade et mon emploi aupres de |'association SLA.ch,

fait que je sais bien, le défit que représente la SLA pour la personne concernée,

I'entourage et les proches.

Esther Jenny

Aspects psychosociaux liés a la

maladie de la sclérose latérale

amyotrophique (SLA)

(Résumé)
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Poser le diagnostic d'une SLA demande souvent des
mois ou méme des années. Pour les malades et leur
entourage c’est une période trés pesante entre |'espoir
et le désespoir. Communiquer le diagnostic est difficile
pour chague médecin. Il s'agit de trouver la bonne me-
sure entre relativisation et réalité. A la fin de I’entretien
de diagnostic, le patient et ses proches doivent pouvoir

rentrer chez eux avec la certitude qu'ils seront accom-
pagnés a travers la maladie de maniére compétente et
bienveillante.

La SLA est la maladie des milles adieux. La personne
concernée et son entourage sont continuellement obli-
gés de se rendre compte, qu'une chose de plus désor-
mais ne sera plus possible. Le diagnostic touche tout
autant les partenaires: pour eux aussi, plus rien n'est
comme avant. Pour les proches soignants, la charge
devient de plus en plus lourde, la personne malade est
déchirée entre la dépendance et une attitude d’attente.
Un soutien psychologique et le soutien de la part d’amis
et de la parenté peuvent en réduire la charge. Il est
conseillé d’organiser a temps un soutien professionnel
pour I’'entourage soignant.

Pas loin de 60 % des patients SLA souffrent de limita-
tions cognitives et de 5 a 10 % d’une démence fronto-
temporale. Rires et pleurs forcés sont fréquents et leur
gestion est difficile pour toutes les personnes impliquées.
La perte des possibilités de communiquer est une étape
marquante pour la personne concernée et son entourage
et engendre la crainte de malentendus et d’isolation. Des
moyens auxiliaires pour communiguer deviennent alors
incontournables.



39

Aspects psychosociaux liés a la maladie

de la sclérose latérale amyotrophique (SLA)

La SLA représente aussi une importante charge finan-
ciére, car les frais qui y sont liés ne sont souvent que
partiellement couverts par les assureurs sociaux. Les
personnes a la retraite ne percoivent plus de presta-
tions de I'Al, la quasi-totalité des moyens auxiliaires est
a la charge du patient. La rente Al ne correspond pas
au revenu antérieur et le ou la partenaire est souvent
contrainte de réduire son taux d'occupation pour pou-
voir assumer une partie des soins. Lorsqu’un transfert
en institution médicalisée s'avére nécessaire, les codts
deviennent gigantesques.

Pour les personnes concernées, leurs proches et le per-
sonnel médical, il est précieux, que les détails concernant
la derniére étape de la vie soient clairement réglés. Il est
donc bon de disposer de directives anticipées, d'un testa-
ment et d'avoir un entretien auquel participeront la per-
sonne malade, ses proches, le médecin, un représentant
du service de soins a domicile et éventuellement d’autres
personnes concernées en vue de déterminer comment et
ou se passera le temps qui reste a vivre.

Pour assurer a la personne atteinte de SLA et a son
entourage la meilleure qualité de vie possible, il est
indispensable de savoir ou I'on peut trouver aide
et soutien.

L'accompagnement des patients atteints de SLA de-
mande une prise en charge pluridisciplinaire avec une
vision globale. Du point de vue statistique seul un méde-
cin de famille sur trois voit une fois durant son activité
professionnelle un patient atteint de SLA. Il est donc peu
probable qu'il dispose de toute I'expérience nécessaire.
La prise en charge ambulatoire par un centre de compé-
tences est indispensable (voir www..als-vereinigung.ch)
Les consultations ont lieu a peu prés tous les trois mois;
et ne remplacent donc pas un suivi par le médecin de
famille. En fin de vie, le patient et ses proches ont besoin
d'un accompagnement palliatif de la part de personnes
spécialisées; En Suisse, cette offre n’est malheureuse-
ment pas (encore) disponible partout.

ANZEIGE

5. ALS-Tag

Articles originaux

Conseils pour les proches soignants

SLA-FirstHelp conseille le patient et ses proches a domi-
cile. Elle est financée par I'association SLA.ch. La SLA-Cli-
nic a I'hopital cantonal de St-Gall organise des «entrai-
nements de soins» avec I'aide de la société du muscle.

Conseils de soins pour les professionnels de la santé
L'offre d'SLA-FirstHelp et de I'association SLA.ch est
aussi a disposition des soignantes des services d'aide et
de soins a domicile et d’autres institutions. Une forma-
tion SLA est proposée tous les deux ans par |'association
SLA a I'adresse du personnel soignant. La Journée SLA
a lieu tous les deux ans. Elle est organisée conjointe-
ment par I'association SLA.ch et la société du muscle.
Elle s'adresse aux patients, aux proches et au personnel
médical spécialisé. La prochaine J ournée SLA aura lieu le
26.10.2012 au CPS a Nottwil.

Groupe d’entraide et rencontres

d’échanges d’informations

L'offre de I'association SLA.ch comprend également I'or-
ganisation de rencontres pour proches, amis, les veufs ou
veuves de patients SLA. Ces érencontres donnent |'occa-
sion de faire connaissance avec d'autres proches et de les
faire profiter d’échanges bienfaisants, qui consolent et
réconfortent. Lors des rencontres d'échanges et d'infor-
mation de |'association SLA.ch, les personnes atteintes
de SLA obtiennent des informations récentes concernant
la médecine, la recherche et les traitements. Les groupes
d’'entraide de la société du muscle transmettent aux
patients atteints de SLA et a leurs proches de précieux
contacts et la possibilité d'échanger leurs expériences.

Aide financiére

Si aucune aide n'a pu étre trouvée pour supporter les
frais liés a I'acquisition de moyens auxiliaires ou d'autres
frais non couverts, une demande pour une aide finan-
ciere directe peut étre adressée a I'association SLA.ch

¢ sLa-association.ch
SLA-associazione.ch
ALs-vereinigung.ch

Der Schweizerischen Muskelgesellschaft in Zusammenarbeit mit der ALS-Vereinigung.ch

Anmeldungen und Auskiinfte:

Schweizerische Muskelgesellschaft
Kanzleistrasse 80

Mut fiir ein Leben mit Amyotropher Lateralsklerose (ALS) 8004 Ziirich

Freitag, 26. Oktober 2012, 9.30-16.30 Uhr
Schweizer Paraplegiker-Zentrum SPZ Nottwil (LU)

T +41 44 245 80 30
info@muskelgesellschaft.ch
www.muskelgesellschaft.ch

Fir Fachpersonen aus der Pflege und Medizin, Betroffene, Angehdrige und weitere (‘)
Interessierte, die ihr Wissen Gber Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) vertiefen méchten.

Muskelgesellschaft




Aspetti psicosociali legati alla malattia della sclerosi
laterale amiotrofica (SLA)

La diagnosi di sclerosi laterale amiotrofica & uno choc visti i sintomi di paralisi pro-

gressiva pronosticati e la speranza di vita da tre a cinque anni. La mia esperienza in
qualita di familiare di una persona malata e il mio lavoro presso la sla-associazione.
ch mi portano a ben conoscere le sfide legate alla SLA per la persona colpita, la sua

cerchia e i suoi familiari.

Esther Jenny
Aspetti psicosociali legati alla malattia
della sclerosi laterale amiotrofica (SLA)
(Riassunto)

Spesso passano mesi, a volte anni, fino alla diagnosi di SLA.
Per i malati e i familiari & un periodo molto pesante tra spe-
ranza e disperazione. La comunicazione della diagnosi & dif-
ficile per ogni medico. Si tratta di trovare le parole adeguate
tra il minimizzare e la realta. Alla fine del colloquio in cui
viene comunicata la diagnosi, il paziente e i suoi familiari
devono poter rientrare a casa con la certezza che saranno
accompagnati attraverso la malattia in maniera competente
e premurosa.

La SLA é la malattia dei mille addii. La persona colpita e
il suo entourage sono obbligati a rendersi conto continua-
mente che qualcosa non & piu possibile. La diagnosi colpisce
i partners allo stesso modo; niente & come prima. Cid che
diventa per i familiari curanti un carico sempre pili grande,
porta il malato a delle tensioni tra dipendenza e atteggia-
mento di attesa. Il sostegno psicologico fornito dagli amici
e dai familiari puo recare sollievo. Si consiglia di organizzare
per tempo un sostegno professionale per i familiari che si
prendono cura del malato.

Fino al 60 % dei pazienti affetti da SLA soffre di limitazioni
cognitive e il 5-10 % di demenza frontotemporale. Risate e
pianti forzati sono frequenti e la loro gestione ¢ difficile per
tutte le persone implicate. La perdita delle possibilita di co-
municare € una tappa fondamentale per la persona colpita
e per il suo entourage e comporta la paura di malintesi e di
isolamento. | mezzi ausiliari per comunicare diventano ora-
mai irrinunciabili.

Il carico finanziario con la SLA & grande, dal momento che
i costi sono spesso solo parzialmente assunti dalle assicura-
zioni. Le persone pensionate non ricevono piu le prestazioni
dell’Al, la quasi totalita dei mezzi ausiliari & finanziata dai
malati stessi. La rendita Al non corrisponde al reddito perce-
pito anteriormente e il partner & spesso obbligato a ridurre
la sua attivita lavorativa per poter assumersi una parte delle
cure. Nel caso in cui fosse necessario il trasferimento in una
istituzione medicalizzata, i costi diventano giganteschi.

Per le persone colpite, per i familiari e per il personale
curante e utile che gli ultimi dettagli vengano chiaramente
regolati. Per questa ragione occorrono delle direttive anti-
cipate, un testamento e un colloguio in cui partecipino la
persona malata, i suoi familiari, il medico, I'aiuto domicilia-
re e eventualmente altre persone coinvolte per determinare
come e dove trascorrere il tempo che rimane.
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Per garantire al paziente affetto da SLA e al suo entou-
rage una qualita di vita ottimale e indispensabile di-
sporre delle conoscenze necessarie per informare dove
¢ possibile ottenere aiuto e sostegno:

L'accompagnamento dei pazienti affetti da SLA richiede una
presa a carico multidisciplinare con una visione globale. Dal
punto di vista statistico, solamente un medico di base su tre
avra una volta durante la sua attivita professionale un pa-
ziente colpito da SLA. Per questa ragione e poco probabile
che egli disponga di tutta I'esperienza necessaria. La presa a
carico ambulatoriale da parte di un centro di competenze e
indispensabile (vedi www.sla-associazione.ch). Le consulta-
zioni si tengono all’incirca ogni tre mesi; esse non sostitu-
iscono dunque il sequito del medico di famiglia. In fine di
vita il paziente e i familiari necessitano di un accompagna-
mento palliativo da parte di persone specializzate; questa
offerta non & purtroppo (ancora) disponibile su tutto il terri-
torio svizzero.

Consulenza nelle cure per familiari curanti
SLA-FirstHelp consiste nel consigliare il paziente e i suoi fa-
miliari nel loro ambiente a domicilio, & finanziata da sla-asso-
ciazione.ch. La SLA-Clinic all'ospedale cantonale di San Gallo
organizza degli «esercizi di cura» con l'aiuto della societa
delle malattie neuromuscolari.

Consulenza nelle cure per il personale curante

L'offerta di SLA — FirstHelp della sla-associazione.ch & anche a
disposizione del personale dei servizi di aiuto e cura a domici-
lio e di altre istituzioni. Una formazione sulla SLA é proposta
ogni due anni da sla-associazione.ch. La giornata della SLA,
organizzata da sla-associazione.ch e dalla societa delle ma-
lattie neuromuscolari, si tiene ogni due anni e si rivolge alle
persone colpite, ai loro familiari e al personale medico. La
prossima giornata avra luogo il 26.10.2012 al CSP di Nottwil.

Gruppi di auto aiuto e incontri informativi

L'offerta della sla-associazione.ch comprende anche I'orga-
nizzazione di incontri per i familiari, amici, vedovi o vedove
di pazienti malati di SLA. Questi incontri danno la possibilita
di conoscere altre persone e di condividere le proprie espe-
rienze. Durante gli incontri informativi della sla-associazione.
ch le persone colpite da SLA e i loro familiari ottengono
informazioni sulle novita della medicina, della ricerca e dei
trattamenti. | gruppi di auto aiuto della societa delle malattie
neuromuscolari trasmettono ai pazienti colpiti da SLA e ai
loro familiari dei contatti preziosi e la possibilita di avere uno
scambio delle proprie esperienze.

Aiuto finanziario

Nel caso in cui nessun aiuto fosse stato trovato per coprire i
costi legati all'acquisto di mezzi ausiliari o altri costi non ri-
conosciuti, & possibile fare una domanda di aiuto finanziario
direttamente all’associazione-sla.ch.



. La vie, un miracle?

Un theme court dans la grande tradition philosophique, c’est celui du «mind body

problem», le rapport de I'esprit et du corps. Différentes théses sont avancées: le

réductionnisme qui pose la stricte égalité entre |'esprit et le corps et le dualisme

qui les sépare diamétralement. Entre deux, mille théses sont possibles. Que I'on

ne s'imagine pas que je puisse répondre aux questions soulevées par un tel débat.

Alexandre Jollien'

La vie, un miracle?

Alexandre Jollien

Le sujet semble avoir une répercussion sur la vie quoti-
dienne. C'est le fameux adjectif psychosomatique. Tout
d’abord, je crois qu’il faut user de ce mot avec une extréme
prudence car trop souvent, il vient dissimuler a grandes
peines une ignorance. Lorsqu’un patient se plaint et que
le médecin ignore la cause, le mot offre peut-étre un para-
vent, un asile de I'ignorance comme dirait Spinoza.

Spinoza justement m’offre un puissant outil. Dans son
Ethique, il écrit: «de tout ce qui accroit ou réduit, seconde
ou réprime la puissance d’agir de notre corps, I'idée accroit
ou réduit, seconde ou réprime la puissance de penser de
notre esprit». Sauf a étre totalement détaché du corps, et
méme, sauf a étre un sage absolu, nous avons besoin de
conditions de vie acceptables pour penser et goUter la joie.
Aussi, prendre en charge un patient, ce nest ni se borner
a soigner un corps, réparer ou entretenir, ni, comme dirait
Nietzsche, se faire professeur de résignation et oublier les
nécessités de notre corps. Bref, il s'agit de batir un art de

' Alexandre Jollien est philosophe. Il est lui-méme atteint
d’une maladie neurologique.
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vivre pour le malade. Montrer avant tout que la vie, sous
toutes ses modalités, peut gagner du terrain.

Il convient aussi de ne pas exclure la spiritualité des derniers
jours de vie. Au contraire. A mes yeux justement, la voie
spirituelle prend en charge ou mieux accompagne l'inté-
gralité de I'étre. Mais qu’est-ce que la spiritualité? La en-
core, je peine a la définir, sauf a tomber dans des étiquettes
et des catégories mentales. J'avancerais simplement que la
spiritualité est avant tout une conversion du regard, des
exercices intérieurs qui aident a vivre au quotidien, a s'enra-
ciner dans le présent, a donner sens a la réalité. Et 3, la
maladie peut devenir I'occasion de batir un mode de vie.

Prendre le patient dans sa globalité, c’est aller contre une
tentation de le réduire a ses actes, a son corps souffrant, a
sa pathologie. Maftre Morinaga donna un jour ce conseil
a une pratiquante assidue atteinte d'un cancer: «Quand
vous préparez le diner dans la cuisine, naissez dans la cui-
sine. Quand vous avez finit de préparer la cuisine, mourez.
(...) Quand le soir, vous vous couchez, mourez la aussi et
quand le matin se léve, que vous sortez du lit, naissez a
nouveau. Si vous étes atteint de cancer, naissez avec le can-
cer.» Suivre Morinaga, c’est concevoir |'esprit et le corps
non comme des entités figées mais comme d’incessants
miracles. Soigner une personne, I'accompagner, c'est peut-
étre rendre attentif a ce miracle. Et les miracles, c'est bien
connu, n‘ont pas d’explications.

Correspondance:
Alexandre Jollien
info@alexandre-jollien.ch
www.alexandre-jollien.ch
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Das Leben, ein Wunder?
La vita, un miracolo?

Durch die ganze philosophische Tradition hindurch stésst man immer wieder auf ein

Thema, auf das «mind body problem», auf die Frage nach der Beziehung zwischen
Korper und Geist. Verschiedenste Positionen werden da vertreten: Der Reduktionis-
mus sieht Koérper und Geist als ein und dasselbe an, der Dualismus sieht sie als abso-
lute Gegensatze. Dazwischen sind tausend Varianten moglich. Hoffen Sie also nicht,

dass ich Antwort auf all die Fragen geben kénnte, um die es in dieser Debatte geht.

Alexandre Jollien'
Das Leben, ein Wunder?
(Zusammenfassung)

Das Thema scheint aber auch in unserem Alltag Auswir-
kungen zu haben. Es geht dabei um das bertihmte Adjektiv
«psychosomatisch». Zum ersten glaube ich, dass dieses Wort
mit dusserster Vorsicht angewendet werden sollte, denn all-
zu oft verschleiert es nur mihsam ein Unwissen. Wenn sich
ein Patient beklagt und der Arzt dafir keinen Grund findet,
so kann das Wort zur Sichtblende werden, zum Asyl fir das
Unwissen, wie Spinoza sagen wurde.

Gerade Spinoza gibt mir da ein machtiges Werkzeug an
die Hand. In seiner Ethik schreibt er: «Alles, was die Még-
lichkeit unseres Kérpers, titig zu werden, vergréssert oder
reduziert, unterstiitzt oder unterdriickt, vergréssert oder
reduziert, unterstitzt oder unterdriickt auch die Idee, die
Macht unseres Geistes zu denken.» Es sei denn, wir waren
von unserem Korper vollig losgeldst oder gar zur absoluten
Weisheit gelangt, so brauchen wir annehmbare Lebensbe-
dingungen, um denken und Freude empfinden zu kénnen.
Einen Patienten betreuen heisst also, weder bloss seinen

' Alexandre Jollien ist Philosoph. Er ist selber von einer neurologischen
Erkrankung betroffen.
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Koérper zu pflegen, zu reparieren oder zu unterhalten, noch
sich zum Resignationslehrer zu machen, wie Nietzsche sagen
wirde, und dabei die Bedurfnisse des Kérpers zu vergessen.
Kurz, es geht darum, an einer Lebenskunst fir die erkrankte
Person zu bauen, und darum vor allem, zu zeigen, dass das
Leben in all seinen Spielarten an Boden gewinnen kann.

Wichtig ist auch, die Spiritualitat aus den letzten Lebens-
tagen nicht auszuschliessen. Ganz im Gegenteil. In meinen
Augen nimmt der geistige Weg den Menschen in seiner
Ganzheitlichkeit ernst.. Doch was heisst Spiritualitat? Auch
hier fallt es mir schwer zu definieren, ohne auf Etiketten oder
mentale Kategorien zurlckzugreifen. Ich mochte einfach sa-
gen, dass Spiritualitat vor allem in einer Umkehr der Sicht-
weise besteht, aus inneren Ubungen, die helfen im Alltag zu
leben, sich in der Gegenwart zu verwurzeln und der Wirk-
lichkeit Sinn zu verleihen. Dabei kann die Krankheit zu einer
Gelegenheit werden, an einer Lebenshaltung zu bauen.

Den Patienten in seiner Ganzheitlichkeit nehmen, heisst,
der Versuchung widerstehen, ihn auf seine Akten, auf sei-
nen leidenden Korper oder seine Pathologie zu reduzieren.
Meister Morinaga gab eines Tages einer Uberzeugten Jin-
gerin, die von einer Krebserkrankung betroffen war, den
Rat: «Wenn Sie in der Kliche die Mahlzeit zubereiten, dann
kommen Sie in der Kiche zur Welt. Wenn sie damit fertig
sind, dann sterben Sie. [...] Wenn Sie abends z.Bett gehen,
dann sterben sie da, und wenn der Morgen kommt und Sie
sich erheben, dann kommen Sie wieder zur Welt. Wenn Sie
von einem Krebs betroffen sind, dann kommen Sie damit zur
Welt.» Morinaga folgen heisst, Geist und Kérper nicht als
starre Gegebenheiten, sondern als unaufhérliches Wunder
zu verstehen. Jemanden pflegen und begleiten, heisst viel-
leicht, ihn auf dieses Wunder aufmerksam zu machen. Und
Wunder haben bekanntlich keine Erklarung.

Un tema ricorrente nella grande tradizione filosofica & quello del «mind body
problem», ovvero il rapporto della mente e del corpo. Vengono avanzate diverse
tesi: il riduzionismo che propone la stretta uguaglianza tra la mente ed il corpo e
il dualismo che li separa diametralmente. Tra le due sono possibili mille tesi. Che

non si pensi che io possa rispondere alle domande sollevate da un tale dibattito.

Alexandre Jollien'
La vita, un miracolo?
(Riassunto)

Il tema sembra avere una ripercussione sulla vita quoti-
diana: e il famoso aggettivo psicosomatico. Innanzitutto,
credo che si debba utilizzare questo termine con estre-
ma prudenza, poiché sovente esso dissimula a stento

T Alexandre Jollien & filosofo. Egli & affetto da una malattia neurologica.
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un’ignoranza. Quando un paziente si lamenta ed il medico
ne ignora la causa, questo termine offre forse un paraven-
to, un asilo dell'ignoranza come direbbe Spinoza.

Spinoza, appunto, mi offre uno strumento potente. Nella
sua Etica, egli scrive: «se qualcosa accresce o diminuisce,
aiuta o impedisce la potenza d’agire del nostro corpo,
I'idea di cio aumenta o diminuisce, aiuta o impedisce la
potenza di pensare della nostra mente». A meno di essere
totalmente distaccato dal corpo, anzi, a meno di essere
un perfetto saggio, noi abbiamo bisogno di condizioni di
vita accettabili per pensare e gustare la gioia. Allo stesso
modo, prendere a carico un paziente, non significa limi-
tarsi a curare un corpo, riparare o mantenere, né, come
direbbe Nietzsche, diventare maestro di rassegnazione e
dimenticare le necessita del nostro corpo. In poche parole
si tratta di costruire un’arte di vivere per il malato. Mo-
strare prima di tutto che la vita, in tutte le sue forme, puo
guadagnare terreno.



La vita, un miracolo?
. Forschungsforderung in der Palliative Care
Promotion de la recherche en soins palliatifs

E opportuno anche non escludere la spiritualita negli ultimi
giorni di vita. Al contrario. A parer mio infatti, la via spiri-
tuale prende a carico, o meglio accompagna I'integralita
dell’essere. Ma che cos’e la spiritualita? Anche qui, fatico a
definirla, salvo a cadere in etichette e in categorie mentali.
Avanzerei semplicemente che la spiritualita & innanzitutto
una conversione dello sguardo, degli esercizi interiori chae
aiutano a vivere nel quotidiano, a radicarsi nel presente,
a dare senso alla realta. E qui, la malattia puo diventare
I"'occasione di costruire un modo di vita.

Prendere il paziente nella sua globalita, significa andare
contro alla tentazione di ridurlo ai suoi atti, al suo corpo
sofferente, alla sua patologia. Il maestro Morinaga diede
un giorno questo consiglio ad un’assidua praticante am-

Articoli originali
Forschung/Recherche

malata di cancro: «Quando cucinate in cucina, nascete in
cucina. Quando avete finito di preparare la cucina, morite
(...) Quando, la sera, vi coricate, morite ancora e quan-
do spunta il mattino, quando vi alzate dal letto, nascete
di nuovo. Se siete malati di cancro, nascete con il can-
cro.» Seguire Morinaga, significa concepire la mente ed il
corpo non come entita fossilizzate, ma come miracoli in-
cessanti. Curare una persona, accompagnarla, pud forse
rendere attenti a questo miracolo. E i miracoli, si sa, non
hanno spiegazioni.

Correspondance:
Alexandre Jollien
info@alexandre-jollien.ch
www.alexandre-jollien.ch

Forschungsforderung in der Palliative

Care - 27 Projekte im Rahmen des

Nationalen Forschungsprojekts NFP 67

genehmigt

Am 3. April 2012 hat der Schweizerische Nationalfonds
SNF im Rahmen des Nationalen Forschungsprogramms
NFP 67 «Lebensende» 27 Forschungsprojekte bewilligt.
Insgesamt stehen diesen acht Millionen Franken zur
Verfigung. Das NFP 67 zielt darauf ab, neue Erkennt-

nisse Uber die Verldufe der letzten Lebensphase von
Personen jeden Alters zu generieren sowie Erkenntnisse
Uber die sozialen, 6konomischen, institutionellen, recht-
lichen und kulturellen Bedingungen des Sterbens in der
Schweiz zu gewinnen. Mit der Lancierung des NFP 67
schafft der SNF die Grundlage zur Forschungsférderung
in der Palliative Care. Die Laufzeit des Programms be-
tragt 5 Jahre mit einem Kostendach von insgesamt 15
Millionen Franken.

Informationen unter: www.nfp67.ch

Promotion de la recherche en soins

palliatifs: feu vert a 27 projets dans le

cadre du Programme nationale de
recherche PNR 67
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Le 3 avril 2012 le Fonds national suisse FNS a retenu 27
projets dans le cadre du Programme national de recherche
«fin de vie» (PNR 67) qui bénéficieront d'un budget global
de huit millions de francs. Le but du PNR 67 est d’acquérir

de nouvelles connaissances concernant la derniére phase
de la vie des personnes de tout age auxquelles il ne reste,
selon toute probabilité, que peu de temps a vivre. En lan-
cant le PNR 67, le FNS a créé la base pour la promotion
de la recherche en soins palliatifs. La durée de recherche
est de cing ans avec un budget global de 15 millions de
francs.

Plus d’ information: www.pnr67.ch



. Promozione della ricerca in cure palliative
Compte-rendu du 14éme Congres Suisse des soins en oncologie

Promozione della ricerca in cure

palliative: approvati 27 progetti
nell’'ambito del Programma nazionale
di ricerca PNR 67

Il 3 aprile 2012 il Fondo nazionale svizzero FNS ha accet-
tato 27 progetti nell’ambito del Programma nazionale
di ricerca «fine della vita» (PNR 67) che beneficeranno
di un budget globale di otto milioni di franchi. Lo scopo

Ricerca
Manifestations

del PNR 67 & di acquisire nuove conoscenze riguardanti
I'ultima fase della vita delle persone di ogni eta e nozioni
sulle condizioni sociali, economiche, istituzionali, legali

e culturali del morire in Svizzera. Lanciando il PNR 67, il
FNS ha creato la base per la promozione della ricerca in
cure palliative. La durata del programma é di cinque anni
con un budget globale di 15 milioni di franchi.

Maggiori informazioni: www.pnr67.ch

Le théme du 14éme congrés de Soins en oncologie Suisse du 29 mars 2012 était:
«l'autogestion: entre Google et le conseil». Marco Ronzani, avocat, médiateur et
coach, a expliqué aux participants, dans un exposé captivant et plein d’humour, ce

que lampe de poche, loupe et arrosoir avaient comme lien avec |'autogestion.

Sara Pohler-Hausermann'
Compte-rendu du 14éme Congres Suisse
des soins en oncologie

Me Ronzani s'est décrit comme un spécialiste généraliste
— il peut donc se permettre de parler a quiconque de quoi
que ce soit, donc aussi de s'adresser en juriste a du person-
nel soignant. C'est comme scout qu'il a fait ses premieres
expériences d'autogestion. Les scouts suivent cette regle: fais
chaque jour une bonne action. Quand ses camarades lui ont
demandé comment mettre cela en pratique, il a répondu:
«Par exemple, en aidant une dame agée a traverser la route.
Si la dame est contente, tu es content aussi.» Le cerveau
recoit de la dopamine autant quand on recoit que quand on
donne. La dopamine agit comme un projecteur qui dirige
I'attention sur tout ce qui est agréable, réjouissant et plaisant.
Elle canalise I'attention et guide la personne vers la réalisation
de ses buts.

Marco Ronzani définit I'autogestion comme une utilisation
optimale de ressources. Pour y parvenir, on a besoin de trois
instruments au quotidien: une lampe de poche, pour éclairer
I'endroit ol se trouvent les ressources, une loupe, pour trou-
ver ensuite les ressources les plus précieuses, et un arrosoir,
pour donner a boire a ces précieuses ressources afin qu’elles
grandissent. Insoo Kim Berg,|’'une des fondatrices de la thé-
rapie bréve centrée sur la solution de I'Ecole de Milwaukee,
dit ceci: «Considére toujours une personne d'abord dans ses
ressources!» L'on peut compléter cette phrase par «... et
n'arréte jamais!»

' Cetarticle a été mis a disposition de palliative-ch par la rédaction de la
revue «Onkologiepflege — Soins en oncologie», qui I'a publié dans son
numéro 2/2012. Un grand merci a notre «cousinen!
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L'orientation ressources en autogestion

Lorsque I'on souhaite activer des ressources, il faut se concen-
trer sur celles-ci. Quand un patient raconte a son infirmiére:
«Ma situation s’est un peu améliorée», la soignante devrait
utiliser la «loupe» pour découvrir les ressources qui ont per-
mis au patient d’améliorer sa situation. Un point capital est
ensuite de se réjouir de cette petite amélioration.

Quand le patient dit & son infirmiére que sa situation
est restée la méme, la soignante a également besoin de la
«loupe» afin d'examiner la situation de plus pres. Qu'a fait le
patient pour ne pas régresser? Ensuite, il faudrait se réjouir du
fait que le patient a pu en rester au méme point.

Quand le patient dit a son infirmiére que sa situation a
empiré, la soignante peut aussi utiliser la loupe et deman-
der: «Qu'avez-vous fait pour que votre situation n'empire pas
davantage?» Marco Ronzani a fait remarquer que cette ques-
tion pouvait peut-étre paraitre cynique, mais que cela dépen-
dait de comment on posait la question. L'important, ce serait
que la soignante se réjouisse que la situation n‘ait pas empiré
encore davantage.

L'arrosoir correspond alors a la question: «Comment
y étes-vous arrivé?» Grace a cette question, la personne
concernée peut devenir plus consciente de ses ressources, et
si on se réjouit de ces ressources, elles vont encore augmen-
ter. Des exemples le montrent: exprimer son estime est un
instrument central dans les travaux orientés sur les ressources.
Il faut donc beaucoup utiliser I'«arrosoir».

Les six étapes de I'orientation sur les ressources
Marco Ronzani a nommeé six étapes que les soignants peuvent
suivre pour favoriser |'autogestion d'une personne souffrante.

1. Optimiser I'état de ses propres ressources

Avant de pouvoir soutenir quelqu’un d'autre dans I'optimi-
sation de ses ressources, I'on doit s'occuper de soi-méme. Si
I'état de nos propres ressources n'est pas bon, I'on ne peut
pas soutenir autrui. Parfois, I'on a aussi besoin d’une tierce
personne a qui I'on donne la «lampe de poche» virtuelle.
Quelles ressources cette personne voit-elle en nous?
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2. Créer des liens
Sur la base de ses propres ressources optimisées, I'on peut
aller vers les autres et créer des liens.

3. Activer les ressources

L'on active les ressources en y prétant attention. Pour ce faire,
la «lampe de poche», la «loupe» et | «arrosoir» peuvent étre
des instruments utiles. La facon de mener le dialogue a éga-
lement son importance.

4. Elaborer des buts

Maintenant, on dirige son attention vers le futur pour éla-
borer des buts. Les questions suivantes sont particulierement
utiles: «Admettons que nous nous trouvions trois semaines
dans le futur, & quoi remarqueriez-vous que vous allez
mieux?» — «De quoi révez-vous?»

Manifestations
Veranstaltungen

5. Faire de petits pas
Il faut maintenant faire de petits pas en direction de ses buts.

6. Montrer de I'estime

L'arrosoir est I'instrument central, car il est important de mon-
trer de I'estime: «C'est génial, la facon dont vous arrivez a
vivre avec votre maladie!» — «C'est admirable de voir comme
vous pensez positivement malgré votre maladie!»

Marco Ronzani a insisté sur le fait que I'on ne peut activer
I'autogestion que chez soi-méme. Chez les autres, on peut au
mieux faire attention a ne pas étre un obstacle —pour que les
personnes concernées puissent elles-mémes activer leur auto-
gestion. En guise de conclusion, I'orateur a tourné I'«arro-
soir» vers les participants en leur montrant de I'estime: «Vous
étes un cadeau pour ce monde!»

Rund 230 Personen kamen am 11. Mai 2012 trotz wunderschonem Friihsom-

merwetter im Vortragssaal des Kunsthauses Zurich zusammen, um Né&heres Uber

Palliative Care fur Menschen mit fortgeschrittenen neurologischen Erkrankungen

zu erfahren. Fast alle waren Pflegefachfrauen, ganz wenige Ménner und — be-

zeichnenderweise? — ausser den Referenten kein einziger Arzt.

Claude Fuchs

Neuro-Palliative Care —

Eine Tagung von Palliative Care und

Organisationsethik in Ziirich
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Eroffnet wurde die Tagung von Matthias Mettner, dem
Initiant und Organisator der Tagung, der eingangs danach
fragte, wodurch sich Patienten am Lebensende bedroht
fuhlen. Sie haben Angst vor den Symptomen, die sie er-
warten, vor dem Verlust ihrer kognitiven Fahigkeiten, da-
vor, anderen zur Last zu fallen, vor dem Ausgeliefertsein an
Menschen, die vielleicht ihre Bedurfnisse nicht erkennen,
vor der Einsamkeit und davor, sich nicht mehr dussern zu
kdnnen. «Ich will sterben, und nicht mich sterben lassen»,
fasste Mettner ihr Geftihl zusammen.

Prof. Gian Domenico Borasio, Neurologe und neuer Inha-
ber des Lehrstuhls fur Palliativmedizin in Lausanne, machte
in seinem Referat eine erste Auslegeordnung der neuro-
logischen Erkrankungen. Die haufigsten sind Demenzen
(32 %), apallische Syndrome (Schlaganfalle, Wach-Koma),
Multiple Sklerose, Amyotrophe Lateralsklerose, Parkinson,
sowie weitere seltenere Krankheiten. Der Zeitraum, in dem
diese Patienten Palliative Care bendtigen erstreckt sich Gber
wenige Tage (z.B. bei Creutzfeld-Jacob-Desease) bis meh-

rere Jahre oder gar Jahrzehnte (z.B. bei MS). Auch diese
Patienten werden im Normalfall von den Grundversorgern
behandelt und gepflegt. Nur in komplexeren Féllen sollten
Spezialisten aus der Palliative Care zugezogen werden. N6-
tig ware in allen Fallen eine sorgfaltige, auch vorausschau-
ende Mitteilung der Diagnose. In Wirklichkeit werde diese
aber oft von schlecht bis miserabel gemacht. Fur sein auch
humorvoll vorgetragenes Referat erntete Prof. Borasio ei-
nen langen und herzlichen Applaus.

Dr. Christoph Gerhard, Oberarzt fir Neurologie und Palli-
ativmeditin in Oberhausen, schilderte recht detailliert die di-
versen Krankheitsbilder, ihren Verlauf, ihre Symptome und
vor allem auch ihre diversen Behandlungsmdglichkeiten.
Das Spezielle an diesen Erkrankungen ist die erschwerte
Kommunikation mit den Patienten, weil sie sich entweder
wegen ihrer Demenz oder aber wegen Lahmungserschei-
nungen kaum mehr verbal ausdriicken kénnen. Umso
wichtiger wird die non-verbale Kommunikation Uber ihre
Emotionalitat (Validation!) und ihre Korpersprache (basale
Stimulation), aber auch der Einbezug der Angehérigen, die
vom Leben und den Gewohnheiten der Betroffenen be-
richten kénnen. Im Zusammengang mit dieser Tagung fand
auch die Vernissage von Dr. Gerhard’s neuem Buch «Neu-
ro-Palliative Care — Interdisziplindres Praxishandbuch zur
palliativen Versorgung von Menschen mit neurologischen
Erkrankungen» (Bern, Verlag Hans Huber, 2011), das sehr
viele Details enthalt und bestimmt ein Klassiker fur die pal-
liative Behandlung neurologischer Patienten werden wird.

Dr. Roland Kunz, Chefarzt Geriatrie und Palliative Care
am Spital Affoltern am Albis und Prasident von palliative ch,
fragte in seinem Referat nach der Lebensqualitdt und den
Bedurfnissen der Patienten mit fortgeschrittenen neurolo-
gischen Erkrankungen. Lebensqualitdt lasst sich nicht ob-
jektiv festhalten, sondern ist bestimmt durch den Grad der
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Un espace pour les proches qui accompagnent des personnes malades

Ubereinstimmung zwischen der Erwartung des Patienten
und der Wirklichkeit und ist deshalb stéandig in Wandlung
begriffen. Gelingt es dem Patienten, seine Erwartungen an
seine Moglichkeiten anzupassen, so kénnen auch nur ge-
ringe korperliche Méglichkeiten noch sehr viel Lebensqua-
litat ermaglichen. Deshalb ist es wichtig, nicht so sehr nach
seinen Defiziten als vielmehr nach seinen Ressourcen zu
fragen. Anhand verschiedener Fallbeispiele zeigte Dr. Kunz
auf, wie hilfreich da kreative und phantasievolle Losungs-
ansatze sein kénnen. Eine Aufgabe von Palliative Care ist
es, dem Patienten und seinen Angehorigen zu helfen, ihre
Erwartung an die derzeitigen Moglichkeiten anzupassen,
eine weitere aber, ihnen auch zu helfen, die noch vorhan-
denen Ressourcen optimal zum Tragen zu bringen.

Anna Maria Sury, Pflegefachfrau und Study-Nurse an ver-
schiedenen Institutionen im Tessin, zeigte wie verschiede-
ne Therapien (z.B. Physio-, Ergotherapie, Logopadie) aber
auch diverse Hilfsmittel (z.B. spezielle Parkkarten flr Be-
hinderte, Kommunikationscomputer, Treppenlift) mithelfen
kénnen, die Lebensqualitat von ALS-Patienten zu erhalten.
Eine Schwierigkeit ist allerdings, dass die Krankheit manch-
mal sehr rasch fortschreitet und Hilfsmittel manchmal nur
kurz zum Einsatz kommen kdnnen. Wichtig ist dabei, dass
dem Patienten und seinen Angehdrigen eine umfassende
Sozialberatung zuhause angeboten wird. Dazu helfen zahl-
reiche Angebote der ALS-Vereinigung.

Veranstaltungen
Institutions

Zum Abschluss der Tagung — die Gesprachsrund tber Ethi-
sche Fragen musste aus zeitlichen Grinden leider ausfallen
— durften die Teilnehmenden als ganz besonderen «Lecker-
bissen» den Vortrag von Prof. Dr. phil. Andreas Kruse,
Direktor des Instituts fur Gerontologie in Heidelberg, ge-
niessen. Dabei ging er aus von einem Zitat von John Dunn,
einem englischen Theologen, der 1624 schrieb: «Wir ster-
ben und wir kénnen dem Tod nicht mit Freude begegnen,
da wir im Prozess des Sterbens den Qualen der Krankheit
ausgesetzt sind.» Heute leben wir zum Gluck in einer Zeit,
in der wir dank Palliative Care eigentlich gelassener auf das
Sterben zugehen kénnen. Der Tod ist aber nicht nur ein
einzelnes Ereignis, sondern einer der Pole von Werden und
Vergehen, dem Grundgesetz unserer Welt. Anhand von
Philippe Ariés’ «Geschichte des Todes» sowie zahlreicher
weiterer Autoren wie Viktor von Weizsacker, Erich Fromm,
Meister Eckhard, Norbert Elias, Ingeborg Bachmann, Erik
Erikson, Rainer Maria Rilke, usw. zeigte er auf, wie die in-
nere Auseinandersetzung auch mit der Ordnung des Ver-
gehens zwar eine lebenslange, ganz besonders aber auch
eine Aufgabe des hohen Alters ist. Erst die Meditation und
Kontemplation dieser kosmischen Zusammenhange wird
mich erkennen lassen, wie auch mein Leben darin aufge-
hoben ist und mir erlauben, mich gelassen und voll stau-
nender Bewunderung in diese grosse Ordnung, in Gott
hinein loslassen zu kénnen.

La mission de I'Espace Pallium est d'écouter, d'orienter, et d'informer. Inauguré
en décembre 2011, ce lieu s'adresse aux proches de personnes en situation pal-
liative (de longue et courte durée) qui ressentent le besoin de déposer leur vécu,
de nommer leurs émotions, et de bénéficier d'informations concrétes permettant
de soulager leur quotidien. UN ESPACE NEUTRE EN TOUTE LIBERTE initié par le
Programme de développement des soins palliatifs vaudois en collaboration avec

la Fondation Pallium.

Christine Burki, Brigitte Chappuis
Un espace pour les proches qui accom-
pagnent des personnes malades:
entourés, les proches s’en portent mieux

Un lieu de respiration pour se raconter, dire son quotidien,
parler de ses difficultés, nommer sa solitude, demander
un soutien. Depuis le début de I'année, I'Espace Pallium
offre aux proches de personnes en situation palliative des
prestations gratuites. Sans blouse blanche ni soin, comme
un souffle proposé a celles et a ceux qui accompagnent.
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> ESPACE PALLIUM

CENTRE D'INFORMAITON ET DE SOUTIEN AUX PROCHES

L'ensemble des acteurs professionnels’ font le méme
constat: quand la maladie gagne du terrain, les proches
peuvent se trouver démunis et pour la plupart ils ressen-
tent du découragement, une lassitude, un épuisement:
nuits interrompues, étiolement du lien social, difficultés
économiques. lIs s'interrogent quant a la justesse de leurs
actions ou de leurs paroles, quant au futur. Et surtout, ils
se sentent seuls en jonglant entre vie professionnelle, et la
maladie qui prend toute la place sur le plan privé.

En se basant sur les premiers 50 entretiens des quatre
premiers mois de I'Espace pallium, les professionnelles?
constatent que la grande majorité des proches aidants
considérent comme enrichissant de faire un bilan avec
une professionnelle. lls soulignent I'importance d'étre recu
par une personne formée connaissant le réseau, qui sera

' Laformulation masculine se veut neutre. L'ensemble de ce document est
donc valable indistinctement pour les femmes et les hommes.

2 L'équipe est composée d'une infirmiére et d’une assistante sociale, les
deux au bénéficient d'une solide expérience en soins palliatifs.
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a méme d'écouter et d'analyser les situations complexes
nommées, de les orienter et de leur offrir un espace de
parole apres le déces.

«Accompagner ce n'est pas le précéder, lui indiquer la
route, lui imposer un itinéraire, ni méme connaitre la direc-
tion qu'il va prendre; mais c’est marcher a ses cotés en le
laissant libre de choisir son chemin et le rythme de son
pas®». C'est en ce sens que le proche aidant attend du
professionnel une relation de confiance afin de pouvoir
lui confier ses difficultés et son expérience de vie. Sur la
base de ces échanges et évaluations, il sera suggéré des
mesures de soutien:

— de répit: par des professionnels, des bénévoles ainsi

gue des lieux pour se ressourcer;

3 Patrick Verspieren, éthicien

Institutions
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— financier: comment procéder aux différentes
démarches administratives et informations sur les
ressources existantes;

— de clarification: en lien avec la maladie, les traitements,
les soins palliatifs;

— des groupes de soutien pour les personnes en deuils.

La mission des soins palliatifs intégre |'accompagne-
ment de la personne malade, agée, handicapée et de ses
proches. La réalité du terrain confronte souvent le profes-
sionnel a un manque de disponibilité, raison pour laquelle
une des priorités de I'Espace est de créer des liens avec
les partenaires du réseau pour connaitre les limites des
actions de chacun et optimiser les collaborations pour
un meilleur soutien des proches. Dés lors, n’hésitez pas a
nous contacter!

Pour plus d'informations: www.espacepallium.ch
Pour un contact direct: 0800 660 660 (gratuit)

Oft ist es ein schwerer Weg, auf dem Angehdrige Menschen mit Krebs begleiten. Die

Aufgabe ist belastend, besonders, wenn die Pflegenden selber noch im Berufsleben

stehen. Damit Angehdrige den beruflichen Anforderungen und der Pflege von Krebs-

betroffenen gewachsen sind, benétigen sie mehr zeitliche Flexibilitat.

Cordula Sanwald

Beruf und Pflege vereinbaren -

eine Herausforderung fiir alle Beteiligten

47

Es ist ein viel gehorter Satz: Pflegende Angehorige sind un-
verzichtbare Stitzen im System der ambulanten Pflegeversor-
gung. Zahlen untermauern diese Aussage. Rund 60 Prozent
der Pflegebedrftigen werden in der Schweiz von Angehori-
gen betreut. Diese leisten gemass Bundesstudien jahrlich Pfle-
gestunden in zweistelliger Millionenhéhe fir Familienmitglie-
der und Verwandte, die in anderen Haushalten leben.

Ohne Zweifel: Pflegende Angehdrige sind wichtige Stltzen
fir Menschen mit Krebs. Sie sind doppelt wertvoll, wenn
auch sie sich Entlastungszeiten génnen kénnen, um bei Kraf-
ten und Gesundheit zu bleiben. Denn gerade die Begleitung
von Schwerkranken oder Sterbenden ist fir Angehdrige eine
enorm grosse seelische und korperliche Belastung. Besonders
fur berufstatige Angehdrige wird die Pflege ihrer Nachsten oft
zur Zerreissprobe. Sie Ubernehmen Pflege- und Begleitaufga-
ben, sind konfrontiert mit dem Sterben und haufig mit der
eigenen Lebensgeschichte. Sie sollen ihren Alltag bewerkstel-
ligen und dariber hinaus den Anforderungen einer regelma-
ssigen Erwerbstatigkeit gerecht werden.

Schon heute sind in der Schweiz rund 160000 Erwerbstati-
ge neben ihrem Berufsalltag mit der Betreuung von pflege-
bedurftigen Angehdrigen konfrontiert; das sind rund vier
Prozent aller Berufstatigen. Mehrheitlich sind es noch immer
Frauen, die neben Beruf, Haushalt und Kinderbetreuung ent-
scheidende Teile der direkten Pflege Ubernehmen. Sie sind
es folglich auch, die am starksten unter den Auswirkungen
leiden.

Mehrfachbelastung wird am Arbeitsplatz

nicht thematisiert

So wird die Mehrfachbelastung gegentber dem Arbeitge-
ber selten thematisiert. Aus Zeit- oder Informationsmangel
werden zudem Unterstiitzungsangebote haufig nicht oder
erst dann in Anspruch genommen, wenn die Grenze der
Belastbarkeit langst Gberschritten ist. Wird der Druck zu
stark, reduzieren pflegende Angehdrige ihre Arbeitspensen —
mit schwerwiegenden Folgen fur ihre berufliche Entwicklung,
die Sicherung des Lebensunterhalts und die eigene Alters-
absicherung.

Doch die Vereinbarkeit von Beruf und Pflege ist keine Privat-
sache. Damit sie gelingen kann, bedarf es individueller aber
auch gesellschaftlicher und betrieblicher Strukturen, die das
Engagement pflegender Angehdriger stlitzen. Dazu gehdren
flexible Arbeitszeitmodelle. Angehdrige, die ihre krebsbetrof-
fenen Nachsten pflegen, brauchen zeitliche Beweglichkeit,
um auf die unterschiedlichen Krankheitsverldufe reagieren,
gleichzeitig ihren Alltag bewaltigen und Beratungsangebote
in Anspruch nehmen zu kénnen. Pflegefachpersonen, die sich
der Situation von berufstatigen, pflegenden Angehérigen be-
wusst sind und diese frih Uber Entlastungsmoglichkeiten in-
formieren, leisten hier einen wichtigen Unterstltzungsbeitrag.
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. Beruf und Pflege vereinbaren - eine Herausforderung fiir alle Beteiligten
Concilier activité professionnelle et soins

Beratung und Vernetzung

Die Krebsliga nimmt aktuell an einem angewandten For-
schungsprojekt des Nationalfonds teil und analysiert die indi-
viduellen Arrangements von Angehdrigen im onkologischen
Setting. Daneben gewadhrleisten die Beratungsstellen der

Seminare zur Rehabilitation fiir Angehérige
und Krebsbetroffene

Die Wochenend-Oase fur Familien

31.8.-2.9. 2012 in Seengen

Zeit fur Angehorige

19.-21. Oktober 2012 in Blttenhard

www.krebsliga.ch/seminare

Der Wegweiser: ein Online-Verzeichnis

lhrer Angebote

Der Wegweiser ist ein elektronisches Verzeichnis von
Veranstaltungen und Dienstleistungen aus dem psycho-

4. Oktober 2012

Onkologische Rehabilitation:

Versorgungsmodelle in der Schweiz

Aula Magna, Universitat Freiburg

Tagung der Krebsliga Schweiz und

des Vereins oncoreha.ch

Die Bedurfnisse und die Nachfrage nach onkologischer
Rehabilitation steigen auch in der Schweiz. In verschie-
denen Regionen sind onkologische Rehabilitationspro-
gramme entstanden oder am entstehen. Grund genug
fur den jungen Verein oncoreha.ch und die Krebsliga
Schweiz, an einer gemeinsamen Tagung vorzustellen,

kantonalen Krebsligen die Versorgung und Vernetzung rat-
suchender Angehoriger mit den lokal tatigen Anbietern von
Pflege- und Entlastungsdiensten. Pflegefachpersonen kénnen
sich zudem im «Wegweiser» der Krebsliga tiber Angebote fiir
Angehdrige informieren (siehe Kasten).

sozialen Bereich fur krebsbetroffene Personen, deren
Angehdrige und beratende Fachpersonen. Krebsbetrof-
fene und deren Angehdrige bendétigen nebst der me-
dizinischen Behandlung zusatzliche Unterstltzung, um
ihre Lebensqualitat zu erhdhen. Um ihnen zu helfen, den
richtigen Therapeuten, eine Ernahrungsberaterin, eine
passende Haushalthilfe oder geeignete Selbsthilfegrup-
pen zu finden, hat die Krebsliga den Wegweiser geschaf-
fen. Dieses elektronische Verzeichnis ist auf der Website
www.krebsliga.ch/wegweiser aufgeschaltet. Wir ersu-
chen die Anbieter von psychosozialen Angeboten sich in
diesem Verzeichnis zu registrieren. Alle Eintrage werden
durch die Verantwortlichen der Krebsliga validiert.

welche Grundlagen, Umsetzungen und Rahmenbedin-
gungen in der Schweiz bereits vorhanden sind. In einem
sich wandelnden und immer starker segmentierten Um-
feld nimmt die Bedeutung der interdisziplindaren Vernet-
zung stetig zu. Welchen Beitrag interprofessionelle Netz-
werke zur Verbesserung der regionalen onkologischen
Versorgung leisten und wo noch Lucken bestehen, wird
mit Schlusselpersonen aus Politik und Medizin diskutiert.
Reservieren Sie sich das Tagungsdatum 4.10.2012.
Weitere Informationen und Anmeldung:
www.krebsliga.ch/tagung oder
www.oncoreha.ch/news

Le chemin est souvent semé d’embUches pour les proches accompagnant une

personne atteinte d'un cancer. Leur tache s'avere d'autant plus difficile lorsqu'ils

exercent aussi une activité professionnelle. Pour pouvoir assumer leur travail et le

soutien apporté a la personne malade, les proches aidants ont besoin d'une plus

grande flexibilité des horaires.

Cordula Sanwald

Concilier activité professionnelle et soins:

un défi pour tous les proches aidants
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On entend souvent que les proches aidants sont un pi-
lier indispensable du systeme des soins ambulatoires. Les
chiffres confirment cette affirmation: en Suisse, environ
60 % des personnes nécessitant des soins sont prises en

charge par des proches. Comme I'indiquent des études
de la Confédération, ces personnes consacrent chaque
année plus de dix millions d'heures a soigner des mem-
bres de leur famille ou des parents ne vivant pas sous le
méme toit.

Il ne fait pas de doute que les personnes touchées par le
cancer trouvent un important soutien auprés des proches
aidants. lls doivent toutefois eux aussi pouvoir s'accorder
des pauses et se ressourcer. En effet, 'accompagnement
d’une personne malade ou en fin de vie représente une
lourde charge psychologique et physique. Ceux et celles
qui travaillent et dispensent des soins vivent une épreuve
particulierement difficile. lls prennent en chargent tant I'ac-
compagnement que les soins aux proches, se retrouvent
confrontés a la mort et souvent a leur propre histoire. Il
leur faut ainsi jongler avec le quotidien et les exigences
d’une activité professionnelle réguliere.
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Concilier activité professionnelle et soins

Aujourd’hui en Suisse, environ 160000 personnes actives
doivent concilier travail et soins apportés a un proche ma-
lade, soit environ 4 % de la population active. Il s'agit en
majorité de femmes: en plus de leur travail, du foyer et des
enfants, elles assument une part importante des soins di-
rects. Elles souffrent donc particulierement de la situation.

Les multiples charges: un sujet ignoré sur

le lieu de travail

Il est rare que I'on discute avec I'employeur des multiples
charges a assumer. Faute de temps ou d'informations, les
proches aidants ne pensent pas a chercher de |'aide ou re-
courent aux offres de soutien lorsqu’elles souffrent déja de
surmenage. Les proches aidants réduisent leur temps de
travail lorsque la pression devient trop importante. Cette
décision entraine cependant de sérieuses conséguences
sur leur carriére professionnelle, la sécurité financiére de
leur foyer et sur leur propre retraite.

Allier vie professionnelle et soins dépasse largement la
spheére privée. Pour améliorer la situation, il est nécessaire
de mettre en place des mesures individuelles mais aussi
de créer des structures sociales et professionnelles pour
soutenir I'engagement des proches aidants. Les différents

Stage de réadaptation pour les proches et les
personnes touchées par le cancer

Stage d'écriture; 9 — 11 novembre 2012

La Sage, Val d'Hérens

Espression corporelle et artistique
29.11.-2.12.2012, Chemin sur Martigny
www.liguecancer.ch/stages

Le Guide du cancer: un répertoire ou faire

figurer vos offres

Le Guide du cancer est un répertoire électronique d'acti-
vités et de prestations psychosociales destiné aux per-

Jeudi 4 octobre 2012

Réadaptation oncologique:

modeles de soins en Suisse

Aula Magna, Université de Fribourg

Une journée organisée par la

Ligue suisse contre le cancer et par

I'association oncoreha.ch

Les besoins en réadaptation oncologique augmentent
en Suisse, et la demande dans ce domaine va croissant.
Dans différentes régions, des programmes de réadapta-
tion oncologique ont vu le jour ou sont en cours de déve-
loppement. En raison de cette évolution, la jeune asso-
ciation oncoreha.ch et la Ligue suisse contre le cancer
organisent conjointement une journée afin de présenter
les fondements, les applications et les conditions-cadre

Partenaires

modeéles qui existent en matiére de temps de travail jouent
ici un role fondamental. Les proches aidants de personnes
touchées par le cancer ont besoin d'horaires flexibles pour
pouvoir réagir en fonction de I'évolution de la maladie, gé-
rer le quotidien et bénéficier d'offres de conseil. Si des pro-
fessionnels des soins connaissent des personnes dans cette
situation, elles leur apportent une aide précieuse en les
informant trés tot sur les possibilités de reléve existantes.

Conseil et mise en relation

La Ligue contre le cancer participe actuellement a un pro-
jet de recherche appliquée du Fonds national qui analyse
les dispositions individuelles prises par les proches aidants
de personnes touchées par le cancer. Par ailleurs, les ser-
vices sociaux des Ligues cantonales prennent en charge les
proches aidants a la recherche de conseils et les mettent en
relation avec des prestataires locaux actifs dans les services
de soins et de reléve. Les professionnels des soins peuvent
en outre s'informer dans le «Guide du cancer» de la Ligue
contre le cancer sur les offres proposées aux proches (voir
encadré).

sonnes atteintes de cancer et a leurs proches. Les ma-
lades du cancer et leurs proches ont besoin d'un soutien
qui dépasse les traitements médicaux et qui contribue
a améliorer leur qualité de vie. Pour les aider a se trou-
ver facilement le bon thérapeute, la diététicienne qui
convient, |'aide appropriée pour les taches ménageéres ou
les groupes d’entraide, la Ligue contre le cancer a créé le
Guide du cancer.

Ce répertoire électronique se trouve en ligne a la
page www.liguecancer.ch/guidecancer. Les prestataires
sont invités a y enregistrer leurs offres qui seront validées
par les responsables de la Ligue contre le cancer.

qui existent déja en Suisse. Dans un environnement mou-
vant et toujours plus segmenté, I'importance d'une mise
en réseau interdisciplinaire s'accroft continuellement. Des
acteurs clés du monde politique et médical viendront
débattre sur le role des réseaux interprofessionnels dans
I'amélioration des soins oncologiques régionaux et sur
les lacunes qu'il reste encore a combler.

Cette journée aura lieu le jeudi 4 octobre 2012:
a vos agendas!

Pour vous renseigner davantage et vous inscrire, tapez
www.liguecancer.ch/journee ou
www.oncoreha.ch/news.



. Annaherungen an das eigene Sterben
Un livre de vulgarisation des soins palliatifs

«Anndherungen an das eigene Sterben». So lautet der Untertitel des Buches, das

Christiane Burbach, Theologieprofessorin, und Friedrich Heckmann, Ethikprofes-
sor, miteinander herausgegeben haben. Dazu haben sie Persénlichkeiten, die in
irgendeiner Form (als Arzte, Pflegende, Sozialarbeiter, Philosophen, Theologen
usw.) beruflich mit Sterben zu tun haben, gebeten, den Lesern in einem kurzen
Artikel ihren Umgang mit dem Tod und ihre Gedanken zum eigenen Sterben

darzulegen.

Claude Fuchs

Annaherungen an das eigene Sterben

So sind fast zwanzig sehr unterschiedliche und zum gro-
ssen Teil auch sehr personliche Beitrdge entstanden, je
zwischen etwa funf und finfundzwanzig Seiten lang. Ge-
ordnet sind sie nach den Gebieten, in denen die Autorin-
nen und Autoren tatig sind: Seelsorge, Hospiz oder Heim,
Spital, Hochschule oder freie Tatigkeit.

Weil die Perspektiven so unterschiedlich sind, wird wohl
jeder Leser etwas finden, das ihn anspricht und ihm wei-
terhilft, ob bei der ganz personlichen Auseinandersetzung
mit dem Sterben im Allgemeinen oder dem eigenen Ster-

PallioScope

ben im Besonderen. Andere Beitrdge werden ihm eher
fremd bleiben. Die einen Beitrage lesen sich sehr leicht und
spannend, andere sind hingegen eher schwere Kost. Ich
kénnte mir aber gut vorstellen, den einen oder anderen
Beitrag auch in der Ausbildung von Fachleuten oder Frei-
willigen zu verwenden.

Autoren, Herausgebern, aber auch dem Verlag mochte
ich danken fur den Mut, an ein so personliches, ja intimes
Thema heranzugehen. Ein Wermutstropfen allerdings: Es
ist schade und eines Verlags wie Vandenhoeck & Ruprecht
kaum wiirdig, dass das Lektorat so viele Druckfehler und
andere Fehler hat stehen lassen.

Christiane Burbach, Friedrich Heckmann (Hg.)
Ubergénge - Anndherungen an das eigene Sterben
Vandenhoeck & Ruprecht, Gottingen 2011

252 Seiten, CHF 40.90

Dans la Collection «Comprendre, Prévenir, Traiter», les éditions Springer, France,
ont fait paraftre en 2009 un petit livre de vulgarisation médicale intitulé «Les soins
palliatifs: des soins de vie» et écrit par Véronique Blanchet, médecin, et Agnes

Brabant, orthophoniste.

Claude Fuchs
Un livre de vulgarisation des
soins palliatifs

Les auteures sont toutes deux depuis longtemps engagées
dans les soins palliatifs dans la région parisienne. 150 pages,
a un prix abordable. Enfin, me suis-je dit en trouvant le titre
sur Internet, un petit livre a mettre entre les mains des pa-
tients, des proches, des personnes intéressées qui voudraient
en savoir un peu plus sur les soins palliatifs. En 17 petits cha-
pitres, bien des sujets en effet y sont abordés qui ne manque-
ront pas d'intéresser les personnes concernées: les définitions
des soins palliatifs, leur historique, I'euthanasie, la dignité
humaine, la morphine, dire la vérité?, I'agonie et le moment
de la mort. D'autres me paraissent intéresser plus les auteures
que le lecteur ou la lectrice néophyte: faut-il faire des soins
palliatifs une spécialité¢ médicale? ou I'enseignement des
soins palliatifs.

Pour le lecteur suisse, le principal désavantage de ce petit
ouvrage, c'est que trop d'informations ne concernent que la
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France. Ainsi 18 pages sont consacrées aux différentes struc-
tures de soins palliatifs en France, 14 pages aux lois fran-
caises régissant les soins palliatifs et les directives anticipées.
Or, toutes deux sont assez différentes en Suisse. Méme dans
les adresses de contact a la fin du livre, aucune mention n’est
faite d’adresses en Suisse, en Belgique ou au Luxembourg.

Ce qui cependant m‘a le plus frappé, c’est I'atmosphére
qui semble encore prévaloir dans les hdpitaux francais: les
médecins semblent étre encore «ceux qui savent». Les soins
infirmiers semblent y jouer un réle assez marginal (ou bien
cette impression vient-elle du fait qu’aucune des deux au-
teures n'est infirmiere?). La collaboration interprofessionnelle
semble encore aller bien moins de soi que chez nous. Et puis
— en tant qu’ancien auménier — j'ai été frappé par I'absence
quasi totale de la dimension spirituelle. Elle est nommée deux
ou trois fois, mais en précisant aussitdt et avec empresse-
ment, que cela ne veut pas nécessairement dire «religion».
Héritage encore bien virulent du laicisme francais! Au moins
a domicile, «l'intervention d'un représentant du culte peut
étre envisagée» (p.124) apreés le décés.

Un petit livre donc qui ferait bien de figurer dans la biblio-
théque de nos institutions, mais que personnellement j'hési-
terais a remettre sans autre commentaire a tout patient. Y
aurait-il lieu, par exemple dans le cadre du domaine «sensibi-
lisation» de la Stratégie nationale, de penser a confectionner
un petit ouvrage analogue mieux adapté a la Suisse?

Véronique Blanchet, Agnes Brabant
Les soins palliatifs: des soins de vie
Springer-Verlag, France, Paris 2009, 146 pages, CHF 29.90



. Interview mit Lea von Wartburg

Am 1. Februar 2012 hat im BAG Frau Lea von Wartburg die Leitung der «Nationa-

len Strategie Palliative Care» Ubernommen. Sie hat sich freundlicherweise bereit

erklart, Claude Fuchs einige Fragen fur palliative-ch zu beantworten.

Claude Fuchs

Interview mit Lea von Wartburg

Lea von Wartburg
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Frau von Wartburg, Sie haben am 1. Februar die Gesamt-
leitung des Projekts «Nationale Strategie Palliative Care
2010-2012» tibernommen. Sie waren ja schon zuvor in-
tensiv daran beteiligt. Was hat sich in lhrem Arbeitsalltag
nun dadurch verdndert?
Rein quantitativ betrachtet habe ich mehr Sitzungen, mehr
Telefonanrufe und erhalte und beantworte viel mehr e-
Mails als bisher... Die Kommunikation gegen innen und
aussen ist ein zentraler Bestandteil meiner Arbeit gewor-
den. Die «Nationale Strategie Palliative Care 2010-2012»
ist ein sehr breit angelegtes Projekt mit vielen involvierten
Partnern. Die Herausforderung besteht fur mich nun darin,
die vielfaltigen Arbeiten in allen Handlungsfeldern — Ver-
sorgung, Finanzierung, Bildung, Forschung und Sensibili-
sierung — zu Uberblicken und zu koordinieren, Synergien
zu erkennen und die Akteure miteinander zu vernetzen.
Ausserdem ist die Strategie eingebettet in einen tber-
geordneten gesundheitspolitischen Kontext und ich stelle
die Zusammenarbeit in den Schnittstellen sicher. Diese Ar-
beit ist sehr spannend und abwechslungsreich. Und zum
Glick kann ich auf die Mitarbeit kompetenter Fachperso-
nen und engagierter Kolleginnen und Kollegen zahlen.
Ohne die Arbeit von palliative ch hatten wir nie erreicht,
was wir bis jetzt geschafft haben.

Welches ist Ihr persénlicher und beruflicher Hintergrund?
Wie sind Sie (berhaupt auf Palliative Care gestossen?
Mein Bezug zu Palliative Care ist eher im personlichen als
im beruflichen Kontext entstanden. Ich habe an der Univer-
sitat Zrich Medien- und Kommunikationswissenschaften,
Soziologie und Sozial- und Wirtschaftsgeschichte studiert.
Daneben habe ich einige Jahre als Redaktorin gearbeitet.
Noch wahrend des Studiums ist meine Mutter an Krebs
erkrankt. Ich habe sie wéahrend ihrer mehrjdhrigen Lebens-
und Leidensgeschichte begleitet. Meine Geschwister und
ich haben sie die letzten Monate mit Unterstiitzung von
Freunden und der Spitex zu Hause gepflegt und betreut.
Von Palliative Care hat damals niemand gesprochen, und
es war eine schwierige und belastende Zeit. Aber als meine
Mutter schliesslich zu Hause gestorben ist, war dies ein un-
glaublich bewegender Moment. Das war die pragendste
Erfahrung meines Lebens.
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Zur Stelle als Wissenschaftliche Mitarbeiterin im Bereich
Palliative Care bin ich nach dem Studium eher durch Zufall
gekommen. Aber ich war mir sofort bewusst, dass Palli-
ative Care genau das Angebot ist, nach welchem wir fur
unsere Mutter gesucht und nicht gefunden hatten. Dass
ich mit meiner Arbeit mithelfen kann, die Situation fur
kranke Menschen und ihre Angehdrigen zu verbessern,
motiviert mich jeden Tag. Ich mochte dazu beitragen, dass
Sterbende auch zuhause eine optimale Linderung ihrer
multidimensionalen Leiden erhalten. Dass Angehdorige, die
die Verantwortung auf sich nehmen, eine kranke Person
bis zuletzt zu Hause zu pflegen und zu betreuen, nicht die
ganze Last alleine tragen mussen. Und dass diese Mau-
er des Schweigens, der Distanz und der Angst gegenlber
dem Thema Sterben und Tod in der Gesellschaft abgebaut
wird — hin zu einem natdrlichen, normalen Umgang mit
diesem Thema, das uns ja alle betrifft.

Am 19. April haben das EDI und die GDK beschlossen, die
«Nationale Strateqgie» (iber das Jahr 2012 hinaus zu verldn-
gern. Was macht dieser Beschluss nun méglich?

Dieser Beschluss bedeutet, dass sich Bund und Kantone
nochmals zwei bis drei Jahre fur die Férderung der Palli-
ative Care in der Schweiz einsetzen werden — weiterhin
gemeinsam mit allen wichtigen Akteuren. Wichtig ist, dass
der Dialog «Nationale Gesundheitspolitik», in welchem
Bundesrat Alain Berset als Vorsteher des EDI und Carlo
Conti als Prasident der kantonalen Gesundheitsdirekto-
renkonferenz GDK Einsitz haben, eine Verldngerung der
Strategie beschlossen hat. Das heisst, dass die Strategie
mit den jetzigen Handlungsfeldern beibehalten wird. Aber
wir haben nun die Chance, gewisse Kurskorrekturen vor-
zunehmen und Schwerpunkte anders zu setzen. Zum Bei-
spiel zeichnet sich schon ldnger ab, dass der Bereich der
Grundversorgung bislang zu kurz gekommen ist. Das ist
sicher etwas, das wir flr die zweite Strategiephase dndern
werden.

In den kommenden Monaten wird nun ein neuer Mass-
nahmenplan fur die néchsten zwei bis drei Jahre erarbei-
tet. Dieser wird am 25. Oktober 2012 wiederum vom Dia-
log «Nationale Gesundheitspolitik» verabschiedet.

Frau von Wartburg, wir danken lhnen herzlich fir dieses
Interview und vor allem fir das ganz persénliche Enga-
gement, das in |hren Antworten durchscheint. Wir win-
schen lhnen weiterhin viel Befriedigung in lhrer Arbeit und
mdchten Ihnen versichern, dass Sie weiterhin auch auf
unsere Unterstltzung zéhlen kénnen.



. Interview avec Lea von Wartburg

Le 1 février 2012, Madame Lea von Wartburg a repris a I'OFSP la direction de la

«Stratégie Nationale en matiére de soins palliatifs». Elle a aimablement accepté

de répondre a quelques questions de Claude Fuchs pour palliative-ch.

Claude Fuchs

Interview avec Lea von Wartburg

Madame von Wartburg, vous avez repris le Ter février
la direction du projet «Stratégie Nationale en matiere
de soins palliatifs 2010-2012», mais vous y étiez déja
fortement engagée auparavant. Qu'est-ce qui a changé
depuis dans le quotidien de votre travail?

Du point de vue simplement quantitatif, j'ai maintenant
plus de séance, plus d’entretiens téléphoniques et je re-
cois et réponds a bien plus de courriels que jusqu’ici... La
communication vers I'intérieur comme vers |'extérieur est
devenue un élément central de mon travail. La «Stratégie
Nationale en matiére de soins palliatifs 2010-2012» est
un projet avec un visée trés large, qui englobe de nom-
breux partenaires. Le défi est pour moi de garder une
vue d'ensemble sur les travaux si divers qui se font dans
les différents domaines — soins, finances, formation, re-
cherche et sensibilisation — d'en assurer la coordination,
de reconnaitre les synergies possibles et de mettre en
réseau les différents acteurs.

En outre, la Stratégie prend place dans le contexte
d’'une politique générale de la santé. J'ai ici a assurer la
collaboration aux interfaces. Tout ce travail est passion-
nant et varié. Heureusement, je peux compter sur la col-
laboration de professionnels compétents et sur I'enga-
gement de mes collégues. Sans le travail de palliative ch,
nous n'aurions jamais pu atteindre ce qui a été réalisé
jusqu’ici.

Quel est votre arriere-plan personnel et professionnel?
Qu’est-ce qui vous a conduit aux soins palliatifs?

Ma relation aux soins palliatifs a des origines plus person-
nelles que professionnelles. J'ai étudié a I'Université de
Zurich les sciences des médias et de la communication, la
sociologie ainsi que I'histoire sociale et économique. J'ai
également travaillé quelques années en tant que rédac-
trice. Durant mes études, ma meére a été atteinte d'un
cancer. Je I'ai alors accompagnée durant plusieurs années
de vie et de souffrances. Au cours de ses derniers mois,
nous, ses enfants, I'avons, avec |'aide d’amis et du service
de soins a domicile, soignée et accompagnée chez elle.
Personne alors ne parlait de soins palliatifs. C'était un
temps difficile et dur. Mais lorsque ma mére finalement
a pu mourir chez elle, cela a été un moment incroyable-
ment émouvant. C'est I'expérience la plus marquante de
ma vie.
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C’est un peu par hasard que j'ai trouvé ce travail comme
collaboratrice scientifique dans le domaine des soins pallia-
tifs. Mais j'ai aussitot réalisé que les soins palliatifs étaient
exactement ce que nous avions cherché pour notre mere
sans pouvoir le trouver. Le fait de pouvoir aider a amélio-
rer la situation des personnes malades et de leurs proches
me motive jour aprés jour. Je voudrais contribuer a ce
que les personnes mourantes puissent recevoir chez elles
aussi le meilleur soulagement possible dans toutes les di-
mensions de leur souffrance. Je voudrais que les proches
qui prennent sur eux la responsabilité et permettent a
une personne malade d'étre soignée et accompagnée
chez elle jusqu’au bout ne doivent pas étre seuls a en
porter tout le poids. Et je voudrais que le mur du silence,
de la distance et de la peur face a la question de la mort
puisse dans notre société faire place a une maniére plus
naturelle et normale de traiter ce sujet qui nous concerne
tous.

Le 19 avril, le DFI et la CDS ont décidé de prolonger la
«Stratégie nationale» au-dela de 2012. Que va permettre
cette décision?

Cette décision signifie que la Confédération et les can-
tons vont s’engager pour deux ou trois autres années a
promouvoir les soins palliatifs en Suisse — ceci toujours
ensemble avec tous les acteurs importants en la matiere.
Le plus important, c’est que le «Dialogue de la politique
nationale de la santé», dont font partie le Conseiller
fédéral Alain Berset en tant que chef du DFI ainsi que
Carlo Conti en tant que directeur de la Conférence suisse
des directrices et directeurs cantonaux de la santé (CDS),
aient décidé la prolongation de la stratégie. La straté-
gie, avec ses différents domaines, va donc se poursuivre.
Mais nous avons maintenant la possibilité d'y apporter
quelques corrections et de placer un peu différemment
certains accents. Il y a déja quelque temps par exemple
qu'il s'avere que le domaine soins de base n’a pas encore
recu toute l'attention nécessaire. C'est certainement la
une des choses que nous allons changer durant cette
deuxiéme période de la Stratégie.

Durant les mois a venir, un nouveau catalogue de me-
sures va étre élaboré pour les deux ou trois prochaines
années. Celui-ci sera adopté le 25 octobre 2012 par le
«Dialogue de la politique nationale de la santé».

Nous vous remercions beaucoup, Madame, pour cette in-
terview et surtout pour I'engagement tres personnel que
vos réponses laissent transparaitre. Nous vous souhaitons,
a l'avenir aussi, beaucoup de joie dans votre travail et vous
assurons de notre soutien et notre collaboration.



. Intervista con Lea von Wartburg

Il 1° febbraio 2012, la signora Lea von Wartburg ha ripreso all’'UFSP la direzione

della «Strategia Nazionale in materia di cure palliative». Essa ha gentilmente

accettato di rispondere ad alcune domande di Claude Fuchs per palliative-ch.
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Signora von Wartburg, lei ha ripreso il 1° febbraio la dire-
zione del progetto «Strategia Nazionale in materia di cure
palliative 2010 — 2012». Lei vi era gia parecchio impegna-
ta prima, che cosa € cambiato da allora nella quotidianita
del suo lavoro?
Dal punto di vista semplicemente quantitativo rispetto a
prima ora ho molte piu sedute, piu contatti telefonici e ri-
cevo e rispondo a molti piu messaggi di posta elettronica.
La comunicazione verso l'interno e verso |'esterno ¢ di-
ventata un elemento centrale del mio lavoro. La «Strate-
gia Nazionale in materia di cure palliative 2010 —2012» &
un progetto con un’ampia veduta che ingloba molti part-
ners. La sfida per me consiste nel mantenere una visione
d’insieme sui lavori cosi diversi che si fanno nei diversi
ambiti — cure, finanze, formazione, ricerca e sensibilizza-
zione — nell’assicurarne il coordinamento, nel riconoscere
le possibili sinergie e nel mettere in rete i vari attori.
Inoltre la Strategia trova posto nel contesto di una po-
litica generale della sanita. In questo ambito devo assicu-
rare la collaborazione alle interfacce. Tutto questo lavoro
& molto appassionante e variato. Fortunatamente posso
contare sulla collaborazione di professionisti competenti
e sull'impegno dei miei colleghi. Senza il lavoro di pallia-
tive ch, non avremmo mai potuto raggiungere i risultati
ottenuti sinora.

Qual’é il suo sfondo personale e professionale? Che cosa
I’ha portata alle cure palliative?

La mia relazione con le cure palliative ha delle origini piu
personali che non professionali. Ho studiato scienze dei
media e della comunicazione all’Universita di Zurigo, so-
ciologia e storia sociale e economica. Ho lavorato qualche
anno come redattrice. Durante i miei studi mia madre si
& ammalata di cancro e io I'ho accompagnata per mol-
ti anni di vita e di sofferenze. Negli ultimi mesi di vita
I'abbiamo curata e accompagnata noi figli, con l'aiuto
di amici e del servizio di cure a domicilio. Allora nessuno
parlava di cure palliative. Sono stati tempi difficili e duri.
Ma quando mia madre & morta a casa sua, € stato un mo-
mento incredibilmente emozionante. E stata I'esperienza
piu significativa della mia vita.

Notizie palliative ch

Un po’ per caso ho trovato questo impiego come colla-
boratrice scientifica nel campo delle cure palliative. Ma
ho subito realizzato che le cure palliative erano esatta-
mente cid che avevamo cercato per mia madre senza
poterlo trovare. Il fatto di poter aiutare a migliorare la
situazione delle persone malate e dei loro familiari mi
motiva giorno dopo giorno. Vorrei contribuire a far si
che le persone morenti possano ricevere a casa loro il mi-
glior sollievo possibile in tutte le dimensioni della loro sof-
ferenza. Vorrei che i familiari che si assumono la respon-
sabilita e permettono ad una persona malata di essere
curata e accompagnata a casa sua non debbano essere
soli a portare tutto il peso. E vorrei che i muri di silenzio,
della distanza e della paura nei confronti della morte nel-
la nostra societa potessero fare posto a una maniera pil
naturale e normale di affrontare questo tema che ci
riguarda tutti.

Il 19 aprile scorso, il DFl e la CDS hanno deciso di pro-
lungare la «Strategia Nazionale» oltre il 2012. Che cosa
permettera questa decisione?

Questa decisione significa che la Confederazione e i Can-
toni si impegneranno per altri due o tre anni a promuove-
re le cure palliative in Svizzera — sempre insieme a tutti gli
attori importanti del campo. L'importante e che il «Dia-
logo sulla politica nazionale della sanita», di cui fanno
parte il Consigliere federale Alain Berset in qualita di capo
del DFI cosi come Carlo Conti in qualita di direttore della
Conferenza svizzera delle direttici e dei direttori cantonali
della sanita (CDS), abbiano deciso il prolungamento della
strategia. La strategia, con i suoi diversi ambiti, dunque,
continuera. Ma noi abbiamo ora la possibilita di appor-
tarvi alcune correzioni e di mettere un po’ diversamente
alcuni accenti. Gia da qualche tempo, ad esempio, risulta
che I'ambito cure di base non ha ancora ricevuto tutta
I'attenzione necessaria. Questo & sicuramente uno degli
elementi che cambieremo in questo secondo periodo del-
la Strategia.

Nei prossimi mesi verra elaborato un nuovo catalogo
delle misure per i prossimi due o tre anni. Esso verra adot-
tato il 25 ottobre 2012 dal «Dialogo sulla politica nazio-
nale della sanita».

La ringraziamo molto per questa intervista e soprattutto
per I'impegno molto personale che le sue risposte lascia-
no trasparire. Le auguriamo per il futuro molta soddisfa-
zione nel suo lavoro e desideriamo assicurarle il nostro
sostegno e la nostra collaborazione.



Das «Nationale Bildungskonzept «Palliative Care und Bildung»

Strategisches Grundlagenpapier (Empfehlungen)»

Bund und Kantone haben am 19. Marz 2012 gemeinsam das «Nationale Bildungs-

konzept <Palliative Care und Bildung»: Strategisches Grundlagenpapier (Empfehlun-

gen)» verabschiedet. Dieses ist eine zentrale Massnahme im Handlungsfeld Bildung

der «Nationalen Strategie Palliative Care 2010-2012». Erstmals werden gesamt-

schweizerisch Empfehlungen zu Bildungszielen in allen fur die Palliative Care mass-

geblichen Ausbildungen der Palliative Care festgehalten.

Flurina Naf

Das «Nationale Bildungskonzept

«Palliative Care und Bildung»

Strategisches Grundlagenpapier

(Empfehlungen)»

Der demografische Wandel in der Schweiz, der durch eine
steigende Lebenserwartung und eine sinkende Geburten-
rate gekennzeichnet ist, fuhrt in den kommenden Jahr-
zehnten zu einer markanten Zunahme alterer Menschen
mit altersbedingten, oft chronischen Krankheiten und
Mehrfacherkrankungen sowie einer grosseren Nachfra-
ge an qualifizierten Gesundheitsfachpersonen. Aufgrund
dieser Entwicklung wachst der Bedarf an professionellen
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medizinischen, pflegerischen, therapeutischen und psy-
chosozialen Leistungen Uberproportional zum Angebot
an Leistungserbringern. Ohne addquate Massnahmen
im Bildungsbereich lassen sich die Herausforderungen im
Gesundheits- und Sozialsystem nicht angehen. Diese ms-
sen alle Stufen umfassen: die berufliche Grundbildung,
die Hohere Berufsbildung, die Hochschulstufe und die Wei-
terbildung. Die Verankerung von Bildungsstandards — in
allen fur die Palliative Care wesentlichen Aus- und Weiter-
bildungsangeboten — ist eine zentrale Voraussetzung fuir ad-
aquate Palliative-Care-Leistungen in der Gesundheitsversor-
gung, insbesondere in der medizinischen Grundversorgung.

Vor diesem Hintergrund wurde das Nationale Bildungskon-
zept «Palliative Care und Bildung» (PCB) erarbeitet. Die Fe-
derfuhrung fur dieses Projekt lag beim Bundesamt fir Ge-
sundheit (BAG), zustandig fur den universitdren Rahmen,
und dem Bundesamt fur Berufsbildung und Technologie
(BBT), das fur die nicht-universitare Bildungsgange verant-
wortlich ist. Dank der fruchtbaren Zusammenarbeit konnten
alle relevanten Bildungsanbietenden abgeholt und in die
Ausarbeitung eines gesamtschweizerischen Bildungskon-
zepts mit einbezogen werden. Der Einbezug aller relevan-
ten Stakeholder der Bildung war zentral, sind diese doch
die Adressaten des Nationalen Bildungskonzepts PCB. In
der Kerngruppe wurde deshalb von Anfang an auch eine
Vertretung der Medizinalberufekommission (MEBEKO) und
der OdASanté einbezogen. Nur ein von allen gemeinsam ge-
tragener Konsens uber Bildungsziele kann die notwenigen
Rahmenbedingungen in der Aus- und Weiterbildung zur
Erlangung von stufengerechten notwendigen Kompetenzen
in der Palliative Care schaffen.

Das Nationale Bildungskonzept PCB zielt auf die Starkung
der Berufskompetenzen, nicht auf die Schaffung neuer Be-
rufe und Disziplinen. Es beriicksichtigt deshalb die vorhan-
denen Strukturen der Schweizerischen Bildungssystematik,
die bestehenden Bildungsgefasse und die unterschiedlichen
Vorgaben in den Rechtsgrundlagen. Ausserdem werden
Empfehlungen zu (gemeinsamen) Lernzielen in allen mass-
geblichen Berufsgruppen sowie methodische Empfehlungen
fur die Vermittlung der Lerninhalte erarbeitet.

Auf der Grundlage des Nationalen Bildungskonzepts PCB
soll Palliative Care ein integraler Bestandteil der Aus- und
Weiterbildung der universitdren Medizinalberufe und der
nicht-universitdren Gesundheitsberufe sowie von Fachperso-
nen anderer universitarer und nicht-universitarer Sozial- und
Psychologieberufe, der Seelsorge und weiterer Berufe sein.
In der Aus- und Weiterbildung sind unter Beriicksichtigung
der Schweizerischen Bildungssystematik Rahmenbedingun-
gen zu schaffen, welche die berufsspezifischen Aspekte
der Palliative Care vermitteln. Insbesondere soll ein gesamt-
schweizerisch einheitliches Verstandnis von Palliative Care
bestehen. Auszubildende sollen stufengerecht befahigt wer-
den, das Leiden von Menschen mit unheilbaren, fortschrei-
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tenden Erkrankungen zu erkennen und zu verstehen sowie
mit diesen Menschen gemeinsam die Behandlungs- und Be-
treuungsziele zu erarbeiten (Shared Decision Making). Eine
Herausforderung sind abgestimmte und stufengerechte, am
Bedarf und an der Aufgabenteilung in der Praxis ausgerich-
tete Lernziele und Kompetenzen fur Fachpersonen auf allen
Bildungsstufen, die von einem einheitlichen Verstandnis von
Palliative Care ausgehen. Dies starkt die interprofessionelle
und interdisziplindre Zusammenarbeit.

Nachdem das Gerust zur Starkung der Kompetenzen in der
Palliative Care mit dem Nationalen Bildungskonzept PCB
nun vorhanden ist, gilt es, alle Bildungsakteure auf allen Bil-
dungsstufen auf dem Weg zur Implementierung von Pallia-
tive Care in die Aus- und Weiterbildung zu begleiten. BAG
und BBT planen dafur im Herbst ein Forum «Bildung und
Arbeitswelt Palliative Care». Zudem werden weitere Schritte
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zur Verankerung von Palliativmedizin in der arztlichen Aus-
und Weiterbildung unternommen. Da Palliativmedizin in der
arztlichen Aus- und Weiterbildung bzw. in der forschungsbe-
zogenen Lehre als Kompetenzziel im Medizinalberufegesetz
(MedBG) verankert ist (Art. 6, Abs. 1, lit. a + b sowie Art. 17,
Abs. 1 und Abs. 2, lit. ¢), geht es nun darum, dies auch im
Schweizerischen Lernzielkatalog (SCLO) besser sichtbar zu
machen und damit die Grundlage fir den Aufbau der Curri-
cula an den Fakultaten zu schaffen. Zur Frage der arztlichen
Weiterbildung in Bezug auf eine breite Verankerung von
Palliativmedizin und einer fachlichen Spezialisierung finden
weitere Gesprache mit der Fachgesellschaft Palliativmedizin
und dem Schweizerischen Instituts fur arztliche Weiter- und
Fortbildung (SIWF) statt. Schliesslich soll Palliative Care nicht
in den Mauern, sondern in den Kopfen bleiben, so der neue
Lehrstuhlinhaber des Institut fur Palliativmedizin in Lau-
sanne, Professor Dr. med. Gian Domenico Borasio.

Le 19 mars 2012, le Confédération et les cantons ont adopté ensemble le Concept
national de formation «Soins palliatifs et formation», document stratégique de base
(recommandations). Il s’agit la d'une des mesures centrales prévues par la «Stratégie
Nationale en matiére de soins palliatifs 2010 — 2012» pour le domaine de la forma-
tion. C'est la premiére fois en effet que des recommandations ont été formulées au
niveau national quant aux objectifs de formation pour toutes les professions déter-

minantes pour les soins palliatifs.

Flurina Naf
«Stratégie Nationale en matiére de
soins palliatifs 2010-2012»
Adoption du Concept national de
formation pour les soins palliatifs

L'évolution démographigue en Suisse, qui se caractérise par
une espérance de vie croissante et une baisse du taux de
natalité, se traduira au cours des prochaines décennies par
une augmentation sensible des personnes agées souffrant
de maladies liées a I'age, souvent chroniques et multimor-
bides, et par une demande plus forte en professionnels de
la santé qualifiés. Du fait de cette évolution, les besoins de
prestations professionnelles médicales, de soins, thérapeu-
tiques et psycho-sociales vont augmenter beaucoup plus for-
tement que I'offre de fournisseurs de prestations. Les défis
dans le systéme social et sanitaire ne pourront étre relevés
sans mesures de formation adéquates. Celles-ci devront en-
glober tous les niveaux, de la formation professionnelle de
base a la formation postgraduée en passant par la formation
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professionnelle supérieure et les hautes écoles spécialisées.
L'ancrage de standards de formation dans toutes les offres
de formation initiale et postgraduée déterminantes pour les
soins palliatifs est une condition essentielle pour garantir des
soins appropriés, notamment dans la médecine de premier
recours. C'est dans ce contexte qu’a été élaboré le Concept
national de formation «Soins palliatifs et formation» (SPF).
La direction de ce projet a été assurée conjointement par
I'Office fédéral de la santé publique (OFSP), qui est respon-
sable du cadre universitaire, et par |'Office fédéral de la for-
mation professionnelle et de la technologie (OFFT), respon-
sable, lui, de |'élaboration des formations non-universitaires.
Cette collaboration fructueuse a permis d'atteindre et de
réunir tous les prestataires de formations concernés en vue
d'élaborer un concept de formation au niveau national. Le
fait de réunir toutes les parties prenantes de la formation
était essentiel, ceux-ci étant en méme temps les destinataires
de ce Concept national de formation SPF. C'est pourquoi,
dés le début, le groupe de direction a également compris
entre autres des représentants de la Commission fédérale
des professions médicales (MEBEKO) et de OdASanté. Seul
un consensus sur les objectifs de la formation porté par
tous permet en effet de créer pour la formation initiale et
postgraduée les conditions cadres pour I'acquisition des
compétences adaptées aux différents niveaux dans les soins
palliatifs.

Le concept national de formation SPF vise a approfondir les
compétences professionnelles et non a créer de nouvelles
professions ou de nouvelles disciplines. C'est pourquoi il
tient compte des structures de la systématique suisse de la
formation, des institutions de formation existantes ainsi que
des diverses bases légales. En outre, des recommandations
ont été élaborées en vue d'objectifs de formation (communs)
pour tous les groupes professionnels intéressés ainsi que des
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recommandations concernant les méthodes de transmission
des contenus de la formation.

Sur la base du Concept national de formation SPF, les soins
palliatifs devront faire partie intégrante de la formation ini-
tiale et postgraduée des professions médicales universitaires,
des professions de la santé non-universitaires, des profes-
sions sociales et psychologiques universitaires et non-uni-
versitaires, de I'accompagnement spirituel ainsi que d'autres
professions. Dans les formations initiales et postgraduées, les
conditions cadres de la transmission des aspects spécifiques
aux soins palliatifs devront étre formulées tout en respectant
la systématique suisse de la formation. La conception des
soins palliatifs doit notamment étre uniforme au niveau na-
tional. Les personnes devront étre formées de maniére a étre
capables, selon leur niveau, d'identifier et de comprendre la
souffrance des personnes atteintes de maladies évolutives
incurables et d'élaborer avec elles les objectifs du traitement
et de I'accompagnement (Shared Decision Making). Le défi
consiste a définir des objectifs de formation et des compé-
tences harmonisées et adaptées aux différents niveaux pour
les professionnels de tous les niveaux, objectifs fondés sur
les besoins et la répartition des taches dans la pratique et
partant d'une notion commune des soins palliatifs au niveau
national. La collaboration interprofessionnelle et interdisci-
plinaire en ressortira renforcée.

Maintenant qu’existe avec le Concept national SPF I'écha-
faudage qui permettra d'approfondir les compétences en
soins palliatifs, il s'agira d’accompagner tous les prestataires
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de formations aux différents niveaux sur le chemin de la
mise en ceuvre des soins palliatifs dans la formation initiale
et postgraduée. A cet effet, un forum «Formation et monde
professionnel dans les soins palliatifs» va étre organisé cette
année encore, Car |'échange entre tous les niveaux et tous
les prestataires de formations est un facteur central pour
réussir la mise en ceuvre du Concept National «Soins pallia-
tifs et formation».

Des premiers pas ont en outre été entrepris en vue d'ancrer
les soins palliatifs dans les formations universitaire et post-
graduée des médecins. La médecine palliative est déja nom-
mée comme objectif, en tant que partie des formations uni-
versitaire et postgraduée des médecins et de |'enseignement
axé sur la recherche, a l'article 6, al.1, lit a+b ainsi qu‘a I'ar-
ticle 17, al. 1 et 2, lit.c de la Loi sur les professions médicales
(LPMéd). Il s’agit maintenant de la rendre plus visible dans le
catalogue suisse des objectifs de formation (SCLO) et ainsi
plus opérante dans la construction des curricula des facultés.
Des entretiens sont en cours entre le groupe professionnel
médecins de palliative ch et I'Institut suisse pour la formation
médicale postgraduée et continue (ISDM) en vue de mieux
ancrer la médecine palliative dans la formation postgraduée
des médecins et en vue d'une spécialisation professionnelle.
Les soins palliatifs, aprés tout, doivent trouver leur place non
dans des murs mais dans les tétes, ainsi que le dit le nouveau
titulaire de la chaire de médecine palliative a Lausanne, Gian
Domenico Borasio.

I'19 marzo 2012 la Confederazione i cantoni hanno adottato congiuntamente il
Concetto nazionale di formazione «Cure palliative e formazione», documento stra-
tegico di base (raccomandazioni). Si tratta di una delle misure centrali previste dalla
«Strategia Nazionale in materia di cure palliative 2010 — 2012» per I'ambito della
formazione. In effetti & la prima volta che delle raccomandazioni sono state formu-
late a livello nazionale per quanto concerne gli obiettivi di formazione per tutte le

professioni implicate nelle cure palliative.

Flurina Naf
«Strategia Nazionale in materia di
cure palliative 2010 - 2012»
Adozione del Concetto nazionale di
formazione per le cure palliative

L'evoluzione demografica in Svizzera, caratterizzata da una
speranza di vita crescente e da una diminuzione del tasso
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di natalita, si tradurra nei prossimi decenni in un aumento
sensibile delle persone anziane affette da malattie legate
all’eta, spesso croniche e caratterizzate da co-morbidita, e
in una domanda piu elevata di operatori sanitari qualificati.
Con questa evoluzione, i bisogni di prestazioni professionali
mediche, di cura, terapeutiche e psicosociali aumenteran-
no molto piu rapidamente che non I'offerta di fornitori di
tali prestazioni. Le sfide nel sistema sociale e sanitario non
potranno essere raccolte senza dei provvedimenti di for-
mazione adeguati. Questi ultimi dovranno inglobare tutti i
livelli, dalla formazione professionale di base alla formazio-
ne postgraduata, passando dalla formazione professionale
superiore e dalle scuole superiori. L'ancoraggio di standards
di formazione in tutte le offerte di formazione e di forma-
zione postgraduata importanti per le cure palliative & una
condizione essenziale per garantire delle cure appropriate, in
particolar modo nella medicina di base.

Di fronte a questa situazione ¢ stato elaborato il Concetto
nazionale di formazione «Cure palliative e formazione». La
direzione di questo progetto e stata assicurata congiunta-
mente dall’Ufficio federale della sanita pubblica, UFSP, che &
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responsabile dell’ambito universitario, e dall'Ufficio federale
della formazione professionale e della tecnologia, UFFT, re-
sponsabile dell’elaborazione delle formazioni non-universita-
rie. Questa fruttuosa collaborazione ha permesso di raggiun-
gere e di riunire tutti i fornitori di formazione coinvolti in vista
di elaborare un concetto di formazione a livello nazionale. Il
fatto di riunire tutte le parti interessate della formazione era
essenziale dal momento che sono nel contempo destinata-
rie di questo concetto nazionale di formazione. Per questa
ragione, sin dall'inizio, il gruppo di direzione ha anche coin-
volto i rappresentanti della Commissione federale delle pro-
fessioni mediche (MEBEKO) e di OdASanté'. Solamente un
consenso sugli obiettivi della formazione condiviso da tutti
permette in effetti di creare per la formazione e per la forma-
zione postgraduata le condizioni quadro per I'acquisizione
di competenze adattate ai diversi livelli nelle cure palliative.

Il concetto nazionale di formazione CPF mira ad approfondi-
re le competenze professionali e non a creare nuove profes-
sioni o nuove discipline. Per questo motivo tiene conto delle
strutture della sistematica svizzera della formazione, delle
istituzioni di formazione esistenti cosi come delle diverse basi
legali. Inoltre sono state elaborate raccomandazioni allo sco-
po di formulare obiettivi di formazione (comuni) per tutti i
gruppi professionali interessati cosi come pure raccomanda-
zioni riguardanti i metodi di trasmissione dei contenuti della
formazione.

Sulla base del Concetto nazionale di formazione CPF, le cure
palliative dovranno essere parte integrante della formazione
e della formazione postgraduata delle professioni mediche
universitarie, delle professioni sanitarie non-universitarie,
delle professioni sociali e psicologiche universitarie o non-
universitarie, dell'accompagnamento spirituale e di altre
professioni coinvolte. Nelle formazioni iniziali e postgraduate
le condizioni quadro della trasmissione degli aspetti specifici
delle cure palliative dovranno essere formulate rispettando
la sistematica della formazione svizzera. La concezione delle

' OdASanté ¢ I'organizzazione mantello del mondo del lavoro per il settore
sanitario. Essa comprende le associazioni mantello delle organizzazioni
dei datori di lavoro dell’ambito sanitario cosi come la Conferenza svizzera
delle direttrici e dei direttori cantonali della sanita (CDS).

Vedi www.odasante.ch
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cure palliative deve essere segnatamente uniforme a livello
nazionale. Le persone dovranno essere formate in maniera
da essere capaci, in base al loro livello, d'identificare e di
comprendere la sofferenza delle persone colpite da malat-
tie evolutive incurabili e di elaborare con esse gli obiettivi
del trattamento e dell'accompagnamento (Shared Decision
Making). La sfida consiste nel definire gli obiettivi di forma-
zione e di competenze armonizzate e adattate ai diversi livelli
per i professionisti di ogni livello, obiettivi fondati sui bisogni
e la ripartizione dei compiti nella pratica partendo da una
nozione comune delle cure palliative a livello nazionale. La
collaborazione interprofessionale e interdisciplinare ne risul-
tera rafforzata.

Ora che con il Concetto nazionale CPF esiste I'impalcatura
che consentira di approfondire le competenze in cure pallia-
tive, si trattera di accompagnare tutti gli attori della forma-
zione dei diversi livelli sulla strada della messa in atto delle
cure palliative nella formazione e nella formazione postgra-
duata. A questo scopo verra organizzato ancora quest'anno
un forum «Formazione e mondo professionale nelle cure
palliative», poiché lo scambio tra tutti i livelli e tutti i for-
nitori di formazioni & un elemento centrale per la riuscita
della messa in atto del Concetto Nazionale «Cure palliative
e Formazione».

Dei primi passi sono stati intrapresi per ancorare le cure pal-
liative nella formazione e la formazione postgraduata dei
medici. La medicina palliativa € gia indicata come obiettivo,
come parte della formazione e della formazione postgradua-
ta dei medici e dell'insegnamento della ricerca nell'articolo
6, cpv.1, lett a+b cosi come nell‘articolo 17, cpv. 1 e 2, lett.
¢ della Legge sulle professioni mediche (LPMed). Si tratta ora
di renderla meglio visibile nel catalogo svizzero degli obietti-
vi di formazione e di farla diventare cosi pili operativa nella
costruzione dei curricula delle facolta. Sono in atto discus-
sioni tra il gruppo dei medici di palliative ch e I'lstituto sviz-
zero per la formazione medica postgraduata e continua per
meglio ancorare la medicina palliativa nella formazione po-
stgraduata dei medici e per giungere a una specializzazione
professionale. Le cure palliative, dopotutto, devono trovare il
loro posto non nei muri bensi nelle teste, come dice il nuovo
titolare della cattedra di medicina palliativa a Losanna, Gian
Domenico Borasio.
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Activités de palliative bejune ensemble

et de Neuchatel. Elle a pour mission d'offrir sur le territoire

+ compétent

En ce début d'année 2012, nous avons changé de logo et
de dénomination. La Spaj (soins palliatifs arc jurassien) est
devenue palliative bejune. De fait, notre section régionale
tri-cantonale s'adapte au concept de communication de pal-
liative ch. Nous réfléchissons aussi a renouveler notre site
internet sur le modeéle de palliative.ch.

Nous sommes encore et toujours a la recherche d'un finan-
cement pour un secrétariat professionnel de notre section
régionale.

L'élaboration de la version régionale de la brochure «Mala-
die incurable — et maintenant?» s'est avérée laborieuse mais
sa publication et sa diffusion pourront probablement avoir
lieu dans la deuxiéme moitié de cette année.

Bonne et importante nouvelle pour la région: en ce début
d'année, une Equipe mobile de soins palliatifs (EMSP) dé-
nommée EMSP-BEJUNE a vu le jour. Elle est le fruit d'une
Association regroupant les trois cantons de Berne, du Jura

les services d'une équipe spécialisée de 2eme ligne en soins
palliatifs. Elle est constituée de trois antennes. L'antenne
neuchateloise est située dans la Maison La Chrysalide a La
Chaux-de-Fonds; elle permet ainsi une collaboration facile
avec le Centre de compétence HNE-La Chrysalide qui, de-
puis 1998, dispose de 13 lits de soins palliatifs. L'antenne
jurassienne a son siege dans I'immeuble accueillant la Ligue
jurassienne contre le cancer. L'antenne bernoise s'installe au
sein du home La Colline a Reconviliers. Le médecin-chef et
directeur de I'EMSP-BEJUNE est le Dr Christian Bernet. Celui-
ci a acquis sa formation en médecine palliative a La Chrysa-
lide et dans le Département de soins palliatifs du CHUV. |l
est notamment accompagné de Mme Soja Flotron qui a une
activité mixte, de chef de projet et d'infirmiére spécialisée
pour I'antenne bernoise.

De fait, I'hopital neuchatelois a «cédé» son EMSP a la nou-
velle Association EMSP-BEJUNE. Les dotations aussi bien
meédicales qu'infirmiéres ont été revues a la hausse. Nous
souhaitons plein succés a nos collegues.

Dr Grégoire Gremaud pour le Comité de palliative bejune

Jean-Paul Rittimann'

palliative-ch Nr. 2/2012
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Une AG encadrée de poésie et de
philosophie!

«L’accompagnement et surtout I'accompagnement en fin
de vie, traverse le jardin des cinq sens et les soins palliatifs
sont a leur maniére des soins auditifs, visuels, olfactifs, tac-
tiles et qustatifs. Il s’agit de rejoindre le jardin des cing sens,
au moment ou plus que jamais les sens de ceux qui partent
comme les sens de ceux qui accompagnent peuvent offrir
I'accord. Un accord parfois dissonant sans doute mais qui
encourage a faire de cette blessure du départ la grace d'un
compagnonnage inédit.» C'est par la citation poétique
d'un auteur belge que Marie-Flore Ernoux, coprésidente
de la section palliative Fribourg-Freiburg a ouvert I'Assem-
blée générale aprés la premiére année d'activité.

Et c'est par des réflexions philosophiques stimulantes
du Dr Pierre Corbaz, auteur de plusieurs ouvrages, que la
réunion s'est close. A la place d'un résumé, ce bref extrait
d'une de ses pensées de sa conclusion: «L'impossible inno-
cence et deuil de la pureté: Souvent le soignant ne peut pas
trouver LA bonne réponse, car elle n'existe pas. En effet,
face a des patients qui n'ont plus la parole (notamment en
cas d"'Alzheimer) les recettes genre «Betty Bossi» ne suffisent

' chargé de communication de palliative Fribourg-Freiburg

pas: le soignant doit faire le deuil de vouloir bien faire et
accepter de perdre son innocence. Face a un patient atteint
de démence et souffrant d'une pneumonie, tant I'acte d'ad-
ministrer que le non-acte ont des conséquences potentielle-
ment néfastes ou bienfaisantes. Entre Charybde et Scylla, le
soignant doit tenter de trouver la «bonne» voie moyenne.»

Un riche éventail d'activités
Mais, bien entendu, la quarantaine de participants se sont
aussi occupés de la vie concréte de leur section. Le Dr
Jacques Carrel, I'autre coprésident, a pu présenter un bilan
réjouissant de la premiére année d'activités qui prouve que
la jeune association a déja trouvé sa vitesse de croisiére -
notamment en organisant un congrés couronné de succes.
Cette constatation s'est aussi vérifiée avec la présentation
des activités prévues pour |'année en cours.

En effet, I'association ira a la rencontre du grand public
a travers un stand aux marchés de Bulle et de Fribourg ou
des infirmiéres, des médecins et autres personnes enga-
gées pour le développement des SP offriront de la tresse et
des gaufres et distribueront des flyers informant sur la mé-
decine et les soins palliatifs dans le canton. Elle organisera
un «café forum-infirmiéres» en octobre et en décembre la
deuxieme édition du Congres. A I'intention de la popula-
tion et des professionnels, la piéce de théatre-forum sur
les relations et interactions en soins palliatifs «S'aider le
passage» sera présentée en septembre a Marly.
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Vers un concept cantonal

En ce qui concerne le développement des soins palliatifs
dans le canton, le comité s'est réjoui de la constitution de
['"Equipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP) a laquelle plu-
sieurs de ses membres participent activement. Un dossier
important dont le comité aura a traiter sera le concept
cantonal de prise en charge générale dans le domaine
des soins palliatifs sur lequel I'association devra prendre
position. C'est surtout sur I'avancement des travaux pour
finaliser ce concept qu'a porté I'exposé de la Conseillere
d'Etat, Mme A.-Cl. Demierre, en charge la Direction de la
santé et des affaires sociales. En effet, le document devrait
&tre mis en consultation en automne 2012 pour étre appli-
qué d'ici 2015. Pour ce faire, Mme Demierre a insisté sur
une collaboration étroite entre toutes les professions et
institutions concernées par la médecine et les soins pal-
liatifs. Et de conclure conclure: «Je suis convaincue que
c'est bien ensemble que nous allons poursuivre la réflexion
sur le développement de la médecine et des soins palliatifs
dans notre canton et pour leur promotion a une plus large
échelle. Je vous remercie du fond du ceeur, toutes et tous,
pour votre fantastique engagement et pour I'immense tra-

GENEVE

vail fourni a ce jour pour le développement et la promotion
des soins palliatifs pour tous dans notre canton.»

Deutschsprachige Zusammenfassung:
Ungewohnlicher Beginn und Schluss der Generalversamm-
lung von palliative-Fribourg-Freiburg: mit Poesie wurde zu-
erst daran erinnert, dass Palliativpflege alle finf Sinne ak-
tivieren muss, und mit zum Teil provokativen aber immer
stimulierenden Uberlegungen eines Arztes und Philosophen
wurde die GV abgerundet. Im statutarischen Teil konnten
die beiden Ko-Prasidenten eine positive Bilanz nach dem
ersten Jahr des Bestehens des Vereins ziehen. Und fur das
laufende Jahr sind verschiedene Veranstaltungen geplant,
mit denen sowohl die Berufsleute wie das breite Publikum
erreicht werden soll. Hohepunkt soll wiederum der kanto-
nale Kongress am 6. Dezember sein. Staatsratin A.-Cl. De-
mierre dankte dem Verein fur seinen Einsatz und orientierte
Uber das kantonale Versorgungskonzept im Bereich der pal-
liativen Betreuung, das im Herbst 2012 in die Vernehmlas-
sung gehen und dann bis 2015 umgesetzt werden soll. Der
Vorstand des Vereins wird sich gegen Ende Jahr mit diesem
Konzept vertieft befassen.

Actualités genevoises

59

Chers lecteurs,

II'm'a été Il m’a été dévolu de parler de notre section gene-
voise de palliative ch. 'AGMSP (Association Genevoise de
Médecine et Soins Palliatifs), née en 1993, est devenue en
mars 2012 palliative genéve. Ce changement a été souhai-
té afin de mieux nous identifier a notre société nationale et
de mettre en visibilité notre appartenance a palliative ch.

Dans le méme mouvement, nous avons entrepris le rajeu-
nissement de notre site internet afin qu'il soit plus convi-
vial, accessible a tous. Il constitue une réelle ressource met-
tant en visibilité I'ensemble du réseau des soins palliatifs
sur le canton de Genéve et offre une base de soutien pour
les différents professionnels intéressés aux soins palliatifs.
Notre webmaster y travaille dur et nous espérons qu'il sera
prochainement accessible. Au cours de ces derniers mois,
notre association s'est impliquée dans plusieurs projets de
formation et de sensibilisation aux soins palliatifs. Ainsi,
a l'automne 2011, un collogue en collaboration avec la
Fondation Phoenix s'est déroulé a I'hopital cantonal. Cette
structure spécialisée dans les addictions souhaitait offrir a
I'ensemble de leurs collaborateurs la possibilité de mieux
connaitre le réseau de soins palliatifs et de pouvoir parta-
ger leur vécu. Cette réunion d’une journée a alterné des
présentations et un atelier en petits groupes permettant
de discuter autour d'une situation de soins palliatifs. Les
échanges y furent trés riches.

En janvier, un autre colloque intitulé des «maux aux mots»
s'est déroulé a nouveau a I'hépital cantonal. Des inter-
venants hospitaliers et de la ville impliqués dans les soins
palliatifs a différents niveaux (médecins, infirmiers, phar-
macienne, psychiatre, ...) ont offert une vision multidiscipli-
naire de la médecine palliative.

Ce travail de formation en collaboration avec les autres
intervenants genevois est un objectif important de notre
association. Ainsi, a I'instigation du GGPSP (Groupement
Genevois des Praticiens en Soins Palliatifs) et des services
de Pneumologie, Neurologie et de I'Equipe Mobile de Soins
Palliatifs des HUG (avec le soutien financier de palliative
genéve), un colloque d’'une journée aura lieu le 22.11.2012
a la Clinique de Beau-Séjour a Genéve sur le théme de la
SLA et sa prise en charge multidisciplinaire. Le Professeur
Borasio y apportera son expertise de neurologue et pallia-
tologue. Nous vous invitons déja a retenir cette date.

Ces rencontres organisées tout au long de I'année sont
également I'occasion de renforcer un travail ensemble, un
travail en réseau indispensable au soutien de la qualité de
la vie des personnes en soins palliatifs et a leurs proches,
comme nous avons pu en débattre en mars dernier lors
d'une rencontre inter-associative entre palliative genéve,
I'AGTF (association genevoise de thérapies familiales) et
L'AGPsy (association genevoise des psychologues).



Chers lecteurs
Projekt Palliative Care Surselva

Finalement, dans le cadre du programme cantonal gene-
vois de soins palliatifs, notre association va étre sollicitée
pour participer au «groupe d'accompagnement» qui veil-
lera a la mise en place de ce programme.

Un dernier mot concernant deux nouvelles structures a
Genéve impliquées dans les soins palliatifs:

1. La Maison de Tara dont les portes se sont ouvertes
a I'automne 2011. Cette institution privée peut accueillir
dans un cadre chaleureux cing résidents en fin de vie.
Cette structure fonctionne grace a un nombre important
de bénévoles. Les soins médicaux sont assurés par les in-
tervenants habituels extérieurs.

GENEVE
GRAUBUNDEN

2. L'Unité de soins palliatifs communautaire qui dé-
pend des HUG et de la FSASD. Cette unité constituée de
deux médecins et d'une infirmiére offre des consultations
de 2éme ligne auprés de patients en soins palliatifs a domi-
cile ou en maison de retraite. Son activité a débuté début
2012 et élargi ainsi |'offre aupres de la population gene-
voise.

Pour palliative genéve, Laurence Jelk Morales
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Projekt Palliative Care Surselva

Das Projekt Palliative Care Surselva hat eine langere Ge-
schichte, und nach verschiedenen Vorarbeiten wurden im
Oktober 2009 die Schlussberichte der verschiedenen Ar-
beitsgruppen durch die Kommission Gesundheitswesen
der Regiun Surselva genehmigt und die Umsetzung der
vorgeschlagenen Massnahmen in Angriff genommen. Das
Projekt beruht auf folgenden drei Saulen.

1. Zentrale Vermittlung von Dienstleistungen

Uber die Koordinationsstelle Gesundheitswesen der Regi-
un Surselva werden alle wichtigen Anbieter und Partner im
Bereich von Palliative Care auf der Homepage der Regiun
erfasst. Die Aufwendungen der Koordinationsstelle wer-
den durch die Regiun Surselva finanziert.

2. Arbeitsgruppe Fachwissen fordern

Die Arbeitsgruppe Fachwissen férdern organisiert jahrlich:

— Eine gemeinsame interdisziplinare Fort- und Weiterbil-
dung fur Arzte, Pflegefachleute und weitere Fachper-
sonen in der Surselva (z.B. am 12. Méarz 2012: Fachver-
anstaltung in llanz zum Thema «Total Pain», mit Dr. C.
Camartin, Oberarzt und arztliche Leitung Palliative Care
Kantonsspital Graubtnden.

— Eine offentliche Veranstaltung fiir Angehorige, Betroffe-
ne und weitere Interessierte zu einem speziellen Thema
Uber Palliative Care (z.B. am 10. September 2012 im
Kloster llanz zum Thema: «Familienzentrierte Pflege»,
mit Renata Basig, SRK Graublnden. Die Aufwendungen
der Arbeitsgruppe fir die Fort- und Weiterbildungen so-
wie fur die Veranstaltungen wurden fir die ersten zwei
Jahre ebenfalls durch die Regiun Surselva finanziert. Fur
die nachsten zwei Jahre hat erfreulicherweise die Menzi-
Jenny-Gertrud-Stiftung die Finanzierung mit einem Kos-
tendach zugesichert.

3. Palliativer Briickendienst Surselva
Der aufwandigste und schwierigste Teil des gesamten

Projektes Palliative Care Surselva war der Aufbau des Bri-
ckendienstes. Dieser Projektteil mit dem dazugehdrenden
Betriebskonzept wurde im Auftrage der Projektgruppe
durch Marianne Winkler, Pflegeexpertin am Regionalspital
Surselva sowie Anni Adam, Einsatzleiterin Spitex Selva und
Mitglied der Projektgruppe der Regiun Surselva, erarbeitet.
Der Start bzw. die Umsetzung erfolgte am 1. Juli 2011. Die
bisherigen Erfahrungen sind sehr positiv. Seit Beginn der
Umsetzung zeigt sich die Wichtigkeit der Zusammenarbeit
und Koordination zwischen den einzelnen Diensten und
Institutionen.

Organisation

Der Briickendienst beruht auf der Zusammenarbeit der drei
Institutionen: Regiun Surselva, Regionalspital Surselva und
Spitex Foppa. Die Zusammenarbeit ist in einem Vertrag von
zwei Jahren geregelt. Die Aufgaben der drei Institutionen
sind im Betriebskonzept festgehalten und lassen sich wie
folgt beschreiben:

Regiun Surselva: Tragerin und Auftraggeberin fur die bei-
den anderen Partner.

Regionalspital Surselva: Das Regionalspital stellt das
Fachpersonal mit Ausbildung in Palliative Care und/oder
Onkologiepflege fir den Bruckendienst zur Verfiigung und
hat somit einen operationellen Auftrag.

Spitex Foppa: Fihrt die Administration und ist Geschafts-
stelle sowie stellt die Bedarfsklarung in einer palliativen
Situation sicher. Sie sorgt fir Kostengutsprachen bei den
Krankenversicherern, organisiert die Verordnungen bei den
Hausarzten und ist fr das Rechnungswesen zustandig.

Finanzierung
Die Finanzierung des Brickendienstes erfolgt wahrend der
Projektphase von zwei Jahren durch die Regiun Surselva
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Generalversammlung palliative ostschweiz vom 22. Marz 2012

und durch die Krebsliga Graubinden mit je Fr. 48000.-.
Die Krebsliga Graublnden wird ausserdem das Projekt
wissenschaftlich begleiten und die Auswirkungen auf die
Versorgung der Bevolkerung in schwierigen Situationen
bei chronischer Krankheit und Sterben untersuchen. Zu-
satzliche finanziert sich der Brickendienst Uber KLV Leis-
tungen und ggf. tber Spenden.

Leitung

Der Brickendienst Surselva wird durch Annamaria Chistell,
Hofa 1/ 0Onkologiefachfrau geleitet. Dabei wird sie durch
Rita Berther, ebenfalls H6fa 1/Onkologiefachfrau unter-
stutzt. Begleitet wird der Briickendienst durch Anni Adam,
Mitglied der Projektgruppe und durch Corina Monsch, Ge-
schaftsleiterin Spitex Foppa.

GRAUBUNDEN
OSTSCHWEIZ

Anmeldung

Die Anmeldung erfolgt Gber Spitex, durch den Hausarzt,
das Spital oder durch Direktbetroffene. Die telefonische
Erreichbarkeit ist Gber die Telefonnummer 081 926 57 66
von Montag — Freitag, zwischen 07.30 — 16.00 Uhr, ge-
wahrleistet

Weitere Informationen auf der Homepage
der Regiun Surselva:
www.regiun-surselva.ch/Gesundheit (Palliative Care)

Generalversammlung palliative

ostschweiz vom 22. Marz 2012
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Die Generalversammlung von palliative ostschweiz hat
vorausschauend auf den absehbaren Generationen-
wechsel im Vorstand vier neue Vorstandsmitglieder
gewahlt. Karin Kaspers-Elekes, Pfarrerin Horn/TG, Ka-
tharina Mohl, Pflegefachfrau und Berufsbildnerin Palli-
ativstation Kantonsspital St.Gallen, Elke Rey-Burg, Pfle-
gefachfrau und Stationsleiterin Palliativstation Flawil
und Thomas Langer, Hausarzt Wolfhalden/AR treten die
Nachfolge von Claudia Buess-Willi, Markus Senn und
Christoph Ritter an.

Dr. Daniel Bliche (Prasident palliative ostschweiz) stellte
die neu konzipierte Imagebroschure vor, welche anstel-
le eines formellen Jahresberichts verfasst wurde. Sie soll
Palliative Care fassbarer machen, sowohl fir Interessierte
und Betroffene, als auch fur die breite Bevolkerung, wie
dies auch in der nationalen Strategie gefordert wird.

palliative ostschweiz ehrt das Werk von
Frau Dr. Marlies Naf-Hofmann

Palliative Care im Kanton Thurgau — eine vorbildliche
Umsetzung der nationalen Strategie fir die Pflege und
Betreuung von schwerstkranken und sterbenden Men-
schen in der Schweiz — wie sie kein anderer Kanton in
der Schweiz kennt!

Ohne den jahrelangen Kampf von Frau Dr. Marlies Naf-
Hofmann und ihrem Sohn Andreas Naf ware dies nie-
mals moglich geworden. palliative ostschweiz ehrt an
seiner Generalversammlung 2012 die Pionierin und Au-
torin des Buches «Palliative Care — Ethik und Recht». Der
Antrieb fur das Handeln und Wirken von Marlies Naf-
Hofmann Uber die vergangenen Jahre — insbesondere
auf politischer Ebene - erscheint unter dem Zitat von
Cicely Saunders wie ein Fixstern, der den Weg weist.»Es
macht schutzbedirftige Menschen so verletzlich, dass
sie glauben, sie wdren eine Last fir andere. Die Antwort
ist eine bessere Betreuung der Sterbenden, um sie zu
Uberzeugen, dass sie immer noch ein wichtiger Teil unse-
rer Gesellschaft sind.»

Frau Pfrn. Karin Kaspers-Elekes wurdigte das neu er-
schienene Buch und damit auch den langen Weg der
gesetzlichen Verankerung von Palliative Care im Gesund-
heitsgesetz des Kantons Thurgau. Mit eindricklichen
Worten stellt sie den Inhalt des Buchs vor, immer auch
Parallelen aufzeigend, was es fur die Umsetzung im Kan-
ton gebraucht hat.

Katharina Linsi, Vorstandsmitglied palliative ostschweiz
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«Le Cure Palliative tra filosofia antica e

medicina moderna»

Il convegno del 9 marzo 2012 all’'USI di Lugano all’inse-
gna di «Le Cure Palliative tra filosofia antica e medicina
moderna»ha certamente rappresentato, oltre a un neces-
sario momento di riflessione sulla presenza e sullo stato
dell’arte, un segnale forte, prammatico e culturale, in vista
dell’'evoluzione futura delle cure palliative nel Cantone Ti-
cino.

Nella nostra realta socio-sanitaria, le cure palliative sono
presenti da oltre un ventennio. La prima esperienza, Hospi-
ce Mendrisiotto, & partita nel 1990. Ad essa seguirono Ho-
spice Lugano nel 1992 e Hospice Ticino nel 2000. A livello
ospedaliero, & del 1996 |'apertura del Servizio di cure pal-
liative dello 10SI, di cui & primario Hans Neuenschwander.
Di tutte queste esperienze, Hans ¢ stato |'appassionato e
instancabile iniziatore e artefice, «scavando profondamen-
te e volando alto», come ha detto con felice espressione
Friedrich Stiefel tracciandone un brioso ritratto che, per i
suoi contenuti umani, andava molto al di la di una laudatio
convenzionale.

Le cure palliative sono oggi «nel cuore della medicina»,
ha detto Gian Domenico Borasio, cattedratico di Medicina
palliativa del CHUV di Losanna, come specialita al pari delle
altre pur mantenendo la diversita da esse che le configura
come una vera e propria innovazione culturale. Nel conte-
sto di una medicina dove il «guarire» prevale sul «curare»
esse riportano nella societa il malato nel momento uma-
namente piu delicato della sua sofferenza. Con sufficienza
e superficialita, esse sono state spesso considerate carita o

TICINO

nichilismo terapeutico: sono in realta medicina attiva che
si fonda su solide basi scientifiche. L'esperienza delle cure
palliative «precoci» & illuminante e significativa al proposi-
to: riduzione della depressione e dei trattamenti aggressivi,
miglioramento della qualita di vita, significativo aumento
della sopravvivenza, diminuzione dei costi.

Anche di quest'ultimo aspetto si deve tenere conto nelle
attuali contingenze, mentre ci si appresta a tradurre nella
nostra realta cantonale i principi della strategia nazionale
di cure palliative illustrati, al convegno dell’USI, da Roland
Kunz, presidente di palliative ch. Una operazione di na-
tura non esclusivamente sanitaria. Molto potra, in questo
contesto, la sensibile attenzione dell’autorita politica, ri-
affermato in chiari termini dal Consigliere di Stato Paolo
Beltraminelli, direttore del Dipartimento Sanita e Socialita,
sulla scia dei suoi predecessori Pietro Martinelli e Patrizia
Pesenti.

Molto opportunamente Borasio ha ricordato che i principi
fondamentali delle cure palliative sono tre, ossia «comu-
nicazione, comunicazione, comunicazione». Nel senso pil
esteso del termine, si potrebbe aggiungere, e a tutti i livelli.
Nell'ambito sanitario e soprattutto nell’opinione pubblica,
talvolta ancora fuorviata da scetticismo e pregiudizi, deve
essere ben presente il concetto che le cure palliative sono
cure per la fine della vita e non solo alla fine della vita.

Arnaldo Guidini
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Celle-ci s'est tenue le 27 mars 2012 a I’Auditoire Beau-
mont du CHUV a Lausanne en présence de 25 personnes.
Madame Laetitia Probst, présidente, a présenté les activités
du comité durant I'année 2011, en particulier la participa-
tion de palliative vaud a I'organisation des Journées Na-
tionales de Soins Palliatifs qui se sont déroulées les 30.11
et 1.12.2011 a Lausanne. Elle nous a fait part des échos
positifs de ces journées, pour lesquelles le bilan financier
s'est néanmoins soldé par un déficit de quelques milliers
de francs, gu'assumera palliative ch, malgré les rabais
importants obtenus sur les prix des salles grace a I’'enga-
gement de Mme Francoise Porchet et malgré un taux de
participation élevé. Bien que nous ayons eu a disposition
le plus grand auditoire du CHUV, nous avons d0 refuser
du monde, ce que nous regrettons, et qui a contribué au
déficit. Ce constat sera de toute évidence a prendre en
considération lors de I'organisation de congreés futurs.

Le Dr Gérard Pralong, vice-président du Conseil des sec-
tions de palliative ch et membre du Comité de palliative
ch, a résumé les activités nationales durant I'année écou-
lée, en particulier le développement de la Stratégie natio-
nale 2010-2012, la 1ére sélection des projets de recherche
par le comité de pilotage du PNR 67, la poursuite de la
réflexion sur un systéme tarifaire de type forfait journalier
dans les soins palliatifs hospitaliers, ainsi que la poursuite
des audits des institutions visant I'obtention du Label Qua-
lité en Soins Palliatifs.

Les comptes 2011 de palliative vaud ont été présentés par
Mme Catherine Hoenger, trésoriére, et ont été approuvés
aprés lecture du rapport du vérificateur des comptes.

La partie statutaire s'est poursuivie par I'annonce de la
démission de trois membres du comité, tous trois en fonc-
tion depuis sa création en 2006, Francoise Porchet, Yvan

VAUD

Bourgeois et Josiane Pralong. Aprés que ces derniers aient
été remerciés pour leur engagement, ont été nommés par
acclamation Mmes Sophie Ducret, ICUS en soins palliatifs
au CHUV et Daphnée Horisberger, infirmiére de recherche
en oncologie au CHUV, ainsi que M. Yann Corminboeuf,
médecin.

En 2¢m partie de soirée, Mmes Brigitte Chappuis-Baud
et Christine Burki nous ont présenté |'Espace Pallium
gu’elles animent a Lausanne, Place Pépinet. L'Espace Pal-
lium, projet soutenu par le Programme cantonal vaudois
de développement des soins palliatifs et la Fondation Pal-
lium, a été ouvert en décembre 2011 pour répondre aux
besoins d'information et de soutien des proches. Dans un
espace neutre et chaleureux, les proches sont accueillis
gratuitement pour échanger et étre soutenus, recevoir
par exemple une information sur les structures de soutien
existantes ou étre avertis de leur droit. Des conférences
données par Alexandre Jollien, parrain de L'Espace Pallium,
sont organisées ponctuellement pour apporter des pistes
de réflexion. Leur site web, www.espacepallium.ch, vous
apportera toutes les informations utiles.

Un apéritif a clos la séance dans la bonne humeur.

Ce billet étant le dernier que je rédige pour le comité de
palliative vaud, je vous remercie d'avoir été fidéles, et vous
encourage a mettre toute votre énergie dans le dévelop-
pement des soins palliatifs en vous rappelant que la revue
palliative-ch est ouverte a vos propositions de publication
telles que des présentations de cas, théses de master ou
articles destinés a la rubrique «courrier du lecteurs.

Dr Josiane Pralong-Kohler
josiane.pralong@riveneuve.ch
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Juni/juin 2012

11./12.06.2012
Was die Seele gesund halt -
Heilkrafte der Seele
Gesundheitspsychologie,
Salutogenese, Resilienzforschung
Grundwissen fur die Beratung und
Begleitung von Menschen in Krisen-
situationen und bei Krankheit
Kursleitung/Dozent: Matthias Mettner
Ort: Zentrum fir Weiterbildung/
Universitat Zdrich
Infos: Palliative Care und Organisations-
ethik — Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

18.-20.06.2012
Lebensqualitat demenzkranker
Menschen: Das DEMIAN Pflegekon-
zept - Positive Alltagserfahrungen
und Lebenssinn von Menschen mit
Demenz fordern
Leitung: Dr. Marion Bar und
Charlotte Berendonk
Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zarich
Infos: www.weiterbildung-palliative.ch
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

21.06.2012
19.00 Uhr
Palliative Care am Spital Mannedorf
Fachérztinnen, Pflegende und weitere
Fachpersonen des Sozialdienstes und der
Seelsorge sprechen Uber das Ange-
bot des Spitals Mannedorf unter der
Moderation von Daniela Lager (SRF) und
beantworten Fragen aus dem Publikum.
Ort: Kunst(Zeug)haus
Schénbodenstrasse 1, 8640 Rapperswil
Infos: Spital Mdnnedorf
Tel. 044 922 22 11
info@spitalmaennedorf.ch

23.06.2012
10.00 Uhr
Premiere des Filmes Zwischen
Wunsch und Verpflichtung
Eine Wardigung der Arbeit von
Menschen, die ihre pflegebedurftigen
Angehdrigen betreuen.
Ort: Stattkino Luzern
Infos: www. palliative-zentralschweiz.ch

Kalender
Calendrier

28.-30.06.2012

«Kommunikationstraining»

Seminar fir Arztinnen, Arzte und
Pflegefachleute von Krebskranken

Ort: Bildungshaus Kloster Fischingen TG
Infos: Krebsliga Schweiz, CST-Kurse
Claudia Neri, Tel. 031 389 93 27
kurse-cst@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch

28.-29.06.2012

Ethik und Beratung

Ort: Bildungszentrum fur Gesundheit
BfG Weinfelden

Infos: www.bfg.tg.ch

28.06.2012

19.00 Uhr

Palliative Care am Spital Mannedorf
Facharztinnen, Pflegende und weitere
Fachpersonen des Sozialdienstes und der
Seelsorge sprechen tber das Ange-

bot des Spitals Mannedorf unter der
Moderation von Daniela Lager (SRF) und
beantworten Fragen aus dem Publikum.
Ort:Gemeindesaal Mannedorf

Zentrum Leue, alte Landstrasse 250
8708 Mannedorf

Infos: Spital Mannedorf

Tel. 044 922 22 11
info@spitalmaennedorf.ch

29.06.2012

09.00 - 17.00 Uhr

Vom Klang der Seele - Die Bedeutung
der Musik fiir die seelische und kor-
perliche Gesundheit — Musik im Alter,
in Therapie, Pflege und Palliative Care
Offentliche Tagung mit

Prof. Dr. Andreas Kruse,

Prof. Dr. Lutz Jancke,

Prof. Karl Scheuber,

Prof. Dr. Rolf Verres

Ort: Kunsthaus Zurich,

Grosser Vortragssaal

Infos: Forum Gesundheit und Medizin
www.gesundheitundmedizin.ch

Juli/juillet 2012

04.07.-27.09.2012

A2 Basiskurs fiir Pflegefachpersonal
5 Tage
Infos: www.bfg.tg.ch

05.07.2012

Jahrestagung palliative zh + ch:

Ist Qualitat in Palliative Care messbar?
Ort: Technopark, Technoparkstr.1, Zurich
Infos: info@pallnetz.ch

Tel. 044 240 16 20

August/aout 2012

23.08.2012
Palliative Wundpflege
Wunden heilen - heilen nicht mehr —
ein medizinisch/pflegerischer Spagat
Ort: Bildungszentrum fur Gesundheit
BfG, Weinfelden
Infos: www.bfg.tg.ch

30.08.2012
19.30 Uhr
Fallbesprechung
Ort: Klinik Hirslanden, Aarau
Infos: www.palliative-ag.ch

September/septembre 2012

02.09.2012
13.30 - 17.00 Uhr
Schweizer Palliative Care Preis
Festlicher Anlass zur zweiten
Preisverleihung
Ort: Restaurant Loéwen
Meilen am Zurichsee
Infos: www.weiterbildung-palliative.ch.

03./04.09.2012
Interdisziplinarer Lehrgang
Palliative Care
Grundlagen und Symptommanagement,
Psychosoziale Kompetenzen und existen-
zielle Aspekte, Ethische Entscheidungs-
findung und Kultur des Abschieds
Start des 25-tagigen Lehrgangs von
«Palliative Care und Organisationsethik
— Interdisziplinare Weiterbildung CH» in
Zusammenarbeit mit palliative-gr und
der Universitat Heidelberg.
Veranstaltungsort: LBBZ Plantahof
Tagungszentrum, 7302 Landquart
Infos: www.weiterbildung-palliative.ch

12.-15.09.2012
9. Kongress der deutschen
Gesellschaft fiir Palliativmedizin
Perspektiven in Mitte
Ort: Berliner Congress Center, Berlin
Infos: www.dgpalliativmedizin.de

13.09.2012
12.00 — 14.00 Uhr
Netzlunch palliative zh+sh
Ort: Kleiner Horsaal Pathologie, USZ
Schmerzbergstr. 12, Zirich
Infos: info@pallnetz.ch
Tel. 044 240 16 20



13.09.2012
Palliative Care und Demenz
Ort: Bildungszentrum fur Gesundheit
BfG, Weinfelden
Infos: www.bfg.tg.ch

17.-19.09.2012
«Man musste liber alles
reden kdonnen»
Kommunikative Kompetenzen in der
Begleitung kranker und sterbender
Menschen sowie ihrer Angehdérigen
Leitung: Matthias Mettner und
Jacqueline Sonego Mettner
Ort: Zentrum flr Weiterbildung/
Universitat Zarich
Infos: www.weiterbildung-palliative.ch
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

20.09.2012
Treffen Plattform palliative
ostschweiz
Ort: Universitat St.Gallen
Infos: www.palliativnetz-ostschweiz.ch

25.-26.09.2012
Schmerzmodul
Ort: Bildungszentrum fur Gesundheit
BfG, Weinfelden
Infos: www.bfg.tg.ch

27.09.2012
Forum AR Vorderland: Trauer
Ort: Heiden
Infos: www.palliativnetz-ostschweiz.ch

28.09.2012
09.00 - 17.00 Uhr
Sterbe, wer will?
Sterbehilfe und organisierte
Suizidbeihilfe als ethische Frage und
gesellschaftliche Herausforderung -
Wie weiter in der Schweiz?
Offentliche Tagung
Veranstaltungsort: Kunsthaus Zurich,
Grosser Vortragssaal
Info: Forum Gesundheit und Medizin,
www.gesundheitundmedizin.ch
Tel. 044 980 32 21
info@gesundheitundmedizin.ch
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Kalender
Calendrier

Oktober/octobre 2012

01.-03.10.2012

Leben bis zuletzt und in Frieden
sterben - Was schwer kranke und
sterbende Menschen brauchen
Leitung: Matthias Mettner und

Dr. med. Andreas Weber

Ort: Zentrum fir Weiterbildung/
Universitat Zlrich

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

04.10.2012

Onkologische Rehabilitation:
Versorgungsmodelle in der Schweiz
Fachtagung der Krebsliga Schweiz und
oncoreha.ch

Infos: Krebsliga Schweiz

Eva Waldmann, Tel. 031 389 93 24
eva.waldmann@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/tagung und
www.oncoreha.ch/news

16.-18.10.2012
«Interprofessionelle Weiterbildung
in Psychoonkologie» 2012 - 2014
Startseminar des Lehrgangs 2012 — 2014
Umfang: in der Regel je ein Donnerstag
pro Monat sowie 3 Blockseminare
Infos: Krebsliga Schweiz, Claudia Neri
Kursadministration, Tel. 031 389 93 27
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/whb_psychoonkologie

17.10.2012
14.00 - 16.30 Uhr
Informationsveranstaltungen zum
Thema Palliative Care
Was heisst Palliative Care?
Welche Entwicklungen sind im Gange?
Besichtigung der spezialisierten Station
fur Palliative Care der Stiftung Diaconis
Ort: Haus Oranienburg
Schanzlistrasse 15, 3013 Bern
Infos: www.palliativebern.ch
Teilnahme ohne Anmeldung
18.10.2012
13.00 — 18.30 Uhr
Aargauer Palliative Care Tagung
Aktuellen Stand zum Aufbau von
palliativen Versorgungsstrukturen.
Konkrete Umsetzungsprojekte
Ort: Tagungszentrum Freie
Christengemeinde, Aarau
Infos: www.palliative-ag.ch

22.10.2012
14.00 — 16.00 Uhr
Ethische Entscheidungsfindung
im Bereich Palliative Care
Leitung: Brigit Kaderli
Ort: Tagungsraume der Stiftung
Diaconis, Schanzlistrasse 33, 3013 Bern
Infos: Tel. 031 337 78 78 oder
bildung@diaconis.ch

24.10.2012
Spiritualitat in der Palliative Care
Ort: Weinfelden
Infos: www.palliative-ostschweiz.ch

25.-27.10.2012
«Kommunikationstraining»
Seminar fur Arztinnen, Arzte und
Pflegefachleute von Krebskranken
Ort: Hotel Bad Muntelier am See
Muntelier b. Murten
Infos: Krebsliga Schweiz, CST-Kurse
Claudia Neri, Tel. 031 389 93 27
kurse-cst@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch

25.10.2012
«Interprofessionelle Weiterbildung
in Psychoonkologie»
Workshop zum Thema «Einfiihrung
in die Psychoonkologie: Konzepte der
Onkogenese»
Ort: Universitat Bern
Infos: Krebsliga Schweiz, Claudia Neri
Kursadministration, Tel. 031 389 93 27
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

29.10.2012
Spirituelle Bediirfnisse, auch in
anderen Kulturen
Ort: Bildungszentrum fur Gesundheit
BfG Weinfelden
Infos: www.bfg.tg.ch

29.10.2012
19.30 - 21.30 Uhr
Sterben, Tod und Trauer in den
verschiedenen Religionen
Ort: Horsaal KSSG. St.Gallen
Infos: www.palliative-ostschweiz.ch
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November/novembre 2012

01.-03.11.2012
«Mieux communiquer»
Séminaire pour médecins et personnel
infirmier en oncologie
Lieu: Hotel Préalpina, Chexbres VD
Infos: Ligue suisse contre le cancer
Cours-CST, Claudia Neri
Tél. 031 389 93 27
cours-cst@liguecancer.ch
www.liguecancer.ch

06.11.2012
17.00 - 19.30 Uhr
Trauer ist nicht gleich Trauer
Formen, Reaktionen und Symptome
trauernder Menschen
Fur Personen, die Trauernde begleiten
Leitung: Ursula Stocker
Ort: Schanzlistrasse 13, 3013 Bern
Infos: Tel 031 337 78 78 oder
bildung@diaconis.ch

08.-12.11.2012
Wanderausstellung Palliative Care
Ort: Altstatten/SG
Infos: www.palliative-ostschweiz.ch

09.11.2012

Seelische Gesundheit wiedergewinnen

Was kann Psychologie? - Wie hilft
Psychotherapie? - Welche Therapie
ist die richtige? — Moglichkeiten und
Grenzen der Selbsthilfe

Offentliche Tagung
Veranstaltungsort: Kunsthaus Zurich
Infos: Forum Gesundheit und Medizin,
www.gesundheitundmedizin.ch

13.-14.11.2012

Palliative Care: nationale Strategie —

regionale Integration

Les soins palliatifs: stratégie
nationale - intégration régionale
Le Cure Palliative: strategia
nazionale - integrazione regionale
Nationale Palliative Care-Tagung 2012
Journées Nationales des Soins Palliatifs
2012

Giornata Nazionale delle Cure
Palliative-ch 2012

Ort/Lieu/Luoco: Kongresshaus/Palais
des Congres, Biel/Bienne

Infos: www.congress-info.ch/
palliative2012

Kalender
Calendrier

14./15.11.2012

Interdisziplinarer Lehrgang Palliative
Care. Grundlagen und Symptom-
management, Psychosoziale Kom-
petenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und
Kultur des Abschieds

Start des 25-tagigen Lehrgangs von

«Palliative Care und Organisationsethik —

Interdisziplinare Weiterbildung CH»

in Zusammenarbeit mit der

Universitat Heidelberg.

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zarich

Infos: www.weiterbildung-palliative.ch

19.-21.11.2012

«Mehr Leben als du ahnst!»
Spiritualitdt und Sinnfindung in der
Begleitung und Betreuung pflegebedirf-
tiger, kranker und sterbender Menschen
und ihrer Angehérigen

Kursleitung: Matthias Mettner

und Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum fir Weiterbildung/
Universitat Zurich

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

20.11.2012

13.00 - 17.00 Uhr

Erarbeitung eines Palliative Care
Konzepts (Folgeveranstaltung)
Ort: Bullingerhaus, Jurastrasse 13
5000 Aarau

Infos: www.palliative-ag.ch

22.11.2012

13.30 - 17.00 Uhr
Geriatrische Onkologiepflege

Kontext des alteren Menschen mit Krebs.

Ort: Zirich
Infos: www.onkologiepflege.ch

22.11.2012

«Interprofessionelle Weiterbildung
in Psychoonkologie»

Workshop zum Thema «Brustkrebs/
Hoden CA/Melanom»

Ort: Haus der Krebsliga, Bern

Infos: Krebsliga Schweiz, Claudia Neri
Kursadministration, Tel. 031 389 93 27
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

22.11. 2012

16.30 - 20.00 Uhr
Fachtagung: Palliative Care

Kooperation mit Spitexverband BL und
Verband Baselbieter Alters-, Pflege-
und Betreuungseinrichtungen
Leitung: Roger Ehret

Ort: Kirchgemeindehaus «Martinshof»,
Rosengasse 1, Liestal

Infos: www.palliativnetz.ch

22.11.2012
19.30 Uhr
Fallbesprechung
Ort: Spital Rheinfelden
Infos: www.palliative-ag.ch

27.11.2012
Gemeinsame Fachtagung Spitex BL,
BAP, PNBB
Ort: noch nicht bestimmt
Infos: www.palliativnetz.ch

28./29.11.2012
Was die Seele gesund halt — Heilkraf-
te der Seele Gesundheitspsychologie,
Salutogenese, Resilienzforschung
Kursleitung/Dozent: Matthias Mettner
Ort: Zentrum fir Weiterbildung/
Universitat Zurich
Infos: www.weiterbildung-palliative.ch
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

Dezember/décembre 2012

04.12.2012
17.00 - 18.30 Uhr
Fallbesprechung
Leitung: Barbara Bucher
Ort: Krebsliga beider Basel
Mittlere Strasse 35, Basel
Infos: www.palliativnetz.ch

05.12.2012
Die Suche nach Angemessenheit —
Café Philo
Ort: Bildungszentrum fiir Gesundheit
BfG, Weinfelden
Infos: www.bfg.tg.ch

13.12.2012
«Interprofessionelle Weiterbildung
in Psychoonkologie»
Workshop zum Thema «Allgemeine
Tumoreinteilung und Staging,
Lungenkrebs, HNO-Krebs»
Ort: Haus der Krebsliga, Bern
Infos: Krebsliga Schweiz, Claudia Neri
Kursadministration, Tel. 031 389 93 27
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie
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Interdisziplindare Weiterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauernder Menschen

AGENDA

Offentllche Tagungen
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29.Juni 2012,9.00 —17.00 Uhr

Vom Klang der Seele

Die Bedeutung der Musik fiir die seelische
und korperliche Gesundheit

Musik im Alter, in Therapie, Pflege

und Palliative Care

Veranstaltungsort:

Kunsthaus Ziirich, Grosser Vortragssaal

2. September 2012,13.30 —17.00 Uhr
Schweizer Palliative Care Preis
Festlicher Anlass zur Preisverleihung
Veranstaltungsort:

Grosser Festsaal, Restaurant Lowen,
Meilen am Zirichsee

28. September 2012, 9.00 —17.00 Uhr

Sterbe, wer will?

Sterbehilfe und organisierte Suizidbeihilfe

als ethische Frage und gesellschaftliche Herausforderung
Wie weiter in der Schweiz?

Veranstaltungsort:

Kunsthaus Ziirich, Grosser Vortragssaal

Information / Anmeldung

Palliative Care und Organisationsethik
Postfach 425

CH-8706 Meilen ZH

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

PALLIATIVE CARE
2ORGANISATIONSETHIK

Interdisziplindre Weiterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauernder Menschen

weiterbildung-palliative.ch
Interdisziplinarer Lehrgang

Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur

des Abschieds

Durchfiihrung November 2012 bis November 2013
Termine Unterrichtstage:

14./15. November 2012,17./18. Dezember 2012,
17./18.Januar 2013, 27. / 28. Februar 2013,

25./26. Marz 2013, 06. / 07. Mai 2013,

04./ 05.Juni 2013, 01. / 02.Juli 2013,

29./30.August 2013, 25./ 26. September 2013,

07./ 08.November 2013, weitere drei Tage nach Wahl

Dozentinnen / Dozenten

Markus Feuz, Bea Goldman, Prof. Dr. med. Erich Grond,
Dr. med. Tanja Krones, Prof. Dr. Andreas Kruse,

Dr. med. Roland Kunz, Peter Lack, Esther Meister,
Matthias Mettner, Settimio Monteverde,

Dr. med. Regula Schmitt-Mannhart, Claudia Schroter,
Jacqueline Sonego Mettner, Dr. med. Andreas Weber,
Dr. med. Markus Weber, Christine Widmer

Veranstaltungsort
Zentrum fiir Weiterbildung / Universitat Ziirich,
Schaffhauserstrasse 228, 8057 Zliirich

Information / Anmeldung

Verlangen Sie bitte die 24-seitige Informationsbroschiire.
Palliative Care und Organisationsethik

Postfach 425, CH-8706 Meilen ZH, Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch,
www.weiterbildung-palliative.ch

In Zusammenarbeit mit:
RUPRECHT-KARLS- |
UNIVERSITAT
HEIDELBERG




