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Editoriale

Cari lettori,

L’alimentarsi per la maggior parte
delle persone ¢ un atto del tutto na-
turale e quasi automatico. Nella vita
quotidiana, in condizioni di salute,
non ci rendiamo nemmeno conto di
quanto il potersi alimentare sia im-
portante ed appagante: ne possiamo
apprezzare la preparazione, il gusto,
gli odori e far si che un semplice pa-
sto diventi un momento di conviviali-
ta con chi ci circonda. Purtroppo una
grave malattia puo infierire pesan-
temente anche su questo piacevole
aspetto della nostra esistenza, ren-
dendo difficile I’alimentazione, cau-
sando sintomi per i quali si arriva a
rifiutare il cibo stesso fino a causare
un grave e cronico stato di malnutri-
zione e di depressione. L’alimentazio-
ne é per il paziente e per chi gli sta
vicino un aspetto fondamentale della
qualita di vita e le cure palliative de-
vono poter rispondere alla richiesta
di mantenere il miglior comfort pos-
sibile della persona affetta da una
malattia in fase avanzata.

In questo numero vengono esposte le
basi della nutrizione nel paziente gra-
vemente ammalato spiegando cosa
puo succedere all’organismo nelle
varie fasi della malattia e come poter
intervenire per aggirare gli ostacoli
che la stessa malattia crea.

Siamo coscienti che questo tema ne-
cessiterebbe di molti altri approfon-
dimenti e considerazioni; speriamo
comunque che le indicazioni descritte
possano essere d’aiuto ai lettori che
sono affetti da queste problematiche
0 a coloro che devono assistere pa-
zienti o familiari in difficolta.

Buona lettura!

Valentina Bianchi Galdi
Cristina Steiger

Editorial

Liebe Leserinnen, lieber Leser,

Fiir die meisten Menschen ist Essen
eine ganz natiirliche und automati-
sche Handlung. Im tdglichen Leben
und bei guter Gesundheit sind wir
uns tiberhaupt nicht bewusst, wie
wichtig und befriedigend es ist, prob-
lemlos essen zu konnen. Wir schdtzen
die Zubereitung, den Geschmack und
die Aromen nicht geniigend — auch
nicht die Tatsache, dass eine schlichte
Mahlzeit einen wichtigen Moment des
Beisammenseins mit unseren Mitmen-
schen darstellt. Eine schwere Krank-
heit kann sich leider auch einschnei-
dend auf diesen angenehmen Aspekt
unseres Daseins auswirken. Es wird
immer schwieriger zu essen, Krank-
heitssymptome treten auf, die dazu
fiihren, dass die Nahrung tiberhaupt
abgelehnt wird, bis ein schwerer und
chronischer Zustand der Unterer-
ndhrung und der Depression auftritt.
Die Erndhrung ist ein fundamentaler
Faktor fiir die Lebensqualitit der
Patienten, aber auch ihrer Mitmen-
schen, und deshalb sollte eine Palli-
ativbehandlung darauf ausgerichtet
sein, hier das grosstmogliche Wohl-
befinden aufrechtzuerhalten.

In dieser Ausgabe werden die Grund-
lagen der Erndhrung schwerkranker
Menschen dargestellt. Dabei wird
erkldrt, was in einem Organismus
wdhrend der verschiedenen Krank-
heitsphasen passieren kann und was
wir tun konnen, um die Hiirden, die
bei dieser Krankheit entstehen, zu
tiberwinden.

Wir sind uns bewusst, dass dieses The-
ma noch viel stdrker vertieft und aus-
gearbeitet werden miisste. Trotzdem
hoffen wir, dass die hier angefiihrten
Informationen den Leserinnen und
Lesern, die von der Problematik be-
troffen sind oder die leidende Patien-
ten oder Familienangehdrige betreu-
en, eine Hilfe sein werden.

Wir wiinschen eine gute Lektiire!

Editorial

Cher lecteur, cheére lectrice,

Pour la plupart des gens, s alimen-
ter est un acte entierement naturel
et quasiment automatique. Dans la
vie quotidienne, lorsque la santé est
bonne, nous ne nous rendons méme
pas compte combien la capacité a
s’alimenter est importante et satis-
faisante: nous sommes en mesure
d’apprécier la préparation, le goiit,
les odeurs d’un simple repas et de
faire en sorte qu’il se transforme en
un moment de convivialité avec les
personnes qui nous entourent. Mal-
heureusement, une maladie grave
peut violemment toucher/modifier
cet aspect agréable de notre existence
également et rendre [’alimentation
difficile en créant des symptomes qui
nous portent a refuser les aliments
jusqu’a causer/provoquer un état
grave et chronique de malnutrition
ainsi que de dépression. Pour le pa-
tient et ses proches, I’alimentation est
un aspect fondamental de la qualité
de vie et les soins palliatifs doivent
pouvoir répondre a la demande de
maintenir le meilleur confort possible
chez la personne souffrant d’une ma-
ladie en phase avancée.

Ce numéro vous expose les bases de
la nutrition du patient gravement
atteint et vous explique ce qui peut
survenir a [’organisme durant les
diverses phases de la maladie et les
possibilités d’intervention existantes
pour contourner les obstacles que
crée la maladie elle-méme.

Nous sommes conscientes du fait que
ce théme nécessiterait de nombreux
autres approfondissements et consi-
dérations. Nous espérons néanmoins
que les indications données pourront
aider les lecteurs souffrant de ces
problématiques ou ceux qui doivent
assister les patients ou les parents en
difficultés.

Bonne lecture!



. Erndhrung in der Palliative Care

«Essen und Trinken halt Leib und Seele zusammen» (J.P. Fortsch). Die Erndhrung

befriedigt nicht nur physische, sondern auch psychische und soziale Beddirfnisse.
Gleichzeitig ist die Ernahrung einer kranken Person ein integraler Bestandteil der
umfassenden medizinischen Behandlung, eine Tatsache, der immer mehr Bedeu-
tung beigemessen wird. Andererseits stellt sich oft die Frage, inwiefern diese thera-

peutische Massnahme noch Sinn macht und ethisch verantwortbar ist [1].

Maya L. Joray', Michéle Leuenberger', Steffen Eychmiiller?, Zeno Stanga'?

Ernahrung in der Palliative Care:
Praxisrelevante Aspekte

In der Palliative Care muss der Ubergang von der kurativen
zur palliativen Situation einer schweren Erkrankung von allen
Beteiligten, dem Patienten, den Angehérigen und dem me-
dizinischen Personal gemeinsam gemeistert werden. Inner-
halb der Palliative Care werden die prognostischen Phasen je
nach der Lebenserwartung unterschieden [2]. Die Ziele einer
Erndhrungstherapie sind je nach Ausgangslage unterschied-
lich und &ndern sich mit dem Fortschreiten der Erkrankung.
Zentral bleibt jedoch die individuelle Begleitung von Patien-
ten mittels eines multimodalen Therapiekonzepts mit der Ab-
sicht, die Lebensqualitat zu verbessern und maoglichst lange
zu erhalten [3]. Dabei muss das Selbstbestimmungsrecht des
informierten Patienten gewahrt werden. Ein Grundrecht, wel-
ches geméss dem Grundsatzpapier von Baumann-Holzle et
al. auch auf Erndhrungstherapien angewendet werden muss
[4]. Unter letzteren sind alle Arten der kuinstlichen Erndhrung
zusammengefasst. Dazu gehoren sowohl Trinknahrungen als
auch die enterale und parenterale Erndhrung. Diese gelten als
therapeutische Massnahme und haben damit wie jede andere
medizinische Intervention, die Kriterien der Indikation und die
Einwilligung des Patienten oder gegebenenfalls seiner Ange-
horigen zu erfillen. Dies gilt fur den Beginn wie auch fur das
Beenden einer Massnahme. Das palliative Erndhrungsmanage-
ment beinhaltet regelméssige Screenings fur Mangelernah-
rung und eine individuelle Beratung, denn insbesondere bei
malignen Erkrankungen steigt das Mangelerndhrungsrisiko
stark an [5].

Prognostische Phasen der Palliative Care und Ziele der
Erndhrungstherapie

In der Palliative Care werden 3 Phasen unterschieden, die sich
an prognostischen Aspekten orientieren (Abbildung 1) [2]. Die
initiale Phase ist gekennzeichnet durch eine Lebenserwartung
(LE) die langer als 6 Monate andauern kann. Der Patient kann
trotz der Krankheit weitgehend einen normalen Alltag ohne
grosse Einschrankungen fuihren. In der darauffolgenden Phase
betragt die LE 1-6 Monate. Dabei ist der Patient in seiner tag-
lichen Aktivitat eingeschrankt. Die letzte Phase ist gepragt von
einer LE von wenigen Wochen bis Tagen, wobei erst die letz-
ten 4-7 Tage des Lebens als eigentliche Sterbephase gelten.

' Universitétspoliklinik fir Endokrinologie, Diabetologie und
Klinische Ernahrung, Inselspital, Bern

2 Palliative Care, Universitatsklinik fiir Medizinische Onkologie,
Inselspital, Bern

3 Universitatsklinik fiir Allgemeine Innere Medizin, Inselspital, Bern

Fachartikel

Je nach Phase andern sich im Verlauf der Erkrankung die Ziele
der Erndhrungstherapie. Dabei stellt sich die Frage, was kann
man erreichen, mit welchen Massnahmen und was macht
Sinn?

Nahrungsaufnahme hat viele Facetten und ist unmittelbar
auch mit Genuss verbunden. Schwindet aber der Genuss am
Essen im Verlauf einer schweren Erkrankung, kann das bei
den Betroffenen und ihren Angehdrigen ein enormes Leiden
auslosen. Klar ist demnach, dass flr die Bestimmung der
Behandlungsziele diese zwei Zielgruppen massgebend sind.
Wichtig ist es, dass die Ziele einer palliativ ausgerichteten Er-
nahrungstherapie offen und frihzeitig mit den Betroffenen
diskutiert und gemeinsam festgelegt werden. Idealerweise
werden die Verabreichung oder das Sistieren der Ernahrung
und Hydratation bereits im Vorfeld mit dem Patienten be-
sprochen und mdgliche Szenarien geplant [6]. Wahrend in
der kurativen Phase einer Erkrankung eine Wiedererlangung
der Kraft durchaus ein realistisches Ziel darstellt, ist oftmals
in der Palliative Care die Zunahme an Kraft aufgrund der
Vielzahl der beteiligten Abbauprozesse nicht mehr méglich.
Eine Verlangsamung des Kraftverlustes wird angestrebt. Das
Ziel der Erndhrungstherapie ist es, das Kérpergewicht und die
Muskelmasse zu verbessern oder zu stabilisieren und somit
die korperliche Leistungsfahigkeit und Lebensqualitdat mog-
lichst lange zu erhalten. Ausserdem soll durch einen guten
Erndhrungszustand eine Optimierung des medikamentds-
therapeutischen Effektes und eine Minimierung sowohl der
Morbiditat als auch der Hospitalisationsrate erreicht werden.
In dieser Phase ist das addquate Decken des Protein- und
Energiebedarfes prioritdr. Dabei soll das ganze Spektrum der
ernahrungsmedizinischen Massnahmen (inklusive der kiinst-
lichen Erndhrung) eingesetzt werden. Die Autonomie und
die Behandlungswiinsche des Patienten sollen aber immer
im Mittelpunkt stehen. Sinkt die LE unter 1-6 Monate soll-
te eine bedurfnisorientierte Behandlung und eine Symptom-
kontrolle angestrebt werden. Es wird eine fUr den Patienten
nicht belastbare Erndhrungstherapie individuell gewahlt. Eine
kunstliche Erndhrung ist in dieser Phase nicht ausgeschlossen
und soll je nach Patientenfall evaluiert werden. Die addquate
Energiezufuhr verliert an Prioritat und die Therapie wird an die
Komfortbedrfnisse des Patienten angepasst, die Erhaltung
der Lebensqualitat steht im Mittelpunkt. Auch hier gilt es, die
Patientenautonomie zu wahren. In den letzten Wochen der
LE schwindet die Bedeutung der Ernahrung, eine wiirdevolle
Sterbebegleitung pragt diese Phase [7].

Erndhrungsscreening und Erfassung des
Erndhrungsstatus

Bisher gibt es in der Literatur nur wenige Angaben Uber die
Pravalenz der Protein-Energie-Mangelerndhrung (PEM) in der
Palliative Care. In verschiedenen Studien, die sowohl in der
Schweiz als auch in anderen Landern Europas durchgefiihrt
worden sind, wird die Pravalenz der PEM bei medizinischen
Patienten bei Spitaleintritt mit 20—-60 % angegeben [8-10].
Generell empfiehlt die Europadische Gesellschaft fir Entera-
le und Parenterale Erndhrung (ESPEN) bei Patienten in der
Palliative Care schon in der Friihphase zu evaluieren, ob ein
Risiko fur eine PEM vorhanden ist. Im Verlauf sollten diese
Patienten regelmassig bezilglich Erndhrungsrisiko untersucht
und befragt werden, damit addquate Ernahrungsinterventio-

5



palliative-ch Nr. 3/2012

[=)]

Erndhrung in der Palliative Care

nen moglichst friih angeordnet werden kénnen [11]. Fur das
Screening des Ernahrungszustandes werden in der Palliative
Care verschiedene, gut evaluierte Identifikationsinstrumente
wie der «Nutritional Risk Score-2002 (NRS-2002)», das «Mal-
nutrition Universal Screening Tool (MUST)» oder der «Subjec-
tiv Global Assessment (SGA)» empfohlen [12,13]. Die einzel-
nen Screeninginstrumente unterscheiden sich nur geringflgig
voneinander. Alle beinhalten folgende Punkte:

— Gegenwartiger Erndhrungszustand des Patienten
(Gewicht, Grosse, BMI)

— Stabilitadt des Ernahrungszustandes
(Veranderungen des Gewichts)

— Erwartete Veranderung des Ernahrungsstatus
(vergangener und gegenwartiger Appetit)

— Erwarteter negativer Einfluss der Krankheit auf den Ernah-
rungsstatus (Stressmetabolismus basierend auf Typ und
Stadium der Krankheit)

Im Zusammenhang mit der Erfassung des Erndhrungszustan-

des eines Patienten ist es wichtig zu verstehen, dass weder

eine einzelne klinische Untersuchung noch ein einzelner

Messwert isoliert betrachtet werden kann. Das Erndhrungs-

Assessment ist in diesem Zusammenhang ein umfassendes

Vorgehen zur Beurteilung des Erndhrungszustandes, welches

die Anamnese, die korperliche Untersuchung, den psychi-

schen Zustand, anthropometrische Messungen, Funktions-
messwerte, Erfassung der Lebensqualitat und Laborwerte mit
einbezieht [14]. Das Erndhrungs-Assessment sollte bei Pati-
enten durchgefthrt werden, bei denen im Erndhrungsscree-
ning eine PEM oder ein Risiko dafir festgestellt wurde. Dabei
werden metabolische, erndhrungsphysiologische und funk-
tionelle Gréssen durch eine Fachkraft tGberprift. Es handelt
sich um eine detaillierte Beurteilung, die zu einem adaquaten

Therapieplan fihrt.

Mit den folgenden Parametern kann der Erndhrungszu-
stand eines Patienten mit erhdhtem Risiko oder nach Feststel-
len einer PEM mit einem Screeningtest umfassend abgeklart
werden:

— Erfassung der Nahrstoffbilanz

— Anthropometrie

— Muskelfunktion

Dem interessierten Leser empfehlen wir folgenden Artikel zu

lesen: Wie beurteile ich den Erndhrungszustand meines Pati-

enten? [15].

Lebensqualitat

Die Verbesserung und Erhaltung der Lebensqualitat ist das
Hauptziel der erndhrungsmedizinischen Massnahmen bei Pa-
tienten in palliativen Situationen. Die Lebensqualitat ist aller-
dings ein recht subjektiver Parameter, deshalb sprechen wir in
unserem Artikel von der gesundheitsbezogenen Lebensqua-
litdt. Damit meinen wir einerseits die Beurteilung von Symp-
tomen wie Schmerzen, Midigkeit und Angst, und anderseits
die Einschatzung der sozialen Bedurfnisse, des korperlichen
Zustandes, der Mobilitat, der physischen und emotionalen
Funktionalitat, der Autonomie und der Alltagskompetenz.
Zur Erfassung der Lebensqualitat in der Palliative Care ist es

Fachartikel

deshalb wichtig, regelméssig eine moglichst objektive Beurtei-
lung der Lebensqualitat aus Sicht der Patienten unter Einbe-
ziehung der Familie vorzunehmen. Zu diesem Zweck wurden
verschiedene Erfassungsinstrumente entwickelt und validiert,
die in der Praxis angewendet werden kénnen. Von der Deut-
schen Gesellschaft fur Palliative Care wird als allgemeinmedi-
zinische Erfassungsmethode der SF-36-Fragebogen und in der
palliativen Phase die Palliative-Care-spezifische Erfassung mit
dem McGill Lebensqualitats-Fragebogen empfohlen [16,17].

Anorexie-Kachexie-Syndrom

Anorexie und Kachexie sind nicht nur eine Folge verminder-
ter Nahrungsaufnahme, sondern auch von metabolischen
Verdnderungen [18]. Das Anorexie-Kachexie-Syndrom ist
charakterisiert durch eine katabole Stoffwechsellage mit ge-
storten neuro-humoralen Regelkreisen auf der Basis eines
chronisch-entziindlichen Zustandes [19]. Es bestehen Veran-
derungen im korpereigenen Kohlenhydrat-, Fett- und Pro-
teinstoffwechsel sowie insbesondere im Energieumsatz. Die
Veranderungen imitieren eine Insulinresistenz und fuhren zu
einer negativen Fett- und Protein-Bilanz. Fearon et al. unter-
teilen das Anorexie-Kachexie-Syndrom in 3 Phasen anhand
von anthropometrischen Messungen, metabolischen Ver-
anderungen, Lebenserwartung und der Beurteilung sowohl
des Appetits wie auch der Nahrungsaufnahme (Abbildung
2) [20]. Die Pravalenz des Syndroms betragt rund 10-15%
bei schweren chronischen Krankheiten. Das fortgeschrittene
Anorexie-Kachexie-Syndrom fuhrt zu zunehmender Asthe-
nie, Verdauungsproblemen, Gastroparese mit Vollegefuhl,
Ubelkeit, verzogerte Wundheilung sowie zu einer reduzierten
Medikamentenwirksamkeit, welche allesamt zu einer Reduk-
tion der Lebensqualitat fihren [21,22]. Um solche Verlaufe zu
verhindern, sollte bereits im Anfangsstadium einer schweren
Erkrankung ein multimodales Erndhrungsmanagement (Ab-
bildung 3) eingeleitet werden. Eine addquate Erndhrungsthe-
rapie spielt in der Palliative Care eine wichtige Rolle und sollte
im Behandlungsplan integriert sein. Erndhrungsberatung und
ernahrungsmedizinische Betreuung vermdgen oft dem Ent-
zindungszustand entgegenzusteuern und damit bessere Vo-
raussetzungen fur medizinisch-therapeutische Massnahmen
zu schaffen. Eine Studie bei Patienten mit Radiotherapie im
Hals-Nasen-Ohren-Bereich zeigte, dass durch die Ernahrungs-
beratung, die Energie- und Proteinzufuhr signifikant erhoht
und der Gewichtsverlust reduziert werden konnte [23]. Ein
frihzeitiges, interprofessionelles Erndhrungsmanagement ist
demzufolge elementar, um die Proteinmobilisierung aus den
Muskeln zu reduzieren, die schon nach wenigen Tagen der
Katabolie einsetzt [24].

Praktische Tipps fiir die Behandlung von
erndhrungsrelevanten Symptomen

Patienten in der Palliative Care weisen eine Vielzahl von er-
nahrungsmedizinischen Problemen auf. Die meistgenannten
Beschwerden und deren Interventionsmdglichkeiten haben
wir tabellarisch aufgefihrt (Tabelle 1). Bezlglich der medi-
kamentosen Maoglichkeiten verweisen wir auf entsprechen-
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de Fachliteratur. Symptome wie Mudigkeit, Schmerzen und
Appetitlosigkeit treten bei fast allen Patienten auf, wéhrend
Ubelkeit/Erbrechen, Obstipation und Diarrhd bei rund der
Halfte der Patienten in den letzten Lebenswochen beobach-
tet werden [25].

Erndhrungsmedizinisches Management

Bei ambulanten Patienten gelten folgende Empfehlungen
hinsichtlich der Energiezufuhr (Faustregel): Unter Beriicksich-
tigung des Stressmetabolismus durch die Grundkrankheit be-
tragt die tagliche Energiezufuhr bei Patienten ohne vorgangi-
gen Gewichtsverlust 25-35 kcal/kg Koérpergewicht (KG,
Ist-Gewicht) und bei Patienten mit vorangehendem Gewichts-
verlust 30—40 kcal/kgKG/Tag [26]. Bei bettlagerigen Patien-
ten rechnet man mit 20-25 kcal/kgKG/Tag.” Bei schwer
unter- oder Ubergewichtigen Patienten gibt es genauere For-
meln, wie z.B. die Formel nach Harris-Benedict [27]. Der Ma-
kronahrstoff-, Mikronéhrstoff- und Flussigkeitsbedarf kann
der Tabelle 2 entnommen werden.

Erndhrungsmedizinische Behandlungsstrategien

An erster Stelle steht die Identifikation von Patienten mit ei-
nem Risiko fur PEM, darauf folgend die Stufe | (Abbildung
4), die Erkennung individueller Ursachen und deren Optimie-
rung (Tabelle 1). In der frihen Phase, und individuell abge-
sprochen auch in den Phasen mit einer LE von 1-6 Monaten,
folgen dann die Stufen II-VI. Der moglichst frihe Einsatz der
Erndhrungsberatung (Stufe Il) hat einen signifikant positiven
Einfluss auf die Nahrungszufuhr und kann somit zu einer
verbesserten Lebensqualitat fihren [28]. Es ist ein zentrales
Anliegen der Ernahrungsberatung das Essen als wichtigen
Teil der Lebensqualitat zu betrachten, welche durch ein gutes
«Ambiente» und soziale Begegnungen wesentlich gesteigert
werden kann.

Orale Erndhrung und Trinknahrung (Stufen II-1V)

Palliativen Patienten wird empfohlen, ohne feste Zeiten, ab-
wechslungsreich und je nach Wunsch zu essen (Wahlkost).
Viele Snacks Uber den Tag zu verteilen und Zubereitungsform
und Darreichungsart den eigenen Vorlieben anzupassen. Ge-
tranke sollten eher zwischen den Mahlzeiten eingenommen
werden. Sinkt die Energiezufuhr, kann mit Anreicherung der
Speisen oder mit Trinknahrungen (TN) gegengesteuert wer-
den. Der Einsatz oraler TN kann zu einer deutlichen Verbes-
serung der Energie- und Proteinaufnahme fuhren und die Le-
bensqualitat verbessern [29,30]. In der klinischen Praxis trifft
man, vor allem bei der Einnahme Gber ldngere Zeit, oft auf das
Problem der schlechten Compliance. Dabei kann man durch
Abwechslung des Angebots, guten Tipps zur Variierung der
TN, fantasievollen Rezepten, Unterstltzung durch die Pflege
und Angehorigen und durch die Einnahme der TN zwischen
den Mahlzeiten effektvoll die Compliance verbessern.

Enterale Ernahrung via Sonden (Stufe V)
Sobald weniger als 60% des Energiebedarfs oral gedeckt
werden kann, muss eine Sonden- oder parenterale Erndhrung
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in Erwdgung gezogen werden [11]. Diesen Entscheidungen
geht gewohnlich eine sorgfaltige ernahrungsmedizinische
Abklarung voraus. Erst wenn eine Indikation gegeben ist,
werden die Mdglichkeiten mit dem Patienten besprochen.
Oft trifft man auf die Beflirchtung, dass kiinstliche Erndhrung,
v.a. die parenterale Erndhrung, das Tumorwachstum fordert
oder generell eine lebensverlangernde Wirkung hat. Beides
konnte bisher nicht bestatigt werden und sollte auf die Indi-
kationsfrage keinen Einfluss haben [31].

Die ESPEN sieht als erste Massnahme, wenn bei funktio-
nierendem Gastrointestinaltrakt eine bedarfsdeckende ora-
le Ernahrung nicht maglich ist, eine enterale Erndhrung via
nasogastraler, gastraler oder gegebenenfalls jejunaler Sonde
vor. Die Sondenerndhrung soll bei progredienten Krebser-
krankungen durchgefiihrt werden, um den Gewichtsverlust
maglichst klein zu halten; allerdings nur bei medizinischer
Indikation und solange der Patient dies winscht [11]. Studi-
enresultate zeigen klar, dass der Gewichtsverlust von enteral
ernahrten Patienten gegenilber ausschliesslich oral erndhrten
Patienten signifikant geringer ist [23]. Dabei ist die Datenlage
unklar, ob eine Perkutane Endoskopische Gastrostomie (PEG)
gegenUber der nasogastralen Sonde hinsichtlich der Lebens-
qualitat Uberlegen iSt. Generell empfiehlt die ESPEN nasogas-
trale Sonden kurzfristig (maximal 4 Wochen), PEG-Sonden
werden langerfristig und bei Patienten mit Schluckstérungen
eingesetzt [32,33].

Parenterale Erndhrung (Stufe VI)

Eine parenterale Erndhrung ist immer dann indiziert, wenn
keine ausreichende gastrointestinale Resorption erfolgen
kann, die Lebenserwartung jedoch langer als 2 bis 3 Mo-
nate eingeschatzt wird und der Patient deshalb friher an
der PEM und ihren Folgen, als an seiner Grunderkrankung
sterben wirde [34,35]. Wird eine langerfristige (>3 Wo-
chen) parenterale Erndhrung geplant, sollte sie Uber einen
getunnelten oder implantierten Katheter (z.B. Hickman-Ka-
theter, Port-System) erfolgen. Die ESPEN empfiehlt, solche
Patienten durch spezialisierte Erndhrungsteams betreuen zu
lassen [36].

Eine friihzeitige parenterale Erndhrung kann die Korper-
zusammensetzung verbessern, die Lebensqualitat erhalten
und die toxische Wirkung der Chemotherapie einschrénken,
wie eine prospektive, randomisierte Studie bei Patienten mit
fortgeschrittenen Kolontumoren zeigt [37].

Betragt die LE noch wenige Wochen wird die Einleitung
der parenteralen Erndhrung nicht mehr empfohlen [11].
Auch die Leitlinien der Deutschen Gesellschaften fur Ernah-
rungsmedizin und Geriatrie schlagen vor, die parenterale
Erndhrung entsprechend der individuellen Ernahrungsziele
in den letzten Lebenstagen, wann immer mdglich mit dem
Einverstandnis des aufgeklarten Patienten, abzusetzen. Dies-
beztglich stellt die ESPEN fest, dass der Arzt nicht verpflichtet
ist, einen Patienten bis in den Tod zu erndhren. Dies vor allem
dann, wenn die Erndhrung nicht im Interesse eines Patienten
ist [38].
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Fliissigkeitszufuhr

Mehrere Faktoren koénnen zur Entwicklung einer Dehydrata-
tion fihren, welche einen beachtlichen Einfluss auf die Le-
bensqualitdt haben kann. Die Entscheidung fir oder gegen
eine Hydrierung soll individuell unter Wahrung der Patien-
tenautonomie getroffen werden und der Gesamtsituation
angemessen sein. Ausschlaggebend fur die Entscheidungs-
findung sind der Wille des Patienten, ethische Kriterien und
eine optimale Symptombehandlung. Die Indikation muss
regelmassig evaluiert werden. Patienten erleben weder eine
Verlangerung des Lebens noch eine Verbesserung der Le-
bensqualitat durch die Verabreichung von Flissigkeit in den
letzten Lebensabschnitten [39]. Dennoch, Angehorige haben
oft Muhe, die Vorteile einer Dehydrierung beim Sterben-
den wahrzunehmen, eine gute Aufklarung ist deshalb sehr
wichtig [40]. Arzte missen palliativen Patienten und ihren
Angehdrigen kommunizieren, dass eine zunehmende Dehy-
drierung nicht mit Leiden verbunden ist.

Unter Flussigkeitssubstitution versteht man in der Pallia-
tive Care die parenterale Volumengabe, wenn eine ausrei-
chende orale Flussigkeitsaufnahme nicht mehr gewahrleistet
ist. Aus palliativer Sicht ist das Verabreichen von Flssigkeit
bei raschen Verlusten, z.B. durch anhaltendes Erbrechen,
Durchfélle, Unruhe, Delir oder bei einer Eintribung unkla-
rer Ursache, sinnvoll. Wenn der Patient nicht mehr in der
Lage ist, selbstandig zu trinken oder nicht mehr schlucken
kann, sollte wie bei der Erndhrungstherapie eine enterale Hy-
dratation mittels nasogastraler oder eventuell vorhandener
perkutaner Sonde evaluiert werden. Die parenterale Flussig-
keitszufuhr kann intravents oder subkutan (Hypodermok-
lyse) verabreicht werden. Die entsprechende Entscheidung
fur oder gegen diese therapeutische Massnahme soll analog
zum erndhrungsmedizinischen Management getroffen wer-
den. Die Wirksamkeit der subkutanen Verabreichung ist dem
intravendsen Ersatz ebenbdrtig und die Vorteile sind die ein-
fachere Technik und Uberwachung sowie weniger Komplika-
tionen und geringere Kosten [41]. Subkutan kénnen prob-
lemlos 500-1500 ml FlUssigkeit pro Tag verabreicht werden,
vorteilhaft nachtsuber.

Albumin

Der Erndhrungszustand und die Nahrungszufuhr haben ei-
nen wesentlichen Einfluss auf die Proteinsynthese. Serumal-
bumin wird im klinischen Alltag oft als Parameter fir die Be-
urteilung des Ernahrungsstatus bestimmt. Da Albumin aber
zu den negativen Akutphasenproteinen zahlt, fuhrt jeglicher
Stressmetabolismus mit einer entzindlichen Komponente
zu einem raschen Abfall im Serum [42]. Deshalb ist die Be-
stimmung des Serumalbumins fir die Diagnosestellung ei-
ner PEM ungeeignet [43]. Studien zeigen, dass Albumin eine
prognostische Bedeutung fur den Krankheitsverlauf hat [44].
PEM und Entziindung wurden als wichtige Faktoren fur eine
schlechte Prognose identifiziert. Eine Bestimmung des Albu-
mins in der Friihphase einer Erkrankung kann uns Informati-
onen Uber die Prognose liefern. Die Diskussion, ob Albumin
ein Erndhrungs- oder Krankheitsmarker ist, ist fir die Palliati-
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ve Care nicht ausschlaggebend. Immobilitat in Kombination
mit PEM kann zu Muskelabbau, Verlust von Knochenkalzium
und Dekubitalulzera fiihren. Diese Vorgange verstarken den
katabolen Zustand des Patienten. Der Teufelskreis schliesst
sich, indem der Mehrbedarf an Protein — verursacht durch
die Katabolie — mit der Nahrung nicht mehr gedeckt wer-
den kann und damit zu erhéhter Morbiditat und Mortalitat
beitragt. In Anbetracht dieser Tatsachen, ist eine Korrektur
der Hypoalbuminamie durch Albumin-Infusionen nutzlos, da
die Ursache damit nicht beseitigt wird. Will man den onkoti-
schen Druck erhéhen (Volumeneffekt), dann kénnen kinstli-
che Kolloidlésungen verwendet werden, die sich als mindes-
tens gleich gut wie Albumin erwiesen haben [45]. Die beste
Therapie der Hypoalbuminamie ist neben der Behandlung
der Krankheitsursache, eine addquate Protein- und Energie-
zufuhr. Dadurch kann die Albuminsyntheseleistung der Leber
gesteigert werden.

Monitoring der Erndhrungstherapie

Die meisten Studien, die an Patienten der Palliative Care
durchgefthrt wurden, benutzten Surrogat-Variablen von Er-
nahrungsanamnese und -zustand als Zielgrossen, um den kli-
nischen Verlauf und die Effizienz einer Erndhrungstherapie zu
Uberwachen [29]. Zu diesen Parametern zahlen die geschatz-
te Nahrungszufuhr (Energie, Protein) gemdss anamnestischer
Angaben, anthropometrische Messungen (Gewicht, BMI),
der Hydratationszustand, funktionelle Gréssen (z.B. Faust-
schlusskraft) und die Lebensqualitat. Fur die periodische
Erfassung der fur den Patienten relevanten Alltagsfunktio-
nen empfehlen wir die «Functional Independence Measure
(FIM)» [46]. Dieses Assessmentinstrument misst funktionelle
Einschrankungen der elementaren Funktionen des taglichen
Lebens sowie kognitive und kommunikative Funktionen. Als
weitere Bewertungsskala der symptombezogenen Einschran-
kungen der Aktivitat, Selbstversorgung und Selbstbestim-
mung bei Patienten mit Krebserkrankungen empfehlen wir
die Durchftihrung des Karnofsky-Index («Karnofsky Perfor-
mace Status Scale») [47]. Zweck dieser Index-Skala, welche
aus einer Mischung aus subjektiven Eindrticken und objek-
tiven Messergebnissen zusammengesetzt ist, besteht darin
die Prognose einzuschatzen, Therapieziele zu definieren und
Behandlungspléne zu erstellen [48].

Zudem empfehlen wir eine regelmassige Verlaufsdoku-
mentation des Erndhrungsstatus mittels eines Screeningin-
strumentes (z.B. NRS-2002), um ein Mangelernahrungsrisi-
ko friihzeitig zu erfassen. Ebenfalls sollte in regelmassigen
Abstanden Uberprift werden, ob die orale Nahrungszufuhr
durch eine kunstliche Erndhrung erganzt oder ersetzt wer-
den muss. Die Ernadhrungstherapie ist dann von Nutzen,
wenn sie zu einer Verbesserung oder Stabilisierung des kli-
nischen Erndhrungszustandes und des funktionellen Outco-
mes fuhrt [49].

Inwieweit eine derartige Effizienziiberwachung tatsachlich
die Prognose des Patienten verbessert, ist bisher nicht gesi-
chert. Im Gegensatz dazu gibt es eindeutige Hinweise dafur,
dass ein Monitoring einen positiven Einfluss auf die Lebens-
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qualitat hat und mit einem verbesserten Kosten-Nutzen-Ver-
haltnis verbunden ist.

Zusammenfassung

Die Betreuung von Patienten in den verschiedenen Phasen
der Palliative Care stellt hohe Anforderungen an die behan-
delnden Arzte. Dabei ist es wichtig, dass jederzeit die Pati-
entenautonomie gewahrt bleibt und der gut informierte
Patient selbstandig Entscheidungen féllen kann. Die Thera-
pieziele, insbesondere was die Erndhrungsmassnahmen be-
trifft, werden bevorzugt in einem interdisziplindren und in-
terprofessionellen Team gemeinsam mit dem Patienten und
den Angehorigen festgelegt und individuell den jeweiligen
Gegebenheiten angepasst. Oberstes Ziel ist dabei, die ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitat des Patienten durch ein
multimodales Erndhrungskonzept grosstmoglich zu verbes-
sern oder zu erhalten. Auf die sich wandelnden Erndhrungs-
bedurfnisse im Verlauf einer Erkrankung muss zwingend
eingegangen werden. Denn wahrend in der Frihphase die
adaquate Energiezufuhr und die Erhaltung eines guten Er-
nahrungszustandes von grosser Bedeutung sind, verlieren
diese Tatsachen im Verlauf einer schweren Erkrankung zu-
nehmend an Wichtigkeit.

Fachartikel

Regelmassige Erndhrungsscreenings mit einem validierten
Instrument und anthropometrische Messungen tragen mass-
geblich dazu bei, eine Protein-Energie-Mangelerndhrung
(PEM) zu verhindern und damit die Lebensqualitat zu ver-
bessern. Die Einddmmung von erndhrungsrelevanten Sym-
ptomen kann ebenfalls durch geeignete Massnahmen und
gezieltes Monitoring erreicht werden. Friihzeitiges Ergreifen
von Massnahmen zur Verhinderung einer PEM ist dabei aus-
schlaggebend. Wahrend wir in der friihen Phase der Entwick-
lung einer PEM noch effizient einwirken kénnen, schwinden
diese Effekte mit dem Fortschreiten der Kachexie. Ein mul-
timodales Therapiekonzept verspricht dabei die besten Re-
sultate.
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Abbildung 1
Prognostische Phasen im Verlauf einer fortschreitenden, unheilbaren Erkrankung [mod. nach 2]

Prognostische Phasen der Palliative Care

Kurative -
Lebenserwartung Lebenserwartung Lebenserwartung Lebenserwartung L
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mehr als 6 Monate 1 -6 Monate bis Tage 14 -7 Tage

Abbildung 2
Die drei Phasen der Kachexie [mod. nach 20]
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Abbildung 3

Multimodales Therapiekonzept mit Bezug auf die erndhrungsmedizinische Betreuung von palliativen Patienten [mod. nach 50]
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Abbildung 4
Stufenschema der Behandlungsstrategien

ZVK: Zentralventser Katheter, PEG: Perkutane Endoskopische
Gastrostomie; PEG/): PEG mit Jejunaler Sonde; PEJ: Perkutane
Endoskopische Jejunostomie der Behandlungsstrategien
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Tabelle 1

Erndhrungsrelevante Symptome und Erndhrungs-Management

Fachartikel

Anorexie/Kachexie

Vollegefiihl
Obstipation

Durchfall

Brechreiz
Erbrechen

Mundtrockenheit

- Aufklarung des Patienten und
der Angehorigen beztiglich
energie- und abwechslungsrei-
cher Erndhrung

- Hand- und Mundpflege vor
der Mahlzeit

— Dem Patient erlauben, weniger
zu essen als gewohnt

- Kleine Portionen, appetitlich
prasentiert und liebevoll ange-
richtet

- Wenn moglich gemeinsames
Essen als Ritual pflegen (ange-
nehme Atmosphére, gute
Gesprache, Musik)

- Verwendung von appetitanre-
genden Kichenkrautern und
Gewdirzen

- Vermeiden von starken Gerii-
chen

— Maglichst wenig
trinken vor und zu den
Mahlzeiten

— Lebensmittel jederzeit verfuig-
bar halten

— Evtl. Gabe von Fischél, um

der systemischen Entziindung

- Faserhaltige Lebensmittel
verzehren

— Mindestens 3-mal taglich
Gemdise oder Salat

- Stopfende Lebensmittel wenn
moglich vermeiden (z.B. Bana-
nen, Schokolade, schwarzer
Tee)

- Gedorrte Pflaumen

— Prebiotische Milch-
produkte verwenden

— Geschrotete Leinsamen,
Kleieprodukte, wasserlos-
liche Nahrungsfasern oder
Nahrungsfaserkonzentrate

— Hydratation optimieren (30 —
40 ml/kg KG/Tag)

— Hygienische Massnahmen
einhalten

- Allféllige Durchfall
induzierende Medikamente
absetzen

- Laxantien wahrend
24 - 48h absetzen

— Anpassung der Ernahrung
(Stopfkost wie Bananen,
Schonkost wie geriebene
Apfel, Karottensuppe, Reis-
und Haferschleim)

— Bei starker Symptomatik lakto-
se-, fett- und faserarme Kost
bevorzugen

- Achten auf eine gentigende
Hydratation
(40 ml/kg KG/Tag, cave:
Dehydratation)

- Um Elektrolytenhaushalt
auszugleichen, sind
isotonische Getranke
zu bevorzugen (z.B. verdlnnte
Safte: 1 Teil Saft, 2 Teile
Wasser)

- Hautschutz im Perianal- und
Perinealbereich

— Potenziell beteiligte Medi-
kamente reduzieren oder
abbrechen

- Verstopfung, unkontrollierte
Schmerzen oder Infektion
behandeln

— Dehydratation beheben

- Hustenreiz reduzieren

— Anzeichen von erhohtem
Hirndruck prifen

— Angststorung behandeln

- Gute Mundhygiene

- Haufigere kleine
Mahlzeiten

— Starke Gerlche
vermeiden

— Trockene Lebensmittel bevor-
zugen (z.B. Crackers, Toast),
grindliches Kauen

— Evtl. gréssere Mahlzeit am
Morgen einnehmen

- Pfefferminztee oder Pfeffer-

minzbonbons nach dem Essen

— Regelméssige
Mundpflege

— Mehrmals taglich
Spulen oder Befeuchten des
Mundes

— Regelmaéssige Zahnreinigung
mit fluorhaltigen Zahngels
oder -pasten

— Weiche Nahrungsmittel

— Nicht zu heiss essen

— Regelmaéssig Eiswurfel lutschen

— Wenig Gewdrze

— Gerichte mit viel Sauce oder
Créme, Pudding, Eis, Obstkom-
potte und Weichkése

— Mineralwasser mit Kohlensau-
re und wenig Fruchtsaft

— Pfefferminz-, Thymian- oder
Salbeiblatter-Tee

— Evtl. Milch wegen der
starken Schleimbildung durch
Sauermilchprodukte ersetzen

— Proteolytische Enzyme in Form
von Ananassaft (evtl. auch
gefroren als Eiswrfel)

— Speichelfluss anregen z.B. mit

Kaugummi (zuckerfrei), fri-

entgegen- - Gabe von Probiotika (Saccha- schen Fruchtstticken, Dérrobst
zuwirken romyces oder Salbei-Bonbons
boullardii) — Gabe vom kuinstlichem
Speichel oder Produkten mit
&hnlicher Wirkung (Spray,
Spulung oder Gel)
Tabelle 2

Bedarf an Makronahrstoffen, Mikronghrstoffen und Flussigkeit

Mikronahrstoffe

Energiegehalt Anteil Gesamtenergie Bedarf
[kcal/q] [%] [g/kg KG/Tag]
Kohlenhydrate 4 50-60 3-5
Fett 9.1 25-30 05-1.0
Proteine 4 10-15 1-1.5(Cave: NI)

Mikronahrstoffe

Bedarf zu decken.

Im Normalfall werden Mikronéhrstoffe durch eine ausgewogene Erndhrung in ausreichenden Mengen aufgenommen. Bei Patienten mit kataboler

Stoffwechsellage kann durchaus ein Mikrondhrstoffmangel entstehen. Bei diesen Patienten kénnen Multivitaminpréparate helfen, den erhéhten

Fliissigkeitsbedarf

Der tagliche Flissigkeitsbedarf betragt approximativ 30-40 ml/kg KG (Cave: zusatzliche Verluste).

KG: Korpergewicht; NI: Niereninsuffizienz
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. Nutrition en soins palliatifs: aspects pratiques pertinents

«Boire et manger maintiennent I'ame et le corps rassemblés» (J. P. Fortsch). Lali-

mentation ne satisfait pas que les besoins physiques, elle répond aussi a des be-

soins psychologiques et sociaux. En méme temps, |'alimentation d'une personne

malade fait partie intégrante d'un traitement médical complet — un fait auquel on

attache de plus en plus d'importance. D'un autre c6té, la question se pose souvent

de savoir si une telle action thérapeutique a encore un sens et si elle demeure

acceptable sur un plan éthique [1].

Maya L. Joray', Michéle Leuenberger', Steffen Eychmiiller?, Zeno Stanga'?

Nutrition en soins palliatifs: aspects

pratiques pertinents

(Résumé)
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Dans les soins palliatifs, le passage d'une situation cura-
tive a une situation palliative dans le cadre d'une affec-
tion grave, doit étre géré par I'ensemble des personnes
concernées: le patient, les proches et le personnel médical.
En soins palliatifs, les phases de pronostic se distinguent
selon I'espérance de vie [2]. Les objectifs de la nutrition
thérapeutique sont différents selon la situation de départ
et changent au gré de I'évolution de la maladie. Cepen-
dant, la prise en charge individuelle des patients au moyen
d'un concept thérapeutique multimodal, visant a amélio-
rer et & maintenir aussi longtemps que possible la qualité
de vie, demeure essentielle [3]. En I'occurrence, le droit a
I'autodétermination du patient diment informé doit étre
respecté. Ce droit fondamental doit également étre obser-
vé en matiére de nutrition thérapeutique, conformément
au document de référence de Baumann-Holzle et al. [4].
Sont considérées comme nutritions thérapeutiques les dif-
férentes alimentations artificielles, y compris I'alimentation
liquide, ainsi que la nutrition entérale et parentérale.

Celles-ci sont considérées comme mesures thérapeutiques
et, a l'instar de toute autre intervention médicale, elles

' Polyclinique universitaire d'endocrinologie, diabétologie et nutrition
clinique, Inselspital, Berne

2 Soins palliatifs, clinique universitaire d'oncologie médicale,
Inselspital, Berne

3 Clinique universitaire de médecine interne générale, Inselspital, Berne

Figure 1
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doivent répondre a des criteres d'indication et recueillir le
consentement du patient ou celui de ses proches, le cas
échéant. Cela s'applique aussi bien au début qu’a la fin
du traitement. La gestion alimentaire palliative comprend
des examens réguliers portant sur la malnutrition et des
conseils individuels. En effet, le risque de malnutrition aug-
mente considérablement dans les maladies malignes en
particulier [5].

Synthese

La prise en charge des patients pendant les différentes
phases de soins palliatifs impose des exigences élevées aux
médecins praticiens. Il est important que I'autonomie du
patient soit préservée a tout moment et que, diment in-
formé, il puisse prendre lui-méme des décisions. Les objec-
tifs thérapeutiques, en particulier concernant les mesures
nutritionnelles, sont fixés de préférence avec le patient et
les proches, associés a une équipe pluridisciplinaire et inter-
professionnelle. lls sont ensuite adaptés individuellement
aux circonstances. L'objectif principal est d'améliorer ou
de maintenir au maximum la qualité de vie liée a la santé
des patients grace a un concept nutritionnel multimodal.
Une attention toute particuliere doit étre accordée a toute
variation en termes de besoins nutritionnels au cours d'une
maladie. Alors que, dans la phase précoce, un approvision-
nement énergétique adapté et le maintien d’un bon état
nutritionnel revétent une grande importance, il en va autre-
ment s'agissant d'une affection grave.

Des examens nutritionnels réguliers a I'aide d'un instru-
ment éprouvé et de mesures anthropométriques contri-
buent a prévenir de maniére significative une malnutrition
protéinoénergétique (MPE) et a améliorer de cette facon la
qualité de vie. L'enrayement de symptémes nutritionnels
peut également étre atteint par des mesures appropriées
et une surveillance ciblée. Dans ce contexte, un recours
précoce a des mesures de prévention d’une MPE est déci-
sif. Alors que nous pouvons encore agir efficacement au
stade précoce d'un développement de MPE, les leviers
d’action disparaissent avec la progression de la cachexie.
Un concept thérapeutique multimodal présente alors les
meilleurs résultats.

Phases de pronostic au cours d'une maladie évolutive et incurable [adaptées de 2]

Phases de Pronostic des Soins Palliatifs

Phase Esprérance de vie Esprérance de vie Esprﬁ?nr:;(ienie vie Esprérance de vie \_| 5
Curative humaine humaine quelques semaines a humaine =
plus de 6 mois 1a 6 mois quelques jours 14 a7 jours
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Mort

Figure 2
Les trois étapes de la cachexie [adaptées de 20]
2
[=
A Cachexie Syndrome Cachexie tardive et
§ préclinique anorexie-cachexie irréversible
o
2]

— perte de poids >5% ou

— IMC <20 und et perte de
poids >2% ou

— sarcopénie et perte

de poids >2%
— prise alimentaire souvent rédui-

te et inflammation systémique

— perte de poids <5% et
— réponse au tra
— <3 mois d'esp

— anorexie et changements
métaboliques

— catabolisme élevé

itement réduite
érance de vie

Figure 3

Examen régulier
pour dépister
une MPE

Traitement médical
optimal de I'affection
sous-jacente

Coopération
multidisciplinaire

Recours précoce
a des conseils
nutritionnels

Thérapie
Multimodale

Réponse précoce
aux changements
(perte de poids
par ex.)

Exercice,

Traitement médical
sport

optimal des
complications
(douleurs par ex.)

Adaptation de
|'alimentation orale,
démarrage précoce
de la nutrition
artificielle

Concept thérapeutique multimodal concernant le suivi nutritionnel médical des patients en soins palliatifs [adapté de 50]

Figure 4
Modele par étapes des stratégies thérapeutiques

CVC: cathéter veineux central, GEP: gastrostomie endosco-
pique percutanée, GEP/J: GEP avec sonde jéjunale; JEP: jéju-

nostomie endoscopique percutanée

Etape VI

T
/ Alimentation parentérale de soutien
(CVC, Hickman, Port)

Etape V
!

Alimentation entérale de soutien
(Sonde nasogastrique, nasojéjunale, GEP, GEP/J, JEP)

Etape IV /

Alimentation complémentaire hypercalorique
(Alimentation liquide, boissons, soupes, yaourt, etc.)

Etape Il |

Alimentation enrichie
(éventuellement concentré protéique ou maltodextrine en poudre)

Etape Il
!

Modification du régime alimentaire, conseils nutritionnels, alimentation enri-
chie sur demande (avec de la créme, du beurre, par ex.), petits repas fréquents

Evaluation et traitement cohérent des causes individuelles
(douleur, dépression, anxiété, prothéses dentaires, candidose, xérostomie, par ex.)
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Tableau 1

Symptémes nutritionnels et gestion de I'alimentation

Articles originaux

Cachexie/Anorexie

Ballonnement
Constipation

Diarrhée

Nausées
Vaomissements

Sécheresse buccale

- Informer le patient et les
proches sur une
alimentation variée et trés
énergétique

- Hygiéne de la bouche et des
mains avant le repas

— Permettre au patient de man-
ger moins qu'a I'accoutumée

— Petites portions
appétissantes et servies avec
attention

— Maintenir, si possible, un rituel
de prise commune des repas
(atmosphere agréable, conver-
sations de qualité, musique)

- Utiliser des fines herbes appé-
tissantes et des épices

— Eviter les odeurs fortes

- Boire le moins possible avant
et pendant les repas

— Assurer la disponibilité des
aliments a tout moment

— Utiliser éventuellement
de I'huile de poisson pour
combattre I'inflammation
systémique

— Consommer des aliments
contenant des fibres

— Légumes et salade au moins 3
fois par jour

— Eviter si possible les
aliments pouvant
entrainer une constipation
(p. ex. bananes, chocolat,
thé noir)

- Prunes séchées

— Utiliser des produits laitiers
prébiotiques

— Graines de lin concassées,
produits a base de son, fibres
alimentaires solubles dans
I'eau ou concentré de fibres
alimentaires

- Optimiser I'hydratation (30 -
40 ml/kg de
PC/jour)

— Observer des mesures
d’hygiéne

— Arréter tout médicament
provoquant des diarrhées

— Arréter les laxatifs
pendant 24 248 h

— Adapter le régime alimentaire
(aliments pouvant entrainer
une constipation tels que les
bananes, régime adapté tel
que pommes rapées, soupe
de carottes, creme de riz et
d'avoine)

— Préférer les aliments pauvres
en lactose, en graisses et en
fibres, en cas de symptomato-
logie sévére

- Veiller a une hydratation suf-
fisante (40 ml/kg de PC/jour,
risque:
déshydratation)

— Pour compenser
I'équilibre électrolytique, préfé-
rer les boissons isotoniques (p.
ex.: jus dilués: 1 volume de jus,
2 volumes d’eau)

— Protéger la peau des régions
périanale et périnéale

- Utiliser des probiotiques (Sac-
charomyces boullardii)

— Réduire ou interrompre les
médicaments éventuellement
incriminés

— Traiter la constipation,
les douleurs ou infections non
mattrisées

— Pallier a la déshydratation

— Réduire I'envie de tousser

— Verifier les signes d'hyperten-
sion intracranienne

— Traiter les troubles d'anxiété

— Maintenir une bonne hygiéne
buccale

— Augmenter la fréquence des
petits repas

— Eviter les odeurs fortes

— Privilégier les aliments secs
(crackers, pain grillé, p. ex.),
bien mastiquer

— Prendre éventuellement un
repas plus copieux
le matin

— Infusions ou bonbons a la
menthe aprés le diner

— Soins d’hygiéne buccale régu-
liers
— Rincer ou humidifier la bouche
plusieurs fois
par jour
— Brossage régulier des dents
avec du dentifrice fluoré en gel
ou en pate
— Aliments tendres
Ne pas manger
trop chaud
Sucoter régulierement des
glacons
— Peu d'épices
Plats contenant beaucoup de
sauce ou de creme, pudding,
glace, compote de fruits et
fromage a pate molle
Eau minérale gazeuse et peu
de jus de fruits
- Infusions de menthe,
de thym ou de feuilles
de sauge
Remplacer éventuellement le
lait, en raison de la production
élevée de mucus qui s'ensuit,
par des produits laitiers fer-
mentés
Enzymes protéolytiques sous
forme de jus d'ananas (éven-
tuellement aussi congelé en
glacons)
— Stimuler la salivation avec p.
ex. des chewing-gums (sans
sucre), des morceaux de fruits
frais, fruits secs ou des bon-
bons a la sauge
Recours a de la salive artificielle
ou a des produits présentant
un effet similaire (pulvérisation,
rincage ou gel)

Tableau 2

Besoins hydriques et en macro- et micronutriments

Macronutriments

Contenu énergétique Pourcentage de I'énergie totale Besoins
[kcal/g] [%] [g/kg PC/jour]
Hydrates de carbone 4 50 - 60 3-5
Lipides 9.1 25-30 05-1.0
Protéines 4 10-15 1-1.5 (Risque: IR)

Macronutriments

Les micronutriments sont normalement absorbés en quantité suffisante dans le cadre d’'une alimentation équilibrée.
Mais une carence en micronutriments peut survenir chez les patients présentant un état catabolique. Dans ce contexte, des suppléments multivita-
miniques peuvent aider a couvrir la majoration des besoins.

Besoins hydriques

Le besoin hydrique quotidien s’'éléve a environ 30 — 40 ml/kg de PC (Attention: pertes additionnelles).

PC: poids corporel; IR: insuffisance rénale




. Alimentazione nelle cure palliative: aspetti rilevanti della pratica

La cura di pazienti nelle diverse fasi delle cure palliative pone alte sfide ai medici

curanti. E importante che in ogni momento venga mantenuta I'autonomia del

paziente e che, adeguatamente informato, egli possa prendere le decisioni in

maniera indipendente.

Maya L. Joray, Michéle Leuenberger, Steffen Eychmiiller, Zeno Stanga

Alimentazione nelle cure palliative:

aspetti rilevanti della pratica

Articoli originali

menti dei bisogni nutrizionali nel decorso di una malat-
tia, perché se in una fase iniziale & di grande importanza
un adeguato apporto energetico e il mantenimento di
un buono stato nutrizionale, nel progredire di una grave
malattia questo obiettivo perde di importanza.

Regolari screenings nutrizionali per mezzo di uno stru-
mento validato e con misurazioni antropometriche sono
determinanti nell'impedire una malnutrizione proteico-

(Riassunto) energetica (MPE), migliorando cosi la qualita di vita. Il
contenimento di sintomi rilevanti legati all’alimentazione
Gli obiettivi della terapia, in particolare per quanto ri-  puo essere raggiunto con misure appropriate ed un mo-
guarda le misure nutrizionali, vengono determinati di  nitoraggio mirato. L'adozione precoce di misure atte ad
preferenza in un team interdisciplinare e interprofessio-  impedire I'insorgenza di una MPE & percio determinante.
nale insieme al paziente e ai suoi familiari e adattati in-  Se possiamo agire in maniera efficiente diagnosticando
dividualmente alle sue condizioni. L'obiettivo superiore € una MPE in fase precoce, avremo degli effetti benefici
diincrementare o mantenere nel migliore modo possibile  che non saranno possibili in caso di progressione verso
la qualita di vita del paziente attraverso una concezione la cachessia. A questo proposito, un concetto di terapia
nutrizionale multimodale. Occorre occuparsi dei cambia- ~ multimodale promette i risultati migliori.
ANZEIGE

G

ASSISTENZA A DOMICILIO

per citta e campagna

Una buona cura crea sicurezza e benessere
Assicuriamo ai nostri clienti la qualita di vita nell’'ambiente
abituale — giorno e notte e durante il weekend — in modo
affidabile, individuale e flessibile, ma sempre con la stessa
fidata collaboratrice o con lo stesso team.

Spitex privato in tutta la Svizzera

Cure, assistenza e economia domestica dalla stessa fonte.
Da piu di 25 anni attribuiamo grande valore alla qualita

e alla professionalita. Siamo riconosciuti da tutte le casse
malattia e fatturiamo le nostre prestazioni in base alle
tariffe ufficiali.

Volete saperne di pil su di noi e sui nostri servizi?

Tel. 091 950 85 85

Ci prendiamo tempo
per lei!

Spitex privato

Sede principale Svizzera: Schwarztorstrasse 69, 3000 Berna 14
www.homecare.ch
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. Malnutrizione ospedaliera: verso la presa a carico strutturata di
un problema frequente e complesso

L'alimentazione riveste e mantiene un ruolo fondamentale anche nella medicina iper-

tecnologica dei tempi moderni. Paradossalmente esiste, anche nella realta sanitaria di
un paese ricco come la Svizzera, un problema di malnutrizione che viene frequente-
mente ad instaurarsi nel decorso di malattie cronico-evolutive, come per esempio le

neoplasie, le malattie neurologiche o nefrologiche.

Dr. med. Piero Sanna'

Malnutrizione ospedaliera: verso
la presa a carico strutturata di un
problema frequente e complesso

In base ad uno studio del 2006 [1, 2] e come ricordato in un
recentissimo articolo di sensibilizzazione apparso nel Bollet-
tino dei Medici Svizzeri [3], si calcola che in Svizzera il pro-
blema della malnutrizione ospedaliera riguardi non meno del
20% dei pazienti ospedalizzati.

Dati analoghi (se non peggiori) si ritrovano in altri paesi
europei. Esiste anche una popolazione di pazienti non anco-
ra malnutriti ma a rischio di diventarlo, come ha evidenziato

Dr.med. Piero Sanna uno studio epidemiologico effettuato presso I'Inselspital di
Berna dove il 53 % dei 2207 pazienti partecipanti sono stati
classificati a rischio di malnutrizione [4].

Vista la dimensione del problema, la sua grande rilevanza
clinica, le conseguenze terapeutiche che ne derivano come
pure i nuovi risvolti assunti con I'avvento dello Swiss-DRG,
nel quale la malnutrizione ospedaliera é riconosciuta giusta-
mente come comorbidita, si fa imperativa I'introduzione in
tempi brevi di un efficace programma di screening nutrizio-
nale a largo spettro. La nascita di «commissioni nutrizione»
all'interno degli ospedali dovrebbe favorire questo processo
e permettere finalmente un approccio ed una presa a carico
strutturati per un problema clinico frequente e complesso.

Aspetti generali dell’alimentazione in oncologia

e in cure palliative

L'importanza di una buona nutrizione per il benessere gene-
rale dell'individuo sano come pure di quello malato & un’e-
videnza sulla quale non & necessario spendere troppe paro-
le. Il rituale dell’assunzione in sé e del piacere personale e
conviviale nell’assunzione del cibo gioca oltretutto un ruolo
preponderante a livello sociale e famigliare. Questo dato di
fatto parte da lontano: ognuno di noi nella percezione del
proprio benessere ed equilibrio considera il cibo ed «il man-
giare» in generale come elementi essenziali. Una persona che
mangia regolarmente, digerisce bene e non perde peso, di
fatto si considera sana. Il calo o la perdita di appetito e di
peso vengono considerati destabilizzanti, generano ansia e
vengono interpretati come possibile segnale di malattia. Po-
ter condividere, non solo nella salute ma anche dentro le ma-
lattie, guaribili 0 non, il cibo e I'assunzione del cibo nei nostri
rituali quotidiani ha gia di per sé una rilevanza terapeutica.
La possibilita di potersi alimentare liberamente & un modo di

palliative-ch Nr. 3/2012

' Servizio e unita di cure palliative, I0SI-Ospedale San Giovanni, Bellinzona

=y
[=)]

Articoli originali

comunicare con gli altri. Nel caso contrario possono generar-
si esclusione e isolamento. L'impatto negativo di una cattiva
alimentazione sulla qualita di vita e sottointeso e non puo piu
essere trascurato.

Negli ultimi anni, soprattutto a seguito di pubblicazioni
incisive sul tema, I'attenzione alla presa a carico nutrizionale
in pazienti con nuova diagnosi di malattia oncologica come
pure in situazione di malattia avanzata e terminale, & note-
volmente aumentata e, punto essenziale, si & finalmente data
una visione d'approccio standardizzata grazie all'introduzio-
ne sistematica di screening nutrizionali precoci (alla diagnosi
o all'entrata in ospedale), permettendo di formulare chiara-
mente situazione attuale del paziente (presenza di malnutri-
zione o rischio di) e necessita di intervento specifiche (terapia
nutrizionale attiva).

Malnutrizione e influsso sui risultati terapeutici

Dal momento che disfunzioni nutrizionali e malnutrizione
giocano un ruolo molto influente sul benessere generale, sul
perfomance status e persino sui sintomi, appare intuitivo che
queste possano automaticamente pesare negativamente an-
che sui risultati delle terapie messe in campo per le malattie
cronico-evolutive, come per esempio le malattie oncologiche,
dove oggi sappiamo che lo stato nutrizionale ha un peso spe-
cifico preponderante e indipendente. Il calo ponderale & no-
toriamente un fattore sfavorevole nella gestione del paziente
oncologico ed & causa rilevante di morbidita e mortalita [5, 6,
71. Inoltre la malnutrizione e il rischio nutrizionale sono stati
evidenziati quali fattori ad incidenza negativa sulla morbidita
e sulla mortalita postoperatoria come documentato recen-
temente per la chirurgia colorettale [8]. L'impatto negativo
della malnutrizione sull'incidenza di complicazioni e sulla
qualita di vita & di per sé facilmente comprensibile, al di la
degli effetti altrettanto negativi sull’acquisizione energetica
dell’'organismo e su tutti i processi metabolici e rigenerativi.
Altri studi per contro sostengono in maniera chiara I'effetto
deleterio della malnutrizione sul programma e sul potenzia-
le successo del trattamento antitumorale improntato come
pure sull'incremento dell’esposizione al rischio di tossicita da
chemioterapia [6, 9, 10, 11].

Screening nutrizionale e rischio di malnutrizione

Sulla necessita e sul beneficio di una valutazione nutrizionale
sin dalla diagnosi di una malattia tumorale non sussiste oggi
pit alcun dubbio e di fatto viene raccomandato caldamen-
te dalla Societa Europea di Oncologia Medica (ESMO) [10].
Molti centri si sono attrezzati o lo stanno facendo per andare
incontro a queste esigenze in termini di competenze speci-
fiche e protocolli di procedura. In questo senso la nascita di
gruppi di interesse dedicati, (commissioni nutrizione, team
nutrizionali, ...) rappresenta un notevole passo avanti verso
I'introduzione di una presa a carico nutrizionale che vada
oltre il semplice rilevamento della presenza di malnutrizio-
ne o di un rischio nutrizionale. Lo screening nutrizionale piu
in voga, denominato NRS-2002 (Nutritional Risk Screening
2002) [12], pud essere facilmente introdotto nelle strutture
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un problema frequente e complesso

oncologiche ospedaliere e nelle unita di cure palliative. Ideal-
mente si richiede la compilazione del foglio di screening nelle
prime 24 ore di degenza ospedaliera. Tale screening si basa
su un breve questionario iniziale, quattro domande fonda-
mentali che riassumono la situazione nutrizionale del pazien-
te e da voci specifiche sull’eta e sulla natura della malattia
che affligge il paziente. Strumento semplice e molto valido,
presuppone una buona collaborazione tra il personale curan-
te che si occupa del paziente. Incoraggia lo spirito di lavoro
interdisciplinare, essenziale anche in questo campo. Le linee
guida emesse dalla Societa Europea di Nutrizione Clinica e
Metabolismo (ESPEN) [13] forniscono un aiuto significativo
in questa direzione.

Nascita delle Commissioni Nutrizione

Ospedaliere in Ticino

Nonostante fosse ben chiara da sempre I'importanza degli
aspetti nutrizionali nella pratica medica, non solo per il be-
nessere generale del paziente, ma anche per i risultati e il suc-
cesso delle terapie applicate, solo recentemente vi & stato un
«risveglio» istituzionale dell'interesse in questo campo fon-
damentale. Sicuramente I'ingente lavoro di sensibilizzazione
di pionieri del settore e delle varie societa di nutrizione, uni-
tamente all'impatto di dati inequivocabili sulla malnutrizione
[1, 2] anche in paesi ricchi e avanzati pubblicati in Svizzera a
partire dal 2006, hanno giocato un ruolo determinante per
il cambio di mentalita e quindi di approccio al tema, elemen-
ti essenziali prima di qualsiasi altro intervento sul campo. La
progressiva (e tuttora in corso) inclusione della malnutrizione
ospedaliera quale comorbidita nel sistema di remunerazione
Swiss-DRG, malnutrizione che diventa quindi di fatto una dia-
gnosi (1) con evidenti ripercussioni favorevoli anche dal punto
di vista dell’economia ospedaliera, dara a mio modo di vede-
re un'ulteriore spinta alla diffusione di screening nutrizionali e
di fatto quindi ad una presa a carico pit adeguata dal punto
di vista nutrizionale. Per quel che riguarda il Ticino, a partire
dalla meta dello scorso decennio, vi & stato un costante fio-
rire di iniziative locali a livello delle diverse sedi ospedaliere,
che hanno portato alla creazione di cosiddette «Commissioni
Nutrizione Ospedaliere» (CNO), ora attive seppur a differenti
livelli di sviluppo in tutte le sedi ospedaliere principali del can-
tone (Bellinzona, Locarno, Lugano e Mendrisio).

Commissione Nutrizione Ospedaliera allo 10SI

di Bellinzona

A partire dall'inizio del 2007 |'attenzione a questo tema nel
nostro Istituto a Bellinzona si & sviluppato dapprima attraver-
so la creazione di un gruppo di interesse interdisciplinare che
& poi si e dato, per evidenti necessita operative e grazie anche
alla e al supporto della Direzione dell’Ospedale, lo statuto di
una vera e propria commissione nell’autunno del 2007. For-
mata da 2-3 medici, 2-3 infermieri, 3 dietiste, un farmacista,
un cuoco, quindi con una chiara dimensione multidisciplina-
re, questa struttura in continua evoluzione si & concentrata
sulle necessita essenziali prima ancora di dare il via al vero e
proprio lavoro clinico.

Articoli originali

| punti essenziali affrontati ed elaborati dalla Commissione

sono stati:

— il riconoscimento e I'analisi della situazione iniziale (=
assenza di screening nutrizionale, di valutazione decorso
alimentare come pure di presa a carico
strutturata)

— la sensibilizzazione a piu riprese della Direzione e di tutto
il personale sul tema della malnutrizione
ospedaliera

— I'introduzione progressiva di uno screening nutrizionale
(attraverso il cosiddetto score di Kondrup)

[12, 13] all'entrata in ospedale

- la valutazione specialistica da parte della dietista in situa-
zione di score patologico

— I'introduzione di interventi mirati sul singolo paziente
(p.es introduzione di integratori, adattamento
programma di nutrizione enterale, posa di PEG,
nutrizione parenterale, ...)

- l'intento (che poi diventa obiettivo) di garantire la
continuita degli interventi anche dopo le dimissioni del
paziente dall'ospedale con informazioni inerenti
le decisioni e i provvedimenti intrapresi in campo nutri-
zionale nella lettera d'uscita e quindi estesi ai curanti sul
territorio.

Pil1 in extenso sono state identificate anche necessita ineren-
ti I'informazione e la formazione continua di specialisti e di
personale come pure I'importanza della ricerca (inizialmente
almeno epidemiologica) in questo campo. Voglio cogliere
I'occasione per sottolineare l'intensa collaborazione con il
collega PD Dr.med Zeno Stanga, eminente nutrizionista na-
zionale e responsabile del Dipartimento di Nutrizione Clinica
presso |'Inselspital di Berna, che ringrazio per averci aiutato
ed indirizzato con la sua esperienza durante I'elaborazione
delle idee, degli atti formali e delle procedure come pure per
aver condiviso con noi in Ticino momenti di sensibilizzazione
e formazione, risultati decisivi per mettere in moto il movi-
mento nel nostro cantone.

L'organizzazione annuale di un simposio specifico deno-
minato «Simposio Ticinese di Nutrizione Clinica», sempre
ben frequentato dal pubblico, riconosciuto dalla GESKES ed
in collaborazione con la CN EOC, giunto nel 2012 alla sua
7.edizione, ha contribuito notevolmente negli anni alla sen-
sibilizzazione e all'aggiornamento del sapere di base su temi
essenziali in questo campo. L'obiettivo & da subito quello di
sviluppare ulteriormente |'offerta di formazione per mante-
nere alto il livello di competenze anche nel futuro.

Commissione Nutrizione dell’EOC

Sentita e segnalata da piu parti I'esigenza di coordinamen-
to e regolazione a livello cantonale, a partire dalla primavera
2010 I'Ente Ospedaliero Cantonale (EOC) si é dotato di una
Commissione Nutrizione (detta CN EOC) con il compito di
sovraintendere e appunto coordinare le varie attivita nelle
diverse commissioni ospedaliere a livello locale. Tale commis-
sione, che si riunisce per statuto almeno quattro volte I'anno,
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Malnutrizione ospedaliera: verso la presa a carico strutturata di

un problema frequente e complesso

& costituita da membri delegati in rappresentanza di tutte le
commissioni ospedaliere locali e ha rigorosamente carattere
interdisciplinare. Tra i mandati di questa «super-commissio-
ne» vi sono anche, oltre a quanto gia segnalato sopra, anche
quelli di promuovere I'informazione, la formazione e I'aggior-
namento di tutto il personale come pure la discussione di casi
complessi per quanto attiene alla terapia nutrizione.

Si occupa inoltre di intrattenere rapporti di collaborazione
con altre commissioni di livello cantonale come pure con cen-
tri di competenza nel cantone e fuori cantone.

Sfide e problemi incontrati nella pratica in reparto

Come ampiamente previsto al momento della creazione delle
commissioni di cui abbiamo scritto sopra, le difficolta inizia-
li, nonostante I'entusiasmo generale, non sono state poche.
L'introduzione di novita come pure di approcci clinici com-
pletamente nuovi portano inevitabilmente quasi sempre con
sé una certa resistenza da parte di tutti. La dichiarata perce-
zione da parte del personale di «<mancanza di tempo» come
pure il crescente numero di protocolli interni concernenti altri
problemi rilevanti in corsia (decubito, cadute, grado di soddi-
sfazione, ...) certamente hanno influito sull'iniziale reticenza
alla proposta di introduzione sistematica dello screening nu-
trizionale. La ripartizione e la regolazione delle competenze,
in breve «chi fa cosa» tra medici e personale infermieristico
nella gestione dello screening nutrizionale in reparto, ha mes-
so a nudo problemi di comunicazione e di ruolo che hanno
poi potuto essere affrontati e in buona parte risolti, prenden-
do spunto dalle specifiche esigenze di ognuno. Il grande turn
over di medici e di personale infermieristico nei vari reparti
dell'ospedale ha richiesto un continuo richiamo informativo e
ha purtroppo determinato anche qualche momento di «vuo-
to» nella compilazione dello screening in assenza di persone
di riferimento ben definite. In ogni caso e pur con un grosso
sforzo in risorse e tempo, I'elevazione di aspetti nutrizionali
(oltre lo screening d’entrata) nella presa a carico giornaliera
dovrebbe permettere sul medio termine un ritorno di vantag-
gi oggettivi per il paziente in particolare e tutta la sanita in ge-
nerale, che idealmente dovrebbero tradursi in un’ottimizza-
zione dello stato nutrizionale, della performance psicofisica,
in una riduzione della durata e dei costi per singole degenze.

Conclusioni

La malnutrizione ospedaliera € un problema concreto anche
nei paesi ricchi come la Svizzera. Linclusione di aspetti nutri-
zionali tra le priorita nella presa a carico giornaliera di pazienti
con malattie cronico-evolutive rappresenta quindi nel 2012
non solo una grande sfida quanto piuttosto una vera e pro-
pria necessita motivata da un’evidenza scientifica sempre piu
solida. Anche nell’ambito della palliazione la nutrizione puo e

Articoli originali

deve giocare un ruolo rilevante traducendosi in reali benefici
soggettivi e oggettivi per il paziente. In un’epoca dove non
si puo fare a meno di parlare anche dei costi degli interventi
sanitari, & utile ricordare il potenziale impatto positivo (rispar-
mio) che un simile approccio strutturato puo rappresentare in
collettivi ampi di pazienti e nelle singole istituzioni.

Sigle:

DRG: Diagnosis related Group

CNO: Commissione Nutrizione Ospedaliera
|OSI: Istituto Oncologico della Svizzera ltaliana
GESKES: Societa Svizzera di Nutrizione Clinica
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. Mangelernahrung im Spital
La malnutrition en milieu hospitalier

Auch in der hochtechnisierten Medizin der heutigen Zeit spielt die Ernahrung eine

grundlegende Rolle. Paradoxerweise bleibt auch das Gesundheitswesen eines
reichen Landes wie der Schweiz nicht vom Problem der Mangelernéhrung ver-
schont. Sie tritt haufig im Verlauf von chronisch fortschreitenden Krankheiten wie

Neoplasien sowie bei neurologischen oder nephrologischen Erkrankungen auf.

Dr. med. Piero Sanna

Mangelerndhrung im Spital:

Auf dem Weg zu einer strukturierten
Behandlung eines haufig auftretenden
und komplexen Phanomens
(Zusammenfassung)

Die Erndhrung und deren klinische Auswirkungen spie-
len auch in der fortgeschrittenen, komplexen Medizin
der heutigen Zeit eine grundlegende Rolle. In den letzten
Jahren ist das Interesse an diesem Thema neu erwacht. Es
wird nun wieder heiss diskutiert (auf klinischer, psycholo-
gischer und sozialer Ebene). An der Bedeutung der Ernéh-
rung fur das allgemeine Wohlbefinden und die Gesund-
heit des Menschen bestehen keine Zweifel. Ausloser dafur,
dass das Thema erneut ins Zentrum der Aufmerksamkeit
gerlckt ist und mit kritischem Blick untersucht wird, war
die eindeutige Feststellung eines heimtlckischen Phano-

Fachartikel
Articles originaux

mens: Mangelernahrung — auch im Spital. Berechnungen
zufolge betrifft das Problem der Mangelerndhrung nicht
weniger als 20% aller Spitalpatienten in der Schweiz.
Dies hat dazu gefiihrt, dass die Mangelerndhrung auch in
unserem Land nicht mehr nur als Begleiterscheinung von
chronisch fortschreitenden Krankheiten betrachtet wird,
sondern als tatsachliche Komorbiditat, wie sie auch im
neuen Tarifsystem Swiss DRG klassiert wird. Die Notwen-
digkeit einer korrekten Beurteilung des Erndhrungsstatus
bei der Diagnosestellung oder beim Spitaleintritt sowie
die Notwendigkeit einer korrekten Ernahrungsbetreuung
wahrend des Spitalaufenthaltes und danach zu Hause ga-
ben in unserem Kanton den entscheidenden Impuls fur
die Schaffung der sogenannten «Commissioni Nutrizione
Ospedaliere» («Spitalerndhrungskommissionen»), die jetzt
auf verschiedenen Entwicklungsebenen und an verschie-
denen Fronten in allen &ffentlichen Spitdlern des Kantons
Tessin aktiv sind. Die Schaffung einer kantonalen Kommis-
sion mit dem Ziel, die Aktivitaten der verschiedenen Spital-
kommissionen zu koordinieren und zu unterstutzen, war
eine natlrliche Folge der enormen Zunahme des Interesses
und der Kompetenzen in diesem Bereich in den letzten
Jahren. Vor uns liegt eine offene Baustelle mit einem enor-
men Ausbau- und Wachstumspotenzial. In diesem kurzen
Artikel betrachten wir die Erfordernisse und die wichtigs-
ten Etappen in diesem Prozess, der, wie sich zeigen wird,
grosstenteils noch am Anfang steht.

L'alimentation continue a jouer un réle fondamental méme dans la médecine mo-
derne hypertechnicisée. Paradoxalement, méme dans la réalité sanitaire d'un pays
riche comme la Suisse, il existe un probléme de malnutrition qui s'instaure souvent
au cours d'une maladie chronique évolutive comme, par exemple, les néoplasies,

les maladies neurologiques ou néphrologiques.

Dr. med. Piero Sanna

La malnutrition en milieu hospitalier:
vers la prise en charge structurée
d’un probléme fréquent et complexe
(Résumé)

L'alimentation et ses implications cliniques jouent égale-
ment un role fondamental dans la médecine sophistiquée
des temps modernes. Ces derniéres années, nous avons as-
sisté a I'émergence d'un théme qui suscite un nouvel intérét
a divers points de vue (clinique, psychologique et social).
L'influence capitale de I'alimentation sur notre bien-étre
et notre santé est communément reconnue de nos jours.
L'identification sans équivoque de I'existence d'un phéno-
meéne sournois, la malnutrition, méme en milieu hospitalier,

est cependant a I'origine de ce renouveau d'intérét a travers
un regard critique. On estime qu’en Suisse le probleme de
la malnutrition en milieu hospitalier ne concerne pas moins
de 20% des patients hospitalisés, ce qui nous a amenés,
dans notre pays aussi, a ne pas la considérer seulement
comme un phénoméne d'accompagnement des maladies
chroniques évolutives, mais bel et bien comme une véritable
comorbité. Cela lui vaut d'étre classée parmi les prestations
rémunérées selon le nouveau systéme tarifaire Swiss-DRG.
La nécessité d’'une évaluation correcte de I'état nutritionnel
lors du diagnostic ou de I'entrée a I'hopital, ainsi que d'une
prise en charge nutritionnelle correcte en période d'hospi-
talisation ou a domicile, a donné une impulsion a la mise
en place des «Commissions hospitalieres de nutrition», qui
opérent aujourd’hui a divers niveaux de développement et
sur plusieurs fronts, dans tous les hopitaux publics tessinois.
La création, au niveau cantonal, d'une Commission char-
gée de coordonner et de soutenir les activités des diverses
commissions hospitaliéres a été logiguement motivée par
la complexité accrue des intéréts et des compétences au
cours des dernieres années. Nous nous trouvons cependant
devant un chantier non achevé, au vaste potentiel d'appro-
fondissement et de croissance. Dans ce court article, nous
nous penchons sur les exigences et les étapes majeures de
ce parcours dont nombre de pages, comme nous le verrons,
restent encore a écrire.
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. Hydratation artificielle chez les patients en fin de vie

La question d’'hydrater ou non par voie parentérale les patients en fin de vie reste

un sujet de débats. Il n'y a pas de réponse absolue, mais chaque décision doit étre
prise individuellement, chaque situation étant unique. Nous passons en revue les
différents aspects devant étre pris en considération et proposons un algorithme
décisionnel pouvant étre une aide pratique pour la prise en charge des patients

en fin de vie.

Catherine Weber', Dominique Ducloux?, Laurence Déramé?, Sophie Pautex’

Hydratation artificielle chez les
patients en fin de vie

L'hydratation chez les patients en fin de vie reste contro-
versée et génére toujours des débats. La diminution des
apports liguidiens oraux chez les patients cancéreux ou
avec une autre maladie chronique avancée en fin de vie
est un phénomeéne extrémement fréquent et peut étre
une importante source d'anxiété pour le patient, sa famille
ou les soignants. Les causes sont variées: anorexie, lésion
bucco-pharyngo-laryngée, nausées-vomissement, iléus,
confusion ou coma. Le délai de survenue d'une diminu-
tion des apports hydriques peut varier de quelques heures
a quelques semaines avant le décés et les causes peuvent
parfois étre réversibles. Une fois que toutes les mesures
possibles pour améliorer la prise orale ont été tentées
(traitement de la stomatite, des nausées, de la confusion,
changement de texture des apports, etc.), il se pose alors
souvent la question d'introduire une hydratation artificielle
pour laquelle les réponses divergent. Certains considérent
I'hydratation comme un traitement dont il est possible de
s’abstenir ou d’arréter au méme titre qu’'un autre, alors que
d'autres estiment que I'hydratation est un besoin fonda-
mental a maintenir en toute circonstance. Le choix d'intro-
duire ou non une hydratation par voie parentérale se base
sur de multiples considérations, tant médicales, basées ou
non sur les données probantes, que spirituelles, culturelles,
sociales, éthiques, émotionnelles ou religieuses, et il n'y a
pas de réponse ou d‘attitude unique. De méme, la décision
d'un arrét d’une hydratation parentérale est souvent plus
difficile que celle de I'arrét d'un médicament car elle éveille,
aussi bien chez les soignants que le patient ou ses proches,
une sensation d'abandon ou de malfaisance. Les différents
arguments participant a la décision d’introduire ou non une
hydratation en fin de vie sont discutés, suivis d'une propo-
sition d'algorithme décisionnel.

Aspect médicaux

Les conséquences d'une déshydratation chez un sujet sain
sont bien connues: soif, sécheresse des muqueuses, cépha-
lées, hypotension, tachycardie, oligurie, fievre, confusion,
troubles de la vigilance, coma et déces.

1 Unité de soins palliatifs communautaire, service de médecine de
premier recours, Hopitaux Universitaires de Genéve

2 Equipe mobile antalgie et soins palliatifs, service de médecine palliative,
Hopitaux Universitaires de Genéve
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En revanche, ses effets sur la mortalité et les symptomes
des patients fin de vie sont moins connus et il existe peu
d'études de bonne qualité.

Chez les patients cancéreux, hormis ceux souffrant de
tumeur ORL ou d'iléus dans le cadre d'une carcinose pé-
ritonéale, aucune étude n’a montré un clair bénéfice de
I'hydratation chez les patients en fin de vie. Le pronostic
du patient joue certainement un réle prépondérant; en en
effet, si I'espérance de vie se compte en jours, la mise en
place d'une hydratation artificielle n’influence pas la survie
de maniére significative.

Concernant le contréle des symptémes, chez les pa-
tients en état général amoindri avec une faible fonctionna-
lité, une hydratation parentérale n’apporte pas d'améliora-
tion du bien-étre; en revanche, chez les patients souffrant
d’obstruction intestinale, avec un meilleur indice de perfor-
mance (un maximum de 2 sur I'échelle de I'OMS) et une
espérance de vie en semaines ou en mois, I'administration
d'une hydratation artificielle améliore le bien-étre et les
nausées.

Il n"existe pas de réelle corrélation entre la déshydrata-
tion et la sensation de soif chez les patient en fin de vie.
En effet, la soif est le plus souvent due a la présence d'une
muqueuse buccale séche, qui peut étre la conséquence
d'un traitement opiacé, d'un autre traitement avec effet
anti-cholinergique (antidépresseur, neuroleptique, spas-
molytique) ou d’'une respiration avec la bouche ouverte.
Dans ce cas, I'hydratation artificielle n’influence pas cette
sensation de soif qui peut étre en revanche efficacement
soulagée par la pratique de soins de bouche fréquents.
L'humidification de la bouche s’effectue a I'aide de baton-
nets montés humectés d'eau ou de solution bicarbonatée,
|"utilisation de brumisateur, de glacons d’ananas et I'appli-
cation de corps gras sur les levres.

D’autre part, il est démontré qu’une hydratation chez
les patients cancéreux sous traitement opiacé diminue le
risque de sédation, de myoclonies et probablement d’hal-
lucinations.

En cas d'apparition de symptémes potentiellement dus
a une déshydratation (confusion, myoclonie), I'introduction
d'une hydratation est alors a proposer en premiére inten-
tion, en association avec une rotation d’opiacés, plutét que
I'introduction d’autres traitements tels que neuroleptique,
benzodiazépine ou autres psychotrope.

Considérons maintenant les effets indésirables d'une hy-
dratation parentérale. Hormis le fait d'effectuer un geste
intrusif et de diminuer la mobilité du patient, le fait d'ad-
ministrer une hydratation, surtout si elle est supérieure
a 1000-1500 ml/jour, augmente le risque d'apparition
ou d’'aggravation des cedémes, de I'ascite et des épan-
chements pleuraux. Dans ces situations, le volume et la
concentration en NaCl des solutés perfusées doivent étre
estimés avec soins. L'augmentation des sécrétions pulmo-
naires est également décrite avec des hydratations d’envi-
ron 1500 ml/jour.



Hydratation artificielle chez les patients en fin de vie

Finalement, I'hydratation augmente la diurese et peut en-
trainer ainsi la nécessité de changes plus fréquents ou la
pose d'une sonde urinaire.

D’'un point de vue pratique, chez les patients en fin
de vie, la voie d'administration d'une hydratation la plus
facile et la moins risquée est la voie sous-cutanée. Elle
n‘augmente pas le risque thrombose ni de saignement et
présente peu de risque infectieux. Elle est aisément pra-
ticable & domicile, méme par des personnes n’ayant recu
gu’un minimum de formation, ne nécessite pas de pompe
d’infusion électrique et le méme site de ponction peut étre
maintenu durant 5 a 7 jours. L'utilisation de hyaluronidase
n'est généralement pas nécessaire et se réserve au cas de
douleur au site d'injection ou d'cedémes. Les solutés per-
fusés sont le plus classiquement du NaCl 0.9%, mais des
solutions gluco-salines (2/3 glucose 5%, 1/3 NaCl 0.9%)
peuvent également étre administrées par voie sous-cuta-
née. Les sites habituels de perfusion sont I'abdomen, les
épaules, le haut du dos, des cuisses et des bras.

Aspects émotionnels

Lors d'apports liquidiens faibles, les familles sont souvent
plus inquiétes que les patients eux-mémes et ont fréquem-
ment la sensation que les soignants sous-estiment les effets
et les conséquences d'une déshydratation.

Dans la population générale, la majorité des personnes
pensent qu’une hydratation artificielle en cas d'apports in-
suffisant chez les patients en fin de vie prolongent la survie
et un tiers pensent que le confort est amélioré.

En ce qui concerne les patients, une étude britannique
a montré que la majorité d’entre eux pense qu’elle amé-
liore la qualité de vie, prolonge la survie, ne la considere
pas comme une charge et souhaiteraient pouvoir en faire
I'essai. Certains patients souhaitent étre guidé dans leur
décision par le médecin, d’autres souhaitent décider seuls.

Chez les soignants, les attitudes sont trés variables selon
le lieu de travail et les expériences préalables. Les soignants
travaillant dans un milieu de soins palliatifs ont souvent une
attitude moins favorable a I'administration d'une hydrata-
tion, et les infirmiéres sont plus réservées que les méde-
cins. Parmi les médecins, les facteurs influencant la mise en
place d'une hydratation sont la croyance que I'hydratation
est efficace sur les symptémes physiques ou psychiques,
que I'hydratation n'aggrave pas les symptémes, la préfé-
rence pour la voie sous-cutanée et I'age inférieur a 45 ans.

Aspects éthiques
Les quatre principes éthiques sont le respect de I'autono-
mie, la bienfaisance, la non-malfaisance et la justice.

Une hydratation parentérale, de méme que tout autre
geste ou traitement, ne peut étre administrée qu’aprés
avoir obtenu le consentement libre et éclairé du patient.
Pour que ce consentement soit éclairé, les avantages et
inconvénients du traitement doivent étre expliqués sur la
base d’'éléments objectifs et non sur des perceptions sub-
jectives et souvent incorrectes. L'obtention d’un consente-
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ment libre et éclairé repose sur trois éléments: le patient
doit connaitre les informations médicales (diagnostic, pro-
nostic, risques et bénéfices de I'hydratation, alternatives, y
compris I'absence d'hydratation), il doit posséder sa capaci-
té de discernement et finalement il doit pouvoir s'exprimer
sans contrainte extérieure.

Cependant, le patient en fin de vie n'a souvent plus sa
capacité de discernement et c'est alors les principes de
bienfaisance et de non-malfaisance qui doivent étre mis au
premier plan.

Les Directives médico-éthiques de I'’Académie Suisse des

Sciences Médicales concernant la prise en charge des pa-
tients en fin de vie recommandent: «une fois que le proces-
sus de la mort est engagé, le renoncement a des mesures
destinées a préserver la vie ou la suspension de telles me-
sures peut étre justifié, voire méme indiqué. Dans la prise
de décision, des critéres comme le pronostic, les bénéfices
thérapeutiques prévisibles en terme de qualité de vie, ainsi
que les contraintes liées a la thérapie proposée, jouent un
role».
La présence de directives anticipées dans lesquelles ce point
est discuté, ou la désignation préalable par le patient d'un
représentant thérapeutique, permet de prendre la meil-
leure décision.

Selon I'évolution de la situation ou des souhaits du pa-
tient, la décision d'un arrét d’hydratation doit étre prise sur
la base des mémes principes, méme si souvent elle entraine
plus d'émotions que si elle n'avait jamais été introduite.

Aspects culturels et religieux

Les principes éthiques discutés ci-dessus, en particulier le
respect de |'autonomie individuelle, sont pertinents dans
notre société occidentale. D'autres cultures favorisent plu-
t6t I'appartenance a une communauté ou a une famille et
a ses exigences. Les soignants doivent alors s'assurer de la
volonté du patient d'adhérer a de telles valeurs culturelles,
plutdt que de lui imposer leurs propres idées.

Les différentes religions ont une attitude différente
concernant les soins chez les patients en fin de vie.

L'église protestante défend généralement la position
de I"’Académie Suisse des Sciences Médicales. Cependant,
quelques mouvements extrémistes refusent catégorique-
ment cette approche et militent pour le droit a la vie absolu.

L'église catholique considére que «devant I'imminence
d’une mort inévitable et malgré les moyens employés, il est
permis en conscience de prendre la décision de renoncer a
des traitements qui ne procureraient qu‘une survie précaire
et pénible, sans interrompre pourtant les soins normaux
dus au malade».

Quant aux juifs orthodoxes, «ils insistent sur I'impor-
tance de la vie humaine. lls considérent que la vie doit étre
préservée le plus longtemps possible et demeurent réticents
a renoncer aux traitements de prolongation de la vie».

Finalement, pour les bouddhistes, «lorsque la personne
entrera en phase terminale, on interrompra toutes les injec-
tions et tous les traitements agressifs de quelque nature
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qu'ils soient. Ceux-ci peuvent, en effet, provoguer chez le
mourant de la colére, irritation et douleur. Il est absolu-
ment crucial, que I'esprit de la personne soit aussi calme
que possible dans les instants qui précédent la mort. Toutes
les traditions religieuses I'affirment: le bien-étre et I'avenir
spirituel de celui qui meurt dépendent en grande partie de
ce droit a mourir dans la paix».

Discussion

La décision d'introduire une hydratation ou non chez un
patient en fin de vie doit étre individualisée. Elle doit avant
tout respecter les valeurs du patient et de sa famille. Puis
une évaluation soigneuse et compléte de la situation doit
étre effectuée en considérant la maladie, les symptomes,
la fonctionnalité, le pronostic, les médicaments associés.
L'intégration du patient, des proches et des infirmiéres
devrait étre systématique dans la décision apreés s'étre mis
d’accord sur les objectifs de la prise en charge et le plan
du traitement. L'aspect purement médical n‘est souvent
pas prépondérant dans la prise de décision, les aspects
émotionnels et culturels jouent souvent un réle majeur.
Une réévaluation du bénéfice ou des effets indésirables de
I'hydratation doit étre effectuée régulierement.

En cas de non-introduction ou d'arrét d'une hydratation,
la décision doit étre clairement discutée avec le patient et/
ou son entourage. Pour que ce renoncement ne soit pas
ressenti comme un abandon, il ne doit pas engendrer une
diminution des soins apportés au patient et a ses proches.
Au contraire, la surveillance des symptomes doit étre pour-
suivie de maniére rapprochées et la pratique de soins de
bouche fréquente. Certains traitements associés doivent
également étre arrétés, diminués ou modifiés (diurétique,
opiacés, psychotrope, etc.).

Nous proposons ci-dessous un algorithme a utiliser
comme aide décisionnelle pour la prise en charge de ces
patients en fin de vie.

Articles originaux

Conclusion

Administrer une hydratation artificielle a un patient en fin
de vie ne doit pas étre systématique. La décision de le faire
ou non nécessite une évaluation globale individuelle, en
tenant comptes des choix du patient et de ses proches,
et devrait se discuter en équipe multidisciplinaire. Quelle
que soit I'attitude adoptée, une réévaluation réguliére de la
situation est nécessaire pour pouvoir adapter rapidement
les soins en fonction de I'évolution.
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Le patient n'arrive pas a boire suffisamment pour son état clinique

Le patient:
— présente des symptémes en lien avec une déshydratation (nausées, faiblesse, confusion, myoclonies)
— recoit des médicaments potentiellement confusiogénes (opiacés, psychotropes)

oui non

Favoriser I"absorption de liquide par voie orale
(gélifier la texture, prises fréquentes, petites quantités,
Le patient est atteint d'une pathologie glaces, glagon ananas)

évolutive, ne communiques plus et est dans ces
derniéres heures de vie

Soins de bouche fréquents

Réévaluer régulierement la situation

non oui

v v

. . . Favoriser les soins de bouche, glacons ananas
Le patient accepte de recevoir une hydratation glac

. I s I Traitement symptomatique si nécessaire
(si pas de communication, voir si directives anticipées ymp q

ou discussion avec proches et équipe soignante) Reévaluer régulierement la situation

non

Y Favoriser I'absorption de liquide par voie orale
(gélifier la texture, prises fréquentes, petites quantités,
glaces, glacon ananas)

oui

Soins de bouche fréquents
Traitement symptomatique si nécessaire

Réévaluer régulierement la situation

Introduire une hydratation sous-cutanée avec des objectifs et un délai
Adapter la quantité et le type soluté si risque élevé ou apparition d’effet secondaire (cedéme, dyspnée)

Réévaluer régulierement la situation




. Kiinstliche Hydratation bei Patienten am Lebensende
Idratazione artificiale nei pazienti terminali

Die Frage, ob bei Patienten am Lebensende eine parenterale Hydratation ange-

wendet werden soll oder nicht, bleibt ein viel diskutiertes Thema. Es gibt keine
abschliessende Antwort darauf. Jede Entscheidung muss individuell gefallt wer-
den, da jede Situation einmalig ist. Wir beleuchten die verschiedenen Aspekte,
die es zu beachten gilt, und schlagen einen Entscheidungs-Algorithmus vor, der

als praktische Hilfe fir die Betreuung von Patienten am Lebensende gedacht ist.

Catherine Weber, Dominique Ducloux, Laurence Déramé, Sophie Pautex

Kiinstliche Hydratation bei
Patienten am Lebensende
(Zusammenfassung)

Die Hydratation bei Patienten am Lebensende bleibt ein
kontroverses Thema und l6st immer wieder Diskussionen
aus. Die Verminderung der oralen Flussigkeitsaufnahme
bei Patienten, die an Krebs oder einer anderen chroni-
schen, fortgeschrittenen Krankheit leiden, ist ein haufiges
Symptom und kann fir den Patienten, die Familie und die
Pflegenden eine wichtige Quelle der Angst sein. Die Ursa-
chen fur eine verminderte Flussigkeitsaufnahme sind viel-
faltig und reichen von Appetitlosigkeit, Verletzungen im
Mund- und Rachenraum, Ubelkeit und Erbrechen bis zu
lleus, Verwirrtheit oder Koma. Die Zeit bis zum Auftreten
einer verminderten Flissigkeitsaufnahme kann zwischen

Fachartikel
Articoli originali

wenigen Stunden und einigen Wochen vor dem Tod des
Patienten variieren, die Ursachen sind teilweise reversibel.
Wenn alle Massnahmen zur Verbesserung der oralen Auf-
nahme (Behandlung von Stomatitis, Ubelkeit, Verwirrtheit,
Veranderung der Art der Zufuhr usw.) versucht worden
sind, stellt sich daher meistens die Frage, ob eine kinstli-
che Hydratation angewendet werden soll. Die Meinungen
dazu divergieren. Manche sehen die Hydratation als eine
Behandlung, auf die man verzichten oder die man, wie
andere Behandlungen auch, beenden kann, wahrend fur
andere die Hydratation ein Grundbedurfnis ist, das unter
allen Umstanden zu befriedigen ist. Die Entscheidung,
eine parenterale Hydratation anzuwenden oder nicht,
basiert auf verschiedenen Uberlegungen — medizinische
(auf Fakten basierende), aber auch spirituelle, kulturelle,
soziale, ethische, emotionale oder religidse. Es gibt keine
allgemeingultige Antwort oder Einstellung dazu. Zugleich
ist die Entscheidung, die parenterale Hydratation einzu-
stellen, oft viel schwieriger als der Abbruch einer medi-
kamentosen Behandlung. Sie ruft bei den Pflegenden wie
auch beim Patienten und seinen Angehdrigen ein Gefihl
der Aufgabe oder der schlechten Behandlung hervor. Wir
diskutieren die diversen Argumente fUr oder gegen die
Hydratation am Lebensende und schlagen einen Entschei-
dungs-Algorithmus vor.

L'opportunita di un'idratazione parenterale per i pazienti terminali resta un
tema ampiamente dibattuto. Poiché ogni situazione e unica, non puod esservi
una risposta assoluta e le decisioni vanno prese caso per caso. Passando in
rassegna i diversi aspetti da considerare, proponiamo un algoritmo decisiona-

le che puo risultare utile per la presa in carico dei pazienti terminali.

Catherine Weber, Dominique Ducloux, Laurence Déramé, Sophie Pautex

Idratazione artificiale nei
pazienti terminali
(Riassunto)

L'idratazione nei pazienti terminali resta controversa
e fortemente dibattuta. La diminuzione dell'apporto
di liquidi per via orale nei pazienti terminali oncologici
o con altra malattia cronica avanzata € un fenomeno
estremamente frequente e pud essere un'importante
fonte di preoccupazione per il paziente, i familiari e
I'équipe curante. Le cause sono varie, come anoressia,
lesioni oro-faringo-laringee, nausea, vomito, ileo, stato
confusionale o coma. La diminuzione dell'apporto idri-
co pud manifestarsi in un periodo variabile che va da
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qualche ora a qualche settimana prima del decesso, e
le cause possono essere talvolta reversibili. Dopo aver
tentato tutte le misure possibili per migliorare I'assun-
zione orale (trattamento della stomatite, della nausea,
dello stato confusionale, cambiamento della texture
dell'apporto ecc.), ci si interroga spesso sull'opportu-
nita d'introdurre l'idratazione artificiale, arrivando a
valutazioni divergenti. Alcuni considerano ['idratazione
un trattamento non indispensabile o che puo essere in-
terrotto al pari di altri. Altri invece ritengono l'idratazio-
ne un'esigenza fondamentale da soddisfare in qualsiasi
circostanza. La scelta d'introdurre o meno I'idratazione
parenterale si fonda su molteplici considerazioni, sia
mediche, basate o meno sulle evidenze, sia spirituali,
culturali, sociali, etiche, emotive o religiose. Non vi &
una risposta assoluta o un atteggiamento unico. Allo
stesso modo, la decisione di interrompere |'idratazione
parenterale & spesso piu difficile di quella dell'interru-
zione di un farmaco, poiché genera una sensazione di
abbandono o di crudelta sia nell'équipe curante, sia nel
paziente e nei suoi familiari. Discutendo le varie argo-
mentazioni che determinano la decisione d'introdurre
o0 meno l'idratazione nei pazienti terminali, si arriva alla
proposta di un algoritmo decisionale.



. «Wir kochen alles a la minute»
L'alimentation dans une clinique anthroposophique pour cancéreux

Bei einem Spitalaufenthalt spielt das Essen eine wichtige Rolle. In der Lukas Klinik,

einem Kompetenzzentrum fir Onkologie in Arlesheim bei Basel, sollen die aufge-
tischten Speisen nicht nur gut schmecken, sondern auch héchsten Qualitdtsmass-

staben gentgen. Kichenleiter Hermann Spindler sagt warum.

«Wir kochen alles a la minute»

Kochen in einem Spital ist nicht das Gleiche wie in einem
Restaurant. Gehort die Erndhrung zum Therapiekonzept
der Lukas Klinik?

Ja, die Erndhrung ist eine wichtige Grundlage fur den Kor-
per. Essen ist etwas Elementares. Die Therapien bauen da-
rauf auf.

An der Lukas Klinik wird anthroposophische Medlizin prak-
tiziert. Worauf kommt es bei der Erndhrung an?

Eine qualitativ hochwertige Erndhrung fuhrt dem Men-
schen gesunde Krafte zu. Nach Rudolf Steiner, dem Be-
grinder der Anthroposophie, geht es bei der Erndhrung
nicht nur um das Stoffliche, sondern auch um die Krafte,
die mit den Nahrungsmitteln vermittelt werden. Eine ge-
sunde Ernahrung, sagt er, wirkt auch einem Tumor ent-
gegen. In unserer Kuche verwenden wir ausschliesslich
Bioprodukte und etwa die Halfte hat Demeterqualitat.
Nebenbei gesagt: Unsere Kiche ist Knospe- und auch
Demeter-zertifiziert.

Ein leidenschaftlicher
Kiichenchef:

Hermann Spindler

Sie kochen vegetarisch?

Ja, man nennt das ovolactovegetabil, also Pflanzen, Eier
und Milchprodukte. Aber in Absprache mit den Arzten
kénnen Patientinnen und Patienten auch sogenannte
Wunschkost haben, dazu gehéren auch Fleisch und Fisch.

Fachartikel
Articles originaux

Wie stellen Sie ein Menl zusammen?

Ich richte mich vor allem nach den Jahreszeiten, da wir nur
frische Produkte verwenden. Dann beriicksichtige ich auch
die geisteswissenschaftlichen Aspekte, etwa die Dreiglied-
rigkeit der Pflanze.

Was ist damit gemeint?

Steiner ging aus von der dreigliedrigen Pflanze mit Wur-
zel, Stangel und Blute/Frucht. Als Nahrungsmittel verkor-
pern die drei Teile unterschiedliche Qualitdten: Wahrend
die Wurzel Nerven und Sinne starkt, der Stangel gut fur
Herz und Lungen ist, beeinflussen Blute und Frucht Stoff-
wechsel und Fortpflanzung. Eine ausgewogene Erndhrung
besteht aus allen drei Teilen.

Worauf achten Sie bei der Zubereitung?

Kochen ist die Fortsetzung des nattrlichen Reifungspro-
zesses. Das heisst, die Werte der Nahrungsmittel sollen
erhalten oder gesteigert werden. Ein alter Leitsatz besagt:
«Naturprodukte werden durch die Kochkunst veredelt.»
Dem stimme ich zu.

Gibt es Zubereitungsarten, die Sie vermeiden?

Frittieren zum Beispiel, weil es die Verdauung zu sehr be-
lastet. Vor allem aber arbeiten wir nicht mit Vorkochen und
Aufwarmen, wie es heute fast Uberall Ublich ist. Wir ver-
wenden weder Mikrowellen noch Steamer, sondern berei-
ten alles a la minute zu.

Interview: Christoph A. Muller

La Lukas Klinik est un centre de compétence spécialisé en oncologie et situé
a Arlesheim, prés de Bale. Son offre médicale s’articule autour de l'unité
de soins aigus, qui propose un traitement oncologique intégratif complété
par la médecine anthroposophique. Dans une interview, Hermann Spindler,
le responsable de la cuisine, explique pourquoi I'alimentation fait partie du

concept thérapeutique de la clinique.

L'alimentation dans une clinique
anthroposophique pour cancéreux
(Résumé)
Pour les anthroposophes, ce qui est en jeu dans I'ali-
mentation, ce ne sont pas les seuls éléments matériels,

mais aussi les forces vitales transmises par les aliments.
La plante est considérée comme un organe en trois par-

ties, avec ses racines, sa tige et sa fleur/son fruit. En
tant qu’aliment, ces trois parties représentent des qua-
lités différentes: alors que la racine renforce les nerfs
et les sens et que la tige est bonne pour le coeur et
les poumons, la fleur et le fruit influent sur le métabo-
lisme et la reproduction. Une alimentation équilibrée
est constituée de ces trois parties.

La cuisine de la Lukas Klinik est bio-certifiée; les menus
sont en général végétariens et préparés a partir de pro-
duits frais. «La cuisson est le prolongement du proces-
sus naturel de maturation», déclare Hermann Spindler.
Il n"emploie ni four a micro-ondes ni four combiné
vapeur, mais prépare tous les plats juste avant de les
servir.
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L'alimentazione all’interno di una clinica
. antroposofica per malattie oncologiche
«Che cosa ti preparo?»

La Lukas Klinik & un centro di competenza per I'oncologia sito a Arlesheim nei
dintorni di Basilea. La sua offerta sanitaria & centrata sull’unita di cure acute,
che propone un trattamento oncologico integrato con la medicina antroposo-
fica. Nell' intervisto il capo cuoco Hermann Spindler spiega perché I'alimenta-

zione faccia parte del concetto terapeutico della clinica.

L'alimentazione all’interno di una clinica
antroposofica per malattie oncologiche
(Riassunto)

Secondo la concezione antroposofica nell‘alimentazione

non & solo questione delle diverse sostanze, ma anche
delle forze vitali trasmesse dagli alimenti. La pianta &

Articoli originali

considerata come un organismo composto da tre parti —
la radice, lo stelo ed il fiore/frutto. Come alimento questi
tre elementi hanno proprieta diverse: la radice rinforza
i nervi e gli organi sensoriali, lo stelo aiuta il cuore ed
i polmoni, il fiore ed il frutto influiscono sul metaboli-
smo e sulla riproduzione. Un’alimentazione equilibrata
& composta da tutte queste tre parti.

La cucina della Lukas Klinik & certificata «bio», & pre-
valentemente vegetariana e utilizza solamente prodotti
freschi. «Cucinare & la continuazione del naturale pro-
cesso di maturazione«, dice Spindler. Egli non impiega
né forni a micro-onde né forni combinati a vapore, ma
prepara tutti i suoi piatti appena prima di essere serviti.

Un adeguato piano nutrizionale deve far parte del trattamento oncologico globale.
Spesso la malattia e gli effetti collaterali dei trattamenti chirurgici, chemio- e radio-
terapici influenzano negativamente la capacita di alimentarsi. La sintomatologia che
ne deriva, se non considerata e non palliata, puo portare ad una grave malnutrizione.
Una valutazione dietetica che consideri gli alimenti piu adeguati al paziente, sia in
qualita che in preparazione, deve essere iniziata quanto prima, per ridurre o addirittura
modificare lo stato nutrizionale compromesso, migliorando il performance status e di

conseguenza la qualita di vita.

Dr. med. Valentina Bianchi Galdi

«Che cosa ti preparo?» — Suggerimenti
pratici online per affrontare la
difficolta di alimentazione nel paziente
oncologico

Mangiare & uno dei piaceri della vita e coinvolge tutti i nostri
sensi attraverso i sapori, gli odori, la consistenza del cibo, il
modo in cui viene presentato; inoltre puo essere un momento
di convivialita e di riunione con le persone care.

Il paziente oncologico e la sua famiglia subiscono in breve
tempo molti cambiamenti nella loro quotidianita, alcuni dei
quali riguardano anche il comportamento alimentare. Cid
pud essere dovuto sia alla malattia stessa che alle terapie in
corso, responsabili di alterazioni biochimiche e fisiologiche
associate con un deterioramento della qualita di vita. Que-
sti cambiamenti metabolici portano ad un diminuito apporto
alimentare causando dimagrimento. La malnutrizione dovuta
alla malattia tumorale pud evolvere in cachessia neoplasti-
ca a causa delle complesse interazioni tra le citochine pro-
infiammatorie ed il metabolismo del paziente. Oltre agli effetti

Valentina Bianchi Galdi
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metabolici e fisici del cancro, i pazienti spesso soffrono di di-
stress psicologico, fino alla depressione. Inoltre, il tumore ed
il suo trattamento provocano sintomi (inappetenza, nausea,
vomito, disgeusia, dispepsia, irritazione della mucosa orale,
disfagia, dolore alla bocca, crampi intestinali, diarrea o costi-
pazione, dolore all'evacuazione, etc.), che possono anch’essi
contribuire al deperimento del paziente. Di conseguenza, il
paziente puo perdere parte della sua autonomia nella scelta
degli alimenti o nella loro assunzione, puo esserci una parziale
perdita del gusto o una percezione distorta dei sapori, oppure
il paziente & costretto ad assumere gli alimenti sotto forma
di preparazioni dalla consistenza cremosa o semiliquida come
nella prima infanzia. Non & facile né per il paziente né per
i familiari, poiché subentrano delle dinamiche secondarie ad
una frustrazione collettiva. Il paziente non potendo alimen-
tarsi come era abituato tende ad isolarsi, rischiando di cadere
nel vortice della depressione, inoltre, prova rabbia poiché non
si sente capito; i familiari e coloro che lo assistono non sanno
piu che pietanze preparare per non vederlo deperire ulterior-
mente, con conseguente senso di colpa e di impotenza per
non essere in grado di accudire adeguatamente il proprio
caro. Sebbene molti pazienti riconoscano le buone intenzioni
di questo comportamento, il risultato pud essere I'opposto
di quello desiderato dai familiari. Il paziente puo trovare che
la pressione per farlo mangiare inibisca il suo appetito; puo
anche arrivare a dire:»Se sono forzato a mangiare, non man-
gio». La pressione da parte della famiglia € normalmente mo-
tivata oltre che dall'ansia, anche da false convinzioni, come,
per es., credere che i supplementi dietetici liquidi abbiano un
valore nutrizionale inferiore rispetto ad un «vero» pasto.
Normalmente c’e un equilibrio tra cosa si mangia ed il
peso: mangiare di pit fa aumentare di peso mentre mangiare
di meno fa dimagrire. Nella cachessia neoplastica questo equi-
librio non & rispettato poiché si pud mangiare tanto quanto
prima di ammalarsi, ma nonostante cio perdere peso. Molta
pressione da parte dei familiari deriva proprio dal credere che
se solo il paziente mangiasse di piu, acquisterebbe peso e vi-



«Che cosa ti preparo?»

vrebbe piu a lungo. La semplice informazione che il paziente
non é responsabile per la perdita di peso potrebbe essere loro
d‘aiuto. E dunque importante che vi sia un’informazione ri-
guardo la dieta pil appropriata anche per gestire gli aspetti
emozionali collettivi che circondano la cachessia neoplastica,
per esempio raccomandando pasti piccoli, frequenti, con alto
contenuto proteico e calorico.

A seconda del tipo di trattamento in corso (curativo o pal-
liativo), delle condizioni cliniche del paziente e dello stato nu-
trizionale, & necessario che venga prescritto un piano alimen-
tare adeguato ed adattato al paziente. Una misura utile sia
per il paziente che per i curanti & tenere un diario alimentare
ove scrivere, giorno per giorno, cosa si mangia, quando e in
che quantita, quali effetti collaterali sono comparsi (nausea,
diarrea, etc.) e quando. Rivedere questo diario insieme alla
dietista & fondamentale per avere i giusti suggerimenti per
owviare a questi problemi.

Lintervento nutrizionale che accompagna il trattamento
curativo ha un ruolo aggiuntivo e specifico, che & quello di
aumentare la tolleranza e la risposta al trattamento oncolo-
gico, diminuire la percentuale di complicanze e possibilmente
ridurre la morbidita, ottimizzando il bilancio tra il dispendio di
energia e |'apporto nutrizionale. Per questo motivo & molto
importante che il paziente parli apertamente con il proprio
oncologo o con l'infermiera che lo assiste o con I'assistente
sociale che viene a casa di questi problemi, perché cosi puo
essere aiutato ed affidato ad una dietista che valuta un ade-
guato programma nutrizionale tenendo conto delle sue diffi-
colta. Sapere che la dieta prescritta e individualizzata, adattata
ed adeguata ai propri bisogni rinforza nel paziente il senso di
controllo; quindi & anche un aiuto psicologico molto efficace.
L'alimentazione & I'unico fattore che il paziente sente di poter
controllare durante I'intero corso terapeutico; inoltre, un ade-
guato apporto dietetico viene riconosciuto dal paziente come
dai suoi familiari e dai curanti, come essenziale per mantenere
I'attivita quotidiana, I'energia e la capacita funzionale e per
riuscire a superare l'iter terapeutico con successo. La preven-
zione e la cura della malnutrizione deve quindi far parte della
cura oncologica globale; essa aiuta il paziente a mantenere il
proprio peso, a mantenere la forza e I'energia, a rispondere
meglio ai trattamenti antineoplastici e a tollerare i loro effetti
collaterali, a diminuire la frequenza e la durata dei ricoveri, a
diminuire il rischio di infezione e a prevenire la depressione,
migliorando quindi la qualita di vita.

Suggerimenti pratici

Questo articolo & espressamente rivolto ai pazienti stessi e a
coloro che si prendono cura dei pazienti a domicilio. Ormai
tutti navighiamo quotidianamente su Internet e, purtroppo, a
volte, ci si imbatte in siti molto attraenti, ma scientificamente
poco attendibili. | links segnalati di sequito si riferiscono a do-
cumentazione redatta da nutrizionisti specializzati e fornita da
Istituti Oncologici o da Associazioni Oncologiche Internazio-
nali di riconosciuto valore scientifico. Essi sono ricchi di risorse
pratiche e anche di ricette appetitose, che tengono conto del-
le esigenze dei pazienti e dei loro familiari.

Articoli originali

1. La Lega Svizzera contro il Cancro ha pubblicato I'opuscolo
«Difficolta di alimentazione e cancro», disponibile nelle tre
lingue nazionali, che potete scaricare direttamente in for-
mato .pdf dagli indirizzi web sotto indicati:
http://assets2.krebsliga.ch/downloads/3602_1.pdf
(italiano)
http://assets2.krebsliga.ch/downloads/2602.pdf
(francese)
http://assets2.krebsliga.ch/downloads/1602.pdf
(tedesco)

2. Una guida esaustiva per quanto riguarda I'alimentazione
durante e dopo il trattamento oncologico viene fornita
dall'opuscolo «Eating well during and after your cancer
treatment» pubblicato sul sito del Memorial Sloane-Kette-
ring Cancer Center (MSKCC) di New York, di cui segnalo
I'indirizzo web dal quale potete scaricarla direttamente in
formato .pdf. Questa guida fornisce nozioni sui principi
nutrizionali e sugli effetti dei trattamenti sulla capacita di
alimentarsi, suggerimenti su come ottenere pasti iperpro-
teici o piu nutrienti anche con esempi di menu giornalieri e
di ricette di frappeé utili per gli inappetenti e per tutti coloro
che devono ottenere il massimo dal poco che riescono a
mangiare in un pasto.
http://www2.mskcc.org/patient_education/_assets/down-
loads-english/393.pdf

3.1l National Cancer Institute propone I'opuscolo «Eating
hints: before, during and after cancer treatment». Questo
sito di facile consultazione & diviso in sezioni, ognuna delle
quali ha diversi link che rimandano direttamente a tabel-
le di alimenti e a consigli pratici per le piu svariate situa-
zioni cliniche. Gli argomenti trattati sono i seguenti: cosa
bisogna sapere sui trattamenti oncologici, su una corretta
alimentazione e sui problemi alimentari; come lo stato d'a-
nimo pud influire sull'appetito; come controllare i problemi
alimentari; come nutrirsi correttamente dopo il termine di
una terapia oncologica; cibi e bevande che possono essere
d'aiuto nei pil comuni problemi alimentari ed infine delle
utili ricette.
http:/Awww.cancer.gov/cancertopics/coping/
eatinghints/page1
Il libretto & scaricabile in formato .pdf:
http:/Awww.cancer.gov/cancertopics/coping/
eatinghints.pdf

4. 'AIMaC (Associazione ltaliana Malati di Cancro, paren-
ti e amici) mette a disposizione, un utile libretto in lingua
italiana intitolato «La nutrizione nel malato oncologico»,
scaricabile gratuitamente dal sito in formato .pdf. Questo
opuscolo, nella parte iniziale tratta la problematica della
perdita di peso, poi si concentra sui suggerimenti nutrizio-
nali fornendo consigli pratici su come affrontare i sintomi
che impediscono di alimentarsi ed, infine, offre una guida
al mangiare sano, con il complemento di una sezione con
alcuni esempi di menu facili e veloci ed una tabella riassun-
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tiva degli integratori e dei supplementi nutrizionali orali.
http:/Avww.aimac.it/getDoc.php?id=lgqU&pdf=IKea

5. l'American Institute of Cancer Research (AICR) ha pubbli-
cato online I'opuscolo «Nutrition for the cancer patient»,
con sezioni riguardanti i meccanismi tumorali che influen-
zano i bisogni nutrizionali; i meccanismi con i quali i trat-
tamenti oncologici influiscono sulla nutrizione; linee guida
pratiche di alimentazione a seconda della sintomatologia e
consigli igienici di preparazione dei cibi.
http://www.aicr.org/assets/docs/pdf/brochures/Nutrition-
of-the-Cancer-Patient.pdf

6. I Macmillan Cancer Support ha creato una sezione molto
completa dedicata alla nutrizione nel paziente oncologico,
corredata anche da numerose ricette. Il link vi porta diretta-
mente alla sezione chiamata «Eating well»:
http:/Aww.macmillan.org.uk/Cancerinformation/
Livingwithandaftercancer/Eatingwell/Eatingwell.aspx

7. Sul sito Oncolink dell’Abramson Cancer Center della Penn-
sylvania University compare una selezione di articoli e link
interessanti intitolata «Nutrition and Cancer»:
http://www.oncolink.org/coping/coping.cfm?c=3

8. L'lstituto Nazionale dei Tumori di Milano ha pubblicato un
interessante articolo scritto dal Dr. med. F. Berrino ed intito-
lato «Ll'alimentazione durante la chemioterapia», che pro-
pone un'alimentazione «poverax, con richiami alla cucina
orientale, fornendo anche le modalita di preparazione di
alcuni cibi semplici, ma molto particolari.
http://www.istitutotumori.mi.it/istituto/documenti/cittadi-
no/alimentazione_durante_la_chemioterapia.pdf

Ricette

| siti elencati di seguito sono specifici per la preparazione di
snacks e di pasti pensati appositamente per i pazienti che
sono in trattamento o che hanno finito un trattamento on-
cologico. Particolarmente interessanti sono le molteplici pre-
parazioni utili per gli inappetenti, per chi ha bisogno di un
surplus di energia, per chi ha problemi di masticazione, di ir-
ritazione o di secchezza della mucosa orale, di intolleranza al
lattosio, di perdita di peso.

- http://www.cancer.gov/cancertopics/coping/eatinghints/
page9

- http:/Avww.moffitt.org/Site.aspx?spid=E5B7B74C 1D4B48
AAAAAFACD26687E767

- http://www.cancer.org/Treatment/SurvivorshipDuringan-
dAfterTreatment/NutritionforPeoplewithCancer/Nutri-
tionforthePersonwithCancer/nutrition-during-treatment-
recipes

- http:/Amww.oncolink.org/coping/section.cfm?c=3&s=78

- http://Awww2.mskcc.org/patient_education/_assets/down-
loads-english/393.pdf

Articoli originali

— http:/Avww.cancer.gov/cancertopics/coping/
eatinghints.pdf

— http:/Avww.dana-farber.org/Adult-Care/Treatment-
and-Support/Patient-and-Family-Support/Nutrition-Servi-
ces.aspx

Dulcis in fundo...vi segnalo il libro «Il gusto della vita» curato
dall’'Oncologia Medica dell’Universita di Torino e dal Diparti-
mento di Dietetica e di Nutrizione Clinica dell’Ospedale San
Giovanni Bosco di Torino in collaborazione con Slow Food ed
un gruppo di Chef esperti. Il libro, scaricabile dal link sotto
evidenziato, & composto nella parte iniziale da testimonianze
di pazienti in trattamento con sintomi che influiscono sull‘ali-
mentazione; la seconda parte ¢ stata affidata a rinomati Chef
italiani, che propongono squisite ricette pensate apposta per
chi soffre di mucosite, di nausea, di disgeusia, di dispepsia,
di sazieta precoce, di diarrea e di anoressia. Al termine della
sezione compare anche un’interessante tabella con la frutta e
la verdura di stagione divisa mese per mese.

- http://www.meso.ospedale.al.it/Chemio/

ilgustodellavita.pdf
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. «Che cosa ti preparo?»
«Was kann ich fiir dich zubereiten?»

Zu einer umfassenden onkologischen Behandlung gehort auch ein angemessener

Erndhrungsplan. Oft haben die Krankheit sowie die Nebenwirkungen der chirurgi-
schen Eingriffe und der Chemo- und Strahlenbehandlung negative Einfltsse auf die
Erndhrungsfahigkeit. Die darauf zurtickzufhrenden Symptome kénnen — wenn
sie nicht erkannt und behandelt werden — schwere Mangelernahrung zur Folge
haben. Die Erstellung eines Diatplans, der sowohl qualitativ wie auch im Hinblick
auf die Zubereitung auf die Bedurfnisse des Patienten abgestimmt ist, hat daher so
frih wie maglich zu erfolgen, um den gefahrdeten Ernahrungszustand zu redu-
zieren oder gar zu verandern. So kann die Leistungsfahigkeit und damit auch die

Lebensqualitat verbessert werden.

Dr. med. Valentina Bianchi Galdi

«Was kann ich fiir dich zubereiten?» -
Praktische Online-Tipps fiir eine
bessere Ernahrung von Krebspatienten
(Zusammenfassung)

Essen gehort zu den Freuden des Lebens und nimmt Uber
die Geschmacke, Gerliche, die Konsistenz der Speisen sowie
die Art und Weise seiner Prasentation, alle unsere Sinne in
Anspruch. Dartber hinaus kénnen Mahlzeiten ein Moment
der gemdatlichen Zusammenkunft mit den Menschen sein,
die uns am Herz liegen.

Der Krebspatient und seine Familie haben in kurzer Zeit vie-
le Veranderungen in ihrem taglichen Leben zu bewaltigen,
von denen einige auch das Essverhalten betreffen. Dies kann
auf die Krankheit an sich oder auch auf die Durchfuhrung
von Therapien zurlckzufihren sein, die fir biochemische
und physiologische Veranderungen verantwortlich sind, die
wiederum mit einer Verschlechterung der Lebensqualitat
verbunden sind. Die Veranderungen im Stoffwechsel fiihren
zu einer verringerten Nahrungsmittelzufuhr, die Mangeler-
nahrung hervorrufen. Eine auf Tumorerkrankungen zurtck-
zufuhrende Mangelerndhrung kann aufgrund komplexer
Wechselwirkungen zwischen entziindungsfordernden Zy-
tokinen und dem Stoffwechsel des Patienten neoplastische
Syndrome zur Folge haben. Neben den stoffwechselrelevan-
ten und physischen Auswirkungen der Krebserkrankung lei-
den die Patienten oft an psychologischem Stress bis hin zur

— http://Awww.cancer.gov/cancertopics/coping/
eatinghints/page9

— http:/Awww.moffitt.org/Site.aspx?spid=
E5B7B74C1D4B484AA4AFACD26687E767

— http://www.cancer.org/Treatment/Survivorship
DuringandAfterTreatment/NutritionforPeople
withCancer/NutritionforthePersonwithCancer/
nutrition-duringtreatment-recipes

— http://www.oncolink.org/coping/section.
cfm?c=3&s=78

Articoli originali
Fachartikel

Depression. Zudem ziehen der Tumor und seine Behandlung
vielfaltige Symptome nach sich (Appetitlosigkeit, Ubelkeit,
Erbrechen, Geschmacks- und Verdauungsstdrungen, Rei-
zung der Mundschleimhaut, Schluckstérungen, Schmerzen
im Mundraum, Darmkrampfe, Durchfall oder Verstopfung,
Schmerzen beim Stuhlgang usw.), die zusatzlich zur Erschop-
fung des Patienten beitragen. Infolgedessen kann der Pati-
ent einen Teil seiner Eigenstandigkeit bei der Auswahl der
Nahrungsmittel oder im Hinblick auf die Art und Weise ihrer
Aufnahme verlieren. So kann beispielsweise ein teilweiser
Geschmacksverlust bzw. eine veranderte Geschmackswahr-
nehmung auftreten. Maéglicherweise ist der Patient gezwun-
gen, die Nahrungsmittel wie im friihen Kindesalter in purier-
ter oder halbflussiger Form zu sich zu nehmen. Dies ist weder
fur den Patienten noch fur die Angehdrigen einfach, da auf
die kollektive Frustration Sekundardynamiken folgen.

Eine fur den Patienten wie auch fir die Pflegepersonen glei-
chermassen niitzliche Massnahme ist das Fiihren eines Erndh-
rungstagebuchs, in das jeden Tag eingetragen wird, was wann
und in welcher Menge gegessen wird, und welche Nebenwir-
kungen (Ubelkeit, Durchfall usw.) wann aufgetreten sind.

Ein guter, mit dem Pflegeteam und einem Ernahrungswissen-
schaftler erstellter Erndhrungsplan hilft dem Patienten, sein
Gewicht zu halten, bei Kraften zu bleiben, den antineoplas-
tischen Behandlungen besser zu widerstehen und deren Ne-
benwirkungen besser zu vertragen, die Haufigkeit und Dauer
von Spitalaufenthalten zu verringern, das Infektionsrisiko zu
reduzieren sowie Depressionen vorzubeugen und somit seine
Lebensqualitat zu verbessern.

Dieser Artikel richtet sich ausdricklich an die Patienten und
all diejenigen, die Patienten zuhause versorgen. Die aufge-
fuhrten Webseiten beziehen sich auf Dokumentationsmate-
rial, das von spezialisierten Erndhrungswissenschaftlern ver-
fasst und von onkologischen Instituten bzw. internationalen
Krebshilfeorganisationen als Material mit anerkanntem wis-
senschaftlichem Wert zur Verfligung gestellt wird. Sie enthal-
ten viele praktische Hinweise sowie schmackhafte Rezepte,
die den Anforderungen der Patienten und ihrer Angehérigen
gerecht werden.

— http://www?2.mskcc.org/patient_education/_assets/
downloads-english/393.pdf

— http://www.cancer.gov/cancertopics/coping/
eatinghints.pdf

— http:/Avww.dana-farber.org/Adult-Care/Treatmentand-
Support/Patient-and-Family-Support/Nutrition-
Services.aspx
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. «Qu'est-ce que je te prépare?» Conseils pratiques en ligne
pour faciliter I'alimentation des patients cancéreux

Le traitement oncologique global doit inclure un plan nutritionnel adéquat. Il est

fréquent que la maladie et les effets secondaires des traitements chirurgicaux,
chimiothérapeutiques et radiothérapeutiques aient des effets négatifs sur la
capacité a s'alimenter. Faute d'étre prise en considération et traitée, la sympto-
matologie en découlant peut entrainer une malnutrition grave. Une évaluation
diététique permettant d'identifier les aliments les mieux adaptés au patient, tant
du point de vue de la qualité que du mode de préparation, doit étre réalisée le
plus rapidement possible en vue de réduire, voire de corriger le déséquilibre du
statut nutritionnel et d'améliorer ainsi |'état fonctionnel, et donc la qualité de

vie du patient.

Dr. med. Valentina Bianchi Galdi
«Qu’est-ce que je te prépare?» Conseils
pratiques en ligne pour faciliter
I'alimentation des patients cancéreux
(Résumé)

Manger est un des plaisirs de la vie et sollicite tous nos
sens a travers I'odeur, la saveur, la consistance et la pré-
sentation des mets. De plus, les repas peuvent représen-
ter un moment de convivialité et de plaisir partagé avec
les personnes qui nous sont cheres.

Le patient cancéreux et sa famille se voient rapidement
confrontés a de multiples changements — méme au ni-
veau des habitudes alimentaires — qui viennent perturber
leur vie quotidienne. Ces changements sont dus soit a
la maladie elle-méme, soit aux thérapies en cours, res-
ponsables d’altérations biochimiques et physiologiques
associées a une détérioration de la qualité de vie. Ces
perturbations métaboliques entrainent une réduction de
I'apport alimentaire, source d'amaigrissement. La mal-
nutrition due a la maladie tumorale peut évoluer vers
une cachexie néoplasique en raison des interactions
complexes entre les cytokines pro-inflammatoires et
le métabolisme du patient. Aux effets métaboliques et
physiques du cancer vient souvent s'ajouter une détresse

— http://Awww.cancer.gov/cancertopics/coping/
eatinghints/page9

— http:/Awww.moffitt.org/Site.aspx?spid=
E5B7B74C1D4B484AA4AFACD26687E767

— http://www.cancer.org/Treatment/Survivorship
DuringandAfterTreatment/NutritionforPeople
withCancer/NutritionforthePersonwithCancer/
nutrition-duringtreatment-recipes

— http://www.oncolink.org/coping/section.
cfm?c=3&s=78
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psychologique pouvant aboutir a la dépression. En outre,
la tumeur et son traitement provoquent des symptémes
(manque d’appétit, nausées, vomissements, dysgueusie,
dyspepsie, irritations de la muqueuse buccale, dyspha-
gie, douleurs buccales, crampes intestinales, diarrhée ou
constipation, douleurs a I'évacuation, etc.) susceptibles
de contribuer également au dépérissement du patient.
Ce dernier peut alors perdre une partie de son autonomie
concernant le choix des aliments ou leur consommation;
une perte partielle ou une altération du godCt peuvent
apparaitre, et le patient peut étre contraint de consom-
mer les aliments sous forme de préparations crémeuses
ou semi-liquides, comme dans sa petite enfance. Cette
situation est difficile a vivre tant pour le patient que pour
ses proches, car elle génére des dynamiques porteuses de
frustration collective.

Pour le patient, tout comme pour les soignants, il serait
utile de tenir un journal alimentaire et d'y noter jour apres
jour le contenu des repas, leur rythme et les quantités
consommées, ainsi que les réactions éventuelles (nausée,
diarrhée, etc.) et le moment de leur apparition.

Un bon plan nutritionnel, dressé par une équipe com-
prenant une diététicienne, aidera le patient a maintenir
son poids, a conserver sa force et son énergie, a mieux
répondre aux traitements antinéoplasiques et a tolérer
leurs effets secondaires, a réduire la fréquence et la durée
des hospitalisations, a diminuer le risque d'infection et a
prévenir la dépression, améliorant ainsi la qualité de vie.
Cet article est expressément dédié aux patients et a ceux
qui les soignent a domicile.

Les liens Internet indiqués ci-dessous renvoient a la docu-
mentation réalisée par des nutritionnistes spécialisés et
fournie par des instituts de recherche en cancérologie et
des associations internationales de soins oncologiques
aux travaux reconnus. lls regorgent de conseils pratiques
et proposent des recettes appétissantes tenant compte
des exigences des patients et de leurs proches.

— http://www?2.mskcc.org/patient_education/_assets/
downloads-english/393.pdf

— http://www.cancer.gov/cancertopics/coping/
eatinghints.pdf

— http:/Avww.dana-farber.org/Adult-Care/Treatmentand-
Support/Patient-and-Family-Support/Nutrition-
Services.aspx



. Das Sterben in der Schweiz besser verstehen

Im Rahmen des Nationalen Forschungsprogramms NFP 67 «Lebensende» soll

zusatzliches Wissen zur letzten Lebensphase in der Schweiz erarbeitet werden.
Damit schafft das Forschungsprogramm notwendige Grundlagen, um eine
menschlich angemessene und gesellschaftlich gewlnschte Gestaltung der letzten

Lebensphase zu erméglichen.

Markus Zimmermann-Acklin

Das Sterben in der Schweiz
besser verstehen

Um das Sterben in der Schweiz besser verstehen zu kon-
nen, bedarf es neuer Forschungsanstrengungen. Der Bun-
desrat hat deshalb im Jahr 2010 beschlossen, das Nationa-
le Forschungsprogramm «Lebensende» zu lancieren. Fur
die Durchfuhrung des Programms, in dessen Rahmen funf
Jahre lang Forschung betrieben wird, hat er 15 Millionen
Franken zur Verfigung gestellt. Der Schweizerische Natio-
nalfonds bewilligte in der ersten Ausschreibungsphase 27
Forschungsprojekte, die bis im September 2012 ihre Arbeit
aufnehmen.

Rund 62000 Menschen sterben Jahr fur Jahr in der
Schweiz. Zwar ist bekannt, woran diese sterben, gleichzei-
tig aber wissen wir wenig dartber, wo und wie sie sterben:
in Heimen, Spitalern, zu Hause? Welche Entscheidungen
treffen die Sterbenden selbst, welche deren Arzte, Betreu-
ende und Angehorige? Welche Kosten sind mit der Ver-
sorgung am Lebensende verbunden? Schliesslich: Welche
gesellschaftlichen Ideale leiten die Vorstellungen von ei-
nem «guten Sterben»? Welche Motive haben Menschen,
die eine Organisation um Suizidhilfe bitten? In der Beant-
wortung dieser Fragen steht die Forschung in der Schweiz
noch weitgehend am Anfang.

Das Nationale Forschungsprogramm «Lebensende» — kurz
NFP 67 — will hier Licken schliessen und Wissen erarbei-
ten, um Entscheidungsprozesse am Lebensende und den
Zugang zu einer umfassenden Versorgung zu verbessern.
Dariiber hinaus sollen die nétigen Grundlagen fur die
Verantwortlichen in Behorden, Verbdanden und Politik ge-
schaffen werden.

Blick auf das Lebensende aus

unterschiedlichen Perspektiven

Die Forschung des NFP 67 bezieht sich auf Menschen, die
aller Voraussicht nach nur noch wenige Monate zu leben
haben. Dies betrifft vor allem Menschen im hohen Alter,
aber auch Menschen, die noch jung sind, wie Neugebo-
rene, Kinder und Jugendliche und sogar Ungeborene. Das
NFP 67 «Lebensende» umfasst vier Schwerpunkte: «Ster-
beverldufe und Versorgung», «Entscheidungen und Moti-
ve», «Regelungen und Handlungsvorschlage» sowie «Leit-
bilder und Ideale». Diese vier Themenbereiche beleuchten
das Lebensende aus unterschiedlichen wissenschaftlichen
Perspektiven.

Forschung

Sterbeverldaufe und Versorgung: Die Projekte dieses
Schwerpunkts beschreiben die aktuelle Versorgungssitua-
tion in der Schweiz. Sie erkunden, welche Einrichtungen
und Massnahmen angesichts des nahenden Todes heute
de facto zur Verfligung stehen. Sie untersuchen aber auch,
wie die Massnahmen von den Beteiligten — Sterbenden,
Arzten, Pflegenden und Angehérigen — erlebt werden.
Zudem entwickeln einzelne Projekten konkrete Vorschlage
und Massnahmen mit dem Ziel, die Qualitat der Versor-
gung am Lebensende gegenlber heute zu verbessern.

Entscheidungen und Motive: Die Forschungsprojekte
dieses Schwerpunkts sollen dazu beitragen, die heutigen
Praktiken und Entscheidungen am Lebensende besser ver-
stehen, einschdtzen und angemessener beeinflussen zu
kénnen. Im Zentrum steht dabei einerseits die Situation
in medizinischer Kliniken und Heimen. Andererseits geht
es darum, Entscheidungsprozesse in der Sterbebegleitung
besser zu verstehen.

Regelungen und Handlungsvorschlage: Das Lebensen-
de ist auch von gesetzlichen Regelungen und gesellschaft-
lichen Normen betroffen. Die Projekte dieses Bereichs
ergriinden, ob aktuelle und geplante Gesetze, Verordnun-
gen und Richtlinien der Praxis in Spitalern, Heimen oder
zu Hause gerecht werden. Sie beschéftigen sich kritisch
mit gesellschaftlichen Normen und Regelungen, etwa der
Forderung nach Autonomie und der damit zusammenhan-
genden Urteilsfahigkeit von Sterbenden.

Leitbilder und Ideale: Das Sterben ist schliesslich von ge-
sellschaftlichen und individuellen Idealen, Sinn- und Wert-
vorstellungen gepragt. Die Projekte in diesem Schwer-
punkt untersuchen, auf welche Weise etwa Spiritualitat,
Religiositat, gesellschaftliche Idealvorstellungen oder auch
die kulturelle Herkunft die Sterbeprozesse und Entschei-
dungen am Lebensende beeinflussen.

Das Ziel des NFP 67 besteht darin, das Sterben in der
Schweiz besser zu verstehen und damit auch einen Beitrag
zu internationalen Forschungsbemiihungen zu leisten. Es
soll Handlungs- und Orientierungswissen bereitstellen und
den wichtigen Diskurs zu Themen rund um die letzte Le-
bensphase weiterfuhren.

Um diese Ziele zu erméglichen, stehen unterschiedliche
Instrumente zur Verfligung: von der Website Uber einen
Newsletter, wissenschaftliche Tagungen und Kolloguien
bis hin zu Publikationen und Veranstaltungen.

Markus Zimmermann-Acklin
Prasident der Leitungsgruppe des NFP 67

Weitere Informationen, Newsletter und Kontakt unter:
www.nfp67.ch
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. Mieux comprendre la fin de vie en Suisse

Le Programme national de recherche «Fin de vie» (PNR 67) vise a générer de

nouvelles connaissances sur la derniere phase de la vie en Suisse. Ce programme
de recherche crée ainsi les bases permettant d’aménager la fin de vie de maniére

adéquate et socialement souhaitée.

Markus Zimmermann-Acklin

Mieux comprendre la fin
de vie en Suisse
(Résumé)

Pour mieux comprendre la fin de vie en Suisse, nous
avons besoin de nouveaux efforts de recherche. C'est
pourquoi le Conseil fédéral a décidé en 2010 de lancer le
Programme national de recherche «Fin de vie». Il a alloué
un budget de 15 millions de francs pour la réalisation de
ce programme échelonné sur cing ans. Au cours de la
premiére phase de mise au concours, le Fonds national
suisse a accepté 27 projets de recherche qui vont entamer
leurs travaux d'ici septembre 2012.

Environ 62 000 personnes meurent chaque année en
Suisse. Nous savons de quoi ces personnes décédent,
mais nous ignorons souvent ou et dans quelles condi-
tions le décés a lieu: en établissement médico-social, a
I'hopital, a domicile? Quelles décisions les personnes en
fin de vie prennent-elles elles-mémes, et lesquelles sont
prises par les médecins, le personnel soignant et les
proches? Quels sont les colts liés a la prise en charge
des personnes en fin de vie? Enfin: quels sont les idéaux
sociaux qui sous-tendent les conceptions du «bien mou-
rirn? Quels sont les motifs des personnes qui font appel
a une organisation d’assistance au suicide? La recherche
suisse en est bien souvent a ses débuts pour ce qui est de
répondre a ces questions.

Le Programme national de recherche «Fin de vie» (en
abrégé: PNR 67) entend combler des lacunes a ce sujet
et élaborer des connaissances permettant d’améliorer les
processus de décision en fin de vie et I'accés a une prise
en charge sans failles. Par ailleurs, il s'agit de créer les
bases dont ont besoin les responsables des autorités, des
associations et de la politique.

Différentes perspectives pour observer la fin de vie
La recherche du PNR 67 porte sur des personnes aux-
quelles il ne reste, selon toute probabilité, que quelques
mois a vivre. Il s'agit principalement de personnes d'age
avancé, mais aussi de personnes encore jeunes: nouveau-
nés, enfants, adolescents et méme enfants a naitre. Le
PNR 67 «Fin de vie» comprend quatre thémes prioritaires:
«Déroulements du décés et offres de soins», «Décisions
et motifs», «Réglementations et propositions d’action»,
«Modeéles et idéaux». Ces quatre domaines thématiques
éclairent la fin de vie a partir de différentes perspectives
scientifiques.
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Déroulements du déceés et offres de soins: les pro-
jets de ce domaine de recherche décrivent la situation
actuelle des soins en Suisse. lls étudient quelles institu-
tions et mesures sont effectivement disponibles face a
une mort prochaine. Mais ils interrogent aussi comment
ces mesures sont ressenties par les personnes impliquées:
personnes en fin de vie, médecins, personnel soignant
et proches. De plus, certains projets élaborent des pro-
positions et des mesures concrétes visant a améliorer la
qualité de la prise en charge en fin de vie par rapport a ce
qu’elle est actuellement.

Décisions et motifs: les projets de recherche menés
dans ce domaine doivent contribuer a mieux com-
prendre et évaluer les pratiques et décisions en fin de vie
qui existent actuellement et permettre de les influencer
d'une maniere plus adéquate. La situation des cliniques
médicales et des établissements médico-sociaux est pla-
cée au premier plan. D'autre part, il s'agit aussi de mieux
comprendre les processus de décisions qui ont lieu dans
I'accompagnement en fin de vie.

Réglementations et propositions d’action: la phase
de fin de vie est aussi concernée par des réglementations
légales et des normes sociales. Les projets de recherche
de ce domaine étudient si les lois, ordonnances et direc-
tives actuelles et prévues correspondent a la réalité pra-
tique des hopitaux, des EMS ou des soins a domicile. lls
portent un regard critique sur les normes sociales et les
réglementations, par exemple la revendication d'autono-
mie et la capacité de discernement que celle-ci suppose
chez les personnes en fin de vie.

Modéles et idéaux: enfin, la fin de vie est marquée par
des idéaux sociaux et individuels, des conceptions de
valeurs et du sens de la vie. Les projets de ce domaine
thématique étudient comment la spiritualité, la religio-
sité, les idéaux sociaux ou l'origine culturelle influencent
les processus en rapport avec le déces et les décisions en
fin de vie.

L'objectif du PNR 67 est de mieux comprendre la fin de
vie en Suisse et de contribuer ce faisant également aux
efforts de recherche internationaux. Il entend produire
des connaissances servant a définir des orientations et
des actions dans le domaine de la derniere phase de la
vie et a poursuivre le débat important qui est mené sur
ces thématiques.

Divers instruments sont disponibles pour aider a atteindre
ces objectifs: site Internet, newsletter, conférences et
colloques scientifiques, publications et manifestations
diverses.

Informations, newsletter et contact sous: www.pnr67.ch



. Capire di piu la morte in Svizzera

Il Programma nazionale di ricerca PNR 67 «Fine della vita» si occupa di studiare

a fondo la fase terminale della vita in Svizzera e crea le basi necessarie per con-

sentire di vivere |'ultima fase della vita con dignita, tenendo conto anche delle

esigenze sociali e spirituali.

Markus Zimmermann-Acklin

Capire di piu la morte in Svizzera

(Riassunto)

Per comprendere meglio la fase terminale della vita di una
persona affetta da malattia incurabile in Svizzera, sono
necessari nuovi sforzi a livello di ricerca. Per questo mo-
tivo il Consiglio federale ha deciso nel 2010 di lanciare il
Programma nazionale di ricerca «Lebensende» (PNR 67,
Fine della vita). Per I'esecuzione del programma, che pre-
vede cinque anni di ricerca, sono stati stanziati 15 milioni
di franchi. Nell'ambito del bando di concorso, il Fondo
nazionale svizzero per la ricerca scientifica (FNS) ha auto-
rizzato 27 progetti di ricerca che prenderanno il via entro
settembre 2012.

In Svizzera muoiono ogni anno 62.000 persone. Le cause
di morte sono note, ma si sa poco riguardo a dove e a
come moriranno: in casa di riposo, in ospedale, a casa
propria? Quali decisioni prendono le persone morenti
e quali sono invece prese dai loro medici, dal personale
curante e dai familiari? Quali costi comporta I'assistenza
nella fase terminale della vita? Su quali ideali sociali si fon-
da I'idea di una «buona morte»? E quali motivi hanno
le persone che chiedono ad un’organizzazione di essere
assistiti al suicidio? La ricerca in Svizzera € ancora lontana
dal poter fornire una risposta a queste domande.

Il PNR 67 «Fine della vita» nasce allo scopo di colmare
queste lacune e acquisire conoscenze, grazie alle quali
sara possibile migliorare i processi decisionali nell’ultima
fase della vita e I'accesso ad un’ampia offerta di cure. Inol-
tre devono essere gettate le basi necessarie per i responsa-
bili nelle istituzioni, nelle associazioni e nella politica.

Uno sguardo alla fine della vita da

diverse prospettive

La ricerca del PNR 67 si rivolge a persone la cui aspetta-
tiva di vita e di soli alcuni mesi. Si tratta prevalentemente
di persone in eta avanzata, ma anche di persone ancora
giovani come neonati, bambini, adolescenti e addirittura
nascituri. Il PNR 67 «Fine della vita» comprende quattro
punti fondamentali: «Decorsi di morte e offerte di cura»,
«Decisioni e motivi», «Regolamentazioni e proposte d’a-
zione» e «Modelli culturali e ideali sociali». Questi quattro
grandi temi mettono in luce aspetti della fase terminale
della vita da diverse prospettive scientifiche.

Ricerca

Decorsi di morte e offerte di cura: i progetti ineren-
ti questo punto descrivono I'offerta attuale delle cure e
dell’assistenza in Svizzera, analizzando i servizi e le misure
che oggi sono di fatto a disposizione delle persone che si
awvicinano alla morte. Oggetto di studio & perd anche la
modalita con cui tali misure vengono vissute dai soggetti
interessati — persone in punto di morte, medici, personale
curante e familiari. Inoltre, singoli progetti sviluppano pro-
poste e misure concrete allo scopo di migliorare la qualita
delle cure in fase terminale rispetto all’offerta attuale.

Decisioni e motivi: i progetti di ricerca su questo tema
contribuiranno a comprendere meglio, valutare e influen-
zare in modo pill adeguato le pratiche attuali e le decisioni
nell’ultima fase della vita. Lo studio si concentra da un lato
sulla situazione registrata nelle cliniche mediche e nelle
case di riposo, dall'altro punta a capire meglio i processi
decisionali nell’ambito dell’accompagnamento dei malati
terminali.

Regolamentazioni e proposte d’azione: la fine della
vita e regolata anche da leggi e norme sociali. | progetti
all'interno di questo settore verificano se le leggi, le di-
sposizioni e le direttive in essere o in fase di elaborazione
riflettono coerentemente la realta vissuta negli ospedali,
nelle case di riposo e nella propria casa. Trattano e affron-
tano in modo critico norme e regole sociali, cosi come |'e-
sigenza di prendere decisioni autonomamente nell’ultima
fase della vita e la capacita di giudizio ad essa connessa.

Modelli culturali e ideali sociali: la morte & influenza-
ta anche da ideali, significati e valori tanto sociali quanto
personali. | progetti relativi a questo punto fondamenta-
le analizzano in che modo la spiritualita, la religiosita, gli
ideali sociali o anche il background culturale influenzano
i processi di morte e le decisioni nella fase terminale della
vita.

Il PNR 67 si prefigge lo scopo di comprendere meglio la
fase della morte in Svizzera e di fornire in tal modo anche
un contributo agli sforzi della ricerca internazionale. Il pro-
gramma vuole mettere a disposizione nuove conoscenze
utili per I'azione e I'orientamento e proseguire il discorso
importante sui temi relativi all’ultima fase della vita.

Per realizzare questi obiettivi sono a disposizione diversi
strumenti: dal sito web alla newsletter, da convegni scien-

tifici e colloqui a pubblicazioni ed eventi.

Per maggiori informazioni, newsletter e contatti:
www.nfp67.ch
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. Jahrestagung «palliative zh+sh»

Am 5. Juli 2012 fand die Jahrestagung von «palliative zh+sh» statt. Mehr als 220

Teilnehmende widmeten sich den Fragen nach der Messbarkeit von Qualitat und

dem Stellenwert der Haltung in der Palliative Care. Trotz unterschiedlicher Stand-

punkte war man sich einig: Es ist zentral, iber das Thema nachzudenken und weiter

zu diskutieren.

Bericht: Elena Ibello

Bilder: Christine Barlocher

«Qualitat in der Palliative Care -

messbare Grosse oder eine Frage

der Haltung?»

von links nach rechts: Andreas Durisch (Moderator), Prof. Dr. Chris-
toph Ostgathe, Prof. Dr. Andreas Heller

Zum Einstieg in die Tagung richtete die Grinderin von «pal-
liative zh+sh» Susan Porchet-Munro ein Grusswort an die
Anwesenden. Nach einer kurzen Ruckblende in die Anfan-
ge der Bewegung anfangs der 1960er-Jahre in London und
die ersten Stolpersteine fir Palliative Care in der Schweiz,
stellte Porchet-Munro fest: «Heute hat Palliative Care in der
Schweiz viele Bliten getrieben!» Neben der Nationalen Stra-
tegie gebe es inzwischen vielféltigste Dienste, Institutionen,
Standards in Aus- und Weiterbildung sowie Fachpersonal
mit Palliative-Care-spezifischem Kénnen.

Porchet-Munro sprach auch die Kehrseite dieser Medail-
le an. «Die Palliative-Care-Landschaft gleicht bereits heute
einem Dschungel. Der Durchblick wird zusehends schwie-
riger, es bestehen Territorialanspriiche», sagte sie. Der wirt-
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schaftliche, personelle und individuelle Druck innerhalb
der Organisationen und beim Gesundheitswesen sei kaum
zu Ubersehen. «Das ist ein wichtiger Grund, Uber messba-
re Grossen und die Frage der Haltung nachzudenken», so
Porchet-Munro. Sie ist der Meinung, dass die Frage nach der
Haltung eine gewichtige Rolle spielt. «Palliative Care stellt
den Menschen in den Mittelpunkt der Aufgabe. Das fihrt
unweigerlich zu zwischenmenschlicher Begegnung und per-
sonlicher Berihrung. Somit ist die Frage nach unserer per-
sénlichen Haltung zentral.»

Kulturwandel: Gemeinsam statt einsam

Uber die Erfahrungen mit Qualitdtsstandards am Palliativ-
zentrum des Kantonsspitals St. Gallen berichteten Dr. med.
Steffen Eychmduller und Dipl. Pflegefachfrau HF Barbara
Grossenbacher. «Palliative Care ist an unserem Spital zum
Normalfall geworden», sagte Grossenbacher und erklarte,
wie man nach intensiver Arbeit an Standards und Strukturen
zum Label Palliative Care kam. Grossenbacher und Eychmiil-
ler zeigten sich begeistert vom «Standard 25», wiesen aber
auch darauf hin, dass es mit Standards alleine nicht getan
sei. Grossenbacher: «Das Label Palliative Care ist kein Stan-
dard, der definiert, wie jetzt gestorben wird. Das darf er
auch nie sein. Sondern er stellt die Rahmenbedingungen
sicher fur einen individuellen Weg mit Hilfestellung.» Die
grosste Herausforderung bei der Einflihrung des Standards
am Kantonsspital St.Gallen sei die Kommunikation gewe-
sen. Es sei unabdingbar, dass alle miteinander arbeiteten.
Dr. med. Eychmuiller sagte dazu: «Das Lebensende wird zum
Anfang zur Ruckkehr zum Teamwork, zur Humanmedizin.

Empathie und Intuition als Schliissel zur Qualitat

Die Sicht der Betroffenen brachte Prof. Dr. med. Christoph
Ostgathe ein, der versuchte zu eruieren, was bei den Be-
troffenen wirklich ankommt und bei der palliativen Betreu-
ung entsprechend wichtig ist. Entscheidend, so der Leiter
der Palliativmedizin am Uni-Klinikum in Erlangen, sei wohl
eine offene Kommunikation mit allen Betroffenen. Bei of-
fener Kommunikation nehme die Angst der Betroffenen im
Zeitverlauf eher ab und schaffe Vertrauen. Fehle die offene

ANZEIGE
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Jahrestagung «palliative zh+sh»

Kommunikation hingegen, steige die Angst mit der Zeit.
Denn die Betroffenen merkten, dass sich etwas verdndere,
aber niemand rede klar darliber. Das heisst, die Empathie
der Betreuenden héngt direkt mit der Patientenzufrieden-
heit zusammen. Neben anderen wichtigen Faktoren wie ei-
ner guten Koordination, um die Versorgung kontinuierlich
gewahrleisten zu kénnen, hob Ostgathe damit die Bedeu-
tung der Intuition im Umgang mit Betroffenen hervor. Es
gehe darum, die Betroffenen anzusehen, ihnen direkt zu be-
gegnen. «Qualitat in der Palliative Care stellt sich auch tber
die Begegnungen mit den Betroffenen dar», so Ostgathe.

Eine neue Sorgekultur

Prof. Dr. Andreas Heller schloss sich dieser Aussage in seinem
Referat zum Thema Palliative Care als ethisches Konzept an.
Der Leiter des MAS-Studiengangs Palliative Care an der IFF-
Fakultat in Wien sagte: «Der Palliative-Care-Patient braucht
Menschen und Kontexte, die bereit sind, seine Sorge zu tei-
len». Es brauche ein verniinftiges Gesundheitssystem, das
es den Menschen ermdgliche, unabhangig von Organisa-
tionen wirdig betreut zu werden. Wichtig sei darum auch
eine gute Balance zwischen Standardisierung und Individua-
lisierung. Heller gab seiner Sorge Ausdruck, dass Standards
mit Leitlinien und Checklisten dazu fuhrten, dass vergessen
gehe, worum es am Schluss tatsachlich geht. «Palliative
Care und Hospizarbeit sollten eine widerstandige Kraft sein
gegen die Entwicklung, dass der Mensch Mittel zum Zweck
wird.» Heller erwdhnte dazu die aktuelle Finanzierungspra-
xis unter dem Stichwort DRG. «Es muss am Schluss immer
um die Frage nach dem Guten gehen», so Heller. «Was ist
eigentlich gut fur dich und mich?» Von dieser Frage droh-
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ten die Checklisten abzulenken, meinte Heller. Er sprach sich
dagegen fur eine neue Sorgekultur aus, in der auch die In-
tuition Platz hat und die das Sterben kommunalisiert. «Es
geht politisch darum, hospizlich umsorgende Gemeinden
zu bauen.»

Qualitatskriterien regelmassig Giberpriifen

In der anschliessenden Podiumsdiskussion, die von Andre-
as Durisch moderiert wurde, wurde zur Sprache gebracht,
dass es trotz aller Schwierigkeit, Palliative Care messbar zu
machen, gewisse Mindestkriterien brauche, die definierten,
was Palliative Care zu bieten habe. «Wo Palliative Care drauf
steht, muss auch Palliative Care drin sein», meinte Prof. Dr.
med. Ostgahte. Zu viele Institutionen, die klassische Pflege
anboten, schmiickten sich mit diesem Begriff.

Auf die Beflrchtung Hellers, die Frage nach dem Guten gin-
ge ob der Standards und Checklisten vergessen, erwiderte
Dr. med. Eychmdller: «Wir stellen die Rahmenbedingun-
gen her, dass man fur die Intuition und ein ,hérendes Herz'
Uberhaupt die Zeit und Mdglichkeit hat. Darum braucht es
diese Standardisierung.» Die erste Massnahme, die man in
St. Gallen bei der Einfihrung der Palliative-Care-Standards
eingeleitet habe, sei Ubrigens ein Stopp aller Vorgange, die
mit Routine zu tun gehabt hatten, gewesen.

In dieser Diskussion wurde deutlich, dass es bei der Standar-
disierung auch um etwas anderes geht: In einem Spitalum-
feld Uber Haltung zu sprechen, ist schwierig, wenn sich die
Menschen gewohnt sind, nach einem System X zu arbeiten.
Mit der Einfihrung von Leitlinien kénne man das Anliegen
von Palliative Care in die Sprache der Krankenhduser Uber-
setzen. Hellers Sorge, dass Unsicherheiten keinen Platz mehr
hatten, wenn alles Uber definierte Tools ablaufe, versuchte
Eychmuiller zu dédmpfen, indem er betonte, dass man eben
dank diesen Instrumenten die Moglichkeit erst erhalte, Gber
Unsicherheiten miteinander zu sprechen. Grossenbacher
betonte, dass es bei den Qualitatskriterien auch nicht dar-
um gehe, das Ergebnis vorzugeben. «Die Kriterien betreffen
ausschliesslich den Prozess, im Ergebnis richten wir uns radi-
kal nach den Betroffenen aus.» Das wichtigste, so Grossen-
bacher, sei ausserdem, dass man seine Haltung regelmassig
reflektiere. Laut Heller missten auch alle Kriterienkataloge
immer wieder neu Uberprtft und aus Sicht der Betroffenen
beurteilt werden.
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. Solothurn: erster Kanton mit einheitlichem Betreuungsplan
fiir Schwerkranke

Der Verein «palliative so» fiihrt gemeinsam mit der Gesellschaft der Arztinnen

und Arzten des Kantons Solothurn und der Solothurner Spitéler AG soH mit Un-
terstiitzung des Kantons Solothurn und der Arztekasse den neu entwickelten Be-
treuungsplan fur Palliative-Care- Patientinnen und -Patienten ein. Dank diesem In-
strument soll die Behandlungskette von unheilbar- und schwerkranken Menschen

nicht reissen.

Dr. med Christoph Cina, Prasident «palliative so»

Solothurn: erster Kanton mit einheit-
lichem Betreuungsplan fiir Schwerkranke

Palliative Care bietet eine bestmogliche Lebensqualitat bis
zum naturlichen Tod. Dazu gehort, dass Schmerzen und
andere Leiden gelindert werden und dass Betroffene und
Angehorige individuell begleitet werden. Es bedeutet auch,
dass ein stabiles Netzwerk von Fachpersonen, Freiwilligen
und Angehérigen eine nahtlose Versorgung am Lebensen-
de gewahrleistet. Patientinnen und Patienten mit schweren,
unheilbaren Krankheiten am Lebensende erleben jedoch oft
mehrere Ubergénge von einer Institution in die andere und
auch wieder zuriick nach Hause. Dabei kdnnen Licken in
der Behandlungskette entstehen. Um dies zu vermeiden,
hat Palliative Solothurn einen Betreuungsplan entwickelt.

Elektronische Aufbereitung der Krankengeschichte
Die Informationsmenge und Komplexitat der Krankenge-
schichte von Menschen in ihrer letzten Lebensphase kann
ohne eine strukturierte elektronische Erfassung in Zukunft
nicht mehr bewaltigt werden. Der Betreuungsplan des Kan-
tons Solothurn wurde als Basisdokument fur die interdiszip-
lindre Betreuung von Patientinnen und Patienten entwickelt.
Er basiert auf Konsens. Solothurn ist somit schweizweit der
erste Kanton, der ein einheitliches Arbeitsinstrument bei
Palliative-Care-Patientinnen und -Patienten einsetzt.

Der Betreuungsplan wird in einem elektronischen Patien-
tendossier abgelegt. Die Datenhoheit bleibt selbstverstand-
lich bei den Patientinnen und Patienten. Sie bestimmen,
wer Einsicht in den Betreuungsplan nehmen darf. Ent-
scheidungen koénnen jederzeit widerrufen oder verandert
werden. Die Spitdler und Hausarzte des Kantons Solothurn
haben in einer Testphase mit dem Betreuungsplan und
dem Online-Patientendossier gearbeitet. Damit erproben
sie ein zukunftsweisendes Schnittstellenmanagement.
Das Online-Patientendossier ermdglicht eine elektronische
Fuhrung der Krankengeschichte, bei der unter anderem
Pflegeberichte, ein Medikamentenplan und ein Kommu-
nikationstool integriert sind. Der Betreuungsplan kann als
Basisdokument unabhéngig vom Online-Patientendossier
ausgedruckt oder in eine Praxis- bzw. Spital-Krankenge-
schichte integriert werden.

Vorteile des Online-Betreuungsplans
Durch die Erfassung der vorhandenen und vermutlich sich
einstellenden Beschwerden wird ein Betreuungs- und Be-
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handlungskonzept in interprofessioneller Zusammenarbeit
mit der Patientin, dem Patienten und den Betroffenen erar-
beitet. Der Medikamentenplan soll regelméssig tberwacht
und angepasst werden. Unnotige Medikamente werden
abgesetzt. Fragen wie die Gabe von Antibiotika, Reanimati-
on, kinstliche Beatmung, Transfusion usw. werden voraus-
schauend vom Betreuungsteam unter Einbezug der Patien-
tin, des Patienten behandelt.

Unnotige Spitalaufenthalte oder erneute Spitalaufenthalte
und Doppelspurigkeiten kénnen vermieden werden, was in
gewissen Fallen dazu beitragen kann, Kosten und Ressour-
cen zu sparen.

Verschiedene Situationen - ein Betreuungsplan

Im Betreuungsplan werden wichtige Fragen am Lebensende
angesprochen und geklart, der Patientenwille wird respek-
tiert. Drei Beispiele zeigen, dass der Betreuungsplan in ganz
verschiedenen Situationen zum Einsatz kommen kann.

Der 60-jahrige Herr B. meldet sich wegen Schluckbeschwer-
den bei seinem Hausarzt. Die medizinischen Abklarungen
ergeben die Diagnose eines Adenokarzinoms im gastro-
oesophagealen Ubergang. Herr B. wird operiert, anschlie-
ssend radio- und chemotherapiert. Nach einer praktisch
beschwerdefreien Phase kommt es zu einem Rezidiv mit
erneuten Schluckstérungen und Bauchschmerzen. Gemein-
sam mit den Angehdrigen wird der Betreuungsplan in der
Hausarztpraxis besprochen, schriftlich festgehalten und
dem Patienten ausgehandigt. Der Betreuungsplan begleitet
den Patienten bei den wiederholten Hospitalisationen. Herr
B. verstirbt im Spital in Anwesenheit seiner Angehdrigen.
Es war sein ausdrtcklicher Wille seine letzten Tage im Spital
zu verbringen.

Frau C. ist eine 30-jahrige Frau mit einer komplexen Lei-
densgeschichte mit korperlicher Behinderung. Sie wird
von verschiedenen Fachspezialisten intensiv betreut. Ihre
terminale Niereninsuffizienz mit Dialyse und ihr Diabetes
mellitus erfordern wiederholte Spitalaufenthalte. Wéhrend
ihrer letzten Hospitalisation wurde die Diagnose eines
nicht kurativen Krebsleidens gestellt. Frau C. winscht, ihre
letzte Lebensphase daheim zu verbringen. Nach Ruckspra-
che mit dem Hausarzt wird der Betreuungsplan im Spital
ausgefullt und die Patientin nach Hause entlassen. Der
ausgefullte Betreuungsplan bildet die Basis fir die weitere
Betreuung zu Hause. Frau C. stirbt daheim in Anwesenheit
ihrer Angehérigen.

Die zunehmend pflegebedrftige, demente 90-jahrige Frau
G. tritt ins Altersheim ein. Zusammen mit der Patientin,
ihrer Tochter, dem Hausarzt und der Pflege wird der Be-
treuungsplan ausgefullt. Damit wird gewahrleistet, dass
der Wille der Patientin, die ihre Tochter als Bezugsperson
bezeichnet, respektiert wird und die zu erwartenden Sym-
ptome und deren Behandlung vorausschauend diskutiert



Erster Kanton mit einheitlichem Betreuungsplan fiir Schwerkranke

. Premier canton disposant d’un plan de soins unitaire pour les patientes
et patients gravement malades

werden. Durch die Klarheit der Angaben werden unnétige
Hospitalisationen vermieden und dem Notfallarzt eine Ent-
scheidungshilfe gegeben.

Selbstbestimmung am Lebensende

Der Betreuungsplan ist ein Arbeitsinstrument, das hilft,
Winsche von Patientinnen und Patienten direkt anzuspre-
chen. Nicht selten werden in einer kurativ orientierten Me-
dizin schwerkranke Patienten gar nicht oder nur oberflach-
lich zu ihren Erwartungen gefragt. Deshalb beinhaltet der
Betreuungsplan neben den medizinischen auch psychologi-
sche, soziale und spirituelle Aspekte. Er schafft die Voraus-
setzung fur einen respektvollen Umgang, der wesentlich zur
Verbesserung der Lebensqualitdat am Lebensende beitragt.
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Will man Palliative Care besser im Gesundheitswesen ver-
ankern, ist ein gut funktionierendes Schnittstellenmanage-
ment eine notwendige Voraussetzung, was auch im Sinne
der Nationalen Strategie Palliative Care 2010-2012 ist. Die
Nationale Strategie Palliative Care wird auch nach dem Jahr
2012 weitergefihrt.

Dr. med. Christoph Cina
Prasident palliative so
Hauptstrasse 16

3254 Messen
christoph.cina@hin.ch

L'association palliative so introduit en commun avec la société des médecins du

canton de Soleure et les hopitaux de Soleure (Solothurner Spitdler AG) et avec le

soutien du canton de Soleure et de la caisse des médecins un nouveau plan de soins

récemment élaboré pour les patientes et patients en soins palliatifs. Grace a cet ins-

trument, la chaine de traitement des patientes et patients incurables et gravement

malades ne devrait pas se rompre.

Dr. Christoph Cina, président de palliative so

Soleure: premier canton disposant d'un

plan de soins unitaire pour les patientes et

patients gravement malades

(Résumé)

Les patientes et patients souffrant d’une maladie grave ou
incurable font souvent I'expérience de plusieurs passages
d’une institution a I'autre et aussi de retour a la maison. Cela
peut créer des lacunes dans la chaine de traitement. Pour
éviter cela, Palliative Soleure a mis au point un plan de soins.

La longue histoire des antécédents du / de la

malade au terme de sa vie nécessite un traitement
électronique

Le volume des informations et la complexité des antécédents
du / de la malade dans sa derniére phase de vie ne peuvent
plus étre gérés dans le futur sans un enregistrement élec-
tronique structuré. Le plan de soins du canton de Soleure a
été développé en tant que document de base pour la prise
en charge interdisciplinaire de patientes et patients et il se
base sur un consensus. Le canton de Soleure est ainsi le pre-
mier canton en Suisse qui utilise un instrument de travail
unitaire pour le soin des patientes et patients en soins pal-
liatifs. Ainsi, il expérimente un management d'avenir pour
garantir les flux d'informations; tout a fait dans le sens de

la Stratégie nationale des soins palliatifs 2010 — 2012. Le
plan de soins est classé dans un dossier médical électronique
de la patiente ou du patient dans lequel sont aussi intégrés
les rapports de soins, le plan des médicaments et les outils
de communication. Il peut également étre imprimé comme
document de base indépendant. Les patientes et patients
déterminent les personnes qui sont autorisées a consulter le
plan de soins. Les décisions peuvent toujours étre révoquées
ou modifiées.

Avantage d’un plan de soins en ligne

Un grand avantage est I"élaboration commune d’un concept
de soins et de traitement en collaboration interprofes-
sionnelle avec la patiente ou le patient et les personnes
concernées. Les questions telles que I'administration d’anti-
biotiques, la réanimation, la respiration artificielle, la trans-
fusion, etc. sont traitées de facon anticipée par I'équipe de
soins ensemble avec la patiente ou le patient. Les séjours
inutiles a I'hopital ou les nouveaux séjours a I'hdpital et la
question des doubles emplois peuvent étre évités, ce qui
peut contribuer dans certains cas a épargner des colts et
des ressources.

Autodétermination a la fin de la vie

Il n'est pas rare dans la médecine curative que les patients
gravement malades ne soient pas questionnés sur leurs at-
tentes ou seulement superficiellement. Le plan de soins est
un instrument de travail qui aide aussi a aborder directement
les aspects psychologiques, sociaux et spirituels. Il crée ainsi
les conditions préalables pour une approche respectueuse
qui contribue a une amélioration de la qualité de vie a la fin
de celle-ci chez toutes les personnes impliquées.

Dr Christoph Cina
Président palliative so
Hauptstrasse 16
3254 Messen
christoph.cina@hin.ch
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. Soletta: primo cantone con un piano di cura unificato per malati gravi

Palliative so, insieme alla Societa dei medici del canton Soletta e all'associazione

degli ospedali solettesi (Solothurner Spitdler AG soH) con il sostegno del cantone

e della cassa dei medici, presenta il piano di cura sviluppato recentemente per i

pazienti in cure palliative. Grazie a questo strumento non dovrebbe interrompersi la

continuita delle cure di persone affette da malattie gravi.

Dr. med Christoph Cina, Presidente palliative so

Soletta: primo cantone con un piano di

cura unificato per malati gravi

(Riassunto)

| pazienti affetti da gravi e inguaribili malattie alla fine della
loro vita vivono spesso molti passaggi da un’istituzione
all'altra e da istituti di cura al domicilio. In questi casi pos-
sono verificarsi lacune nella continuita delle cure. Per evi-
tare questi intoppi Palliative Soletta ha sviluppato un piano
di cura.

Una lunga storia di malattia alla fine della vita
necessita di un’elaborazione in formato elettronico

In futuro non sara possibile far fronte alla quantita di infor-
mazioni e alla complessita della storia della malattia delle
persone nell’ultima fase della loro vita senza uno strutturato
rilevamento elettronico. Il piano di cura elaborato nel can-
ton Soletta & stato sviluppato quale documento di base per
I'assistenza interdisciplinare dei pazienti e si basa sul consen-
so. Il canton Soletta & quindi il primo in tutta la Svizzera a
introdurre uno strumento di lavoro unificato per i pazienti
in cure palliative. Con cid mette alla prova un management
di interfaccia orientato al futuro, in linea con la Strategia
Nazionale in Materia di Cure Palliative 2010 — 2012.
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Il piano di cura viene inserito in un dossier elettronico del
paziente, nel quale sono integrati anche i rapporti di cura,
il piano di terapia e lo strumento di comunicazione. Esso
puod anche essere stampato come documento di base indi-
pendente. | pazienti determinano chi pud avere accesso al
piano di cura. Le decisioni possono essere revocate o cam-
biate in ogni momento.

Vantaggi del piano di cura online

Un grande vantaggio risiede nell’elaborazione comune del
concetto assistenziale e di cura in collaborazione interpro-
fessionale con il paziente e le persone interessate. Questioni
quali la somministrazione di antibiotici, la rianimazione, la
respirazione assistita, le trasfusioni vengono trattate antici-
patamente dal personale curante con il paziente. Ricoveri
inutili o ripetuti ed eventuali doppioni possono essere evi-
tati, e questo permette in alcuni casi un risparmio di costi
e dirisorse.

Autodeterminazione alla fine della vita

Non di rado, in una medicina centrata sulla cura, i pazienti
gravemente ammalati non vengono interrogati sulle loro
aspettative oppure lo sono in maniera superficiale. Il piano
di cura & uno strumento di lavoro che aiuta ad affrontare
direttamente anche gli aspetti psicologici, sociali e spirituali.
Esso crea cosl i presupposti per una gestione rispettosa, cid
che contribuisce ad un sostanziale miglioramento della qua-
lita di vita alla fine della vita di tutti gli interessati.

ANZEIGE




. Neu im Krebsliga-Shop

Etwa 50 Titel, jeweils in den Sprachen Deutsch, Franzésisch und Italienisch, umfasst

die Palette der Krebsliga-Publikationen und jéhrlich kommen neue Titel hinzu. Alle
drei bis finf Jahre Gberarbeitet das Redaktionsteam zudem bestehende Broschiren

und garantiert damit deren Aktualitat. Jetzt liegen drei aktuelle Produkte vor.

Neu im Krebsliga-Shop: «Bauchspeichel-
drisenkrebs», der Sozialversicherungsleit-
faden 2012 und «Schmerzen bei Krebs»

Was nltzt der beste Ratgeber, wenn er nicht auf dem neu-
esten Stand ist? Die Krebsliga tragt dafur Sorge, ihre Pub-
likationen stets auf der Héhe der Zeit zu halten. Aktuelles
Beispiel daftr: der Sozialversicherungsleitfaden fur Fach-
personen 2012, fir dessen inhaltliche Uberarbeitung Autor
Georges Pestalozzi-Seger, Flrsprecher und Gesamtleiter des
Rechtsdienstes von «Integration Handicap», verantwortlich
zeichnet.

«Chronisch krank — was leisten die
Sozialversicherungen?»

Das ausfihrliche Nachschlagewerk der Krebs-, Lungen- und
Rheumaliga Schweiz sowie der Schweizerischen Diabetes-
Gesellschaft gibt kompetent und praxisbezogen Antworten
auf sozialversicherungsrechtliche Fragen, die sich bei chroni-
schen Erkrankungen stellen und befasst sich unter anderem
auch mit krebsspezifischen Problemstellungen. «Chronisch
krank —was leisten die Sozialversicherungen?» richtet sich an
Sozialarbeitende, Arztinnen und Arzte, andere medizinische
Fachpersonen sowie an Selbsthilfeorganisationen und Betrof-
fene. Der Ratgeber umfasst die Themenkreise medizinische
Behandlung, ambulante Pflege, Hilfsmittel und Behandlungs-
gerdte, Rehabilitationsmassnahmen, Erwerbsausfall/Taggel-
der, Invalidenrente/Erganzungsleistungen, Anspriiche der
Hinterlassenen und enthalt zahlreiche nutzliche Adressen.

Broschiire zu Bauchspeicheldriisenkrebs

Ganz neu im Sortiment ist die Broschire «Bauchspeichel-
driisenkrebs». Unter diesem Stichwort werden verschiedene
Krebskrankheiten des Pankreas zusammengefasst. Die Pu-
blikation widmet sich der héufigsten Form: den exokrinen
Pankreaskarzinomen. Rund 95 Prozent der Bauchspeichel-
driisenkarzinome entstehen aus den sogenannten exokrinen
Drusenzellen, die Verdauungsséfte produzieren. Die eher sel-
tenen neuroendokrinen Tumoren (NET) des Pankreas werden
nur kurz gestreift. Allerdings erhalten Betroffene wichtige
Hinweise, wo und wie sie sich Uber diese Erkrankung infor-
mieren kénnen.

Verstandlich legt die Broschire die vielféltigen Funktionen der
Bauchspeicheldrise dar und erldutert, wie sich die verschie-

Partner

denen Formen von Bauchspeicheldriisenkrebs unterscheiden.
Sie beschreibt den Untersuchungsverlauf und die Diagno-
sestellung, erklart die verschiedenen Operationsverfahren
sowie erganzende Therapiemoglichkeiten und geht auf den
Umgang mit Krankheits- und Therapiefolgen wie Schmerzen
oder Ernahrungsprobleme ein. Weiterfiihrende Hinweise auf
die Nachsorge und Rehabilitation, auf Beratungsangebote,
Adressen von Beratungsstellen, hilfreiche Links und Literatur
runden den Inhalt ab.

Der 206 Seiten starke, gedruckte Leitfaden «Chronisch
krank — Was leisten die Sozialversicherungen 2012»
kann zum Preis von 25 Franken zuzlglich Versandkos-
ten bestellt werden bei: shop@krebsliga.ch oder unter
der Telefonnummer 0844 85 00 00. In den Jahren, in
denen der Leitfaden nicht neu aufgelegt wird, wird ein
Merkblatt mit aktuellen Anderungen erstellt, das jenen
Personen zugestellt wird, die den gedruckten Leitfaden
bezogen haben. Die Broschire steht dartber hinaus auf
den Webseiten der Krebs-, Lungen- und Rheumaliga
Schweiz sowie der Schweizerischen Diabetes-Gesell-
schaft auch als Download zur Verfgung. Das pdf wird
jahrlich aktualisiert.

«Schmerzen bei Krebs und ihre Behandlung»
Wie entstehen Schmerzen? Wann treten sie auf? Wa-
rum gibt es so viele verschiedene Medikamente? War-
um muss ich die Tabletten regelmassig einnehmen und
nicht erst dann, wenn der Schmerz wieder einsetzt? Die
Broschire geht umfassend auf diese und weitere Fragen
ein. Sie macht Mut, Schmerzen nicht stillschweigend
hinzunehmen, sondern gemeinsam mit Fachpersonen
die bestmdgliche Linderung zu suchen. Sorgfaltig wird
auch auf die Bedenken eingegangen, die Betroffene
manchmal gegenuiber Morphin und anderen Opioiden
haben.

Die Broschtire wurde 2012 Uberarbeitet, umfasst
64 Seiten und ist kostenlos.

Broschiiren-Bestellungen im Shop der Krebsliga
Schweiz unter www.krebsliga.ch/broschueren oder
Telefon 0844 85 00 00. Die Broschiren stehen zudem
als pdf zum Herunterladen sowie als blatterbare Online-
Versionen zur Verfligung.
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. Nouvelles parutions de la Ligue contre le cancer Partenaires

Fort de pres de 50 titres diffusés en francais, en allemand et en italien, I'éventail de

publications de la Ligue contre le cancer s'élargit d’année en année. Tous les trois

a cing ans, I'équipe de rédaction adapte par ailleurs les brochures existantes pour

tic. Elle détaille les différentes techniques opératoires et
les possibilités thérapeutiques et aborde les suites de la
maladie et des traitements telles que douleurs ou diffi-
. . cultés alimentaires. Des informations sur le suivi, la réa-
Nouvelles parutlons de la ngue contre le daptation et I'offre de conseils complétent le tableau,

de méme qu’une liste d'adresses, de liens et d’ouvrages

cancer: Le cancer du pancréas, le Guide utiles.

les mettre a jour. Coup d'ceil sur trois nouvelles publications.

pratique des assurances sociales 2012 et
Commandes a la boutique de |a Ligue suisse contre
Cancer: comment en parler aux enfants? le cancer sous: www.liguecancer.ch/brochures ou par
téléphone au 0844 85 00 00. La brochure «Le cancer
du pancréas» sera disponible a la boutique en ligne
A quoi sert le meilleur guide s'il n‘est plus a jour? La de la Ligue contre le cancer dés novembre 2012.
Ligue contre le cancer veille a actualiser réguliérement
ses publications. Le guide pratique des assurances

sociales a I'usage des professionnels en est un bon La version imprimée du guide pratique des assurances
exemple. Il vient d'étre révisé par Georges Pestalozzi- sociales 2012, longue de 206 pages, peut étre com-
Seger, avocat et responsable du service juridique d'Inte- mandée au prix de 25 francs, plus frais d'expédition,
gration Handicap. a l'adresse boutique@liguecancer.ch ou en appelant

le 0844 85 00 00. Les années ou le guide n'est pas
Maladie chronique? - prestations des réédité, une notice contenant les dernieres modifica-
assurances sociales tions est envoyée aux personnes qui ont commandé
Edité par la Ligue suisse contre le cancer, la Ligue pul- la version imprimée. La brochure peut également étre
monaire suisse, la Ligue suisse contre le rhumatisme et téléchargée sur les sites Internet de la Ligue suisse
I’Association suisse du diabéte, cet ouvrage de référence contre le cancer, de la Ligue pulmonaire suisse, de la
trés complet apporte des réponses expertes et pratiques Ligue suisse contre le rhumatisme et de |’ Association
aux questions d‘assurances qui se posent lors de mala- suisse du diabete; la version pdf est actualisée chaque
dies chroniques. Il traite notamment de problémes spé- année.

cifiques liés au cancer. Destiné aux travailleurs sociaux,
aux médecins, aux autres professionnels de la santé

ainsi qu’aux organisations d’entraide et aux personnes Cancer: comment en parler aux enfants?
touchées, il aborde les thémes suivants: traitements Lorsqu’une maman ou un papa est atteint du cancer,
médicaux, soins ambulatoires, moyens auxiliaires et thé- toute la vie familiale est chamboulée. Les nombreux
rapeutiques, mesures de réadaptation, perte de gain/ sentiments qui surgissent, les soucis ainsi que la théra-
indemnités journaliéres, rente invalidité/prestations pie ne laissent parfois aux parents que peu de force et
complémentaires et droits des survivants; on y trouve de temps pour leurs enfants.

également de nombreuses adresses utiles.
Le dépliant Cancer: comment en parler aux enfants?

Brochure sur le cancer du pancréas encourage les adultes a parler de cancer aux enfants
Autre nouveauté dans I'assortiment: la brochure Le can- et explique comment les informer. Ce dépliant aborde
cer du pancréas. Si cette expression recouvre différentes la situation des adolescents, considére dans quelle
affections cancéreuses du pancréas, la publication de la mesure |'école doit étre tenue au courant et donne des
Ligue est consacrée a la forme de cancer pancréatique conseils au personnel enseignant.
la plus fréquente: le carcinome du pancréas exocrine.
Prés de 95% des cancers du pancréas se développent On y trouve également des adresses cantonales et ré-
en effet dans les cellules glandulaires exocrines, qui sé- gionales offrant conseils et soutien.
crétent les sucs digestifs. La brochure n’aborde que brie-
o~ vement les tumeurs neuroendocrines du pancréas, qui Parution: 2012 / Le dépliant de 8 pages est gratuit.
Q sont rares; les personnes touchées y trouveront toutefois
;_ des indications utiles pour s'informer sur cette maladie. Commandes a la boutique de la Ligue suisse contre
Z le cancer sous: www.liguecancer.ch/brochures ou par
S La brochure expose dans un langage clair les diverses téléphone au 0844 85 00 00. Cette brochure peut
g fonctions du pancréas. Elle expliqgue en quoi les diffé- également, comme beaucoup d‘autres, étre téléchar-
= rentes formes de cancer du pancréas se différencient et gée au format pdf ou feuilletée en ligne.
3 décrit les examens nécessaires pour poser le diagnos-
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OXYNORM®

¢ Kapseln & Tropfen ¢

bei akuten Schmerzen

schnell freisetzend - analgetisch stark - kurz wirksam

OXYNORM® Kapseln und Tropfen

Z: Wirkstoff: Oxycodoni hydrochloridum: Kapseln a 5/10/20 mg; Tropfen a 10 mg/ml; Hilfsstoffe Kapseln: E110 (5 mg), E132 (5/10/20 mg), excip. pro capsula; Hilfsstoffe
Tropfen: E110, E211, Saccharinum, excip. ad solutionem pro 1 ml. I: Mittelstarke bis starke Schmerzen bzw. bei ungentigender Wirksamkeit nicht-opioider Analgetika.
D: Anfangsdosis: 5 mg alle 4-6h, individuelle stufenweise Dosisanpassung in 25-50% Schritten bis zur Schmerzbefreiung. Tropfen: Abmessung mit der Masspipette
ab 0.5 ml (=5 mg Oxycodonhydrochlorid) in 0.1 ml (=1 mg Oxycodonhydrochlorid) Schritten. Verabreichung mit Fruchtsaft oder Wasser. Bei Kindern/Jugendlichen
unter 19 Jahren nicht empfohlen. Bei Nieren-, Leberschadigungen, Hypothyreose oder Prostatahypertrophie sind meist niedrigere Dosen wirksam. Kl: Uberempfindlichkeit
gegenlber Wirk-/Hilfsstoffe, akute Lebererkrankungen, Atemdepression, COPD, akutes und schweres Bronchialasthma, Hyperkapnie, paralytischer lleus, akutes
Abdomen, verzégerte Magenentleerung, Schadel-Hirn-Trauma, Koma, Schwangerschaft und Stillzeit, wéhrend Anwendung und bis 2 Wochen nach Absetzen eines
MAO-Inhibitors. WH/VM: Uberempfindlichkeit gegeniiber Azofarbstoffen, Acetylsalicylsdure und anderen Prostaglandinhemmern, geschwéchte Patienten, Leber- und
Nierenfunktionsstdrungen, Schilddriisen- und Nebennierenrindeninsuffizienz, Prostatahypertrophie, Schock, eingeschrankte Atmung, Hypotension, Hypovolamie,
Gallenwegserkrankungen, Pankreatitis, entziindliche Darmerkrankungen, erhohter intrakranieller Druck, konvulsive Storungen, opioid-abhangige Patienten, akuter
Alkoholismus, Beeintrachtigung des Reaktionsvermadgens, physische und psychische Abhangigkeit bei falscher oder missbrauchlicher Anwendung. IA: Verstarkung des
ZNS-dampfenden Effekts mit zentral dampfend wirkenden Substanzen, Veranderungen der Thromboplastinzeit mit Cumarin-Derivaten, Auswirkungen auf Pharma-
kokinetik, -dynamik, analgetische Wirkung und Sicherheit mit CYP2D6 und CYP3A4-Inhibitoren sowie bei genetischen CYP2D6-Polymorphismen. Schwangerschaft/Stillzeit:
s. KI. UW: 21%: Angst, Asthenie, Verwirrung, Schwindel, Kopfschmerzen, Insomnie, Zuckungen, Nervositat, Somnolenz, Denkstérungen, orthostatische Hypotonie,
Bronchospasmen, Dyspnoe, Bauchschmerzen, Anorexie, Obstipation, Diarrhd, Mundtrockenheit, Dyspepsie, Nausea, Erbrechen, Erhéhung
leberspezifischer Enzyme, Hautausschlag, Schittelfrost, Pruritus, Schwitzen. Abgabekategorie: A+. Untersteht dem Bundesgesetz liber die
A Betdubungsmittel und die psychotropen Stoffe. Zulassungsinhaberin: Mundipharma Medical Company, Hamilton/Bermuda, Zweignieder-
mundi lassung Basel, St. Alban-Rheinweg 74, Postfach, 4020 Basel. www.mundipharma.ch. Stand der Information: Oktober 2010. ®: OXYNORM ist
eine registrierte Marke.

www.mundipharma.ch Weitere Informationen entnehmen Sie bitte dem Arzneimittel-Kompendium der Schweiz. www.documed.ch




. Atem ist Leben und Leben ist Atem - bis zum letzten Zug

Kennen Sie den «Verein fur Palliative Atemtherapie»? Nein? Dann kennen Sie

vielleicht den karzlich verstorbenen Kiinstler David Weiss? Anlasslich seines
Todes habe ich seine veroffentlichte Sammlung mit Lebensfragen hervorge-
holt: «Findet mich das Glick? Soll ich die Wirklichkeit in Ruhe lassen? Kim-

mern sich meine Geflhle zu Recht nicht um meine Vorbehalte?»

Atem ist Leben und Leben ist Atem -
bis zum letzten Zug

In der Anwendung der «Palliativen Atemtherapie» geht
es fur mich wie bei David Weiss um endliche Fragen,
welche nicht abschliessend beantwortet werde kon-
nen. Namlich lebendige Gedanken im Umgang mit
dem «Da-Sein», dem «So-Sein» im Hier und Jetzt. Es
sind Fragen, die uns nicht handlungsunfdhig machen,
sondern zum Handeln, Gestalten und Mitwirken anre-
gen sollen.

Auch wenn Sie den Verein fur Palliative Atemtherapie
noch nicht kennen oder von David Weiss noch nicht ge-
hort haben, kennen Sie bestimmt die Bedeutung, wie-
der auf- und durchatmen zu kdnnen! Diese Erfahrung
hat mich motiviert, den Verein fur Palliative Atemthera-
pie zu grinden. Weil wir mit dem Atem Einfluss auf un-
ser korperliches und seelisches Befinden nehmen kén-
nen; weil wir mit AtemUbungen Kraft und Freude fur
unsere Lebensgestaltung erhalten; weil Uben mit dem

Institutionen

Atem sofortige Wirkung zeigt und weil wir mit kleinem
Einsatz grosse Veranderungen bewirken kénnen.

Das Wissen Uber die Einbindung des Atems bei der
Gesundheitspflege reicht mehr als 2000 Jahre zurtick.
Die Vereinsziele sind, die Atemtherapie bekannt zu
machen, erweiternd und erganzend einzusetzen, um
Betroffenen, Angehérigen sowie dem Fachpersonal
Entlastung und Unterstitzung zu bieten. Die «Palliati-
ve Atemtherapie» unterstitzt Menschen mit Atemnot,
Schlaflosigkeit, Angsten und Panik, Schmerzen oder
Verspannungen besonders.

Meine langjahrige Arbeit als Pflegefachfrau und Atem-
therapeutin im Hospiz Zircher Lighthouse hat mich
bewogen, den Verein fur Palliative Atemtherapie ins Le-
ben zu rufen. Unser nachstes Ziel ist es, eine Plattform
mit angeleiteter Hilfe zur Selbsthilfe zur Entlastung von
Betroffenen und Angehérigen zu schaffen, in Form ei-
ner Homepage mit Ubungsangeboten im Fachbereich
der Palliative Care. Dazu brauchen wir Ihre finanzielle
Mithilfe: Fur Spenden danken wir hnen ganz herzlich!

Verein fur Palliative Atemtherapie:
PC 60-34627-7, IBAN CH95 0900 0000 6003 4627 7

Verein fur Palliative Atemtherapie
Sibylle Preyer, Prasidentin
www.preyeratemtherapie.ch

ANZEIGE

5. ALS-Tag

w 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)

Fir Fachpersonen aus der Pflege und Medizin, Betroffene, Angehdrige und weitere
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T +41 44 245 80 30
info@muskelgesellschaft.ch
www.muskelgesellschaft.ch

0,

Interessierte, die ihr Wissen iiber Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) vertiefen mochten. Muskelgesellschaft




Das Lehrbuch fiir das Palliative-Care-Team
Die praktische Anleitung zum Symptommanagement

Das Lehrbuch fiir das
Palliative-Care-Team

Wie kdnnen schwer und chronisch kranke, alte und sterben-
de Menschen in ihrer letzten Lebensphase umfassend und
interprofessionell versorgt, gepflegt und begleitet werden?
Wie kann rechtzeitig eine integrierte und patientenbezogene
Versorgung aufgenommen werden, um diesen Menschen zu
ermoglichen, ihren Beddrfnissen, Werten und Vorstellungen
entsprechend, ein aktives und selbstbestimmtes Leben bis
zuletzt mit zu gestalten? Welche Voraussetzungen und Kom-
petenzen sind dafur erforderlich?

Diese und andere Fragen werden von der Herausgeberin
Cornelia Knipping aus St. Gallen und einem internationalen
Autorinnenteam mit langjahriger Erfahrung und Expertise im
Bereich der Palliative Care reflektiert und erschlossen.

Das erfolgreiche, in der zweiten Auflage vorliegende Lehr-
buch stellt das gesamte Palliative-Care-Konzept umfassend,
interdisziplindr, organisationstbergreifend sowie praxisori-
entiert dar. Es zeigt, dass Palliative Care nicht erst mit dem
Sterben beginnt! Es stellt von Anfang an den betroffenen
Menschen und seine Familie in den Mittelpunkt und leitet

PallioScope

davon die patientenbezogenen Behandlungs- und Versor-
gungskonzepte ab. Es wirbt um die Entwicklung von Haltung
und Kultur im Umgang mit schwer kranken, alten und ster-
benden Menschen und Ubertragt diese auf eine wirdevolle
Behandlung, Pflege und Begleitung bis zuletzt. Es wendet
sich an Pflegende und Personen in anderen Gesundheitsbe-
rufen, die schwer kranke und sterbende Menschen in ver-
schiedenen Settings der palliativen Spezialversorgung und in
der Normalversorgung, sei es zu Hause oder in Alters- und
Pflegeheimen, betreuen. Das «Lehrbuch Palliative Care» ist
das Standardwerk fir alle, die sich in «Palliative Care» fort-
und weiterbilden oder ein Studium absolvieren.

Cornelia Knipping (Hrsg.):
Lehrbuch Palliative Care.

2. Aufl. 2007, 740 S., Fr. 79.—
Verlag Hans Huber

Die praktische Anleitung zum

Symptommanagement

Die palliative Versorgung schwerkranker Patienten ist
inzwischen breit etabliert und kann sich auf erfahrene
Teams stutzen. Dieser Leitfaden gibt konkrete Anwei-
sungen, wie in typischen Problemsituationen der pallia-
tiven Behandlung und Pflege das Wohlbefinden von Pa-
tienten mit fortgeschrittenen Erkrankungen verbessert
werden kann.

In Ubersichtlichen Tabellen, leicht verstandlichem Text
und Checklisten zur klinischen Entscheidungsfindung
leiten die Autoren zu einem patientenzentrierten Vor-
gehen an. Dabei werden nicht nur das Schmerzmanage-
ment und die Linderung anderer palliativmedizinischer
Leitsymptome behandelt, sondern auch der zwischen-
menschliche Umgang mit Patienten am Lebensende und
ihren Angehdrigen. Ein besonderes Kapitel beschaftigt
sich mit Patienten mit eingeschrankten Kommunikati-
onsfahigkeiten. Die Autoren geben Hilfestellungen bei
schwierigen Entscheidungen und besprechen ausfihr-
lich Notfalle und die wichtigsten in der Palliativmedizin
eingesetzten Medikamente.

Claud Regnard / Mervyn Dean:
Praktische Palliativmedizin.
Leitfaden und Checklisten fur die
bedurfnisorientierte Behandlung.
2010, 403 S., Fr. 75.—

Verlag Hans Huber
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. La passion selon Charles-Henri Rapin ou le roman de soi

La passion selon Charles-Henri Rapin

ou le roman de soi

ANZEIGE

«L’EHC a vos c6tés pour la vie »

L'Ensemble hospitalier de la Cé6te (EHC) couvre les soins aigus, la réadaptation et
I’hébergement. Plus de 1’000 collaborateurs motivés mettent quotidiennement leurs compétences
au service des soins et des personnes qui les requierent. Afin de renforcer notre équipe sur le site
d’Aubonne, dans I'unité de soins palliatifs, nous cherchons, de suite ou a convenir, un(e):

Infirmier-ére chef-fe d’unité de soins palliatifs
a 80 %

Nous offrons :

«  L'opportunité d'intégrer une équipe spécialisée en soins palliatifs

« Un travail gratifiant en équipe interdisciplinaire dynamique (mise en commun des compétences
et des objectifs)

« La capacité d’encourager I'esprit d’équipe et I'autodétermination des individus

« La possibilité de faire preuve d’un leadership proactif et créatif

Objectifs du poste :

- Coordonner les activités de I'unité de soins palliatifs, en mobilisant, développant, optimalisant
les ressources humaines et matérielles a disposition

«  Assurer le suivi et le contréle des budgets

« Participer activement au développement des pratiques

«  Promouvoir une prise en charge interdisciplinaire et le travail en réseau

- Diffuser la philosophie et I'expertise des soins palliatifs au travers de la formation de nombreux
stagiaires

- Valoriser des compétences cliniques en participants a la prise en soins des patients

« Conduire la mise en ceuvre des criteres qualité en soins palliatifs en vue de I'obtention du label
qualité

Vous possédez :

«  Une formation en gestion d’équipe ou en management

« Un niveau de formation en soins palliatifs B1 (selon les critéres de Palliative.ch)

+  Une expérience confirmée en soins palliatifs

« De bonnes capacités de communication et d’écoute

« Undynamisme et une sensibilité accrue pour les aspects relationnels

« Un intérét marqué pour le travail interdisciplinaire et de réseau

« Vous faites preuve de créativité, d’ouverture d’esprit et avez une force de proposition
empreinte du leadership

Les offres, avec documents usuels, sont a adresser a Ensemble hospitalier de La Céte,
Département RH, Référence 12-057, Chemin du Crét 2, 1110 Morges 1 ou
competences@ehc.vd.ch
Pour de renseigements : Valérie Faivre, responsable du recrutement (021 804 21 16)

Toutes nos offres: www.ehc-vd.ch

44

PallioScope

L'ouvrage La passion selon Charles-Henri Rapin 1946-2008
ou le roman de soi, écrit par Martine Ruchat et paru aux
Editions Antipodes a Lausanne, est une véritable saga qui
se lit a la fois comme le roman du gériatre et professeur de
gériatrie genevois, Charles-Henri Rapin, et comme un essai
sur |'écriture biographique; a moins qu'il ne se lise comme
le roman d’une relation biographique et comme le témoi-
gnage de Charles-Henri Rapin? Aux lectrices et lecteurs de
se faire par eux-mémes une idée.

Mais ce qui est sar, c'est qu'il s'agit bien de I'histoire mou-
vementée de la vie d'une personnalité originale et excep-
tionnelle du monde médical suisse, connue au niveau in-
ternational grace a son esprit inventif (le lait de poule, le
Gérostar, I'étude des frigos vides, les prises de morphine
toutes les quatre heures, I'accueil service, les associations
Savourer la vie et Prosca, etc.), a son charisme et a son
engagement pour les causes qu’ont été pour lui les soins
palliatifs, la gériatrie et la santé communautaire pour les
personnes agées.

L'ouvrage suit ses croisades: les soins palliatifs et les luttes
contre la douleur, contre les stéréotypes négatifs a I'égard
de la vieillesse, contre le risque d'isolement social des per-
sonnes a la retraite, contre une volonté politique de ne
pas considérer la gériatrie comme une spécialisation de
la médecine et contre I'idée d'offrir aux vieux une sortie
sociale «Exit» plutot que de leur assurer collectivement une
vie décente et des soins médicaux, et palliatifs, de qualité.
Mais Charles-Henri Rapin s'est aussi battu jusqu’a sa mort
survenue le 10 juillet 2008 —d’ou le titre de I'ouvrage et son
organisation en 14 chapitres-stations — pour plus de justice
sociale, plus de respect pour les personnes agées, jusque
dans leur accompagnement dans la maladie et la mort, pour
plus de connaissance scientifique et de formation (des per-
sonnels soignants comme des ainés eux-mémes), barrant
la route aux stéréotypes et aux émotions porteuses d'idées
fausses et de peurs irrationnelles, pour des conditions de
vie qui aient du sens pour les personnes vieillissantes et des
conditions de mourir accompagné en humanité.

L'ouvrage fait découvrir aussi les résistances institutionnelles
constantes auxquelles il s’est heurté, sans nier, malgré la
dimension romancée de cet ouvrage, sa personnalité forte
et souvent sans concession contribuant a un récit a la fois
biographique («La passion selon Charles-Henri Rapin 1946
—2008») et a une légende: «Le roman de soi».

Martine Ruchat:

La passion selon Charles-Henri Rapin ou le roman de soi
2012, 176 pages, Fr. 28.—

Editions Antipodes



Arbeitsgruppe Tarife
Groupe de travail Tarifs
Gruppo di lavoro Tariffe

Arbeitsgruppe Tarife

Im Fokus steht weiterhin die finanzielle Abgeltung fur
Palliativstationen und -kliniken. Am 4. Juli 2012 fand
eine Sitzung zwischen Herrn Holzer, Geschaftsfuhrer
der SwissDRG AG, und Vertretern von H+, der GDK und
«palliative ch» statt. Die Anwesenden waren sich einig,
dass spezialisierte Palliative Care im stationaren Bereich
von DRG-Fallpauschalen ausgenommen bleibt. Als L6-
sungsansatz scheinen zum heutigen Zeitpunkt abgestuf-
te Tagestarife angemessen. Dieses gemeinsame State-
ment ist ein wichtiger Schritt in die richtige Richtung.

Die beiden Mitglieder der SwissDRG AG, GDK und H+,
werden nun den Antrag fir ein entsprechendes Tarifpro-
jekt formulieren. Behandelt wird der Antrag voraussicht-
lich an der SwissDRG-Verwaltungsratssitzung vom 16.
November 2012.

Nachrichten palliative ch
Nouvelles palliative ch
Notizie palliative ch

Da spezialisierte Palliative Care im stationaren Bereich
vom DRG-Fallpauschalensystem ausgenommen ist, ware
es konsequent, fur diesen Bereich eine eigene Hauptkos-
tenstelle zu schaffen. Eine eigene Kostenstelle wiirde die
Abgrenzungen zwischen Akutsomatik und spezialisierter
Palliative Care erleichtern oder erst moglich machen.
Eine neue Hauptkostenstelle musste vom Bundesamt fur
Statistik bewilligt werden. Ob die geforderte Qualitat der
Datenerfassung (Abgrenzung) seitens der Institutionen
erfallt ist, ist abzuklaren.

Die Nationale Strategie Palliative Care Schweiz wird
nach 2012 fortgesetzt. Momentan werden zusammen
mit BAG und GDK die Aufgaben und Ziele des grossen
Teilprojekts «Versorgung und Finanzierung» zusammen-
gestellt.

Stand 12. Juli 2012

Groupe de travail Tarifs

L'indemnisation financiére des unités et maisons de soins
palliatifs demeure une préoccupation centrale. Une réu-
nion a eu lieu le 4 juillet 2012 entre M. Holzer, gérant de
SwissDRG SA, et des représentants de H+, de la CDS et
de palliative ch. L'ensemble des personnes présentes ont
convenu de continuer a exclure les soins palliatifs spécia-
lisés du domaine hospitalier pour les forfaits par cas selon
les DRG. Des taux journaliers progressifs semblent pouvoir
actuellement apporter un début de solution. La présente
déclaration conjointe constitue un pas important dans la
bonne direction.

Les deux membres de SwissDRG SA, la CDS et H+ formu-
leront donc une demande en vue d'un projet tarifaire cor-
respondant. Cette demande devrait étre a priori examinée
lors de la réunion du conseil d’administration de SwissDRG
le 16.11.2012.

Etant donné que les soins palliatifs spécialisés en milieu
hospitalier sont exclus du systéme de forfaits par cas
selon les DRG, il serait logique de créer une centrale de
gestion des co(ts spécifique a ce domaine. L'existence
d'une centrale de coUts propre permettrait de faciliter la
délimitation des domaines somatiques aigus et des soins
palliatifs spécialisés ou donnerait la possibilité de faire
cette distinction. L'Office fédéral de la statistique devrait
donner son aval a la création d’'une nouvelle centrale
de codts. Il convient de vérifier que les institutions rem-
plissent les exigences en termes de qualité de saisie des
données (délimitation).

La stratégie nationale en matiére de soins palliatifs se
poursuivra au-dela de 2012. Actuellement, les missions
et objectifs du grand projet partiel «soins» et «finance-
ment» sont en cours de rédaction, en collaboration avec
I'OFSP et la CDS.

Situation au 12.07.2012

Gruppo di lavoro Tariffe

Al centro dell'attenzione continua ad esservi la remune-
razione finanziaria per gli hospice e le cliniche di cure pal-
liative. Il 4 luglio 2012 si & svolta una riunione tra il dottor
Holzer, direttore di SwissDRG AG, e i rappresentanti di

H+, della CDS e di palliative ch. | presenti erano concor-
di sul fatto che le cure palliative specialistiche in ambito
stazionario debbano restare escluse dai forfait per i casi
di DRG. Attualmente, le tariffe giornaliere suddivise per
classi sembrano essere una soluzione adeguata. Questa
posizione comune rappresenta un passo importante nel-
la giusta direzione. Entrambi i membri di SwissDRG AG,
CDS e H+, formuleranno ora la richiesta per un progetto
tariffale corrispondente. La domanda sara probabilmen-
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Gruppo di lavoro Tariffe
7. Hospiz- und Palliativtag Ostschweiz, 4. April 2013 in Wil, Stadtsaal

te discussa in occasione della riunione del Consiglio di
Amministrazione di SwissDRG del 16.11.2012.

Dal momento che le cure palliative specialistiche in am-
bito stazionario sono escluse dal sistema degli importi
forfettari per i casi di DRG, sarebbe coerente creare per
guesto settore un proprio centro di costo principale. Un
centro di costo proprio semplificherebbe infatti la delimi-
tazione tra medicina somatica acuta e cura palliativa spe-
cialistica, o la renderebbe possibile. Un nuovo centro di
costo principale dovrebbe essere approvato dall'Ufficio

Notizie palliative ch
OSTSCHWEIZ

federale di statistica. Si deve ancora chiarire se la quali-
ta della registrazione dei dati (delimitazione) richiesta da
parte delle istituzioni sia soddisfatta.

La strategia nazionale svizzera in materia di cure palliati-
ve proseguira anche dopo il 2012. Attualmente vengono
raggruppati i compiti e gli obiettivi del grande progetto
parziale «Approvvigionamento e Finanziamento» insie-
me all'UFSP e alla CDS.

Stato 12.07.2012

Freddy von Biiltzingslowen

7. Hospiz- und Palliativtag Ostschweiz,
4. April 2013 in Wil, Stadtsaal
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«Spiritualitat in der Palliative Care» — so lautet das Thema
des nachsten Hospiz- und Palliativtages, der am 4. April
2013 im Stadtsaal Wil stattfinden wird.

Die Sektion «palliative ostschweiz» feiert nachstes Jahr
das 10-jahrige Jubilaum. Aus diesem Grund wird die Tagung
eine ganz spezielle Note erhalten. Lassen Sie sich Uberra-
schen und reservieren Sie sich schon jetzt dieses Datum!

Der Vorstand von «palliative ostschweiz»

hat ein Positionspapier zum Thema «Beihilfe zum
Suizid» erarbeitet

An der Retraite 2010 hat sich der Vorstand von «palliative
ostschweiz» mit dem Thema Suizidbeihilfe auseinander-
gesetzt. Danach haben Claudia Buess-Willi und Christoph
Ritter im Auftrag des Vorstandes ein Positionspapier zum
Thema Beihilfe zum Suizid verfasst. Dieses Dokument gibt
aktuell die Haltung des Vorstandes zu diesem viel diskutier-
ten Thema wieder.

Mitglieder und Netzwerkpartner von «palliative ost-
schweiz» sowie weitere Interessierte sind eingeladen zum
Papier Stellung zu nehmen. Die Vernehmlassung des Do-
kuments «Positionspapier zum Thema Beihilfe zum Suizid»
dauert bis am 31. August 2012.

Bitte schicken Sie lhre Stellungnahme schriftlich per
E-Mail oder per Post an die folgende Adresse: Geschéfts-
stelle palliative ostschweiz, Flurhofstrasse 7, 9000 St. Gallen
oder info@palliative-ostschweiz.ch.

Je nach der Art der Ruckmeldungen (Spektrum) wird
der Vorstand entscheiden, ob das Positionspapier angepasst
und in veranderter Form der ndchsten Generalversammlung
2013 als Positionspapier des Vereins «palliative ostschweiz»
zur Verabschiedung vorgeschlagen wird.

Sie finden das Positionspapier auf der Frontseite der Home-
page www.palliative-ostschweiz.ch oder Sie kédnnen das Do-

kument auf der Geschéftsstelle bestellen
info@palliative-ostschweiz.ch, Tel. 071 245 80 80.

Newsletter «palliative ostschweiz»
Anfangs Juli 2012 konnte «palliative ostschweiz» den ers-
ten digitalen Newsletter verschicken. Mitglieder, Delegierte,
Netzwerkpartner und interessierte Personen werden regel-
massig Uber Aktuelles und Aktivitdten im Bereich Palliative
Care informiert.

Machten Sie den Newsletter abonnieren? Sie finden den
Link zur Anmeldung auf der Frontseite der Homepage
www.palliative-ostschweiz.ch.

Aktivitaten des Palliativnetzes Liechtenstein (PNL)

Die fur Marz geplante Griindungsversammlung des Vereins
«Palliativnetz Liechtenstein» musste aus diversen organisa-
torischen Griinden verschoben werden. Sie ist jetzt fur den
27. September 2012 geplant.

Dank der Bemuhungen von Ingrid Frommelt konnten
Sponsoren gewonnen werden, so dass die Einrichtung einer
Geschéftsstelle moglich sein wird.

Zum Welt-Hospiz- und Palliative-Care-Tag sollen die
Liechtensteiner Medien ausfuhrlich tGber die Aufgaben und
Ziele des Vereins informiert werden.

Die Wanderausstellung Palliative Care wird 2013 im Fursten-
tum Liechtenstein gezeigt.

Korrigendum

In der Ausgabe 2012/2 von palliative-ch erweckte das
Foto auf Seite 61 den Eindruck, zum Artikel «General-
versammlung palliative ostschweiz vom 22. Mérz 2012»
zu gehdren.

Das Foto stellte jedoch andere Personen dar und wurde
irrtiimlicherweise an dieser Stelle publiziert. Wir entschul-
digen uns fur dieses Missverstandnis.



. Worte fir das Unsagbare
Integration von Spiritual Care im regionalen Angebot von Palliative Care

Pfrn Marianna Iberg

Worte fiir das Unsagbare
Integration von Spiritual Care im regionalen

Angebot von Palliative Care

Palliative Care beginnt auch in den 150 Talern des Kantons
Graubunden Fuss zu fassen. Im Hinterrheintal hat die evan-
gelisch-reformierte Landeskirche Graublinden ein dreijéhriges
Projekt lanciert. Ziel ist das vernetzte Angebot von Palliative
Care, in dem die Seelsorge im Sinn von Spiritual Care integ-
rierender Bestandteil ist.

Gleich zu Anfang wurde von Pflegenden der Wunsch
nach einer Sammlung von spirituellen Texten an die Projektlei-
tung herangetragen. Menschen mit chronischen oder lebens-
bedrohenden Krankheiten stellen sich tberdurchschnittlich
oft spirituelle Fragen zu Leben und Tod, zum Leiden und zum
Sinn ihres Lebens. Fragen nach einer héheren Macht, Fragen
an Gott.

Die ersten Menschen, an die sie sich mit diesen Fragen
wenden, sind oft die Pflegenden. Aber wie reagieren, wenn
man plotzlich mit der Frage konfrontiert ist: Welchen Sinn

GRAUBUNDEN

hat mein Leben Uberhaupt noch? Worte fehlen, vorgegebe-
ne Antworten sind falsch in dieser Situation. Viele Gedanken
sind «unsagbar». Das geht auch mir als Pfarrerin so. Ich fin-
de oft keine Worte, ich kenne keine richtigen Antworten. Im
Gegenteil, ich mache mich mit meinem Gegenuber auf die
Suche nach seinen Worten, nach seinen Antworten, nach
seinem Welt- und Menschenbild, das ihn in seiner besonde-
ren Situation unterstitzt.

Viele Menschen fihlen sich als «spirituelle Analphabe-
ten». Entweder sind sie nicht gewohnt, Uber spirituelle An-
liegen zu sprechen, und so fehlen ihnen die Worte, oder sie
haben sich einfach den spirituellen Fragen noch nicht gestellt.
Es gibt im Leben die Zeit fur pflegerische Arbeit, es gibt die
Zeit fur spirituelle Fragen — aber manchmal kommen beide
zusammen.

Wenn die Worte fehlen...

Es gibt Menschen, die eine Begabung haben, solche Worte
zu finden, zu setzen. Es gibt Menschen, die sich schon inten-
siv mit spirituellen Fragen beschéaftigt haben. Diese haben wir
zu Hilfe geholt. Uber 300 Texte haben wir gesammelt und
geordnet. Literarische Texte, Liedtexte, Gebete, Kurzgeschich-

ANZEIGE

Palliativpflege

SPITEX BERN ist ein zukunftsorientiertes EFQM-zertifiziertes Unter-
nehmen im Herzen von Bern mit rund 430 Mitarbeitenden. Méchten
Sie mithelfen, den pflege- und hilfebedurftigen Menschen in ihrem
Zuhause hohe Lebensbedingungen zu schaffen?

Wir suchen fir unser Spezialteam Spitalexterne Onkologie- und

Dipl. Pflegefachpersonen

Onkologie/Palliative Care (40-60%)

Sie stellen zusammen mit Ihren Kolleginnen die spitalexterne Onkologie-
und Palliativpflege sicher und helfen mit, unsere Mitarbeitenden in den

Betrieben zu beféhigen, Tumor- und Palliativpatienten zeit- und fachge-
recht zu pflegen und zu betreuen.

Sie bringen vorzugsweise eine Hofa | oder ein CAS Schwerpunkt
Onkologie oder Palliative Care mit. Einige Jahre Berufs- und Lebenser-
fahrung runden lhr Bild ab. An der Weiterentwicklung der ambulanten
Onkologie- und Palliativpflege sowie der Teamentwicklung sind Sie
interessiert. Vernetzung und Pflege von externen Netzwerken sind fur

S P | T X Sie selbstverstandlich. Ihr Geschick, Mitarbeitende mit Ihrem Fachwissen

Hilfe und Pflege zu Hause zu unterstitzen, zeichnet Sie aus. Zudem sind Sie bereit, sich laufend

weiterzubilden. Der PW-Ausweis ist Bedingung.

Es erwartet Sie ein vielseitiges Aufgabengebiet in einem modernen,
SPITEX BERN dynamischen Unternehmen sowie fortschrittliche Anstellungsbedin-
Human Resources Management gungen.
Konizstrasse 60
Postfach 450 Wir freuen uns auf Ihre Bewerbung und auf Sie!
3000 Bern 5 Ihre vollstandige Bewerbung schicken Sie an Ursula Rohner, Fach-
Tel. 031 388 50 50 spezialistin Human Resources. Erste Fragen beantwortet lhnen gerne
www.spitex-bern.ch Frau Claudia Kirsch.
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Worte fiir das Unsagbare
. Sektion Zentralschweiz
Nouvelles des sections pour palliative ch

ten, Bibeltexte, Segensspriiche, Weisheiten aus aller Welt —
und, unserem dreisprachigen Kanton entsprechend, deutsch,
romanisch und italienisch. Ein unvorstellbarer Reichtum an
ansprechenden, wertvollen, bewegenden Worten kam da
zusammen. Es war eine anspruchsvolle Arbeit, daraus auszu-
wahlen. Sechs Pflegende aus den Institutionen der Region ha-
ben sich zur Verfligung gestellt und mit uns sechs Leitenden
der Projektgruppe die ausdrucks- und gehaltvollsten, die be-
rihrendsten Texte ausgewahlt. Die neun Kapitel entsprechen
Lebensfragen oder Lebenssituationen.

Worte, die im Leben und im Sterben tragen

Die Broschire entstand in Zusammenarbeit mit dem Verein
«palliative gr», der sie in seine Broschirenreihe aufgenom-
men hat. Die Bilder von Verena Staggel und das Layout von
Charmain Wachter geben den Texten einen Uberzeugenden
asthetischen Hintergrund.

Wie kommen die Worte zu den Menschen?

Von Hand zu Hand! Durch Sie!

Die Broschire kann selbstverstandlich das personliche Ge-
sprach nicht ersetzen. Aber wenn Betroffene, Pflegende,
Begleitende, Angehdrige nach Worten suchen, um ber spi-
rituelle Fragen zu sprechen, dann kann sie treffende, berth-

GRAUBUNDEN
ZENTRALSCHWEIZ
VAUD

rende Worte zur Verfigung stellen. Wer nach Worten sucht,
ist froh, wenn ihm solche Worte in die Hand gedrtickt wer-
den. Eine schwerkranke Frau hat mir nach der Lektiire gesagt:
«Ich habe mein ganzes Leben darin gefunden. Ich bin ruhiger,
friedlicher geworden.»

Andere werden einen Text finden, der besonders ein-
dringlich zu ihnen spricht und sie besonders betroffen macht.
Sie werden Tagelang von einem Text, einem Gedanken, ei-
nem Wort genahrt werden. Im Idealfall macht die Broschire
das Gesprach Uber die Texte méglich. Es ist oft einfacher tber
einen schonen Text zu sprechen, als Uber die spirituellen Ge-
danken, die dahinter stehen.

Wir wiinschen uns, dass die Broschire in die Heime, Spitaler,
Kliniken kommt, zu den nach Worten suchenden Menschen.
Ob Pflegedienstleitung, Leitung oder Seelsorge: Sie helfen
den Betroffenen, den Pflegenden und Angehdrigen, wenn Sie
die Broschure vorstellen, verteilen und auflegen — und wenn
Sie die Leser auch wieder darauf ansprechen. Die Broschi-
re kann dank grosszligiger Spenden im Kanton Graubinden
gratis abgegeben, in den anderen Kantonen gegen einen be-
scheidenen Betrag erworben werden. Bestelladresse: www.
palliative-gr.ch

Sektion Zentralschweiz

Neuer6ffnung Palliativstation Spital Schwyz
Am 3. September 2012 wird am Spital Schwyz eine Pallia-
tivstation mit anfanglich 5 Betten eroffnet.

Arztlich geleitet wird die neue Station von Dr. med. Urs
Go6ssi, FMH Innere Medizin und Hamato-Onkologie, ehe-
maliger Chefarzt fur Innere Medizin am Spital Schwyz.

Voranzeige

Am Donnerstag, 7. Marz 2013, findet von 15:00 bis 20:00
Uhr am Kantonsspital Luzern im grossen Horsaal des Spi-
talzentrums ein Symposium statt fur alle in Palliative Care
Interessierte: «Palliative Care in der Zentralschweiz: Medi-
zinische Betreuung, Pflege und Begleitung».

Sophie Ducret et Daphné Horisberger Panchaud

Actualités vaudoises

Quelques semaines aprés I'élection des nouveaux memb-
res, le comité s'est réuni une premiére fois avant I'été pour
confirmer ou préparer les axes de travail et de représenta-
tions des prochains mois. En septembre, un stand présen-
tant la section sera présent lors de deux représentations de
la piece S'aider le passage a Lausanne et Yverdon. Proposé
par la Fondation Chrysalide et animé par la compagnie
de théatre forum Arcalande, ce spectacle met en scéne
les relations et interactions en soins palliatifs. Le comité
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réfléchit aussi a la meilleure maniére d'étre présent lors
de la journée mondiale des soins palliatifs qui se tiendra
le 13 octobre 2012. palliative vaud tiendra également un
stand au congrés national de palliative ch a Bienne les 13
et 14 novembre 2012. Mais le chantier des prochains mois
sera sans nul doute le réaménagement du site Internet que
nous souhaitons rendre plus accueillant, convivial et per-
mettant une mise a jour simplifiée.



Oktober/octobre 2012

01.-03.10.2012

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben
Was schwer kranke und sterbende
Menschen brauchen

Palliative Care Basis und Praxis

der Sterbebegleitung

Leitung: Matthias Mettner,

Dr. med. Andreas Weber

Ort: Zentrum flr Weiterbildung/
Universitat Zarich

Info: www.weiterbildung-palliative.ch

04.10.2012

Onkologische Rehabilitation:
Versorgungsmodelle in der Schweiz
Fachtagung der Krebsliga Schweiz

und oncoreha.ch

Ort: Universitat Freiburg,

Aula Magna, 1700 Freiburg

Info: eva.waldmann@krebsliga.ch,
www.krebsliga.ch/tagung,
www.oncoreha.ch/news

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

Info: 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

Info: 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
Info: bildung@diaconis.ch, www.diaconis.ch

24.10.2012

19.30 Uhr

«Wenn ich einmal tot bin,

mach ich was ich will»

Liederabend Uber den Tod mit Annett Kuhr; ein-
fuhrende Gedanken von Karin Kaspers-Elekes
Ort: Evang. Kirchgemeindehaus Weinfelden
Info: www.palliative-ostschweiz.ch

Kalender
Calendrier

24.10-12.12.2012
A2 fiir Pflegefachpersonal 5 Tage
Ort: BfGS Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07

25.10 - 27.10.2012
«Kommunikationstraining»
Seminar fur Arztinnen, Arzte und
Pflegefachleute von Krebskranken
Ort: Hotel Bad Muntelier am See,
Muntelier b. Murten
Info: 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
Info: psychoonkologie@krebsliga.ch,
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

29.10.2012
Spirituelle Bediirfnisse B1
Ort: BfGS Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07

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

November/novembre 2012

01.-03.11.2012
«Mieux communiquer»
Séminaire pour médecins et personnel
infirmier en oncologie
Lieu: Hotel Préalpina, Chexbres VD
Info: cours-cst@liguecancer.ch,
www.liguecancer.ch

06.11.2012
17.00 - 19.30 Uhr
Trauer ist nicht gleich Trauer
Fur Personen, die Trauernde begleiten
Leitung: Ursula Stocker
Ort: Tagungsraume der Stiftung
Diaconis, Schanzlistrasse 33, 3013 Bern
Info: bildung@diaconis.ch
www.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?
Méglichkeiten und Grenzen der Selbsthilfe
Offentliche Tagung

Referentinnen: Prof. Dr. Daniel Hell,
Prof. Dr. Jurgen Kriz,

Prof. Dr. Andreas Maercker,

Adrian Naef, Prof. Dr. Ulrich Schnyder
Ort: Kunsthaus ZUrich,

Grosser Vortragssaal

Info: 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

Info: www.congress-info.ch/palliative2012

14./15.11.2012

Interdisziplindrer Lehrgang

Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement,
Psychosoziale Kompetenzen und existenziel-
le Aspekte, Ethische Entscheidungsfindung
und Kultur des Abschieds

Start des 25-tdgigen Lehrgangs von Palliati-
ve Care und Organisationsethik — Interdiszi-
plindre Weiterbildung CH' in Zusammenar-
beit mit der Universitat Heidelberg.

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zurich

Info: www.weiterbildung-palliative.ch

15.11.2012

chronisch krank - Vernetzungstagung
Kérperlich chronisch krank
-Psychologische Behandlungsmodelle

fur die Zukunft

Ort: RehaClinic Bad Zurzach

Info: www.cronischkrank.ch

19.-21.11.2012

13.00 - 17.00 Uhr

«Mehr Leben als du ahnst!»
Spiritualitat und Sinnfindung in der Be-
gleitung und Betreuung pflegebediirfti-
ger, kranker und sterbender Menschen
und ihrer Angehérigen

Kursleitung: Matthias Mettner,

Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zurich

Info: www.weiterbildung-palliative.ch
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20.11.2012

Kalender

Calendrier

Dozentlnnen: Peter Lack u.a.

13.30 - 17.00 Uhr

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

Info: www.palliative-ag.ch

21.11.2012
Umsetzen von Konzepten B1
Ort: BfGS Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07

21.11.2012
«Interprofessionelle Weiterbildung in
Psychoonkologie»
Workshop zum Thema «Brustkrebs/
Hoden CA/Melanom»
Ort: Haus der Krebsliga, Bern
Info: 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
Info: www.palliativnetz.ch

22.11.2012
16.30 — 20.00 Uhr
Palliative Care in Baselland -
Wunsch oder Wirklichkeit?
9. Fachtagung in Zusammenarbeit
mit dem Spitexverband Baselland,
palliative bs+bl und dem Verband
Baselbieter Alters-, Pflege- und
Betreuungseinrichtungen
Ort: Kirchgemeindehaus «Martinshof»,
Rosengasse 1, 4410 Liestal
Info: www.palliativnetz.ch

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

26./27.11.2012
Ethische Entscheidungsfindung
in Palliative Care

Patientenverfigung und Vorsorgeauftrag —

Neuerungen des Erwachsenenschutzrecht

im Bereich Heime und pflegerische Betreu-

ung — Modelle klinisch-ethischer Entschei-
dungsfindung — Entscheidungsfindung
bei Menschen mit chronisch fortschreiten-
den Erkrankungen, bei urteilsunféhigen
Patientlnnen
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nach Nennung

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zrich

Info: www.weiterbildung-palliative.ch

Dezember/décembre 2012

03./04.12.2012
Was die Seele gesund halt -
Heilkrafte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese,
Resilienzforschung
Grundwissen fur die Beratung und
Begleitung von Menschen in Krisensituatio-
nen und bei Krankheit, fur die
Seelsorge und Arbeit mit Erwachsenen
Kursleitung/Dozent: Matthias Mettner
Ort: Zentrum fir Weiterbildung/
Universitat Zarich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch

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

05.12.2012
Café Philo B1
Ort: BfGS Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07

07.12.2012 (Kursbeginn)
Basiskurs Palliative Care fur
Onkologinnen - Level A2
Info: www.palliativzentrum.kssg.ch

07.12.2012
Wiirdiges viertes Lebensalter?
Zum Wrdeverstandnis in Pflege,
Medizin und Ethik
Ort: Haus der Universitat,
Schidsslistrasse 5, 3008 Bern
Info: Institut fr Systematische Theologie/
Ethik, Prof. Dr. Meireis / R. Juillerat
roger.juillerat@theol.unibe.ch

13.12.2012
«Interprofessionelle Weiterbildung in
Psychoonkologie»
Workshop zum Thema «Allgemeine Tumor-
einteilung und Staging,
Lungenkrebs, HNO-Krebs»
Ort: Haus der Krebsliga, Bern
Info: psychoonkologie@krebsliga.ch,
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

Januar / janvier 2013

16.01 -07.03.2013
A2 fiir Pflegefachpersonal 5 Tage
Ort: BfGS Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07

18.01.2013 (5 Kurstage)
Basiskurs Palliative Care fir
Seelsorgende - Level A2
Info: www.palliativzentrum.kssg.ch

22.01.2013
Palliative Care und Demenz B1
Ort: BfGS Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07

24.,31.01., 07.02., 07.,14.03.2013
Autonomie und Lebensqualitat —
Palliative Care in der Praxis
Symptommanagement — best practice
in Palliative Care bei Patientlnnen
mit kognitiven, sprachlichen und
neuropsychologischen Einschrankungen:
Tagesseminare — Reihe mit
Prof. Dr. Erich Grond,

Dr. Christoph Gerhard,

Prof. Andreas Kruse, Dr. Roland Kunz,
Dr. Tanja Krones

Ort: Zentrum fir Weiterbildung/
Universitat Zurich

Info: www.weiterbildung-palliative.ch

25.01.2013 (Kursbeginn)
Basiskurs Palliative Care fiir
Arztinnen - Level A2
Info: www.palliativzentrum.kssg.ch

Februar / février 2013

05./06.02.2013
Symptomkontrolle B1
Ort: BfGS Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07

Marz / mars 2013

04.-10.03.2013
Wanderausstellung Palliative Care
Ort: LAK Haus St. Laurentius, Schaan
Info: www.palliative-ostschweiz.ch

21.03. - 04.06.2013
A2 fiir Pflegefachpersonal 5 Tage
Schwerpunkt Padiatrie
Ort: BfGS Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07

21.03.2013

15. Schweizer Onkologiepflege Kongress

Ort: Bern
Info: www.onkologiepflege.ch
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PALLIATIVE CARE
2 ORGANISATIONSETHIK

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, Claudia Schroter,
Jacqueline Sonego Mettner, Dr. med. Andreas Weber,

Dr. med. Markus Weber, Christine Widmer u.a.

Veranstaltungsort
Zentrum flr Weiterbildung / Universitat Zurich,
Schaffhauserstrasse 228, 8057 Ziirich

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

PALLIATIVE CARE
2 ORGANISATIONSETHIK

Interdisziplindre Weiterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauernder Menschen

Agenda

28. September 2012,13.00 — 20.30 Uhr

Sterbe, wer will?

Sterbehilfe und organisierte Suizidbeihilfe

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

Offentliche Tagung

Veranstaltungsort: Kunsthaus Zirich, Grosser Vortragssaal

1.— 3. Oktober 2012

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben

Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Basiskurs Palliative Care

im Zentrum fur Weiterbildung der Universitat Zirich

19.—21. November 2012

«Mehr Leben als du ahnst!»

Spiritualitat und Sinnfindung in der Begleitung und
Betreuung pflegebediirftiger, kranker und sterbender
Menschen und ihrer Angehdrigen

Basiskurs ,spiritual care’

im Zentrum fur Weiterbildung der Universitat Zurich

26./ 27.November 2012

Ethische Entscheidungsfindung in Palliative Care
Patientenverfligung und neues Erwachsenenschutzrecht,
Modelle klinisch-ethischer Entscheidungsfindung

im Zentrum fur Weiterbildung der Universitat Zurich

3./ 4.Dezember 2012

Was die Seele gesund halt — Heilkrafte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienzforschung
Grundwissen fiir die Beratung und Begleitung von
Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit

im Zentrum fur Weiterbildung der Universitat Zirich

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



