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Editorial

Comme chaque année vous retrouve-
rez dans ce numéro, les recommanda-
tions de bonne pratique de Bigorio. La
prise en charge d’un patient en soins
palliatifs recouvre souvent différentes
interventions pas toujours issues d’une
démarche basée sur les preuves. En
effet le contexte particulier des soins
palliatifs rend souvent plus difficile la
réalisation d’études contrdlées concer-
nant chaque traitement spécifique
en raison de considérations éthiques
et pratiques. Ainsi, un grand nombre
d’options thérapeutiques, présentées
dans la littérature et utilisées dans ce
contexte s‘appuient sur I'empirisme,
des opinions d’experts ou des consen-
sus. Par ailleurs de nombreux traite-
ments sontintroduits avec des objectifs
différents, en particulier 'amélioration
de la qualité de vie du patient. Méme si
les défis sont importants, la recherche
dans le domaine des traitements en
soins palliatifs doit encore étre promue.
En cas d'une prescription d’un trai-
tement «off-label», le médecin pres-
cripteur a la responsabilité d’obtenir
le consentement du patient (ce qui
peut difficile dans certaines situa-
tions), de I'informer du non rembour-
sement et de justifier son choix. Dans
ce contexte, nous ne pouvons que sa-
luer ces recommandations de Bigorio,
qui représenteront un document de
référence pour tous les prescripteurs.
Attention: Ce numéro ne concerne
pas que les médecins, nous sommes
tous responsables de I'évaluation des
symptomes et des besoins des pa-
tients; les effets indésirables doivent
aussi étre attentivement observés afin
que le patient aie plus de bénéfice que
d’effet indésirable, afin que leur quali-
té de vie soit la meilleur possible.

Cordialement
votre

Sophie Pautex,
membre du comité de rédaction

Editorial

Wie jedes Jahr finden Sie in dieser Aus-
gabe die Bigorio-Empfehlungen zu den
Best Practices. Die Patientenbetreuung
in der Palliativpflege umfasst haufig
Interventionen, die nicht immer auf
einem evidenzbasierten Vorgehen be-
ruhen. Aufgrund von ethischen und
praktischen Uberlegungen ist es im
spezifischen Kontext der Palliativpflege
oft schwieriger, kontrollierte Studien
in Bezug auf jede einzelne Behandlung
durchzufihren. Aus diesem Grund stiit-
zen sich zahlreiche therapeutische Mog-
lichkeiten, die in der Literatur erwdhnt
und in diesem Kontext eingesetzt wer-
den, auf empirische Erfahrungen, Ex-
pertenmeinungen und Konsens. Zahl-
reiche Behandlungen haben ausserdem
unterschiedliche Zielsetzungen, wobei
insbesondere eine bessere Lebensqua-
litat des Patienten im Vordergrund
steht. Auch wenn die Herausforderun-
gen gross sind, gilt es, die Forschung
im Bereich der Behandlung in der Pallia-
tivpflege noch starker zu férdern.

Bei der Verschreibung einer Off-label-
Behandlung ist der verschreibende
Arzt daflir verantwortlich, die Zustim-
mung des Patienten einzuholen (was
in gewissen Situationen schwierig sein
kann), ihn Uber die Nichterstattung zu
informieren und seine Entscheidung
zu begriinden. In diesem Zusammen-
hang begrlssen wir die Bigorio-Emp-
fehlungen mit Nachdruck, denn sie
stellen ein Referenzdokument fur alle
verschreibenden Fachpersonen dar.
Hinweis: Diese Ausgabe betrifft nicht
nur Arzte. Wir alle sind fur die Beurtei-
lung der Symptome und Bedurfnisse
der Patienten verantwortlich. Auch
unerwinschte Nebenwirkungen mis-
sen aufmerksam beobachtet werden,
damit der Nutzen fir die Patienten
grosser ist als die Nebenwirkungen
und somit die Lebensqualitdt so gut
wie moglich erhalten bleibt.

Herzlich grisst

Sophie Pautex,
Mitglied der Redaktionskommission

Editoriale

Come ogni anno, troverete in questo
numero le raccomandazioni Bigorio.
Curare un paziente in cure palliative
spesso necessita di diversi interventi,
non sempre derivanti da un approccio
basato sull’evidenza. Il particolare con-
testo delle cure palliative rende spesso
difficile I'esecuzione di studi controlla-
ti su ogni trattamento specifico per ra-
gioni di ordine etico e pratico. Cosi, un
gran numero di opzioni terapeutiche
presenti in letteratura e utilizzate in
questo contesto, si basano su dati em-
pirici, opinioni di esperti o di consenso.
Inoltre molti trattamenti vengono in-
trodotti con obiettivi diversi, in parti-
colare per migliorare la qualita della
vita del paziente. Anche se le sfide e
le difficolta sono importanti, la ricerca
nel campo delle cure palliative deve es-
sere ulteriormente promossa.

Nel caso di una prescrizione per un
trattamento «off-label», il
prescrittore ha la responsabilita di ot-
tenere il consenso del paziente (che
puo essere difficile in certe situazioni),
di informare del mancato rimborso e
deve poter giustificare la sua scelta. In
questo contesto, accogliamo volentieri
queste raccomandazioni Bigorio, che
rappresenteranno un documento di ri-
ferimento per tutti coloro che prescri-
vono farmaci. Ci preme inoltre di atti-
rare la vostra attenzione sul fatto che
questo problema non riguarda solo i
medici: in equipe siamo tutti respon-
sabili per la valutazione dei sintomi e
dei bisogni dei pazienti, gli effetti col-
laterali devono essere osservati atten-
tamente affinché i pazienti ottengano
piu benefici che effetti collaterali dalle
terapie, restando il nostro scopo quello
di offrire loro la migliore qualita di vita
possibile.

medico

Cordiali saluti,

Sophie Pautex,
membro del comitato di redazione
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Arzneimittelinteraktionen

Grundlagen

Definition

Die Arzneimitteltherapie stellt eine der wichtigsten Sau-
len in der medizinischen Versorgung von Palliativpatienten
dar. Mit jedem eingesetzten Medikament steigt jedoch
auch das Risiko von Arzneimittelinteraktionen. Unter einer
Arzneimittelinteraktion wird jede Wechselwirkung eines
Medikaments mit anderen Arzneimitteln, jedoch auch mit
Nahrungsbestandteilen, Genussmitteln oder auch Hilfs-
stoffen eines Medikaments, verstanden. Je nach Art der
Interaktion kann es zu Wirkverlust, Wirkverstarkung und
oftmals einem hiermit verbundenen erhohten Nebenwir-
kungspotenzial kommen. Entsprechend sind — abgesehen
von wenigen Ausnahmen wie beispielsweise bestimmten
Arzneimittelkombinationen in der antiretroviralen Behand-
lung des HI-Virus —Arzneimittelinteraktionen unerwiinscht.

Haufigkeit und Bedeutung

Arzneimittelinteraktionen sind mit einem erhdhten Morbidi-
tats- und Mortalitatsrisiko assoziiert [1]. Bei Krankenhauspa-
tienten sind Arzneimittelinteraktionen fir ca. 17% der arz-
neimittelbezogenen Probleme verantwortlich [2]. Das Risiko
steigt mit der Anzahl der angewendeten Arzneimittel deut-
lich an. Patienten lber 65 Jahre nehmen durchschnittlich 3-6
Medikamente ein [3] [4]. Unerwiinschte Arzneimittelwirkun-
gen, die auf Arzneimittelinteraktionen zurlckgefihrt wer-
den konnen, wurden in einer Studie bei 26,6% der Patienten
beobachtet [s5]. Ein Palliativpatient mit behandlungsbediirf-
tigen Symptomen benétigt in der Regel =5 Medikamente
[6]. Verschiedene Untersuchungen bei Hospiz- und Pallia-
tivpatienten konnten bei 31-75% potenzielle Arzneimittel-
interaktionen identifizieren [7] [8]. Bis zu 20% wurden als
potenzielle Hochrisikointeraktionen eingestuft [8].

Weitere Risikofaktoren flr Interaktionen sind patienten-
individuelle Faktoren wie Alter, Geschlecht, jedoch auch die
Erkrankung und damit evtl. zusammenhangende Organdys-
funktionen. Aufgrund der Bevolkerungsentwicklung dirfte
das Problem der Arzneimittelinteraktionen in Zukunft sogar
noch grosser werden, da altere Patienten potenziell mehr
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Komorbiditaten haben und folglich noch mehr Arzneimittel
einnehmen. Inzwischen steht Arzten und Apothekern eine
Reihe von computergestltzten Datenbanken zur Verfi-
gung, die eine Hilfestellung beim Aufsplren von Arzneimit-
telinteraktionen bieten sollen. Das grosse Problemist jedoch
die Diskrepanz zwischen Theorie und Praxis: Gerade im Be-
reich der pharmakokinetischen Interaktionen (s.u.) werden
hypothetische Vorhersagen aufgrund des Metabolismus
eines Arzneimittels gemacht. Die Bewertung der klinischen
Relevanz muss jedoch selbst vorgenommen werden. Hierfir
sind Kenntnisse uber die grundlegenden Interaktionsme-
chanismen und weitere Einflussfaktoren notwendig.

Interaktionsmechanismen

Arzneimittelwechselwirkungen konnen auf pharmakokine-
tischer oder auf pharmakodynamischer Ebene ablaufen.

Pharmakokinetik

Unter Pharmakokinetik versteht man den Weg eines
Arzneimittels durch den Korper. Er beginnt mit der Absorp-
tion, geht Uber die Verteilung (Distribution) im Korper, die
Verstoffwechselung (Metabolismus) und endet mit der
Ausscheidung (Elimination).

Absorption

Um Auswirkungen von Interaktionen auf die Arzneistoffab-
sorption zu vermeiden, sollten Einnahmehinweise ([Tab.1])
fir Medikamente unbedingt beachtet werden. So sinkt z.B.
bei der nicht nlichternen Einnahme des Schilddrisenhor-
mons Levothyroxin die Bioverfligbarkeit um ca. 40%. Die
moglicherweise resultierende Hypothyreose kann Symp-
tome wie Antriebslosigkeit, Mudigkeit oder Depression
zur Folge haben. Mit einer Wirkverminderung bis hin zur
Unwirksamkeit kann die zeitgleiche Gabe von Kalziumsup-
plementen und Fluorochinolonen wie Ciprofloxacin einher-
gehen. Durch die Bildung eines schwer I6slichen Komplexes
im Gastrointestinaltrakt kann das Antibiotikum nur noch
unzureichend resorbiert werden und somit nicht an seinen
Wirkort gelangen.



Tab.1 Interaktionsrisiko von in der Palliativmedizin relevanten Arzneimitteln im Uberblick.

Arzneistoff

Analgetika
Metamizol

Ibuprofen

Diclofenac

Paracetamol

Tramadol

Tilidin

Tapentadol

Morphin

Hydromorphon

Oxycodon

Fentanyl

Buprenorphin

Levomethadon

Antiemetika
Metoclopramid

Dimenhydrinat

Domperidon

Levomepromazin

Ondansetron

Granisetron

Antidepressiva
Amitriptylin

Clomipramin

Paroxetin

Mirtazapin

Citalopram

Venlafaxin

Duloxetin

Neuroleptika

Haloperidol

Risperidon

Olanzapin

Interaktionsrisiko® QT-Verlingerung®

grin

rot

rot

grin

gelb

grin

gelb

grin

grin

grin

grin

grin

rot

rot

rot

grin

rot

gelb
gelb

rot

rot

rot

grin

rot

rot

gelb

rot

rot

rot

3 (Escitalopram: 2)

wichtige Effekte/Nebenwirkungen

Hypotension, Schwitzen

gastrointestinale Toxizitat,
Hemmung der tubularen Sekretion

gastrointestinale Toxizitat,
Hemmung der tubularen Sekretion

hepatotoxisch

motilitatshemmend, zentral dampfend,

Serotoninsyndrom, Schwitzen

motilitdtshemmend, zentral dampfend

motilitdatshemmend, zentral dampfend,

Serotoninsyndrom

motilitdtshemmend, zentral ddampfend

motilitdtshemmend, zentral dampfend

motilitdtshemmend, zentral dampfend

motilitatshemmend, zentral dampfend,

Serotoninsyndrom

motilitdtshemmend, zentral dampfend

motilitatshemmend, zentral dampfend,

Serotoninsyndrom

motilitatsfordernd, EPS

Mundtrockenheit, motilitatshemmend,
zentral ddmpfend, Miktionsstérungen

motilitatsfordernd

motilitatshemmend, zentral dimpfend,

anticholinerg, EPS, Hypotension

motilitatshemmend, Serotoninsyndrom

motilitdtshemmend, Serotoninsyndrom

zentral ddmpfend, anticholinerg, SIADH

zentral dampfend, Schwitzen,
Serotoninsyndrom

Mundtrockenheit, motilitatshemmend,
Appetitlosigkeit, Serotoninsyndrom, SIADH

zentral dampfend

Mundtrockenheit, motilitatshemmend,
Serotoninsyndrom, EPS, SIADH, Schwitzen

Appetitlosigkeit, Serotoninsyndrom, SIADH

Serotoninsyndrom, SIADH

Mundtrockenheit, motilitatshemmend,

EPS, Miktionsstorungen

Mundtrockenheit, GI-Stérungen,
zentral dampfend, EPS, Schwitzen

Mundtrockenheit, GI-Stérungen,
zentral dampfend, EPS

Einnahmehinweise®

unabh. vdM
zM/nM

Dispers: nlichtern, wenn vertragen
magensaftresistent: 1-2h vM

moglichst nlichtern

unretardiert: moglichst nlichtern
retardiert: unabh. vdM

unretardiert: moglichst nlichtern
retardiert: unabh. vdM

unabh. vdM
unretardiert: moglichst nlichtern

retardiert: unabh. vdM

unretardiert: moglichst niichtern
retardiert: unabh. vdM

unretardiert: moglichst niichtern
retardiert: unabh. vdM

unabh. vdM

unabh. vdM

vM
unabh. vdM

vM
unabh. vdM

unabh. vdM

unabh. vdM
zZM/nM

zM

unabh. vdM
unabh. vdM

zZM
unabh. vdM

zM

unabh. vdM

unabh. vdM



Arzneistoff

Benzodiazepine
Midazolam
Lorazepam

Clonazepam

Antiepileptika

Gabapentin

Pregabalin

Carbamazepin

Levetiracetam

Sonstige

Dexamethason

* nach [7]; nach klinischer Relevanz griin: geringes Interaktionspotenzial; gelb: moderates Interaktionspotenzial; rot: hohes Interaktionspotenzial
® nach Arizona-CERT (www.azcert.com); 1: Arzneimittel mit Risiko fiir Torsades de Pointes; 2: Arzneimittel mit moglichem Risiko fiir Torsades de Pointes;

Interaktionsrisiko’ QT-Verlangerung®

grin
grun

grin

grin

grin

rot

grin

gelb

wichtige Effekte/Nebenwirkungen

zentral ddmpfend
zentral ddmpfend, Hypertonie, SIADH

zentral dampfend

Mundtrockenheit, motilitatshemmend,
zentral dampfend, Feindseligkeit,
Hypertonie, Schwitzen

Mundtrockenheit, motilitdtshemmend,
zentral dampfend, Feindseligkeit

Mundtrockenheit, zentral dampfend,
Feindseligkeit, SIADH

zentral ddmpfend, Feindseligkeit

erhohtes gastrointestinales Blutungsrisiko
mit NSAR, Schwitzen

3: Arzneimittel mit bedingtem Risiko (weitere Risikofaktoren) fiir Torsades de Pointes
“nach [19]; zM: zu den Mahlzeiten; unabh. vdM: unabhangig von den Mahlzeiten; nM: nach den Mahlzeiten; vM: vor den Mahlzeiten
EPS: extrapyramidalmotorische Stérungen; SIADH: Syndrom der inadaquaten ADH-Sekretion

Tab.2 Metabolismus von Arzneimitteln mit Enzyminduktion und/oder Enzyminhibition (Quellen: [9] [20]).

Isoenzym

CYP1A2

CYP 2B6

CYP2C8

CYP 2C9

CYP 2Cig

CYP 2D6
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Substrat®

Duloxetin
Haloperidol
Olanzapin

(L-)Methadon
Valproinsdure

Diclofenac
Ibuprofen

Diclofenac
Ibuprofen
Phenytoin

Citalopram
Diazepam
Omeprazol
Pantoprazol
Phenytoin
Tilidin
Amitriptylin
Clomipramin
Duloxetin
Haloperidol
Levomepromazin
Mirtazapin
Ondansetron
Paroxetin
Oxycodon
Risperidon
Tramadol
Venlafaxin

Enzyminduktion®

Johanniskraut
Phenytoin
Rauchen

Carbamazepin
Dexamethason
Johanniskraut
Metamizol
Phenytoin
Rauchen

Carbamazepin
Dexamethason

Carbamazepin
Dexamethason
Johanniskraut
Phenytoin

Einnahmehinweise®

moglichst nlichtern
unabh. vdM
unabh. vdM

unabh. vdM

unabh. vdM
zZM/nM

unabh. vdM

zM/nM

Enzyminhibition®

Olanzapin

Amitriptylin

Tramadol
Valproinsaure

Omeprazol

Amitriptylin
Buprenorphin
Citalopram
Clomipramin
Duloxetin
Haloperidol
Levomepromazin
(L-)Methadon
Metoclopramid
Paroxetin
Risperidon
Tilidin
Venlafaxin



Isoenzym Substrat®
CYP 2E1

CYP3A

Paracetamol

Buprenorphin
Carbamazepin
Citalopram
Clonazepam
Dexamethason
Diazepam
Domperidon
Fentanyl
Granisetron
Haloperidol
Midazolam
Ondansetron
Oxycodon
Risperidon
Tilidin

UGT1A3 Buprenorphin
Hydromorphon

Morphin
UGT 2B6 Morphin

UGT 2B7 Hydromorphon

UGT 2B15 Lorazepam

Paracetamol

UGT 2BB17

Enzyminduktion®
Johanniskraut

Carbamazepin

Enzyminhibition®

Buprenorphin

Dexamethason Fentanyl

Johanniskraut Levomepromazin

Metamizol Midazolam

Oxcarbazepin Tilidin

Phenytoin

Phenytoin Amitriptylin
Diazepam
Diclofenac
Ibuprofen
(L-)Methadon
Lorazepam
Rauchen

Valproinsaure

Diclofenac
Valproinsaure

Diclofenac

° nur Hauptabbauweg angegeben; ° fett gedruckt: starke Induktion bzw. Inhibition

Metabolismus

Durch den Metabolismus von Arzneistoffen, jedoch auch
anderen Substanzen, bereitet der Korper letztendlich die
Ausscheidung vor. Durch die Hemmung oder Aktivierung
der am Metabolismus beteiligten Enzymsysteme kann
folglich beeinflusst werden, wie schnell ein Arzneistoff
den Korper wieder verlasst. Werden beim Verstoffwech-
seln aktive Metaboliten gebildet oder der Arzneistoff gar
erst durch den Metabolismus in den eigentlichen Wirkstoff
umgewandelt (Pro-Drug), kénnen Interaktionen schnell
weitreichende, jedoch kaum abschatzbare Effekte haben.
Am bekanntesten sind sicherlich pharmakokinetische In-
teraktionen auf Ebene des Cytochrom-P450-Enzymsys-
tems ([Tab. 2]). Die Rolle der UDP-Glucuronyltransferasen
(UGT), einem weiteren Enzymsystem in der Leber, lber
die beispielsweise der Metabolimus von Morphin ablauft,
muss erst noch genauer aufgeklart werden. Die klinische
Relevanz enzymvermittelter Wechselwirkungen ist bei feh-
lenden klinischen Daten schwer vorherzusagen und hangt
u.a. auch davon ab, ob der Hauptabbauweg betroffen ist
und ob durch weitere Abbauwege bestimmte Effekte ab-
gepuffert werden konnen.

Verteilung

In die pharmakokinetischen Bereiche Absorption und Ver-
teilung fallen die ABC-Transporter, unter ihnen am bekann-
testen wahrscheinlich das P-Glykoprotein. Hierbei handelt
es sich um Effluxpumpen, die Substanzen aktiv aus Zellen,
z.B.im Darm, in der Leber, den Nieren oder des ZNS, trans-
portieren. Je nachdem, ob solch ein Transporter geghemmt
oder induziert wird, kann es z.B. zu einer verminderten Bio-
verfligbarkeit oder einer schnelleren Elimination kommen.
Auch hier sind die Auswirkungen in der Praxis bisher schwer
abschatzbar. Betroffen sind moglicherweise verschiedene
Antiepileptika, Kortikosteroide, Opioide und einige Psycho-
pharmaka [9]. Die friiher oftmals genannte Verdrangung
aus der Plasma-Eiweiss-Bindung hat hingegen kaum klini-
sche Relevanz.

Elimination

Interaktionen auf Ebene der Elimination kénnen durch Ver-
anderung von glomeruldrer Filtration, renalem Blutfluss,
Urin-pH, aktiver tubuldrer Sekretion oder enterohepatischem
Kreislauf erfolgen [10]. Die Bedeutung dieser Art von Wech-
selwirkungen in der Palliativmedizin ist gering einzustufen.
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Zum Interaktionspotenzial bei Organinsuffizienzen im All-
gemeinen s. Abschnitt «Patientenindividuelle Effekte».

Pharmakodynamik

Die Pharmakodynamik beschreibt die Wirkung eines
Arzneimittels im Korper. Pharmakodynamische Wech-
selwirkungen konnen sowohl entgegengesetzte Effekte
zweier Stoffe sein als auch gleichgerichtete Effekte mit
entsprechender Wirkverstarkung.

Entgegengesetzte Wirkung

Ein Beispiel fir die entgegengesetzte Wirkung, das in Zu-
kunft wohl immer haufiger beriicksichtigt werden muss,
ist die gemeinsame Gabe von Cholinesterase-Inhibitoren
zur Behandlung der Alzheimer-Demenz und anticholinerg
wirkenden Arzneistoffen, wie beispielsweise trizyklische
Antidepressiva. Der gleichzeitige Einsatz kann von leichten
kognitiven Veranderungen bis hin zum Delir fihren. In ei-
ner US-amerikanischen Untersuchung konnte die gleich-
zeitige Verordnung eines Medikaments mit anticholinerger
Wirkkomponente bei mehr als 35% der Patienten mit Cho-
linesterase-Inhibitor-Therapie festgestellt werden [11]. Die
anticholinerge Wirkung steht oft nicht im Fokus des thera-
peutischen Einsatzes und wird daher in der Abwagung von
Nutzen und Risiken moglicherweise vergessen oder nicht
ausreichend beachtet.

Gleichgerichtete Wirkung

Die additiven pharmakologischen Effekte betreffen wahr-
scheinlich mehr Palliativpatienten, als vielen bewusst ist.
Beispiele sind die zentral ddampfenden Effekte ([Tab.1]), die
viele der angewendeten Arzneistoffe — wie Opioide und
Benzodiazepine — haben, oder die obstipierende Wirkung
von Anticholinergika und Opioiden.

Patientenindividuelle Effekte

Im Kontext der enzymgetriggerten Interaktionen dirfen
die genetischen Polymorphismen von CYP P450 und wei-
teren Enzymsystemen nicht ignoriert werden. Sie konnen
flr Wirkungen und Nebenwirkungen von Arzneimitteln be-
deutsam sein. Besonders relevant ist dies fur CYP 2D6, da
hierliber der Stoffwechsel vieler Psychopharmaka lauft. Die
Erstellung eines individuellen Enzymprofils erfolgt heut-
zutage bei Weitem noch nicht routinemassig, die direkten
Implikationen fir die klinische Praxis waren zudem ohnehin
fraglich. Trotzdem muss berlcksichtigt werden, dass es ei-
nen erheblichen Unterschied flr das Interaktionspotenzial
machen kann, ob der behandelte Patient ein sog. «Poor Me-
tabolizer» oder ein «Ultra rapid Metabolizer» mit entspre-
chend langsamem bzw. sehr schnellem Stoffwechsel Uber
bestimmte Enzyme ist, wenn er ein bestimmtes Medikati-
onsregime erhalt.
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Weitere Faktoren wie Organfunktionen und Erndhrungs-
status spielen zudem eine Rolle. Organinsuffizienzen, insbe-
sondere Leber- und Nierenfunktionsstorungen, kdnnen eine
Interaktion noch verstarken, indem sie durch reduzierten
Abbau bzw. verminderte Elimination die im Korper vorhan-
dene Konzentration an Arzneistoff und ggf. Metaboliten
beeinflussen. Folglich konnen Interaktionen bei einem Pa-
tienten klinische Relevanz haben, bei einem anderen nicht.

Zeitlicher Verlauf

Neben dem grossen Problem der grundsatzlichen klini-
schen Relevanz einer Wechselwirkung ist der Einschatzung
des zeitlichen Verlaufs Aufmerksamkeit zu schenken. Leider
spielen sich Interaktionen nicht bzw. nicht nur bei zeitglei-
cher Einnahme zweier oder mehrerer Substanzen ab. Sie
kénnen sowohl erst mit einer gewissen Latenz auftreten
oder teilweise noch Tage bis Wochen nach dem Absetzen
des Interaktionspartners fortbestehen. Je nach Art und Ur-
sprung der Interaktion kénnen Risiko und klinische Bedeut-
samkeit nur kurzfristig und in klar erkennbarem zeitlichem
Zusammenhang erhoht sein oder die interagierenden Subs-
tanzen konnen nie gleichzeitig verabreicht worden sein.
Beispiel fiir das erste Extrem ist die i.v. Bolusgabe von Ha-
loperidol bei bestehender Levomethadon-Therapie (s.u.).
Durch additive toxische Effekte steigt das Risiko einer
QT-Verlangerung kurzfristig stark an. Ein Beispiel fir das an-
dere Extrem ist Carbamazepin. Es ist ein Induktor des Isoen-
zyms CYP 3A4 und hat auch induzierende Wirkung auf das
Cytochrom-P450-1A2-Isoenzym. Die gesteigerte Enzymwir-
kung basiert auf einer erhéhten Gentranskription. Die indu-
zierenden Effekte kdnnen dadurch noch 2-3 Wochen nach
Absetzen von Carbamazepin fortbestehen [12].

Die in der Palliativmedizin am haufigsten eingesetzten
Wirkstoffgruppen werden im Folgenden beziiglich ihres
Interaktionspotenzials genauer beleuchtet. Auf das grosse
Interaktionspotenzial von onkologischen Therapien und
Supportivtherapien sowie internistisch eingesetzten Arz-
neimitteln, die bei der Behandlung von Komorbiditaten
eine grossere Rolle spielen, wird im Rahmen dieses Artikels
nicht naher eingegangen. Im Praxisalltag mussen diese Arz-
neimittel selbstverstandlich ebenfalls beziiglich ihres Ne-
ben- und Wechselwirkungsprofils Beriicksichtigung finden.

Analgetika

Fast jeder Palliativpatient bekommt im Verlauf seiner Er-
krankung Analgetika, bei traditioneller Therapie nach dem
WHO-Stufenschema mindestens 2. Durch die Kombina-
tion der unterschiedlichen Substanzgruppen sollen die
synergistischen Effekte ausgenutzt werden. Wahrend bei
den nichtsteroidalen Antiphlogistika wie Ibuprofen und
Diclofenac sicherlich vor allem additive toxische Effekte



im Gastrointestinaltrakt und in den Nieren bertcksichtigt
werden mussen, steht bei den Opioiden neben den zentral
dampfenden Effekten die obstipierende Wirkung im Vor-
dergrund, die auch eine Reihe anderer, haufig in der Pallia-
tivmedizin genutzter Substanzen haben.

Insbesondere der Einsatz von Opioidanalgetika lasst sich in
aller Regel bei Palliativpatienten nicht umgehen, der Einsatz
von NSAR erfolgt im deutschsprachigen Raum, wo mit Me-
tamizol eine gute Alternative zur Verfligung steht, ohnehin
schon sehr zurtickhaltend.

Betrachtet man die einzelnen Substanzen, ist das Interakti-
onspotenzial recht unterschiedlich. Bei den NSAR wie Diclo-
fenac und Ibuprofen ist insbesondere auf das erhohte Risiko
gastrointestinaler Ulzerationen und Blutungen bei Kombi-
nationen mit Glukokortikoiden und Antikoagulanzien zu
achten. Auch Rauchen und Alkoholkonsum haben hier mogli-
cherweise zusatzliche negative Effekte [10].

Eine Sonderrolle unter den Opioiden nimmt (Levo-)Me-
thadon ein. Neben der agonistischen Wirkung am Opiat-
rezeptor ist es ein NMDA-Antagonist und hat Wirkungen
aufdas Serotonin- und Noradrenalinsystem. Hierdurch lasst
sich auch die Wirkung auf das QT-Intervall und das damit
verbundene Risiko fiir kardiale Arrhythmien erklaren. Diese
Eigenschaft teilt es mit einer Reihe von weiteren Arznei-
stoffen, und so ist insbesondere bei der Kombination mit
anderen Arzneimitteln mit gleichem kardialem Nebenwir-
kungsprofil ([Tab.1]) auf die additiven Effekte zu achten.
In der palliativmedizinischen Arzneimitteltherapie betrifft
dies vor allem einige Vertreter der Psychopharmaka. Ist eine
Kombinationstherapie nicht vermeidbar, sollten regelmassi-
ge EKG-Kontrollen in Erwagung gezogen werden.

Tab.3 Antagonistische Effekte an unterschiedlichen
Rezeptoren (Quelle: [14]).

Rezeptortyp antagonistischer Effekt

muskarinischer Akkomodationsstérungen, Mund-

Azetylcholinrezeptor trockenheit, Obstipation, Miktions-

Ach storungen, Tachykardie, Gedachtnis-
storungen, Verwirrtheit, Delir

Histamin-1-Rezeptor H, Mudigkeit, Sedierung,

Gewichtszunahme, Verwirrtheit
Serotonin-2-Rezeptor 5-HT,  Gewichtszunahme, Sedierung

Dopaminrezeptor DA Libidoverlust, EPS

adrenerger Rezeptor o, orthostatische Hypotonie, Schwindel,

Mudigkeit, reflektorische Tachykardie

Serotonin-
Wiederaufnahme-
Hemmung 5-HT R

zu Behandlungsbeginn:
Appetitminderung, Ubelkeit, Diarrh,
Kopfschmerzen, Schlafstérungen,
Schwitzen, Agitiertheit, sexuelle
Funktionsstorungen

Noradrenalin-Wieder- Tremor, Tachykardie, Unruhe,
aufnahme-Hemmung NAR Kopfschmerzen, Miktionsstorungen,

Schwitzen, Mundtrockenheit

EPS: extrapyramidalmotorische Stérungen; R: Reuptake

Tab.4 Rezeptorprofile:antagonistische Effekte (Quelle:[14]).

Substanz Ach  Hi1 5-HT, DA o 5-HTR NAR
Amitriptylin ++ +++  ++ +/— +++ ++ ++
Citalopram o +/- © o) +/= +++ +/=
Clomipramin ++ + + +/— [+t [+t ++
Duloxetin +/- +/- o0 + +/=  +++ ++
Johanniskraut o o ? o) o) ++ +
Mirtazapin +/= |ttt o + +/= o
Paroxetin + o o + +/= +++ +/=
Venlafaxin o o o +/- 0 +++ +
Haloperidol o o o +++ -+
Levomepromazin ++ ++  + + ++

Olanzapin +++ 4+ A+

Risperidon o + 4+ A+

o nicht wirksam, +/—sehr schwach, + schwach, ++ stark, +++ sehr stark

Psychopharmaka

Antidepressiva, Neuroleptika, Benzodiazepine

Das Interaktionspotenzial der Psychopharmaka wird in
erheblichem Ausmass durch das Wirkprofil beeinflusst. Die
Effekte an den unterschiedlichen Rezeptoren konnen sich
bei Medikamentenkombinationen potenzieren und da-
mit Nebenwirkungen verstdrken oder sogar erst auslosen.
[Tab.3] und [Tab. 4] geben einen Uberblick Uber die anta-
gonistischen Effekte an relevanten Rezeptoren und die
Rezeptorprofile wichtiger Substanzen.

Serotoninsyndrom

Eine wahrscheinlich vielfach unerkannte Nebenwirkung,
die insbesondere aufgrund von Wechselwirkungen auftre-
ten kann, ist das Serotoninsyndrom. Es ist die Folge eines
Uberangebots von Serotonin im zentralen Nervensystem.
Die Symptomtrias beinhaltet kognitive, autonome und neu-
rologische Probleme, die mild ausgepragt und sehr unspezi-
fisch, jedoch auch so schwerwiegend sein konnen, dass eine
intensivmedizinische Behandlung notwendig ist ([Abb.1]).
Arzneistoffe, die entweder direkt die Serotoninkonzentra-
tion im ZNS beeinflussen, z.B. Serotonin-Reuptake-Inhibi-
toren (SSRI), Tramadol, Levomethadon, oder indirekt, z.B.
durch Beeinflussung des Stoffwechsels von erstgenannter
Gruppe, kénnen ein Serotoninsyndrom auslosen. In der Pal-
liativmedizin mussen bezliglich eines Serotoninsyndroms
wahrscheinlich vor allem additive Effekte besonders be-
ricksichtigt werden, da erst die Addition eines weiteren
Medikaments das Zlinglein an der Waage darstellen kann
(s. «Kasuistik Herr M.»).

1
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Abb.1 Serotoninsyndrom: Symptomverlauf (Quelle: [21]).

Veranderungen
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Akathisie
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Tremor Klonus

leichte
Symptomatik

kognitive Symptome

Hyperthermie

l
|
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lebens-
bedrohliche
Toxizitat

Hauptsymptome: Verwirrtheit, gehobene Stimmung, Koma
Nebensymptome: Agitiertheit, Nervositdt, Insomnie

autonome Symptome
Hauptsymptome: Fieber, Hyperhydrosis

Nebensymptome: Tachykardie, Tachypnoe, Dyspnoe, Diarrhd, Hypotonie, Hypertonie

neurologische Symptome

Hauptsymptome: Myoklonie, Tremor, Rigiditdt, Schiittelfrost, Hyperreflexie
Nebensymptome: gestorte Koordination, Mydriasis, Akathisie

Kasuistik Herr M.

Herr M., 49 Jahre, malignes Melanom, Erstdiagnose wenige
Monate zuvor, Metastasen in Knochen, Leber und ZNS, litt
wiederholt unter Unruhezustianden, Tremor und Ubelkeit.
Vor 2 Tagen wurde das medikamentose Therapieregime wie
folgt geandert:

—Tramadol 100 mg retard 2-mal taglich (neu)

- MCP 10 mg 4-mal taglich

- Citalopram 20 mg taglich

— Haloperidol 2 mg zur Nacht

— Movicol 1 Beutel taglich (neu)

— Lorazepam 1 mg bei Bedarf

Méglicher Progress der onkologischen Grunderkrankung
oder Arzneimittelnebenwirkung/-interaktion?

Besonders auffallig erschien bei Herrn M. die Moglichkeit
eines Serotoninsyndroms aufgrund der beschriebenen Sym-
ptomatik, der kombinierten serotonergen Arzneistoffe (Tra-
madol und Citalopram) und des engen zeitlichen Zusam-
menhangs. Durch die sofortige Umstellung von Tramadol
auf Tilidin/Naloxon waren die Symptome schnell riicklaufig.
Das Serotoninsyndrom ist eine potenziell lebensgefahrliche
Arzneimittelnebenwirkung. Es wird haufig nicht erkannt.
Die klinische Symptomatik reicht von einer leichten bis mo-
deraten Auspragung, beispielsweise Tremor oder Myokloni,
Schwitzen, Diarrho und Akathisie, hin bis zu lebensbedroh-
licher Toxizitat mit Hyperthermie, Delir, Muskelrigiditat
und stark erhohtem Muskeltonus. Viele der milden und
moderaten, relativ unspezifischen Symptome sind haufig
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bei Palliativpatienten zu beobachten und werden meist mit
der Erkrankung in Zusammenhang gebracht. Dabei ist fir
auffallend viele Medikamente, die in der Palliativmedizin
regelmassig zur Anwendung kommen, eine Assoziation mit
dem Serotoninsyndrom beschrieben. Beispiele hierfir sind
SSRI, Clomipramin, Venlafaxin, Mirtazapin, Tramadol, Me-
thadon, Fentanyl, Pethidin, Metoclopramid, Ondansetron
und Johanniskraut.

Verwirrtheitszustande, Delir

Das mogliche Auftreten arzneimittelinduzierter Verwirrt-
heitszustande bis hin zum Delir muss im therapeutischen
Konzept berlcksichtigt werden, insbesondere da die poten-
ziell auslosenden Substanzen oftmals in Kombination einge-
setzt werden. Eine neu aufgetretene Symptomatik lasst sich
oft scheinbar plausibel mit dem Krankheitsstadium erklaren.
Neben den Psychopharmaka sind Opioide, aber auch Steroi-
de, nichtsteroidale Antirheumatika und Antiepileptika mogli-
che Ausléser [13]. Anticholinergika, wie beispielsweise Scopo-
lamin oder Atropin zur Sekretionsminderung, konnen alleine,
besonders aber in der Kombination problematisch sein. Zu
anticholinergen Wirkungen s. [Tab.3]. Eine Alternative bie-
ten hier die nicht ZNS-gangigen Substanzen Butylscopola-
min und Glycopyrronium. Die anticholinergen Effekte von
Inhalationslosungen bzw. Pulveraerosolen, die Ipratropium
oder Tiotropium enthalten, diirfen nicht vergessen werden.
Ipratropium kann zudem bei eingeschrankter Nierenfunkti-
on kumulieren und somit noch starker zur Potenzierung an-
ticholinerger und damit u.a. prodeliranter Effekte beitragen.



Antiemetika

Einem Grossteil der in der Palliativmedizin eingesetzten
Antiemetika ist die antagonistische Wirkung am Dopamin-
rezeptor gemeinsam. Beispiele flr zentral antidopaminerg
wirkende Antiemetika sind Metoclopramid, Haloperidol,
Levomepromazin, Promethazin und Olanzapin.

Insbesondere bei Therapieeskalation oder gleichzeitiger
Neuroleptikatherapie sollte auf das Wirkprofil der addier-
ten Substanz und bisher noch nicht abgedeckte, an Ubelkeit
bzw. Erbrechen beteiligte Rezeptoren geachtet werden.
Hierdurch vermeidet man u.a. eine pharmakologische Re-
dundanz mit den einhergehenden Risiken additiver Effekte,
in diesem Fall extrapyramidalmotorischer Stérungen (EPS).
Zu diesen gehoren Dystonien, parkinsonoide Symptome
wie Einschrankung der Feinmotorik, Akinese, Rigor und
Akathisie. In ausgepragten Fallen kann es zu einem malig-
nen neuroleptischen Syndrom mit einer Trias aus Rigor, Be-
wusstseinsstorungen und autonomen Funktionsstorungen
kommen, das eine Letalitat von 20% aufweist [14].

Eine weitere Tucke liegt in den entgegengesetzten Effek-
ten von Prokinetika und Anticholinergika im Gastrointes-
tinaltrakt. Uber ein cholinerges System in der Darmwand
wird die prokinetische Wirkung hervorgerufen, dieses wird
jedoch durch Anticholinergika gehemmt [15]. Aus diesem
Grund ist z.B. die Kombination von Metoclopramid mit
Butylscopolamin nicht sinnvoll.

Steroide

Glukokortikoide spielen in der Palliativmedizin eine sehr
wichtige Rolle. Neben Effekten auf Glukosehaushalt, Haut
und Muskulatur sind die mineralkortikoiden Wirkungen
zu beachten. Die haufig eingesetzten Substanzen Pred-
nison, Prednisolon und Methylprednisolon fiihren u.a. zu
einer Natriumretention und vermehrter Kaliumexkretion.
In Kombination mit anderen Substanzen, die ahnliche Wir-
kungen haben, z.B. Schleifen- oder Thiaziddiuretika, kann es
zu symptomatischen Hypokalidmien mit Symptomen wie
Schwache und Obstipation kommen. Aus diesem Grund ist
Dexamethason das bevorzugte Steroid in der Palliativmedi-
zin, da es keine mineralkortikoiden Effekte hat. Bei diesem
Arzneistoff sind jedoch die massiven Auswirkungen auf das
Cytochrom-P450-Enzymsystem zu beriicksichtigen (s. Kasu-
istik Frau C. und [Tab. 2]).

Kasuistik Frau C.

Bei Frau C. wurde vor ca. 8 Monaten ein Glioblastom diag-
nostiziert. Sie lehnte jede Therapie ab. Vor einigen Wochen
war Frau C. zunehmend schlafrig und leicht verwirrt, ihr
Hausarzt setzte daher Dexamethason 12 mg/d an. Darauf-
hin klarte sie innerhalb eines Tages auf und war wieder voll

kontaktfahig. Aufgrund eines epileptischen Anfalls brachte
ihre Tochter sie vor 2 Tagen in die Notaufnahme. Dort wur-
de als Antiepileptikum Carbamazepin 8oo mg/d neu ange-
setzt, ausserdem Dalteparin 2500 IE und Paracetamol 500
mg bei Bedarf. Als Dauermedikation nimmt sie bereits seit
Langerem Losartan so mg, Amlodipin 5 mg, Pantoprazol 40
mg und Nitroglyzerinspray bei Bedarf. Seit gestern Abend
wird Frau C. wieder zunehmend schlafriger, seit heute
Morgen ist sie kaum noch kontaktfahig.

Interaktionen?

Carbamazepin beschleunigt durch eine starke Induktion
des Cytochrom-P450-Isoenzyms 3A4 den Metabolismus
von Dexamethason. Die Folge sind um 60-100% reduzierte
Blutspiegel von Dexamethason. Bei der gemeinsamen Gabe
von Dexamethason und Carbamazepin mussen die Dexa-
methasondosen entsprechend angehoben werden.

Durch das Verdoppeln der Dexamethasondosis auf 24 mg
klart Frau C. innerhalb von wenigen Stunden wieder auf.
Dexamethason beschleunigt den Abbau von Carbamazepin
ebenfalls durch Induktion des gleichen Cytochrom-P450-Iso-
enzyms. Die Therapie mit Carbamazepin wird jedoch neu
angesetzt und die Dosis am klinischen Effekt titriert, die
Interaktion fallt daher nicht so sehr ins Gewicht.

Weitere Interaktionen zwischen o.g. Arzneimitteln werden
hier nicht weiter bertcksichtigt.

Komplementare Therapien, Genuss- und Nahrungsmittel

Selbstverstandlich geht auch von Selbstmedikation, komple-
mentdren Therapien sowie Genuss- und Nahrungsmitteln
ein potenzielles Interaktionsrisiko aus. Einer Untersuchung
zufolge benutzten 37% der Patienten eines Hospizes inner-
halb eines 6-monatigen Beobachtungszeitraums Phyto-
pharmaka, Nahrstoffsupplemente oder Fruchtsafte. Bei 15%
der eingenommenen Praparate konnten potenzielle Inter-
aktionen mit dem Arzneimittelregime festgestellt werden
[16]. Die klinische Relevanz ist in der Regel noch schwerer
einzustufen als bei herkémmlichen Arzneimittelinteraktio-
nen. Relativ bekannt ist mittlerweile die enzyminduzierende
Wirkung von Johanniskraut, weit weniger Berlicksichtigung
findet die Beschleunigung des hepatischen Metabolis-
mus durch Rauchen. Die Elimination des Neuroleptikums
Olanzapin kann so um 50% gesteigert sein. Wird mit dem
Rauchen aufgehort — freiwillig oder unfreiwillig aufgrund
beispielsweise unzureichender Mobilitdt —, kann es zu toxi-
schen Wirkspiegeln betroffener Medikamente kommen [14].
Einem kurzlich veroffentlichten Fallbericht zufolge fuhrte
diese Interaktion beispielsweise zur falschen Diagnose einer
Morbus Parkinson, nachdem eine 73-jahrige Frau mit dem
Rauchen aufgehort hatte. Durch Absetzen von Olanzapin
waren die Parkinson-Symptome wieder riicklaufig [17].
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Ein weiteres vermeintlich harmloses Beispiel ist der Genuss
von Ingwertee. Unterstitzend bei Ubelkeit getrunken,
kann Ingwer die Thrombozytenaggregation hemmen. Da-
her ist moglicherweise von einem erhéhten Blutungsrisiko
bei der Kombination mit SSRI wie Citalopram bzw. NSAR
auszugehen [18].

Vorgehen in der Praxis

Der erste Schritt in die richtige Richtung ist sicherlich das
grundsatzliche Bewusstsein, dass Arzneimittelinteraktio-
nen auch und besonders in der Palliativmedizin eine Rolle
spielen und in Therapieentscheidungen mit einfliessen soll-
ten. Die Herausforderung in der Praxis stellt insbesondere
die Beurteilung der klinischen Relevanz dar, die aufgrund
der grossen interindividuellen Unterschiede auch nur be-
grenzt vorhersehbar und abschatzbar sein und bleiben
wird. Wichtigste Konsequenz im Berufsalltag ist jedoch,
dass Symptome und neu aufgetretene Probleme niemals
unreflektiert nur auf den Krankheitsprogress geschoben
werden sollten, sondern immer in den Gesamtkontext der
Therapie eingebettet werden mussen. Nur so kann ver-
mieden werden, dass arzneimittelbezogene Probleme mit
weiteren Medikamenten behandelt werden, die potenziell
zu weiteren Problemen fiihren, wenn vielleicht eine kleine
Anderung im Medikationsschema eine grosse Anderung fur
den Patienten bewirkt hatte.

Die grosse Herausforderung ist es, Interaktionen im zeitli-
chen Zusammenhang zu erkennen, idealerweise zu vermei-
den, die klinische Relevanz patientenindividuell zu bewerten
und adaquate Management- und Monitoring-Strategien zu
etablieren. Idealerweise wird eine Interaktion noch vor The-
rapiebeginn erkannt und entweder auf alternative Subs-
tanzen ausgewichen oder, wenn das nicht moglich ist, klare
Monitoring-Parameter definiert. Je nach Art der erwarteten
Interaktion konnen dies z.B. EKG-Kontrollen, Blutdruckkon-
trollen oder Schmerzmessungen im klaren zeitlichen Kon-
text zur Medikamenteneinnahme sein.

Bei Unsicherheit hinsichtlich der Unterscheidung Neben-
wirkung — Wechselwirkung — Krankheitssymptom sollten
folgende Aspekte geklart werden:

- zeitlicher Zusammenhang mit Therapiebeginn bzw.
Dosissteigerung

—adaquate Dosierung bei Organdysfunktion

- Besserung durch Auslassversuch oder Dosisreduktion

— Haufigkeit der Nebenwirkung bzw. Risikobewertung und
klinische Relevanz potenzieller Interaktionen

- Therapiealternativen oder Monitoring-Optionen
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Die Erstellung einer institutionsspezifischen Interakti-
onsliste kann hilfreich sein, wenn die Ziele und Grenzen
im Praxisalltag klar definiert sind. Auf einer solchen Liste
kénnen beispielsweise die am haufigsten eingesetzten Me-
dikamente mit entsprechender Bewertung ihres Interakti-
onspotenzials aufgeflihrt werden, um fiir besonders heikle
Substanzen zu sensibilisieren.

Die Verwendung von Interaktionsdatenbanken ist in der
Praxis sicherlich hilfreich und sinnvoll. Verschiedene kom-
merzielle und nicht kommerzielle Anbieter stehen zur Ver-
fligung, oftmals ist eine Interaktionsdatenbank schon in die
Verschreibungssoftware integriert. Bei der Verwendung im
Alltag muss beriicksichtigt werden, dass die verschiedenen
Datenbanken unterschiedliche Risikoklassifikationen ver-
wenden. Die Bewertung im medizinischen und patienten-
individuellen Kontext kann einem jedoch keine Datenbank
abnehmen. Zur Beurteilung der klinischen Relevanz, von Mo-
nitoring-Optionen und ggf. Therapiealternativen, wird die
Zusammenarbeit von Apotheker und Arzt sehr empfohlen.

Constanze Rémi und Claudia Bausewein
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OFF-LABEL USE

Les interactions entre médicaments (Résumé)

La combinaison de différents médicaments est un fait quo-
tidien dans le traitement médicamenteux lors des soins
palliatifs. Le risque d’interactions entre médicaments s’ac-
croit avec 'utilisation de chaque substance. Ces interactions
peuventinfluencer de maniere significative la sécurité théra-
peutique et le succes de la thérapie. Les facteurs individuels
concernant les patients jouent également un réle comme les
différentes relations chronologiques. Les connaissances des
propriétés pharmacocinétiques et pharmacodynamiques

OFF-LABEL USE

des différentes substances sont souvent utiles pour estimer
les potentiels d’interactions. Cependant, toutes les interac-
tions théoriques ne sont pas importantes pour la pratique
clinique. Ce qui est important c'est la connaissance de base
des interactions pour planifier la thérapie médicamenteuse
en conséquence ou pour répondre de fagon adéquate a I'ap-
parition de nouveaux symptomes.

Constanze Rémi et Claudia Bausewein

Interazioni tra farmaci (Riassunto)

La combinazione di vari medicamenti rientra nella prassi
quotidiana della terapia farmacologica propria della me-
dicina palliativa. All'introduzione di ogni nuova sostanza
aumenta il rischio di interazioni tra farmaci che possono
influire notevolmente sulla sicurezza e sul successo della
terapia. Entrano poi in gioco anche fattori legati alla spe-
cificita del paziente, cosi come svariate circostanze tem-
porali. Spesso le conoscenze delle proprieta farmacocine-
tiche e farmacodinamiche delle diverse sostanze risultano

utili ai fini di una stima del potenziale d’interazione. Non
ogni singola interazione teorica e tuttavia rilevante per
la prassi clinica; cio che realmente conta € una consape-
volezza di base circa le forme d’interazione per poter pia-
nificare di conseguenza la relativa terapia farmacologica
o reagire in modo adeguato agli eventuali nuovi sintomi
insorti.

Constanze Rémi e Claudia Bausewein

{{ Gli uomini passano, le idee restano. Restano le loro tensioni morali e continueranno a

camminare sulle gambe di altri uomini. ))

palliative ch - 1-2014

Giovanni Falcone



OFF-LABEL USE

Arzneimittel im Off-label Use in der Palliative Care

Definition

Von einer Off-label-Use-Medikation (nichtgelistete Arznei-
mittel) sprechen wir bei der Anwendung eines gebrauchs-
fertigen Arzneimittels ausserhalb der zugelassenen Indika-
tion, Dosierung, Applikationsform und/oder Population.

Einfithrung

Viele Arzneimittelanwendungen im palliativen Kontext fal-
len definitionsgemass in den Off-label-Use-Bereich. Dies
nicht zuletzt, da die Arzneimittel gar nie bei Palliativpatien-
ten studienmassig untersucht wurden (siehe auch Artikel
zu «Besonderheiten der Pharmakotherapie in der Palliative
Care»). Viele Arzneimittel werden aber auch flr Krankheiten
oder zur Symptomkontrolle eingesetzt, fiir deren Indikation
sie nicht zugelassen wurden: dabei sei erinnert an das Oc
treotid (Sandostatin) zur konservativen Therapie des lleus,
Buscopan bei der Rasselatmung, Morphin bei der Dyspnoe
und viele Beispiele mehr. Immer wieder verwenden wir auch
Dosierungen von Arzneimitteln, die nicht in dieser Hohe
empfohlen werden bzw. nicht in dieser Dosierung in den
Arzneimittelbeschreibungen empfohlen werden, z.B. Me-
toclopramid (Paspertin) in einer Dosierung oberhalb von 40
mg/Tag; zur konservativen Therapie des lleus kann eine Do-
sierung durchaus bis 8o oder gar 120 mg/Tag Sinn machen
und Erfolg haben. Das Metoclopramid wurde studienmassig
in dieser Dosierung auch untersucht und erfolgreich einge-
setzt, womit wir sowohl tiber Studien als auch Gber empiri-
sche Daten verfligen (z.B. frither als antiemetische Therapie
bei Patienten mit Hodenkarzinom). Viele Verabreichungsfor-
men der bei Palliativpatienten verwendeten Arzneimittel ge-
horen ebenfalls in den Off-label-Use-Bereich. So

sind viele Medikamente, die wir sub-

kutan verwenden, nicht zur

subkutanen Appli-

kation in den

Arzneimittelbeschreibungen aufgefiihrt und gelten somit
ebenfalls als Off-label-Use-Medikation (siehe Tabelle).

Es konnen also durchaus gute Studien vorliegen fiir Arznei-
mittel, die wir verwenden, und trotzdem gelten sie als Off-la-
bel-Use-Medikation; Off-label Use ist damit nicht zwingend
mit einer rein empirischen Therapie gleichzusetzen. sondern
expressis verbis mit den Merkmalen, wie sie in der Definition
beschrieben sind, «ausserhalb der zugelassenen Indikation,
Dosierung, Applikationsform und Population», also der An-
wendung von Arzneimitteln ausserhalb der vorgesehenen
Anwendung, welche durch die nationale Arzneimittelbehor-
de (Swissmedic) und die Pharmafirma, die das Arzneimittel
vertreibt, nach vorbeschriebenen Kriterien festgelegt wurde.

Haufigkeit

21% der in der Schweiz fir ambulante Patienten verschrie-
benen Medikamente gehéren in den Off-label-Use-Bereich.
25% der in der Schweiz im Spital verschriebenen Medika-
mente fir Erwachsene sind Off-label Use — die meisten
wegen nichtregistrierter Indikationen. Zwei Drittel der Me-
dikamente von stationaren Palliative-Care-Patienten sind
Off-label Use — die meisten wegen nichtregistrierten Indika-
tionen oder nichtregistrierten Applikationswegen.

Rechtliche Sicht

Der Artikel 3 des Heilmittelgesetzes (HMG) halt fest, dass es
grundsatzlich zulassig ist, ein Medikament im Off-label-Use-
Bereich zu verwenden, sofern die Sorgfaltspflicht nicht ver-
letzt wird. Letztere wird so definiert, dass das Arzneimittel
nach anerkannten Regeln der medizinischen und pharmazeu-
tischen Wissenschaft verwendet werden muss. Bei der Ver-
wendung eines nichtgelisteten Arzneimittels (Off-label Use)
liegt die Verantwortung fiir dessen Anwendung ganzlich bei
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der verschreibenden arztlichen Fachperson. Diese muss uber
die Sicherheit und Wirksamkeit des von ihr verschriebenen
Medikamentes (Pharmakokinetik, Wirkung, unerwiinschte
Arzneimittelwirkung etc.) informiert sein, denn sie haftet fur
allfallige unerwiinschte Arzneimittelwirkungen.

Der arztliche Codex verpflichtet die Mediziner, Arzneimittel
unabhangig von ihrem Zulassungsstatus —also auch Off-la-
bel Use — einzusetzen, sofern es sich um eine unverzicht-
bare und erwiesenermassen wirksame Therapie handelt
(Bundessozialgerichtsurteil Deutschland). Ebenfalls ware
wiinschenswert, wenn die Arzte unerwinschte Arzneimit-
telwirkungen melden und Studien zu Off-label-Use-Anwen-
dungen durchfiihren und publizieren wiirden.

Grundsatzlich ist die Krankenkasse nicht verpflichtet, die
Kosten flr ein nichtgelistetes Arzneimittel (Off-label Use)
zu Ubernehmen. Soll die Krankenkasse die Kosten trotzdem
bezahlen, muss vorgangig eine Kostengutsprache eingereicht
werden —es obliegt aber der Krankenkasse zu entscheiden, ob
sie die Kosten tbernimmt oder nicht. Bei der Haufigkeit, mit
der bei Palliativpatienten Arzneimittel ausserhalb der Regis-
trierung verschrieben werden, miissten Arzte taglich mehre-
re Gesuche stellen, was nicht durchfiihrbar ist. Zum Schutz
des Patienten sollten wir jedoch bei teuren Arzneimitteln
daran denken, eine Kostengutsprache einzureichen, wenn wir
den Patienten in die ambulante Betreuung entlassen.

Wichtige Uberlegungen bei der Verwendung von nicht-
registrierten Arzneimitteln in der Palliativversorgung

Die Schweizerische Gesellschaft der Vertrauens- und Versi-
cherungsarzte hat zusammen mit den vertrauensarztlichen

Diensten der grosseren Krankenversicherer eine Systematik

palliative ch - 1-2014

zur allgemeinen Nutzbewertung von Arzneimitteln erarbei-
tet. Dies erlaubt den Vertrauensarzten anhand einheitlicher
Kriterien den Nutzen nichtgelisteter (Off-label Use) Me-
dikamente rasch beurteilen zu kénnen. Palliativmediziner
und im Palliativbereich tatige Pharmakologen sollten mit
diesen Diensten zusammenarbeiten, um moglichst einfa-
che und schnelle Wege zur Erlangung der fir den Patien-
ten notwendigen Medikamente zu erreichen. Ebenso ware
es sinnvoll, bei der Revision des Heilmittelgesetzes mitzu-
arbeiten. Dies im Sinne der FMH, die eine Ausweitung der
Indikationslisten (gelistete Arzneimittel) fir gewisse Arz-
neimittel erméglichen mochte, ohne dabei den Schutz der
vulnerablen Populationen (Palliativpatienten, Kinder u.a.)
zu mindern: Die Verwendung von Off-label-Use-Arznei-
mitteln ist sowohl legitim als auch ublich und notwendig.
Es sollte darauf hin gearbeitet werden, dass Arzneimittel,
die wir seit Jahren oder Jahrzehnten kennen, nicht von den
pharmazeutischen Firmen zuriickgezogen werden, denn
neuere Arzneimittel bieten nicht zwingend mehr Sicherheit
(z.B. atypische Neuroleptika versus dltere Neuroleptika).

Wichtige Uberlegungen der verschreibenden Arzte zu
nichtregistrierten Arzneimitteln

Arzneimittel im Off-label Use sind nicht a priori nicht ge-
testete oder gefahrliche Medikamente. Viele subkutan ver-
abreichte Arzneimittel sind fiir diese Applikationsart nicht
registriert, trotzdem konnen diesbezilgliche Studien vor-
liegen, die aber in den pharmakologischen Standardwer-
ken nicht zwingend erwahnt werden. Somit ist es moglich,
dass die Pharmakologen und Pharmazeuten diesbeziiglich
nicht die beste Quelle fir die Auskunft sind. Hilfreicher
konnen Databases sein, die sich spezifisch mit der Arz-
neimitteltherapie in der Palliative Care befassen wie z.B.



www.palliativedrugs.com oder die deutsche Ausgabe dazu.
Hilfreich in einem Palliativenetzwerk ist sicherlich auch,
wenn Arzneimittel verwendet werden, die sowohl enteral
als auch parenteral — u.a. auch subkutan — angewendet
werden konnen. Dies vereinfacht die Arzneimitteltherapie
insofern, als nur wenige Arzneimittel bekannt sein missen
und somit die Gefahr von Verwechslungen reduziert wird.

Die Verwendung von Off-label-Use-Arzneimitteln beno-
tigt den informed consent (sollte in aller Regel eingeholt
werden, mindlich genigt). Palliativmediziner sollten an
Qualitatssicherungsstudien beziglich Arzneimittelthera-
pie mitarbeiten bzw. solche durchfihren.

Daniel Biiche

Haufig verwendete nichtgelistete (Off-label Use) Arzneimittel in der Palliative Care

Arzneimittel: Off-label Use in der Palliative Care

Arzneimittel Name Indikation Applikationsweg Dosierung
zugelassen Off-label Use zugelassen Off-label  Off-label
Use Use
Morphin Morphin Schmerz Atemnot S.C.; iV,
MST continus i.m. rectal
p.o.
Susp. in MS
Fentanyl Fentanyl TTS Schmerz transdermal s.c.; nasal
Durogesic transdermal
Matrix Schmerz Atemnot i.v.
Fentanyl,
Sintenyl
Methadon Methaon Schmerz p.o.
Ketalgin Adjuvans bei Heroinentzug rectal
iv.;s.c;im.
Paracetamol Dafalgan Schmerz p.o.;
und viele mehr Fieber rectal
Perfalgan iv.
Metamizol Minalgin Schmerzen p.o.; rectal s.C.
Novalgin Fieber iv.;im.
Scopolamin- Buscopan Krampfe u. Motilitatsstérung Sterberasseln p.o.; rectal
Butylbromid Hypersalivation s.c;iv;im.
Haloperidol Haldol Psychot. Symptome p.o. s.C.
Nausea Emesis iv.;im.
Schmerz
Levomepromazin Nozinan Psychot. Symptome Nausea, Emesis p.o. s.C.; i.v.
Unruhe Sedation i.m.
Angst Aggression Schlaf
Metoclopramid  Paspertin Nausea Emesis (praventiv u. Chemoth.)  Anorexie, p.o., rectal s.C. 40 mg
Primperan Gastroparese: diabetisch postop. Kachexie v i.m. 10 mg/kg
lleus KG
Dexamethason  Fortecortin Hirnddem Anorexie p.o. s.C.
Mephameson Anaphyl. Schock Kachexie iv; im.
Therapie von Erbrechen (Chemoth.) lleus
Amitriptylin Saroten Chronische Schmerzen Depression Schlaf p.o.
Midazolam Dormicum Sedation Epileptischer p.o. s.c.; nasal
Anfall v im.
Clonazepam Rivotril Epilepsie v im. s.C.
Status epilepticus
Lorazepam Temesta Schlaflosigkeit Atemnot p.o.; expidet s.C.
Angst i.v.
Sedation vor diagnostischen
u. operativen Eingriffen
Methylphenidat Ritalin ADHS Depression p.o.
Narkolepsie Miidigkeit /
Fatigue
Octreotid Sandostatin Symptombehandlung bei Tumoren lleus i.v. (Infusion);
des gastroenteropankreat. Systems Diarrhoe s.C.

und endokrinen Tumoren
Osophagusvarizenblutung
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Arzneimittel Name
zugelassen
Hydrocodon Hydrocodon Husten
Dihydro-
cpdeinon
Furosemid Lasix Herzinsuffizienz
Odeme
Hirnddem
Hypertonie
Metronidazol Flagyl Bakterielle Infektion
Ceftriaxon Ceftriaxon Bakterielle Infektion
Cefepim Cefepim Bakterielle Infektion
Le... Keppra Epilepsie

Indikation Applikationsweg Dosierung

*Nicht als parenterale Losung im Kompendium, kann von Apotheke organisiert werden

Dr. med. Daniel Biiche
MSc, Leitender Arzt des
Palliativzentrums im

Kantonsspital St. Gallen

daniel.bueche@kssg.ch
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Off-label Use zugelassen Off-label  Off-label
Use Use
p.o. s.c.
p.o. s.C.
i.v.
Ubelriechende  p.o. topisch
Wunden iv.
i.v. s.C.
i.m.
i.v. s.C.
i.m.
p.o.; i.v. s.C.
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OFF-LABEL USE

Médicaments off-label use dans les soins

palliatifs (Résumé)

Par médication a usage hors indication (médicaments non
repris dans la liste des spécialités) on entend I'utilisation
d’'un médicament prét a I'emploi en dehors des indica-
tions, des dosages, des formes d’administration et/ou de
la population autorisés. 2/3 des médicaments de patients
en soins palliatifs sont a usage hors indication («off-label
use») — la plupart a cause d’indications ou de voies d’ad-
ministration non enregistrées. Larticle 3 de la loi sur les
produits thérapeutiques (LPTh) prévoit que I'usage d’un
médicament a usage hors indication est autorisé pour
autant que le devoir de diligence soit respecté. Ce devoir
de diligence est ainsi défini que le médicament doit étre
utilisé selon les régles reconnues de la science médicale
et pharmaceutique. Lors de I'utilisation d’'un médicament
non repris dans la liste des spécialités (off-label use), la
responsabilité pour son utilisation incombe entierement
au médecin qui a prescrit ce médicament. En principe, la
caisse d’assurance-maladie n’est pas obligée de prendre
en charge les colts pour un médicament non repris dans
la liste des spécialités (off-label use). Si la caisse d'assu-
rance-maladie paie quand méme les colts, une approba-
tion de la prise en charge des frais doit étre demandée au
préalable —mais il appartient a la caisse d’assurance-mala-
die de décider si elle prend en charge les colts ou pas.

La Société Suisse des médecins-conseils et médecins
d’assurances SSMC a élaboré avec les services des méde-
cins-conseils des grandes caisses d’assurance-maladie un
systéme pour I'évaluation du bénéfice thérapeutique des
médicaments. Cela permet aux médecins-conseils sur la
base de critéres uniformes d’évaluer rapidement I'utilité
des médicaments non repris dans la liste des spécialités
(off-label use). Il conviendrait de faire en sorte que les mé-
dicaments que nous connaissons depuis des années ou de-
puis des dizaines d’années ne soient pas retirés du marché
par les firmes pharmaceutiques, car les nouveaux médica-
ments n'offrent pas nécessairement plus de sécurité (par
exemple les neuroleptiques atypiques contre les anciens
neuroleptiques). Les médicaments a usage hors indication
(off-label use) ne sont pas a priori des médicaments non
testés ou dangereux. De nombreux médicaments adminis-
trés par voie sous-cutanée ne sont pas enregistrés pour ce
genre d'administration, il existe cependant des études a ce
sujet, mais celles-ci ne sont pas nécessairement mention-
nées dans les ouvrages de référence traitant de pharma-
cologie. Les bases de données traitant spécifiquement de
thérapie médicamenteuse dans les soins palliatifs comme
www.palliativedrugs.com peuvent étre utiles.

Daniel Biiche
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Off-label Use di farmaci nelle cure palliative

(Riassunto)

Quando I'impiego di un farmaco pronto per l'uso esula dal-
le indicazioni terapeutiche, dalla posologia, dalle modalita
di somministrazione e/o dalla popolazione ufficialmente
prescritte, si parla di «off-label use» (farmaci non registra-
ti). Il 70% dei farmaci impiegati in pazienti lungodegenti
sottoposti a cure palliative & off-label soprattutto per via
di indicazioni terapeutiche o modalita di somministrazione
non registrate. In principio, I'art. 3 della Legge sugli agenti
terapeutici (LATer) autorizza 'uso di farmaci off-label pur-
ché questo non violi I'obbligo di diligenza, ossia il dovere di
impiegare i farmaci conformemente alle regole riconosciu-
te delle scienze mediche e farmaceutiche. Nella sommini-
strazione di un farmaco non registrato (off-label use) la
responsabilita ricade interamente sul medico che lo prescri-
ve. La cassa malati non e obbligata a sostenere i costi di un
farmaco non registrato (off-label use); nel caso in cui pero
se ne faccia ugualmente carico, € necessario presentare in
anticipo una domanda di garanzia di assunzione dei costi:
resta poi a discrezione della cassa malati decidere se soste-
nere le costi o meno.

La Societa Svizzera dei Medici Fiduciari, in collaborazione
con i servizi dei medici di fiducia delle maggiori assicura-
zioni malattie, ha elaborato un sistema per la valutazione
generale dei benefici dei medicinali che permette ai medici
fiduciari di formulare un rapido giudizio sui vantaggi dei far-
maci off-label sulla base di criteri unitari. Dal momento che
non necessariamente farmaci pit recenti offrono una mag-
giore sicurezza (si pensi, per esempio, ai neurolettici atipici
rispetto a quelli tradizionali), bisognerebbe intraprendere
misure affinché quelli in commercio da anni, o addirittura
decenni, non vengano ritirati dalle case farmaceutiche. In-
fatti, non & detto che i farmaci in off-label use non siano
testati o comportino dei rischi. Numerosi farmaci sommini-
strabili per via sottocutanea non sono registrati per questa
modalita d'uso, eppure sono stati condotti studi al riguar-
do che non sempre vengono contemplati dalla letteratura
farmacologica. In questo contesto si rivelano utili alcuni da-
tabase specifici sulle terapie farmacologiche nelle cure pal-
liative come, per esempio, il sito www.palliativedrugs.com.

Daniel Biiche

(( Ti criticheranno sempre, parleranno male di te e sara difficile che incontri qualcuno al quale

tu possa piacere cosi come sei! Quindi vivi, fai quello che ti dice il cuore, la vita e come un

opera di teatro, che non ha prove iniziali: canta, balla, ridi e vivi intensamente ogni giorno

della tua vita prima che I'opera finisca senza applausi... ))
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OFF-LABEL USE

Besonderheiten der Arzneimitteltherapie bei

Palliativpatienten

Es gibt gewisse Besonderheiten der Pharmakotherapie
beim schwerkranken und sterbenden Menschen — in der
Palliative Care —, die zu beachten sind. Dazu gehoren, dass:

—wir Uber gewisse pharmakokinetische Eigenschaften des
Palliativpatienten zu wenig Bescheid wissen und

—dass viele Arzneimittel, die wir verwenden, im Off-label-
Use-Bereich verwendet werden.

Damit wir trotzdem eine gute und sichere Arzneimittel-
therapie machen kénnen, sollten wir moglichst Medika-
mente verwenden, die wir bereits gut kennen und die eine
breite therapeutische Breite haben.

Besonderheiten der Pharmakokinetik

Die Pharmakokinetik befasst sich mit der Arzneimittel-
aufnahme, -verteilung, -metabolisierung und -elimination.
In all diesen Schritten gibt es Unsicherheiten beim schwer-
kranken Menschen. Diese konnen wir nur selten sicherer
machen, wir missen uns aber diesem Umstand bewusst
sein, um das Risiko fiir oder gegen eine Arzneimitteltherapie
abschatzen zu konnen.

Absorption, Distribution, Metabolisierung, Elimination

Die Absorption oraler Arzneimittel ist von der Darmtatigkeit
und der Nahrungsaufnahme abhangig. Diese ist bei einer
Darmpassagestorung (lleus) gestort, bei einer kontinuierli-
chen Gabe von enteraler Sondennahrung kénnen die Son-
dennahrung und der Ort, wo die Sondennahrung appliziert
wird (Magen oder Dinndarm), die Arzneimittelresorption
beeintrachtigen. In welcher Weise und in welchem Ausmass
dies geschieht, wissen wir nur in den wenigsten Fallen.

Die Distribution der Arzneimittel kann frei (ohne Transport-
proteine) oder an Proteine gebunden geschehen. Albumin
ist ein haufiges — aber nicht das einzige — Transportprotein.
Wie aber eine Hypoproteinamie oder eine Hypalbuminamie
bei der Dosierung von Arzneimitteln mit hoher Proteinbin-
dung berlicksichtigt werden soll, bleibt unklar. Gleiches gilt
bei abnehmender Kreislauffunktion, die wir auch nicht in
die Erwagungen der Arzneimitteldosierung einbeziehen,
obwohl sie die Distribution ohne Zweifel beeinflusst.

Die Metabolisierung der Arzneimittel in der Leber ist haufig
schlechtabschatzbar.Sobedeutet eine Lebermetastasierung

noch lange nicht, dass die Metabolisierung beeintrachtigt
ist, aber auch das Umgekehrte ist richtig. Die Ausscheidung
von Arzneimitteln ist insofern schwierig einzuschatzen, als
haufig beim schwerkranken und sterbenden Menschen so-
wohl eine Niereninsuffizienz als auch eine Leberinsuffizienz
vorliegt, wir aber das Ausmass derselben haufig kaum ab-
schatzen kénnen, da uns die Laborwerte in der Palliativsitua-
tion (sicherlich beim sterbenden Menschen) wenig hilfreich
sind. So wird die Niereninsuffizienz haufig unterschatzt.

Rechtliche Aspekte der Arzneimitteltherapie

Auch schwerkranke Menschen gehen gelegentlich auf
Reisen, dann muss klar sein, welche Formulare (www.
swissmedic.ch) auszufillen sind.

Off-label Use

Wir missen uns bewusst sein, dass viele Therapieempfeh-
lungen (laut Literatur etwa 2/3 aller Verschreibungen!) in
der Palliativmedizin Off-label Use sind (siehe dazu den se-
paraten Artikel in dieser Ausgabe). Der bewusste Umgang
damit erleichtert uns und unseren Patienten den Alltag.
Ein Arzneimittel wird off-label verwendet, wenn «ein
gebrauchsfertiges Arzneimittel ausserhalb der zuge-
lassenen Indikation, Dosierung, Applikationsart oder
Population» verwendet wird.

Unlicensed Use, Compassionate Use

Werden hier nicht behandelt, da sie in der Palliative Care
keine wesentliche Rolle spielen. Dort, wo sie verwendet
werden, sind meist andere Spezialisten involviert, welche
die diesbezuiglichen Formalismen kennen.

Arzneimittel mit Ausnahmebewilligung

Darunter fallen in der Schweiz v.a. die Cannabinoide. Um
Cannabinoide verschreiben zu kénnen, bendtigen wir zur-
zeit eine Bewilligung von Swissmedic und eine Bewilligung
vom BAG. Zudem muss mit der Krankenkasse abgeklart
werden, ob die Kosten ibernommen werden (Compassio-
nate Use). Der Arzt Ubernimmt dabei die volle Verantwor-
tung flr diese Arzneimitteltherapie und muss dem BAG alle
sechs Monate einen Zwischenbericht abliefern.

Herstellung oder Zubereitung von Arzneimitteln

In der Palliative Care kommt es haufig zu einer Arzneimit-
telherstellung ohne dass wir uns dessen bewusst sind. Die
Arzneimittelzubereitung beschreibt den Prozess der Bereit-
stellung eines Arzneimittels wie er in der Fachinformation be-
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schrieben wird. Dabei sind u.a. Volumen, Losungsmittel und
Applikationsart zu beachten. Unter die Arzneimittelherstel-
lung fallt die Zubereitung von Arzneimitteln, die von der in
der Fachinformation beschriebenen abweicht. Dazu gehoren:

— Arzneimittel in Spritzenpumpen

- Mischen von Arzneimitteln

— Herstellen von Arzneimitteln auf Vorrat und Lagern von
Arzneimitteln.

All dies wird in der Palliative Care haufig gemacht, z.B. das
Aufziehen von Morphinspritzen fiir den Patienten und La-
gern derselben im Kihlschrank. Die Arzneimittelherstellung
ist gemass Gesetz prinzipiell apothekenpflichtig! Trotzdem

Arzneimittel fiir Palliative Care im Notfallkoffer des Arztes

Arzneimittel Indikation

Adrenalin Blutende Wunden

Atropin Koliken (Magen-Darm- Trakt, urogenital)
Rasselatmung
lleus
Speichelfluss (ALS u.a.)

Buscopan Koliken (MDT, urogenital)

Rasselatmung

lleus

Speichelfluss (ALS u.a.)
Status epilepticus
Angst

Benzodiazepin

Schlaflosigkeit, Muskelspasmen (seltener)

Dexamethason Hirnmetastasen
Spinale Kompression
Ubelkeit
lleus u.a.
Furosemid Lungenddem
Uberwasserung
Sterberasseln
Metamizol Schmerzen
Metoclopramid Ubelkeit
Erbrechen
Morphin, Schmerz
Opioide Dyspnoe
Neuroleptika: Ubelkeit

Delir/Unruhe
Schlaflosigkeit

Haloperidol,
Levomepromazin
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stellen wir tagtaglich Arzneimittel her —im Guten fir unsere
Patienten.

Mitfiihren von Arzneimitteln ins Ausland

Gemass dem Schengen-Abkommen mussen Patienten, die
ein Arzneimittel mit sich fihren, welches unter das Betau-
bungsmittelgesetz fallt, bei Reisen in die Mitgliedstaaten
ein ausgefulltes Formular mit sich fihren. Dieses kann bei
Swissmedic (www.swissmedic.ch) heruntergeladen wer-
den. Unter das Betdubungsmittelgesetz fallen neben den
Opioiden auch Methylphenidat (Ritalin), Benzodiazepine
und andere. Der Patient darf Arzneimittel fir einen Mo-
natsbedarf mit sich fiihren. Verreist er fiir langere Zeit, muss
er im entsprechenden Land einen Arzt haben, der ihm das

Off-label Bemerkungen

Ja Verdiinnen.
Direkt auf Wunde.
Ja Buscopan ist dem Atropin vorzuziehen,

da weniger (keine) zentralnervosen Wirkungen.

Nein Ist dem Atropin zu bevorzugen,

Ja falls es noch einen Platz im Koffer findet.

Ja

Ja

Nein Midazolam, Lorazepam, Clonazepam sind in der

Palliative Care bevorzugt, da diese auch sc. verabreich-
bar sind. Diazepam ist nicht sc applizierbar.

Nein In der Onkologie / Palliative Care wird haufig

Nein Dexamethason verwendet. Fiir die Notfallsituation
Nein kann sicherlich auch ein anderes Glucocorticosteroid
Ja verwendet werden, das man gut kennt.

Aquivalenzdosis beachten und allenfalls im Notfall-
koffer notieren.

Nein Furosemid kann sc. verabreicht werden.

Furosemid kann beim Sterberasseln, das auf Buscopan
Ja oder Atropin nicht anspricht, versucht werden.
Nein Universell einsetzbares Schmerzmittel der Stufe 1.

Auch sc. applizierbar.

Nein Applikation sc. ist moglich.
Nein Es kann auch ein anderes Opioid verwendet werden.
Ja Im Notfallkoffer geniigt eine Opioid, das man gut kennt.

Morphin und Tramadol kénnen sowohl iv., sc., als auch
topisch (Mucositis) appliziert werden.

Bei Niereninsuffizienz kdnnen Morphin und Tramadol
gegeben werden; aber Dosis anpassen (bei terminaler
NI auf 25% der tiblichen Dosis reduzieren). Morphin
nicht iiber mehr als 3 Tage bei Niereninsuffizienz.

Ja Haloperidol kann weiterhin als sicheres Notfall-
Nein medikament bei der Therapie des Delirs eingesetzt
werden.

Beide Arzneimittel sind sc. applizierbar.
Levomepromazin kann als sedierendes Neuroleptikum
auch als Schlaf- und Beruhigungsmittel eingesetzt
werden.



Arzneimittel verschreibt resp. abgibt. Bei Reisen in andere
Lander kann auf der Website des BAG nachgesehen werden,
welche Ausfuhr-resp. Einfuhrbedingungen der Arzneimittel
es gibt. Bei Unklarheiten lohnt es sich, auf der Botschaft des
entsprechenden Landes nachzufragen (www.eda.admin.
ch/eda/de/home/reps/forrep.html).

Die wichtigsten Arzneimittel in der Palliative Care

In diesem Abschnitt sollen nicht alle Arzneimittel aufge-
flhrt werden, die in der Palliativversorgung verwendet
werden. Vielmehr soll aufgezeigt werden, wie der Hausarzt
oder der Notfallarzt mit seinen Arzneimitteln aus dem Not-
fallkoffer gute Palliative Care machen kann resp. mit wel-
chen Arzneimitteln er den Notfallkoffer aufbessern konnte,
um flr Palliativsituationen geristet zu sein.

Ein Vorschlag dazu findet sich in der angehangten Tabelle.
Dabei ist dem Autor bewusst, dass der Hausarzt nur selten
mit Notfallen bei Palliativpatienten konfrontiert ist. Somit
wurde darauf geachtet, dass moglichst Arzneimittel be-
schrieben werden, die der Hausarzt auch fir andere Not-
fallpatienten mit sich fihrt.

Elektronische Nachschlagewerke fiir Arzneimittel der

Palliativversorgung

Unter http://www.palliativedrugs.com findet sich ein um-

fangreiches elektronisches Nachschlagewerk fur die Arznei-

mitteltherapie in der Palliative Care. Es enthalt Informatio-

nen zu:

—einzelnen Arzneimitteln,

- Therapieschemata und Therapieempfehlungen inkl. Kon-
sensuspaper,

—subkutane Verabreichungsformen inkl. Kompatibilitaten
zwischen Arzneimitteln in Spritzenpumpen und deren
wissenschaftlichen Grundlagen.

Diese Adresse ist bisher kostenlos, was sich allerdings bald
andern konnte. Es gibt neuerdings eine deutsche Uber-
setzung dieser Seite unter www.palliativedrugs.com/
palliative-care-formulary.html, diese ist zurzeit kostenlos.

Nachschlagewerk in Buchform

Das Buch Arzneimitteltherapie in der Palliativmedizin basiert
auf dem Palliative Care Formulary (PCF), dem Arzneimittel-
buch im englischen Sprachgebiet. Es wurde von C. Bause-
wein et al. ins Deutsche Ubersetzt und adaptiert. Der Inhalt
basiert auf der obigen elektronischen Datensammlung.

Weiterfiihrende Literatur

Bausewein, C., Rémi, C., Twycross, R., Wilcock, A. (2005).
Arzneimitteltherapie in der Palliativmedizin. Munchen-Jena.
www.palliativedrugs.com/en/palliative-care-formulary.
html

www.palliative.ch/index.php?id=157

Daniel Biiche

Beratung und Information:
Christian Ruch, christian.ruch@palliative.ch

KALG138

Konsequent praxisorientiert:

MAS/DAS/CAS in
PALLIATIVE CARE

berufsbegleitend

-
modular
fundiert

Die Begleitung schwerkranker und sterbender Men-
schen beschrankt sich nicht auf Symptomlinderung und
moglichst nachhaltige Bewahrung der Lebensqualitat.
Sie umfasst auch gesellschaftliche, ethische, spirituelle
und psychosoziale Aspekte.

Der berufsbegleitende MAS Studiengang in Palliative
Care dauert minimal 2 Jahre. Die Module kdnnen auch
einzeln besucht werden.

Der Studienstart ist jederzeit moglich.
Termine fiir Info-Anldsse: www.kalaidos-gesundheit.ch

|

Die Hochschule fiir Berufstatige

Kalaidos Fachhochschule Gesundheit
Careum Campus, Pestalozzistrasse 5
8032 Ziirich, Tel. 043 222 63 00
elke.steudter@kalaidos-fh.ch

- Eidgendssisch akkreditierte und
beaufsichtigte Fachhochschule
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OFF-LABEL USE

Les particularités de la thérapie médicamenteuse
chez les patients en soins palliatifs (Résumé)

Ilexiste certaines particularités de la pharmacothérapie chez
les personnes gravement malades et en fin de vie — dans les
soins palliatifs — dont il faut tenir compte. Parmi celles-ci, il
y a le fait que nous connaissons trop peu de choses au sujet
de certaines propriétés pharmacocinétiques des patients
en soins palliatifs et que de nombreux médicaments que
nous utilisons sont employés dans le domaine de I'usage
hors indication («off-label use»). Pour pouvoir quand méme
proposer une thérapie médicamenteuse slre et bonne, nous
devrions utiliser le plus possible des médicaments que nous
connaissons déja bien et qui ont un large spectre théra-
peutique. Nous devons étre conscients que de nombreuses
recommandations thérapeutiques (selon la littérature, en-
viron 2/3 de toutes les ordonnances médicales!) dans la mé-
decine palliative sont a usage hors indication «off-label use»
(voir l'article séparé dans ce numéro). Un médicament est
employé a usage hors indication (off-label use), lorsqu’un
«médicament prét a 'emploi est utilisé en dehors des indi-
cations, des posologies, des modes d’administration ou de la
population autorisés». Par exemple, pour pouvoir prescrire
des cannabinoides, nous avons actuellement besoin d’'une
autorisation de I'Institut suisse des produits thérapeutiques
Swissmedic et d’'une autorisation de I'Office fédéral de la
santé publique OFSP. De plus, il faut clarifier avec la caisse
d’assurance-maladie si les colts sont pris en charge (com-
passionate use). Le médecin assume I'entiére responsabilité
pour cette thérapie médicamenteuse et doit livrer a I'OFSP
un rapport intermédiaire tous les six mois.

Selon les accords de Schengen, les patients qui transportent
avec eux un médicament qui releve de la loi sur les stupé-
fiants doivent avoir sur eux un formulaire rempli en cas de
voyage dans |'un des Etats membres de I'espace Schengen.
Ce formulaire peut étre téléchargé sur le site de Swissmedic
(www.swissmedic.ch).

Le patient peut transporter avec lui la quantité de médica-
ments dont il a besoin pour une consommation personnelle
d’un mois. S'il voyage pour une période plus longue, il doit
avoir dans le pays ou il séjourne un médecin qui lui prescrit
ou lui délivre le médicament. Lorsqu’il voyage dans d’autres
pays, il peut consulter le site Web de 'OFSP qui renseigne
les conditions d’importation et d’exportation de médica-
ments par des particuliers.

Sur le site www.palliativedrugs.com, on peut trouver un
vaste ouvrage de référence électronique pour la thérapie
médicamenteuse en soins palliatifs. Il contient des infor-
mations sur chaque médicament, sur les schémas théra-
peutiques et sur les recommandations thérapeutiques y
compris un document de consensus ainsi que les formes
d’administration par voie sous-cutanée y compris les com-
patibilités entre les médicaments dans les pousse-serin-
gues et leurs bases scientifiques.

Daniel Biiche

(( Enfer chrétien: du feu. Enfer paien: du feu. Enfer mahométan: du feu.

Enfer hindou: des flammes. A en croire les religions, Dieu est un rétisseur. ))
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Caratteristiche della terapia farmacologica nei
pazienti sottoposti a cure palliative (Riassunto)

La farmacoterapia somministrata a pazienti gravemente
malati o in fin di vita presenta alcune caratteristiche alle
quali, nelle cure palliative, bisogna fare attenzione. Di que-
ste fanno parte la scarsa conoscenza di certe proprieta far-
macocinetiche nel paziente sottoposto a dure palliative e
I'uso non conforme di molti farmaci comunemente sommi-
nistrati. Per poter garantire, nonostante tutto, una terapia
farmacologica sicura e adeguata, € necessario impiegare
il piu possibile farmaci gia noti e con un ampio indice te-
rapeutico. Dobbiamo infatti sapere che molte indicazioni
terapeutiche (secondo la letteratura circa il 70% di tutte le
prescrizioni!) nella medicina palliativa sono off-label (vedi
articolo separato nel presente numero). Si dice «off-label»
la somministrazione di un farmaco pronto per l'uso al di
fuori delle indicazioni terapeutiche, posologia, modalita di
somministrazione e/o popolazione ufficialmente autorizza-
te. Ad esempio, per prescrivere dei cannabinoidi oggi servo-
no due autorizzazioni, una di Swissmedic e una dell’UFSP.
Inoltre, & necessario chiarire se la cassa malati si fa carico dei
relativi costi (uso compassionevole): in questo caso il medi-
co si assume la completa responsabilita della terapia farma-
cologica ed e tenuto a consegnare un rapporto intermedio
all’lUFSP ogni sei mesi.

Secondo il Trattato di Schengen, i pazienti che durante
un viaggio nei paesi aderenti portano con sé un farmaco
soggetto alla Legge sugli stupefacenti devono munirsi di
un apposito certificato che pud essere scaricato dal sito di
Swissmedic alla pagina www.swissmedic.ch. Al paziente &
consentito il trasporto di un quantitativo di farmaco pari
a quello necessario per un mese; se il suo soggiorno € piu
lungo, deve rivolgersi a un medico locale che gli prescriva
o gli fornisca il farmaco. Nel caso di viaggi in altri paesi &
possibile consultare le condizioni vigenti per I'importazione
e I'esportazione di farmaci sul sito dell’UFSP.

Sul sito http://www.palliativedrugs.com e disponibile una va-
sta opera di consultazione elettronica sul tema della terapia
farmacologica nelle cure palliative che contiene informazioni
su singoli farmaci, schemi di terapia, indicazioni terapeutiche,
documento di consenso e modalita di somministrazione sot-
tocutanea, comprensive delle compatibilita tra farmaci diver-
si nelle siringhe temporizzate e delle relative basi scientifiche.

Daniel Biiche

(( New means change the method — new methods change the experience — new experiences

change man. ))

Karlheinz Stockhausen
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OFF-LABEL USE

L'impiego off-label dei medicamenti: diritti e

doveri del medico

I medicamenti possono essere immessi in commercio in
Svizzera soltanto dopo I'omologazione da parte di Swissme-
dic. A questo scopo, il richiedente (ditta farmaceutica) deve
produrre esami farmacologici e studi clinici adeguati. La
decisione di omologazione riprende, infatti, i parametri con
cui sono stati condotti tali studi: dai criteri di inclusione ed
esclusione derivano le indicazioni riconosciute ed il tipo di
pazienti che possono utilizzare il medicamento oppure peri
quali magari e controindicato; mentre le modalita operative
dei protocolli determinano la posologia, gli intervalli dei do-
saggi, le vie di somministrazione e la durata del trattamen-
to. Un medicamento viene considerato «efficace e sicuro»
soltanto quando ¢ utilizzato rispettando tutte le condizioni
poste dall'omologazione e riprese dalla monografia del pro-
dotto. Questi sono documenti ufficiali, approvati da Swiss-
medic ed in quanto tali rappresentano la base formalmente
riconosciuta dalle autorita. «Omologato» (e quindi, in un
certo senso, garantito dalla Stato) non & pertanto solo il me-
dicamento in sé, bensi una ben precisa e determinata ma-
niera di impiegarlo. Per uso «off-label» letteralmente «fuori
etichetta» si deve, quindi, intendere la somministrazione di
farmaci omologati per indicazioni, gruppi di pazienti, vie di
somministrazione e schemi posologici non ufficialmente
riconosciuti. In concreto c’e uso off-label ogni qual volta si
fa qualcosa di diverso rispetto a quanto previsto dalla ver-
sione piu recente della monografia ufficiale, compreso il
non rispetto delle controindicazioni. [1]

Per il medico, I'impiego off-label & spesso una necessita,
un’opzione di cui non si puo fare a meno per offrire ai propri
pazienti la miglior terapia possibile e rappresenta, pertanto,
una prassi diffusa in molti campi della medicina. Uno studio
condotto negli USA che ha analizzato 725 milioni di prescri-
zioni effettuate nel 2001 ha evidenziato che circa 150 milioni
(21%) erano per indicazioni differenti da quelle approvate
dall’FDA [2]. Dall'analisi & inoltre emerso che circa 106 milio-
ni di prescrizioni, il 15% del totale ed il 73% delle prescrizioni
off-label, erano state effettuate per indicazioni per le quali
mancavano completamente oppure erano insufficienti le
evidenze scientifiche di efficacia clinica. Tali dati sono con-
fermati da uno studio canadese nel quale sono state ana-
lizzate circa 250’000 prescrizioni effettuate in Quebec tra il
2005 ed il 2009. Anche in questo caso, nonostante le pre-
valenza delle prescrizioni off-label sia inferiore (11%) la per-
centuale di prescrizioni off-label che mancano di una forte
evidenza scientifica rimane notevolmente elevata (79%) [3].

La situazione nei pazienti di cure palliative non e certamen-
te differente, anzi. In alcuni casi I'off-label per il palliativista
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puo rappresentare una buona alternativa per il paziente che
non risponde oppure risponde in maniera insufficiente alla
terapia standard. In altri puo essere la prima scelta, in altri
ancora rappresentare addirittura l'unica terapia possibile.
Questo in virtu del fatto che i pazienti di cure palliative sof-
frono spesso di patologie multiple con sintomi complessi,
assumono frequentemente numerosi medicamenti, hanno
uno stato di salute fragile e velocemente mutevole, e sono
quasi sistematicamente esclusi dagli studi clinici peraltro
difficilmente realizzabili. E, pertanto, alquanto frequente,
soprattutto in medicina palliativa, che medici e infermieri
si ritrovino confrontati con la problematica di dover prescri-
vere e somministrare un medicamento senza che la dose, la
via di somministrazione e/o I'indicazione siano approvate
dall’ente regolatorio preposto [4, 5]. Lentita del fenomeno &
facilmente intuibile considerando una survey sull’'uso della
via di somministrazione sottocutanea realizzata nell'ambito
delle cure palliative in un ospedale geriatrico [6]. In questo
setting, la via di somministrazione sottocutanea risultava
utilizzata nell’83% dei pazienti per somministrazione di far-
maci e/o di liquidi. Su 34 farmaci utilizzati solo 13 (38%) era-
no autorizzati per la somministrazione sottocutanea in una
delle nazioni utilizzate come riferimento (CH, UK, Fo D). La
morfina, somministrata per via sottocutanea nel 9g8% dei
pazienti, era I'unico medicamento dei 34 per il quale fosse-
ro presenti in letteratura degli studi ritenuti di alto livello.
Per I'aloperidolo ed il furosemide, somministrati per via sot-
tocutanea rispettivamente nel 9o% e nel 69% dei pazienti,
gli studi di supporti a questo utilizzo off-label sono stati,
invece, ritenuti insufficienti e/o non ben disegnati.

| determinanti di questi risultati sono sicuramente moltepli-
ci, quello che & facilmente evidenziabile & che la prescrizione
di un medicamento off-label e fortemente influenzata dal-
la prassi, da conoscenze aneddotiche da opinioni di esperti
locali, e questo non sempre riflette il meglio dell’evidenza
scientifica [7]. Tale affermazione & supportata dai risultati
di una survey del 2010 realizzata tra i membri della Austra-
lian and New Zealand Society of Palliative Medicine. In essa
gli autori hanno infatti dimostrato che spesso chi prescrive
non ha nemmeno la piena coscienza del fatto I'indicazione
per la quale sta prescrivendo un medicamento sia o meno
una indicazione off-label. Nella survey & stato chiesto ai me-
dici di elencare i medicamenti off-label che utilizzano e per
quali indicazioni: per 36 medicamenti sono state proposte
addirittura 236 indicazioni off-label. Nel 19% dei casi sono
state considerate come off-label delle indicazioni di medi-
camenti non registrati. Nel 31% dei casi si trattava, invece, di
indicazioni regolarmente registrate e solo nel 50% dei casi



si trattava effettivamente di un uso off-label. La situazione
non & piu confortante nemmeno per quello che riguarda i
temi etici e legali. Il 26% dei medici che hanno risposto alla
survey ha, infatti, affermato che non chiede mai il consenso
verbale del paziente al trattamento off-label, il 50% che lo
chiede solo qualche volta e solo il 24% che lo chiede sempre.
Il consenso scritto & chiesto sempre solo dall'1% dei parteci-
panti, mentre non viene mai chiesto dal 76% dei medici. La
meta dei medici afferma inoltre di non documentare mai
nelle note il fatto che sta prescrivendo un medicamento
off-label e neppure i motivi per cui lo prescrive.

Tali dati devono far riflettere. La terapia di alcune categorie
di pazienti (pediatrici, psichiatrici, oncologici, cure palliati-
ve, ecc.) non pud prescindere dall'utilizzo di medicamenti
off-label, ma questo non significa che l'utilizzo possa essere
estensivo ed indiscriminato senza che sia preventivamente
effettuata dal medico una valutazione adeguata dei dati
farmacologici e farmaceutici presenti in letteratura, del
rapporto rischio/beneficio e senza tener conto degli aspetti
etici e legali. Con 'uso off-label infatti, in caso di danni, il me-
dico non ha nessuna possibilita di difendere la sua decisione
terapeutica facendo riferimento alle autorita sanitarie. Ana-
logamente non potra rivalersi sul titolare del'omologazione.
Visto che il medicamento non é stato utilizzato conforme-
mente alle istruzioni per I'uso, infatti, I'azienda produttrice
rispondera soltanto in caso di difetti di fabbricazione del
lotto impiegato. Luso off-label inverte I'onere della prova:
tocca dunque al medico dimostrare che ha rispettato il suo
obbligo di diligenza, che ha rispettato le regole dell'arte ed
ha agito secondo scienza e coscienza. Detto altrimenti, tut-
te le responsabilita del trattamento — medica, deontologica,
amministrativa, civile e penale - ricadono interamente sul
medico che ha prescritto il farmaco. [1]

In questo contesto e quindi fondamentale che il medico sia

in grado di giustificare la sua decisione sul piano scientifico:
differente sara pertanto il caso in cui a supporto dell’'uso
off-label ci sono grossi studi pubblicati su autorevoli riviste,
rispetto a quello dell'opinione personale oppure del consi-
glio di un collega, magari poco esperto in materia e senza
supporto della letteratura. Il prescrittore deve mettersi co-
stantemente in discussione e chiedersi ogni volta se la scel-
ta terapeutica operata sia davvero giustificata, ricordandosi
che tanto piu solida la base scientifica e tanto piu sara facile
difendere un uso, al limite anche sistematico off-label di un
determinato farmaco. [1]

L'altro elemento fondamentale € il consenso informato. Il
diritto ad operare fuori etichetta discende infatti diretta-
mente dal principio di autonomia del paziente e solo in via
subordinata dalla liberta terapeutica del medico. Con la
prescrizione di medicamenti non omologatici ci si muove
in uno spazio di minore protezione del paziente e di con-
seguenza non é piu lecito procedere secondo il principio
del «consenso presunto». La quantita e la profondita delle
informazioni da fornire e la modalita di raccolta del con-
senso dipendono dalla situazione: meno se ne sa a pro-
posito del medicamento, del suo impiego nella situazione
in oggetto e dei rischi ad esso correlato, piu questo lavoro
dev’essere fatto con coscienza e coinvolgimento attivo del
paziente. Altrettando dicasi se i rischi della cura sono ele-
vati, oppure se ci si discosta molto dal trattamento stan-
dard. In generale € sempre necessario fornire al paziente
informazioni almeno circa le caratteristiche della cura
ipotizzata, le alternative disponibili e gli effetti collaterali
che si potrebbero manifestare. Evidentemente il paziente
deve capire che il trattamento proposto non € omologato,
cioe non riconosciuto né dalla stato, né dal produttore e
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neppure —a priori —dall’assicuratore, al quale & necessario
inoltrare previa richiesta di garanzia della copertura dei
costi. [1]

In conclusione: nell'ambito dell’'uso off-label dei medica-
menti il medico dev’essere in grado di provare in modo
plausibile che ha riflettuto con attenzione sul razionale me-
dico-scientifico, che ha correttamente informato il paziente
e che ha raccolto il suo consenso. E pertanto indispensabile
allestire un minimo di documentazione: per le terapie che si
possono gia basare su un’evidenza riconosciuta (o addirit-
tura gia omologate all’estero) sara sufficiente un documen-
to attestante la conoscenza ditale evidenza e puo senz’altro
bastare una breve annotazione in cartella circa I'avvenuta
informazione del paziente. In tutti gli altri casi € raccoman-
dato disporre del consenso scritto. [1]

La prescrizione off-label dei medicamenti, per esser fatta se-
condo le regole dell’arte deve rispettare diversi importanti
criteri, taluni dei quali non di meridiana evidenza. In questo
contesto € quindi da salutare I'iniziativa che ha portato alle
presenta pubblicazione che potra senz’altro essere di grande
aiuto al prescrittore nella scelta del miglior trattamento -
spesso complesso — del paziente di medicina palliativa.

Marco Bissig e Dario Caronzolo
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OFF-LABEL USE

Der Off-label-Einsatz von Medikamenten: Rechte
und Pflichten des Arztes (Zusammenfassung)

Fir den Arzt stellt der Off-label-Einsatz oft eine Notwendig-
keit dar, eine unverzichtbare Option, damit er seinen Patien-
ten die bestmogliche Behandlung anbieten kann. In vielen
Bereichen der Medizin ist der Off-label-Einsatz daher eine
verbreitete Praxis. Eine in den USA durchgefiihrte Studie
untersuchte 725 Millionen im Jahr 2001 ausgestellte Rezepte
und zeigte auf, dass ca. 150 Millionen (21%) fiir andere als die
von der amerikanischen Gesundheitsbehdrde FDA anerkann-
ten Indikationen verschrieben wurden. Obwohl die Pravalenz
von Off-label-Verschreibungen geringer ist (11%), bleibt der
Anteil an Off-label-Verschreibungen, denen eine solide wis-
senschaftliche Grundlage fehlt, bemerkenswert hoch.

Bei Patienten in der Palliativpflege ist die Situation wohl
nicht anders. In einigen Fallen stellt der Off-label-Einsatz fiir
den Palliativarzt eine gute Alternative flr Patienten dar, die
nicht oder nur unzureichend auf die Standardbehandlung
ansprechen. In anderen Fallen ist der Off-label-Einsatz die
erste Wahl und in wieder anderen Fallen ist er gar die ein-
zig mogliche Behandlung. Besonders in der Palliativmedizin
sehen sich Arzte und Pflegepersonal deshalb recht haufig
mit der Problematik konfrontiert, dass sie ein Medikament
verschreiben und verabreichen mussen, ohne dass Dosis,
Verabreichungsweg und/oder Indikation von der zustandi-
gen Regulierungsbehdrde zugelassen sind.

Bei der Behandlung einiger Patientenkategorien (Pédiatrie,
Psychiatrie, Onkologie, Palliativpflege usw.) kann nicht auf
die Verwendung von Off-label-Medikamenten verzichtet
werden, was jedoch nicht bedeutet, dass die Verwendung
extensiv und wahllos erfolgen kann — ohne eine vorsorglich
durch den Arzt vorgenommene angemessene Beurteilung
der in der Literatur vorhandenen pharmakologischen und
pharmazeutischen Daten sowie des Risiko-Nutzen-Verhalt-
nisses oder ohne Berticksichtigung ethischer und rechtlicher
Aspekte. Bei einem Off-label-Einsatz hat der Arzt im Scha-
densfall keine Moglichkeit, seine therapeutische Entschei-
dung mit Bezugnahme auf die Gesundheitsbehorden zu
rechtfertigen. Entsprechend kann er auch nicht auf den Zu-
lassungsinhaber Riickgriff nehmen. Die volle Verantwortung
fir die Behandlung — auf medizinischer, deontologischer,
administrativer sowie auf zivil- und strafrechtlicher Ebene —
liegt beim Arzt, der das Arzneimittel verschrieben hat.

Das Recht auf eine zulassungsiiberschreitende Anwen-
dung von Medikamenten leitet sich direkt vom Prinzip der
Selbstbestimmung des Patienten und nur in untergeordne-
tem Masse von der Therapiefreiheit des Arztes ab. Mit der
Verschreibung von nicht zugelassenen Medikamenten be-
wegt man sich in einem Bereich, in dem der Patient wenig
geschutzt ist. Es ist daher nicht erlaubt, nach dem Prinzip
der «vermuteten Zustimmung» vorzugehen. Umfang und

Ausfuhrlichkeit der zu erteilenden Informationen sowie die
Modalitaten zur Einholung einer Zustimmung hangen von
der jeweiligen Situation ab: Je weniger man uber ein Medi-
kament, seine Verwendung in der jeweiligen Situation und
die damit verbundenen Risiken weiss, umso mehr sind ein
gutes Bewusstsein und die aktive Beteiligung des Patien-
ten notwendig. Dies gilt auch, wenn die Behandlungsrisi-
ken hoch sind oder wenn die vorgeschlagene Behandlung
stark von der Standardbehandlung abweicht. Allgemein
gilt, dass der Patient immer zumindest lber die Eigen-
schaften der vorgeschlagenen Behandlung, die moglichen
Alternativen und die moglicherweise auftretenden Neben-
wirkungen aufzuklaren ist. Naturlich muss der Patient auch
verstehen, dass die vorgeschlagene Behandlung nicht zu-
gelassen ist, das heisst, dass sie weder vom Staat noch vom
Hersteller anerkannt wird, insbesondere auch nicht von der
Krankenkasse, bei der vorgangig ein Kostengutsprache-
gesuch einzureichen ist.

Eine weitere wichtige Grundvoraussetzung besteht darin,
dass der Arzt in der Lage ist, seine Entscheidung wissen-
schaftlich zu begriinden: Aus diesem Grund unterscheidet
sich ein Fall, in dem sich der Arzt beim Off-label-Einsatz auf
umfangreiche Studien in renommierten Fachzeitschriften
stitzen kann, von einem Fall, in dem der Entscheidung
eine personliche Meinung zugrunde liegt oder ein in der
Literatur nicht belegter Ratschlag eines Kollegen, der auf
dem entsprechenden Gebiet kein Experte ist. Der ver-
schreibende Arzt muss sich einer anhaltenden Diskussion
aussetzen und sich jedes Mal fragen, ob die Entscheidung
fir die durchgefiihrte Behandlung tatsachlich gerechtfer-
tigt ist, indem er sich stets daran erinnert, dass ein gege-
benenfalls sogar systematischer Off-label-Einsatz umso
einfacher begriindet werden kann, je solider die wissen-
schaftliche Grundlage ist. Ein weiteres wichtiges Kriterium
ist die Begleitdokumentation zur Behandlungsentschei-
dung: Fir Behandlungen, die sich auf bereits anerkannte
Beweise stiitzen (oder im Ausland sogar schon zugelassen
sind), genlgt ein Dokument, in dem die Kenntnis dieser
Beweise bestatigt wird, und ein kurzer Vermerk im Patien-
tendossier, der besagt, dass der Patient informiert worden
ist, reicht ohne Weiteres aus. In allen anderen Fallen wird
empfohlen, eine schriftliche Zustimmung einzuholen. In
diesem Zusammenhang ist die Initiative, die zur Herausga-
be der Bigorio-Empfehlungen geflihrt hat, zu begrissen.
Diese kénnen in der Palliativmedizin fir den verschreiben-
den Arzt bei der Wahl der besten Behandlung des Patien-
ten, die haufig komplex ist, eine grosse Hilfe sein.

Marco Bissig und Dario Caronzolo
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OFF-LABEL USE

Lutilisation off-label des médicaments: droits et
devoirs du médecin (Résumé)

Pour le médecin, I'utilisation off-label (hors indications) est
souvent une nécessité, une option incontournable pour
pouvoir offrir a ses patients le meilleur traitement pos-
sible; elle représente ainsi une pratique courante dans de
nombreux domaines de la médecine. Une étude menée
aux Etats-Unis, fondée sur I'analyse de 725 millions d’ordon-
nances délivrées en 2001, a montré qu’environ 150 millions
(21%) d’entre elles concernaient des indications autres que
celles approuvées par la FDA. Bien que la prévalence des
prescriptions off-label soit inférieure (11%), le pourcentage
de prescriptions off-label qui manquent de preuves scienti-
fiques solides reste considérablement élevé.

La situation chez les patients palliatifs n'est évidemment
pas différente, bien au contraire. Dans certains cas I'off-la-
bel, pour le médecin en soins palliatifs, peut représenter
une bonne alternative pour le patient qui ne répond pas ou
répond mal au traitement classique. Dans d’autres cas, ce
peut étre le premier choix —et méme, dans d’autres encore,
le seul traitement possible.

Ilest donc plutét fréquent, en particulier en médecine pallia-
tive, que médecins et infirmiers soient confrontés a l'obliga-
tion de prescrire et administrer un médicament sans que la
posologie, la voie d'administration et/ou I'indication n‘aient
€té approuvées par I'autorité de régulation responsable.

Le traitement de certaines catégories de patients (pédia-
trie, psychiatrie, oncologie, soins palliatifs, etc.) ne peut se
passer d’un recours aux médicaments off-label, mais cela
ne signifie pas que l'utilisation puisse étre faite sans discer-
nement et de maniere extensive sans que le médecin n‘ait
auparavant effectué une analyse appropriée des données
pharmacologiques et pharmaceutiques figurant dans la
littérature, une évaluation risques/bénéfices, et sans tenir
compte des aspects éthiques et juridiques. Avec I'utilisation
off-label en effet, en cas de préjudice, le médecin n’a aucun
recours pour défendre sa décision thérapeutique en faisant
référence aux autorités sanitaires. De méme, il ne pourra
mettre en cause le titulaire de ’homologation. Toutes les
responsabilités du traitement — médicale, déontologique,
administrative, civile et pénale — retombent entiérement
sur le médecin qui a prescrit le médicament.

Le droit d’intervenir off-label dérive en effet directement
du principe d’autonomie du patient et, a titre subsidiaire
seulement, de la liberté thérapeutique du médecin. Avec
la prescription de médicaments non homologués, on évo-
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lue dans un espace moins protégé pour le patient, aussi
le fait de procéder selon le principe du «consentement
présumé» n'est-il plus licite. La quantité et le degré de
profondeur des informations a fournir, ainsi que le mode
d’obtention du consentement dépendent de la situation:
moins on en sait a propos du médicament, de son emploi
dans la situation en cause et des risques afférents, plus
le patient doit étre conscient de ce travail et y participer
activement. Il en va de méme si les risques liés au traite-
ment sont élevés, ou bien si I'on s’écarte de beaucoup du
traitement standard. En général, il est toujours nécessaire
de fournir au patient des informations au moins sur les
caractéristiques du traitement envisagé, les alternatives
disponibles et les effets secondaires qui pourraient surve-
nir. Il est clair que le patient doit comprendre que le traite-
ment proposé n'est pas homologué, c’est-a-dire qu’il n’est
pas reconnu par I'Etat, ni par le fabricant, ni—a priori - par
I'assureur maladie, auquel il est nécessaire d’adresser une
demande préalable de prise en charge.

Une autre condition de base fondamentale est que le
médecin doit étre en mesure de justifier sa décision du
point de vue scientifique: le cas pour lequel d'importantes
études ont été publiées dans des revues éminentes a I'ap-
puide l'utilisation off-label sera bien différent de celui dans
lequel on se fonde sur 'opinion personnelle ou le conseil
d’un confrere, pas forcément expert dans le domaine et
sans appui de la littérature. Le médecin prescripteur doit
sans cesse se remettre en question et se demander a
chaque fois si son choix thérapeutique est réellement jus-
tifié, sans oublier que plus la base scientifique est solide,
plus il sera simple de défendre une utilisation off-label - a
la limite méme systématique — d’un certain médicament.
Un autre critere important concerne la documentation qui
accompagne le choix: pour les traitements qui peuvent
déja s'appuyer sur une preuve reconnue (voire déja auto-
risés a I'étranger) un document attestant la connaissance
de cette preuve suffira: ainsi, une note insérée dans le
dossier et signalant que I'information a bien été donnée
au patient convient tres bien. Dans tous les autres cas, il
est recommandé d’obtenir le consentement écrit. Dans ce
contexte, il convient de saluer I'initiative qui a conduit a
la publication des recommandations Bigorio, qui pourra
étre d’'une grande aide pour le médecin prescripteur pour
choisir le meilleur traitement — souvent complexe — pour
patient palliatif.

Marco Bissig et Dario Caronzolo



PRAXIS UND PFLEGE

Prospektive Beobachtungsstudie iiber die
behandelten Patienten des Briickendienstes

der Region Surselva

In der vorletzten Ausgabe berichteten wir liber den kantonalen Palliativen Briickendienst Chur und Umgebung (siehe
«palliative ch» 3/13, S. 6ff). Er ist bereits das zweite Angebot dieser Art in Graubiinden. Zum zeitlich gesehen ersten,
dem ambulanten palliativen Dienst in der Region Surselva, liegt nun eine wissenschaftliche Auswertung vor, die wir

im Folgenden dokumentieren.

Im Juli 2011 wurde in der Region Surselva (Blindner Ober-
land) ein ambulanter palliativer Dienst aufgebaut. Zur Re-
gion Surselva gehoren insgesamt 33 Gemeinden mit einer
Wohnbevolkerung von 25 495 Einwohnern (Volkszéhlung
20m). Es ist bekannt, dass eine ambulante palliative Be-
handlung von Patienten und Angehdrigen als wertvolles
Angebot in der medizinischen Versorgung angesehen wird
(Davies und Higginson, 2005). Eine Metaanalyse konnte
nachweisen, dass Patienten mit einer ambulanten palliati-
ven Betreuung an weniger Beschwerden leiden und zudem
eher am bevorzugten Ort behandelt und auch versterben
konnen (Gomes, Calanzani et al., 2013).

Um Patienten eine palliative Betreuung zu Hause oder im
Alters- und Pflegeheim zu ermdglichen, wurde dieses An-
gebot neu aufgebaut. Aufgrund der eingeschrankten Res-
sourcen der Spitex oder anderer ambulanter Dienste be-
ziehungsweise der komplexen Krankheitssituationen kann
eine intensivierte Betreuung zu Hause nicht gewahrleistet
werden, so dass eine Hospitalisation unumganglich wird
(Gomes und Higginson, 2008). Diese Versorgungsliicke
mochte der palliative Brlickendienst schliessen. Ziel ist es,
durch eine interdisziplinare Betreuung die Lebensqualitat
der betroffenen Patienten zu verbessern und ihnen eine
Behandlung am Ort ihrer Wahl zu ermoglichen. Operativ
wird der Briickendienst von in Onkologie spezialisierten
Pflegefachpersonen des Regionalspitals Surselva in llanz
betrieben, der arztliche Hintergrunddienst erfolgt vom
Kaderarzt der Palliativstation am Kantonsspital Graubiin-
den in Chur.

Patienten und Methode

In diese prospektive Beobachtungsstudie wurden alle Pati-
enten aufgenommen, die im Zeitraum von Juli 201 bis Juni
2013 unmittelbar durch den palliativen Briickendienst der
Region Surselva mitbetreut wurden. Dazu zahlten Patien-
ten, die alter als 18 Jahre waren, an einer Tumorerkrankung
oder an einer chronischen Erkrankung litten und deshalb

eine ambulante palliative Betreuung bendétigten. Ausge-
schlossen wurden Fille, bei denen es zu keinem Patien-
tenkontakt kam und lediglich eine allgemeine telefonische
Auskunft erteilt wurde.

Bei den Patienten erfolgte am Einschlusstag eine Erfas-
sung des Allgemeinzustandes und der Beschwerden mit-
tels validierter Erfassungsbogen. Diese Erfassung erfolgte
entweder durch den Patienten selber oder fremdanam-
nestisch. Der Allgemeinzustand wurde mittels ECOG (=
Eastern Cooperative Oncology Group)-Grad erfasst (o =
normale Aktivitat bis 4 = 100% bettlagerig, vollig pflege-
bedurftig). Zudem wurde der Allgemeinzustand mit dem
Karnofsky-Index (100% = normale Aktivitat bis 0% = Tod)
sowie PPS (= Palliative Performance Scale, 100% = norma-
le Aktivitat bis 0% = Tod) erfasst. Folgende Beschwerden
wurden mittels ESAS (= Edmonton Symptom Assess-
ment System) registriert: Schmerzen, Midigkeit, Ubelkeit,
Depression, Angst, Schwindel, Appetit, Wohlbefinden,
Atemnot (o = keine Beschwerden bis 10 = maximale Be-
schwerden). Die nummerische Skala von o bis 10 wurde
fur die Auswertung in flnf Schweregrade gruppiert. Dabei
wurde folgende Gruppierung verwendet: keine Beschwer-
den ESAS o—1; wenig Beschwerden ESAS 2—4; massige Be-
schwerden ESAS 5—6; starke Beschwerden ESAS 7-8 und
sehr starke Beschwerden ESAS 9—10.

Weiter wurden die Art der Erkrankung, Dauer der Behand-
lung, Einweisungsinstanz, Anzahl Konsultationen und An-
zahl Hausbesuche, der Wohnort sowie die Distanz zum
Standort llanz, der Sterbeort und bevorzugte Sterbeort, das
Vorhandensein einer Patientenverfiigung sowie allgemeine
Beobachtungen und weitere Schwierigkeiten dokumentiert.

Endpunkte waren der Tod oder der Abschluss der Behand-
lung durch den Briickendienst aufgrund einer Stabilisierung
der Krankheitssituation und fehlendem Bedarf einer weite-
ren Betreuung durch den Briickendienst. Insgesamt wurden
21 Patienten ausgewertet. Der Erstkontakt erfolgte entwe-
der zu Hause oder wahrend einer Hospitalisation im Spital.
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Demographische Angaben

Es zeigte sich eine statistische Normalverteilung sowohl
der Geschlechter- als auch der Altersverteilung mit einem
Maximum von Patienten in der achten Lebensdekade. Das
Lebensalter betrug im Durchschnitt 71.7 (SD 9.0) Jahre. Der
Median betrug 75 Jahre. Die dlteste Patientin war 86-jahrig,
die jingste Patientin 52-jahrig (Abb. 1). Insgesamt wurden
12 Manner und g Frauen behandelt.
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Abb. 1: Altersverteilung der behandelten Patienten (n=21).
Anzahl Patienten pro Lebensdekade

Krankheiten

Von den insgesamt 21 Patienten wurden 19 Patienten mit
einer onkologischen Erkrankung (90%) und zwei Patien-
ten mit einer chronischen, nicht onkologischen Erkrankung
(10%) behandelt (Abb. 2).

2. 108

!

Onkofogischa Erkrankungen
Chronische Erkrankungan

Abb. 2: Verteilung von onkologischen und nicht onkologischen,
chronischen Erkrankungen. Absolute Anzahl; Prozentwert

Die Pravalenz der Tumoren im aktuellen Kollektiv zeigte
dabei eine Haufung von Patienten mit gastrointestinalen
Tumoren (n=9) und Bronchuskarzinomen (n=s). Insgesamt
konnte bei der kleinen Patientenanzahl bereits eine grosse
Bandbreite von Tumorarten beobachtet werden.
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Abb. 3: Verteilung der Tumorarten. Im Diagramm rechts
Darstellung der gastrointestinalen Tumoren. Absolute
Anzahl; Prozentwert

Der Schweregrad der Erkrankung

Der Mittelwert des ECOG betrug 2.8 (SD 0.7), der Median
lag bei 3. Beim Karnofsky-Index betrug der Mittelwert 51.0
(SD 13), der Median 50. Beim PPS lag der Mittelwert bei
425 (SD 12.2), der Median bei 50 (Abb. 4). Diese Werte ent-
sprechen einem Zustand mit weitgehend kontinuierlicher
Pflegebedirftigkeit und Bettldagerigkeit.
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Abb. 4: ECOG-Grad der behandelten Patienten.
Anzahl Patienten
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Abb. 5: Karnofsky-Index und Palliative Performance Scale.
Anzahl Patienten pro Stufe



Symptome

Aufgrund des stark reduzierten Allgemeinzustandes konn-
te der ESAS nicht bei allen Patienten erfasst werden. In die
Auswertung wurden lediglich 14 Patienten aufgenommen
(Abb. 6). Als haufigste Symptome wurden Midigkeit, Appe-
titverlust und eine Verschlechterung des Allgemeinzustan-
des angegeben. In diesen Bereichen zeigten alle Patienten
eine Beeintrachtigung. Die Belastung durch Midigkeit und
Appetitverlust waren massig bis sehr stark ausgepragt.
Die Symptome Schwindel, Angst, Depression, Ubelkeit und
Schmerz waren nicht bis stark vorhanden. Atemnot war
nicht bis massig vorliegend. Alle Patienten haben mehrere
Beschwerden angegeben, teilweise sogar Beeintrachtigun-
gen bei allen Punkten.
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Abb. 6: Symptome der behandelten Patienten. Modifizierter
ESAS-Erfassungsbogen mit Gruppierung der Symptome in
Schweregrade (kein = 0—1; wenig = 2—4; mdssig = 5-6; stark =
7-8; sehr stark = 9—10)

Die Kontaktaufnahme mit dem Briickendienst

Die erste Kontaktaufnahme und Anmeldung erfolgte meis-
tens durch den Patienten bzw. durch die Angehorigen selber
(n=9; 43%). Weiter wurden Patienten wéhrend eines Spital-
aufenthaltes vom Behandlungsspital, entweder dem Regi-
onalspital Surselva in llanz (n=5; 24%) oder dem Kantons-
spital Graublinden in Chur (n=1; 5%), angemeldet. Ebenfalls
erfolgten Anmeldungen durch ein Pflegeheim (n=2; 10%)
bzw. durch die behandelnde Spitex-Pflege (n=3; 14%). Eine
einzelne Anmeldung erfolgte durch einen Hausarzt (Abb. 7).

Hausarzt
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Abb. 7: Zuweisungsstelle. Absolute Anzahl; Prozente

Konsultationen

Die Anzahl Konsultationen und die Dauer der Behandlung
waren je nach Krankheitssituation und Bedarf der Patien-
ten sehr verschieden. Die langste Dauer einer Betreuung bis
zum neuerlichen Spitaleintritt betrug 229 Tage. Anderer-
seits gab es Betreuungsdauern von lediglich einem Tag. Bei
der Anzahl Kontakte war dies ahnlich mit minimal einem
und maximal 31 Kontakten. Bei 13 Patienten war ein Haus-
besuch nicht nétig. Einzelne Patienten wurden nur einmal
kontaktiert. Danach konnte die Betreuung durch die Spitex
oder die Pflege im Pflegeheim weitergefiihrt werden.

Sterbeort

Von den 21 betreuten Patienten sind insgesamt 18 Patien-
ten wahrend der Studie verstorben. Elf Patienten sind zu
Hause (n=6) oder im Pflegeheim (n=5) verstorben. Dies
war jeweils auch der bevorzugte Sterbeort dieser Patienten.
Von den sieben Patienten, die im Spital verstorben sind, war
dies bei drei Patienten auch der bevorzugte Sterbeort. Vier
Patienten konnten jedoch nicht wie gewiinscht zu Hau-
se versterben (Abb. 8). Zweimal war die Betreuung durch
den Hausarzt nicht gewahrleistet und konnte durch den
Briickendienst alleine nicht bewerkstelligt werden. Einmal
konnte ein Austritt aus dem Akutspital wegen einer akuten
Verschlechterung nicht mehr erfolgen.

W B Hairie, AReri- und Phegehein
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Abb. 8: Sterbeort unterteilt in zu Hause oder Alters-/Pflege-
heim sowie in Spital gewollt und ungewollt. Absolute Anzahl
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Einsatzort

Der Anreiseweg zum Wohnort betrug zwischen 2 und
35.5 Kilometern. Im Durchschnitt lag die Anreise bei 13 Kilo-
metern, der Median betrug 12 Kilometer.

Patientenverfiigung/Entscheidungsfindung

Bei Patienten mit einer fortgeschrittenen Krankheit ist der
Prozess der Krankheitsverarbeitung ein wichtiger Schritt
bei der weiteren Planung. Von den 21 Patienten hatten je-
doch lediglich sechs Patienten eine Patientenverfiigung.

Diskussion

In den ersten 24 Betriebsmonaten konnte trotz der kleinen
Anzahl Patienten dennoch ein reprasentatives Kollektiv be-
obachtet werden. Es zeigte sich, dass neben Tumorpatien-
ten auch Patienten mit einer chronischen Erkrankung eine
ambulante palliative Betreuung bendtigen. Wie erwartet
wurden jedoch hauptsachlich Tumorpatienten (90%) be-
treut. Es konnten zwei Patienten mit einer chronischen
Erkrankung betreut werden. Eine Sensibilisierung bei der
Betreuung von chronisch kranken Patienten und friihe Ein-
schaltung des Bruickendienstes kdnnen zu einer Verbesse-
rung der Lebensqualitat dieser Patienten fiihren.

Als Massstab fir den Schweregrad der Erkrankung wurden
validierte Erfassungsinstrumente verwendet. Diese zeigten,
dass die Patienten in einem schwer reduzierten Allgemein-
zustand waren, erheblicher Hilfe bedurften und auch haufig
bettlagerig waren. Bekanntlich profitieren Patienten, wenn
eine frihzeitige Integration des ambulanten palliativen
Dienstes erfolgt. Dies fiihrt zu einer besseren Lebensqualitat
der Betroffenen (Shin und Temel, 2013). Deshalb sollte hier
angestrebt werden, den Briickendienst noch friihzeitiger zu
involvieren. Dazu muss sicherlich eine weitergehende Infor-
mation der anderen Partner im Betreuungsnetz erfolgen.

Eine spezialisierte palliative Betreuung fuhrt zu einer sig-
nifikanten Verbesserung der Symptomkontrolle und der
Lebensqualitdt (Gomes und Higginson, 2008, sowie Groh,
Vyhnalek et al, 2013). Es zeigte sich, dass insbesondere
die Tumorfatigue und die Appetitlosigkeit als haufigstes
Symptom angegeben wurden. Erstaunlicherweise waren
Schmerzen und Atemnot, Symptome, die sehr gefiirchtet
werden, nur bei einem kleinen Anteil der Patienten vorhan-
den. Die weiteren Symptome Schwindel, Angst, Depression
und Ubelkeit zeigten eine grosse Bandbreite von keinen
Beschwerden bis zu starken Beschwerden.

Die palliative Betreuung umfasst nicht nur die Behandlung
von somatischen, sondern auch von psychischen, sozialen
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und spirituellen Beschwerden. In der Pilotphase stand je-
doch die Symptomkontrolle im Vordergrund. Eine Ergdn-
zung des Behandlungsteams durch andere Fachpersonen
konnte eine Behandlung von psychischen, sozialen und
spirituellen Beschwerden weiter erméoglichen.

Neben der lblichen peroralen Medikamentenverabreichung
wurde auch wiederholt eine subkutane Infusionsbehand-
lung eingesetzt. Die Zusammenstellung der subkutanen
Infusion erfolgte nach Riicksprache mit dem palliativmedizi-
nischen Hintergrundsarzt. Die subkutane Infusionstherapie
mittels Micrel Micropump wurde bei insgesamt acht Patien-
ten eingesetzt. So konnten auch komplexe palliativmedizi-
nische Situationen zu Hause behandelt werden. Neben der
Ublichen Behandlung von Schmerzen, Atemnot, bronchialer
terminaler Sekretion u.a. konnte auch eine sehr anspruchs-
volle konservative Behandlung eines mechanischen lleus
im Pflegeheim erfolgreich durchgefiihrt werden.

Die Anzahl Konsultationen und die Dauer der Behandlung
richteten sich nach der Krankheitssituation und der Kom-
plexitdt. So kam es bei verschiedenen Patienten nur zu
einzelnen Kontakten, bei anderen erfolgte eine Behand-
lung uber eine langere Zeitdauer. Bei den Patienten konnte
nachgewiesen werden, dass viele Probleme telefonisch an-
gegangen und auch gelost werden kdnnen. Hausbesuche
erfolgten vereinzelt.

Die Erreichbarkeit des Betreuungsteams ist fir Palliativ-
patienten sehr wichtig und kann so Verunsicherungen ver-
meiden. Dadurch kdnnen wiederum Hospitalisationen ver-
mieden werden. Im Laufe der Pilotphase kam es auch zur
Kooperation mit dem kantonalen Briickendienst in Chur. Da-
mit konnte auch die 24-stiindige telefonische Erreichbarkeit
gewahrleistet werden. Aufgrund des kleinen Teams am Re-
gionalspital Surselva wurde in der Nacht eine Umleitung des
Telefons an den kantonalen Brickendienst vorgenommen.

Bei der Distanz des Wohnortes zum Sitz des Briickendienstes
in llanz bestanden keine Hinweise dafir, dass bei einer lange-
ren Distanz keine Hausbesuche durchgefiihrt worden waren.
Die weiteste Distanz eines Hausbesuches fiihrte zu einem
Fahrweg (Hin- und Riickfahrt) von insgesamt 71 Kilometern.

Eine erfolgreiche Betreuung zu Hause ist nur mit einem
funktionierendem Behandlungsnetz moglich. Der palliati-
ve Briickendienst ist dabei ein einzelner Partner in diesem
Netz. Regelmassig erfolgte die Zusammenarbeit mit der
Spitex. Der Freiwilligenverein Tecum wurde ebenfalls bei
Bedarf punktuell hinzugezogen.

Einer der wichtigsten Partner waren selbstverstandlich
die Hausarzte. Zum grossten Teil ergab sich auch hier eine
gute Zusammenarbeit. Die Wichtigkeit der Hausarzte zeig-
te sich vor allem in den wenigen Situationen, bei denen die



Zusammenarbeit nicht optimal verlief. Bei den zwei Pati-
enten, die ungewollt im Spital verstorben sind, bestand
eine schwierige Zusammenarbeit mit dem Hausarzt, so
dass eine Betreuung zu Hause nicht gewahrleistet werden
konnte und eine Hospitalisation unumganglich war. Re-
trospektiv muss davon ausgegangen werden, dass diese
zwei Patienten bei einer guten interdisziplinaren Zusam-
menarbeit bis zu ihrem Tode zu Hause hatten behandelt
werden kénnen.

Da der palliative Brlckendienst manchenorts noch nicht
bekannt war, mussten in einem ersten Schritt das Angebot
und die Moglichkeiten erldutert werden. In Zukunft muss
darlber informiert werden, dass der Briickendienst keine
Konkurrenz, sondern eine Bereicherung des aktuellen Be-
handlungsteams sein soll. Somit kénnten auch Situationen
wie in jenem Fall vermieden werden, als der Briickendienst
vom Hausarzt abgewiesen und das Angebot einer subkuta-
nen Infusionsbehandlung abgelehnt wurde. In diesem Fall
gestaltete sich der Verlauf der Patientin sehr schwierig und
sie ist ohne gute Symptomkontrolle verstorben.

Gemass Studienlage betragt der Anteil der Patienten, die zu
Hause versterben méchten, fast 80% (Gomes und Higgin-
son, 2004). Durch den Einsatz des Briickendienstes konnten
14 Patienten am bevorzugten Sterbeort versterben. Dieser
war bei elf Patienten zu Hause und bei drei Patienten im
Krankenhaus. Insgesamt sind vier Patienten nicht am be-
vorzugten Sterbeort, sondern im Spital verstorben. Von die-
sen Patienten wurden zwei noch kurz vor ihrem Tod hospi-
talisiert und verstarben innerhalb weniger Stunden.

An diesem Punkt zeigte sich die Wichtigkeit des Briicken-
dienstes. Es muss davon ausgegangen werden, dass die

Die Situation mobiler Palliativdienste in der Schweiz

Im Rahmen der Umsetzung der Nationalen Strategie
Palliative Care hat das Bundesamt fir Gesundheit BAG
eine Studie zur Situation mobiler Palliativdienste in
der Schweiz von der Hochschule Luzern — Wirtschaft
durchfiihren lassen. In dieser werden die Organisation,
das Leistungsangebot und die Einbindung der mobilen
Palliativdienste in die regionalen Versorgungsstrukturen
sowie die Finanzierung der Dienste vertieft untersucht.
Die Publikation ist demnachst liber die Website des BAG
www.bag.admin.ch/palliativecare abrufbar. Auch wer-
den die Resultate der Studie in der nachsten Ausgabe
von «palliative ch» zusammenfassend vorgestellt.

Mehrzahl der Patienten, die zu Hause verstorben sind, ohne
den Brlckendienst hospitalisiert worden waren.

Die kleine Anzahl behandelter Patienten kann zu Limitatio-
nen bei der Studie flihren. Insbesondere war eine genauere
Unterscheidung der einzelnen Tumorarten bzw. von onko-
logischen und nicht onkologischen Patienten nicht moglich.
Gemass der Literatur gibt es Hinweise, dass die Tumorart
ein wichtiger Faktor ist, ob eine Betreuung zu Hause mog-
lich ist oder nicht (Gomes und Higginson, 2006).

Bei den Abschlussgesprachen gab es stets sehr positive
Rickmeldungen von den Angehdrigen und dem Behand-
lungsteam. Die Behandlung konnte individuell gestaltet
werden und insbesondere die Autonomie der Patienten be-
achten und berticksichtigen. Insgesamt kann somit gesagt
werden, dass ein Bedarf fiir einen palliativen ambulanten
Brlickendienst besteht und betroffene Patienten von die-
sem profitieren kdnnen.

Cristian Camartin

Dr. Cristian Camartin MSc
Leitender Arzt Palliative Care
am Kantonsspital Graublinden

in Chur

Cristian.Camartin@ksgr.ch
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PRATIQUE ET SOINS

Etude d’observation prospective sur les patients
traités par les équipes mobiles extra-hospitaliéres
de 1a région de Surselva (Résumé)

La région de Surselva (Grisons-Oberland) comprend 33 com-
munes avec un total de 25495 habitants. Le besoin en soins
palliatifs ambulatoires a augmenté de facon constante au
cours des derniéres années. Il est connu que les patients qui
recoivent ces soins souffrent moins de maux, peuvent étre
plutét traités a I'endroit préféré et peuvent aussi y mourir.
En juillet 2011, on a donc lancé un projet pilote d’un service
de soins palliatifs ambulatoires. Dans cette étude, on a éva-
lué les 24 premiers mois et les patients qui avaient été trai-
tés pendant cette période.

Méthode: L'état général et les troubles des patients traités
ont été enregistrés en utilisant des fiches d’enregistrement
validées. L'état général a été enregistré en utilisant I'échelle
de mesure de la qualité de vie ECOG, I'indice de Karnofsky
et I'échelle d’indices fonctionnels en soins palliatifs PPS.
Les troubles ont été enregistrés au moyen de I'échelle d’Ed-
monton (ESAS Edmonton Symptom Assessment System).
En outre, on a documenté différentes informations comme
le type de maladie, la durée du traitement, les instances
compétentes pour I'admission, le nombre de consultations
et le nombre de visites a domicile, le lieu du domicile ainsi
que la distance jusqu’a la localité d’llanz, le lieu du déces,
la préférence pour le lieu du déces, I'existence de directives
anticipées du patient et les observations générales ainsi
que les difficultés éventuelles.

Résultats: Au total, les données de 21 patients ont été
évaluées. Les patients qui souffraient dans une grande
majorité (9o%) de tumeurs malignes étaient dans un état
général tres affaibli et la plupart du temps alités. En plus
des patients souffrant de tumeurs, on pouvait aussi traiter
des patients avec une maladie chronique. Les symptémes
témoignaient d’'une grande variété. La demande pour un
traitement par les équipes mobiles extra-hospitaliéres était
faite la plupart du temps par les proches ou par les patients
eux-mémes. Pendant la période d’observation, 18 patients
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sont décédés, onze au domicile ou dans un home médicali-
sé et sept a I'hopital.

Discussion: Il a été constaté qu’une prise de contact avec
les services des équipes mobiles extra-hospitalieres sur-
vient relativement tard, c’est-a-dire seulement lorsque le
patient est déja alité. Le traitement des différents symp-
tébmes a pu s'organiser de facon favorable avec une pompe
pour une administration sous-cutanée de telle sorte
qu’une hospitalisation a pu étre évitée. Cela a pour consé-
quence que les patients en soins palliatifs peuvent étre
soignés longtemps a domicile et peuvent finir leurs jours
a I’endroit préféré. Ce qui est important c’est la collabora-
tion interprofessionnelle avec les médecins de famille et
les autres établissements de soins. Le service ambulatoire
de soins palliatifs est un moyen tres précieux pour soigner
les patients a la maison et il devrait pour cette raison étre
disponible partout.

Cristian Camartin

Equipes mobiles de soins palliatifs en Suisse: état des lieux

Dans le cadre de la mise en ceuvre de |a Stratégie natio-
nale en matiere de soins palliatifs, I'Office fédéral de la
santé publique (OFSP) a mandaté I'Haute école de ges-
tion de Lucerne de réaliser une étude sur les équipes
mobiles de soins palliatifs en Suisse. Celle-ci dresse un
état des lieux approfondi sur I'organisation, les offres de
prestations et I'implantation des équipes mobiles dans
les structures de soins régionales ainsi que sur leur finan-
cement. La publication sera prochainement disponible
sur le site de 'OFSP: www.bag.admin.ch/palliativecare.
Les résultats de I'étude paraitront également sous forme
résumée dans le prochain numeéro de «palliative ch».



PRATICA E CURA

Studio osservazionale prospettico sui pazienti
curati dal servizio integrativo del Distretto di

Surselva (Riassunto)

Il Distretto di Surselva, nell’Oberland grigionese, compren-
de 33 comuni e 25495 abitanti. Negli ultimi anni la necessita
di un servizio ambulatoriale di cure palliative € aumentata
costantemente. Com’e noto, grazie a queste cure & possibile
alleviare i dolori e curare i pazienti fino al loro decesso nel
luogo desiderato. Cosi, a luglio 2011, & stato avviato un pro-
getto pilota per un servizio ambulatoriale di cure palliative.
Questo studio prende in esame i primi 24 mesi e i pazienti
curati in questo arco di tempo.

Metodo: le condizioni e i dolori dei pazienti curati sono stati
annotati su apposite schede di registrazione. Le prime sono
state rilevate mediante la scala ECOG (Eastern Cooperative
Oncology Group), la scala di Karnofsky e la PPS (Palliative Per-
formance Scale), i secondi mediante la scala ESAS (Edmonton
Symptom Assessment Scale). Inoltre, sono stati documenta-
ti elementi quali tipo di malattia, durata del trattamento,
richiesta di ricovero, numero di consultazioni e di visite a
domicilio, residenza e distanza da llanz, luogo del decesso,
luogo desiderato per il decesso, presenza di un testamento
biologico, osservazioni generali ed eventuali difficolta.

Risultati: in totale sono stati analizzati i dati di 21 pazienti,
per la maggior parte (9o0%) affetti da un tumore maligno,
in condizioni generali critiche e costretti a letto. Oltre ai pa-
zienti oncologici, sono state curate anche persone colpite
da patologie croniche. | sintomi sono stati i piu diversi. Il ri-
corso al servizio integrativo € avvenuto per lo piu mediante i
familiari o i pazienti stessi. Durante il periodo di osservazio-
ne sono deceduti 18 pazienti, di cui 11a casa o in una casa di
cura e 7 all'ospedale.

Discussione: ¢ evidente che il contatto con il servizio inte-
grativo e avvenuto relativamente tardi, cioé solo quando
i pazienti erano gia allettati. Se e stato possibile evitare il
ricovero in ospedale curando i sintomi piu diversi con una
pompa sottocutanea, ne consegue che i pazienti possono
essere assistiti a lungo con le cure palliative presso il proprio
domicilio e anche morire nel luogo desiderato. Risulta dun-
que fondamentale una collaborazione interprofessionale
tra medici di famiglia e istituti di cura. Il servizio ambulato-
riale di cure palliative rappresenta una possibilita unica di
curare i pazienti presso il proprio domicilio e dovrebbe esse-
re presente su tutto il territorio.

Cristian Camartin

La situazione dei servizi mobili di cure palliative in Svizzera

Nel quadro dell'implementazione della Strategia nazio-
nale delle cure palliative, I'Ufficio federale della sanita
pubblica (UFSP) ha commissionato la Scuola universi-
taria di economia di Lucerna uno studio sulla situazione
dei servizi mobili di cure palliative in Svizzera. Lo studio
esamina approfonditamente l'organizzazione, l'offerta
di prestazioni, I'integrazione dei servizi mobili di cure pal-
liative nelle strutture regionali di assistenza medica e il
finanziamento dei servizi. Il documento potra essere sca-
ricato prossimamente dal sito dell’UFSP www.bag.admin.
ch/palliativecare. Una sintesi dei risultati dello studio sara
presentata nella prossima edizione di «palliative ch».
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Neue Informationsbroschiire «Menschen am
Lebensende begleiten. Geschichten zu Palliative
Care in Alters- und Pflegeinstitutionen»

Die Broschiire «Menschen am Lebensende begleiten. Geschichten zu Palliative Care in Alters- und Pflegeinstitutionen»
ist ein gemeinsames Projekt von CURAVIVA Schweiz und der Nationalen Strategie Palliative Care.

Die Publikation mochte dltere Menschen und ihre Angehori-
gen Uber den Palliative-Care-Ansatz in Alters- und Pflegein-
stitutionen informieren. Sie zeigt auf, worin diese Leistun-
gen bestehen und wie die Bewohnerinnen und Bewohner
davon profitieren. Altere Menschen und ihre Angehdrigen
sollen ermutigt werden, diese letzte, bewegte Lebensphase
zuversichtlich in Angriff zu nehmen.

Dazu haben die Autorinnen Cornelia Kazis und Anne-Ma-
rie Nicole Mitarbeitende im Betagtenzentrum Zum Was-
serturm in Basel und in der Résidence La Petite Boissiere
in Genf bei ihrer taglichen Arbeit begleitet. Aus diesen Be-
gegnungen sind Geschichten entstanden, die erzahlen, was
altere Menschen in ihrer letzten Lebensphase beschaftigt
und welche Rolle Palliative Care in der Pflege und Betreuung
spielt. Die illustrative Broschire wirdigt auch das profes-
sionelle Engagement der Mitarbeitenden in einer Alters-
und Pflegeinstitution.

Wie Mosaiksteine fligen sich die verschiedenen Geschich-
ten und Fotos zu einem Ganzen. Im Zentrum steht immer
der Patient als Mensch mit individuellen Bedurfnissen und
einer eigenen reichen Lebensgeschichte. Am Ende eines
jeden Portrats informieren kurze Kernbotschaften uber
die wichtigsten Grundsatze der Palliative Care. Mit Hilfe
des Formats der Geschichte mochte die Broschire einen
Zugang bieten, um Uber die eigenen Wiinsche fir das Le-
bensende und das oftmals mit Angst behaftete Thema
Sterben und Tod zu sprechen. Ihr Ziel ist es aber auch zu
zeigen, dass Altersinstitutionen nicht nur Orte des Sterbens
sind, sondern auch Orte des Lebens.

Die Broschiire kann kostenlos unter
. www.bundespublikationen.admin.ch
bestellt werden (Artikel-Nr.: 316.723) oder
steht als PDF-Datei unter www.bag.admin.ch/
palliativecare und www.curaviva.ch/dossiers >
Palliative Care zum Download bereit.

Beratung und Information:
Christian Ruch, christian.ruch@palliative.ch
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Nouvelle brochure d’information «Accompagner
jusqu’au bout de la vie. Les soins palliatifs en EMS»

La brochure «Accompagner jusqu’'au bout de la vie. Les soins palliatifs en EMS» est un projet commun de CURAVIVA

Suisse et de la Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs.

Cette nouvelle publication vise a informer les personnes
agées et leurs proches des soins palliatifs en EMS. Elle pré-
sente les prestations fournies dans ce cadre et les avan-
tages que peuvent en tirer les résidents. Ces différentes
personnes doivent étre encouragées a vivre leur derniere
étape de vie en toute confiance.

A cette fin, les auteurs Cornelia Kazis et Anne-Marie Nicole
ont suivi le travail quotidien des collaborateurs du centre
pour personnes agées Zum Wasserturm a Bale et de la
Résidence La Petite Boissiere a Geneve. De ces rencontres
sont nées des histoires racontant les préoccupations des
personnes en fin de vie et le role joué par les soins palliatifs
dans les soins et 'assistance. Cette brochure bien illustrée
rend également hommage a I'engagement professionnel
du personnel travaillant dans ces institutions.

Telle une mosaique, les différentes histoires et les photogra-
phies s'assemblent pour former un tout. Le patient, en tant
qu’étre humain ayant ses propres besoins et sa propre his-
toire, y figure toujours au centre. De brefs messages clés pré-
sentant les principes essentiels des soins palliatifs viennent
conclure chaque portrait. Présentée sous forme d’histoire, la
brochure souhaite ouvrir une bréche permettant a tout un
chacun d’exprimer ses propres souhaits pour sa fin de vie et
d’évoquer le théme de la mort, souvent abordé avec une cer-
taine angoisse. Cette publication a également pour objectif
de montrer que les EMS ne sont pas seulement des lieux ou
I'on meurt, mais également ou I'on vit.

—

qu'au bout de la vie
oins palliatifs en EMS.

La brochure peut étre commandée gratuitement
sur www.publicationsfederales.admin.ch

(n° d'article: 316.723) ou peut étre téléchargée

au format PDF sur www.bag.admin.ch/

‘ palliativecare et www.curaviva.ch/dossiers >

r soins palliatifs.
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Die Nationale Strategie (gegen) Krebs 2014-2017

Aufbauend auf den Nationalen Krebsprogrammen | (2005—
2010) und Il (2011—2015) hat eine interprofessionelle Gruppe
2012 und anfangs 2013 die Nationale Strategie gegen Krebs
erarbeitet. Wichtige Argumente sind die zunehmende Zahl
von Neuerkrankungen, die wachsende Zahl von sogenann-
ten «Cancer Survivors» bei insgesamt eher sinkender Mor-
talitatsrate, die hohe Zahl an verlorenen Lebensjahren und
auch die ungleiche Verteilung, an Krebs zu erkranken.

Obschon der Titel «gegen Krebs» eher zu kampferisch tont,
kommen in den Abschnitten Vision, Ziele und Grundsatze
wichtige aus Sicht der Palliative Care relevante Elemente
zum Tragen, wie zum Beispiel die Lebensqualitat der Men-
schen mit Krebs und ihren Angehorigen geférdert wird
oder Angebote bediirfnisorientiert sind, so dass alle Bevol-
kerungsgruppen erreicht werden. Daraus lassen sich auch
die drei Grundsatze herleiten:

1. Zusammenspiel aller Bereiche mit Koordination und
Kooperation,

2. eine integrierte Betreuung: der Mensch im Mittelpunkt,
und

3. hohe Qualitat fur alle: Chancengleichheit.

Die Strategie umfasst drei Bereiche (Vorsorge, Betreuung
und Forschung), sieben Handlungsfelder mit ausgewahl-
ten 15 Projekten, welche auf laufende Projekte im Umfeld
und notwendige Projekte abgestimmt sind, die noch feh-
len. Wesentlich fur Palliative Care ist das Handlungsfeld
Betreuung; dieses schliesst nun (Resultat von friheren
Workshops) die genannte Behandlungskette mit ein und in-
tegriert somit sogenannte Querschnittsfacher wie Rehabi-
litation, Psychoonkologie und Palliative Care. Ein wichtiges
Handlungsfeld ist erstens die Patientenpfadentwicklung,
Qualitatsentwicklung mit Guidelines und Behandlungs-
richtlinien sowie Tumorboards, zweitens die Versorgung
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mit einer integrierten Versorgungsorganisation und drit-
tens im Bereich Betreuung die Bildung mit Férderung der
Selbstwirksamkeit von Patienten und Patientinnen sowie
Kompetenzbildung fiir Fachpersonen.

Im Bereich Forschung umfasst das Handlungsfeld For-
schungsforderung sowohl Versorgungsforschung wie auch
klinische und translationale Forschung und im Handlungs-
feld Epidemiologie und Monitoring neben Registerdaten
zu Krebserkrankungen auch solche zu Behandlungsquali-
tat und Datenverkniipfungen. Ein Projekt ist der Wissens-
transfer in Praxis und Politik.

Auch palliative.ch hat auf die Erfassung laufender und
geplanter Projektaktivitaten geantwortet, um die aktive
Mitarbeit an diesen Projekten zu kommunizieren. Dazu ge-
horen im Bereich Betreuung das Projekt P3.1 Patientenpfade,
P3.2 Guidelines und Behandlungsrichtlinien, P4.1 Integrierte
Versorgungsorganisation und P5.2 Kompetenzbildung fur
Fachpersonen, im Bereich Forschung P6.1 Versorgungsfor-
schung und P6.2 Klinische und translationale Forschung.
Ende Marz und Anfang April 2014 finden die ersten Projekt-
workshops in der Schweiz statt, zu welchen jeweils pallia-
tive.ch in der Mitarbeit eingeladen ist. Diese Projekte sind
ein wichtiges Mittel, um die friihe Integration von Pallia-
tive-Care-Interventionen in die Behandlungskette der Be-
treuung von Patienten mit unheilbaren fortgeschrittenen
Krebskrankheiten konkret zu verbessern.

Gerne laden wir Sie herzlich ein, sich an diesen Projekten zu
beteiligen, Anfragen bitte direkt an Walter Brunner (walter.
brunner@palliative.ch) oder Florian Strasser (Onkologi-
sche Palliativmedizin, Kantonsspital St. Gallen, via nadine.
behnke@kssg.ch).

Florian Strasser
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La Stratégie nationale contre le cancer 2014-2017

Se fondant sur le Programme national contre le cancer |
(2005-2010) et Il (2011—2015), un groupe interprofession-
nel a élaboré, en 2012 et début 2013, la Stratégie nationale
contre le cancer. Les arguments essentiels en faveur de
cette stratégie sont 'augmentation des nouveaux cas, I'ac-
croissement du nombre des cancer survivors face a un taux
de mortalité plutét en baisse, le nombre élevé d’années de
vie perdues ainsi que la répartition inégale des cas de cancer
dans la population.

Dans les paragraphes intitulés «Vision, objectifs et prin-
cipes», cette stratégie contient des éléments tres perti-
nents du point de vue des soins palliatifs, p.ex. des mesures
visant a améliorer la qualité de vie des personnes touchées
et de leurs proches, des offres de prestations axées sur les
besoins afin que tous les groupes de population puissent en
bénéficier. De ces objectifs, on peut déduire trois principes:

1.complémentarité de tous les secteurs: coordination et
coopération,

2. prise en charge intégrée: I'étre humain est au centre,
et

3. qualité élevée pour tous: égalité des chances.

La stratégie englobe trois secteurs (prévention, prise en
charge et recherche), sept champs d’action et une sélection
de 15 projets tenant compte a la fois de projets préexistants
dans le domaine, et de nouveaux projets destinés a combler
certaines lacunes. Pour les soins palliatifs, le secteur essen-
tiel est celui qui touche a la prise en charge. Cette derniere
inclut maintenant (grace a de précédents ateliers) toute la
chaine de soins y compris les branches transversales telles
que la réhabilitation, la psycho-oncologie et les soins pallia-
tifs. Trois champs d’action sont déterminants: 1° I'instaura-
tion d’itinéraires de patients, le développement de la qualité
grace a des recommandations et directives thérapeutiques
ainsi que des tumorboards; 2° la mise en place de structures

de soins intégrées; 3° la formation liée a la prise en charge,
c.-a-d. la promotion du sentiment d’efficacité personnelle
chez les patients ainsi que le développement des compé-
tences pour les professionnels.

Dans le secteur de la recherche, le champ d’action «Promo-
tion de la recherche» englobe tant la recherche sur les ser-
vices de santé que la recherche clinique et translationnelle. Le
champ d’action «Epidémiologie/Monitoring» inclut, outre les
données enregistrées sur les maladies oncologiques, celles
concernant la qualité du traitement, de méme que I'interdé-
pendance entre les données. Un projet porte également sur
le transfert des connaissances en pratique et en politique.

Palliative ch a répondu a la demande d’enregistrement
d’activités liées a des projets en cours ou planifiés, afin de
communiquer sa collaboration active a ces projets. En font
partie, dans le secteur Prise en charge, les projets P3.1 Itiné-
raires du patient, P3.2 Recommandations et directives thé-
rapeutiques, P4.1 Organisation de services de santé intégrés
et P5.2 Acquisition des compétences pour les professionnels.
Dans le secteur Recherche, il s'agit des projets P6.1Recherche
sur les services de santé et P6.2 Recherche clinique et trans-
lationnelle. Les premiers ateliers consacrés a ces projets se
tiendront fin mars — début avril 2014 en Suisse; palliative ch
estinvitée ay participer. Ces projets constituent un outil im-
portant pour intégrer les soins palliatifs suffisamment tét
dans la chaine de soins des patients atteints d’'une maladie
oncologique incurable a un stade avancé.

C'est avec grand plaisir que nous vous invitons a collaborer
a ces projets. Merci d’adresser vos demandes directement a
Walter Brunner (walter.brunner@palliative.ch) ou a Florian
Strasser (Médecine oncologique palliative, Hopital cantonal
de St-Gall, par I'intermédiaire de nadine.behnke@kssg.ch).

Florian Strasser
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La Strategia nazionale contro il cancro 2014-2017

Basandosi sul Programma nazionale contro il cancro |
(2005-2010) e Il (2011—2015), tra il 2012 e il 2013 un gruppo in-
terprofessionale ha elaborato la Strategia nazionale contro
il cancro. Gli argomenti essenziali a favore di questa strate-
gia sono I'aumento dei nuovi casi, 'laumento del numero di
«sopravvissuti al cancro» di fronte ad un tasso di mortalita
piuttostoin discesa, il numero elevato di anni di vita perduti
oltre che alla ripartizione disuguale dei casi di cancro nella
popolazione.

Nei paragrafi intitolati «Visione, obiettivi e principi», que-
sta strategia contiene degli elementi molto pertinenti dal
punto di vista delle cure palliative, p.e. misure mirate a mi-
gliorare la qualita di vita delle persone toccate dal cancro e
dei loro famigliari e offerte di prestazione basate sui bisogni
affinché tutti possano ne possano beneficiare. Da questi
obiettivi possiamo ricavare tre principi:

1. La complementarieta di tutti i settori: coordinazione e
cooperazione;

2.La presa a carico integrata: I'essere umano ¢& al centro;
e

3.La qualita elevata per tutti: uguaglianza di opportunita.

La strategia include tre settori (prevenzione, presa a carico e
ricerca), sette campi d’azione e una selezione di 15 progetti
che tengono conto talora di progetti preesistenti nell'am-
bito e talora di nuovi progetti destinati a colmare alcune
lacune. Per le cure palliative, il settore essenziale & quello
che tocca la presa a carico. Quest’ultima include ora (grazie
a dei precedenti lavori) tutta I'offerta di cure, comprese le
branche trasversali, quali a riabilitazione, la psico-oncologia
e le cure palliative. Si distinguono tre campi d’azione deter-
minanti: 1. La creazione di percorsi per i pazienti, lo sviluppo
della qualita grazie alle raccomandazioni, alle direttive te-
rapeutiche e ai tumorboards; 2. La creazione di strutture di
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cure integrate; 3. La formazione legata alla presa a carico
cioé manovre per sostenere la consapevolezza delle proprie
capacita come paziente oltre che allo sviluppo di competen-
ze per i professionisti.

Nel settore della ricerca il campo d’azione «Promozione della
ricerca» include sia la ricerca sui servizi di sanita che la ricerca
clinica traslazionale. | campi d’azione «Epidemiologia e Mo-
nitoring» includono, oltre ai dati registrati sulle malattie on-
cologiche, quelli concernenti la qualita del trattamento, cosi
come l'interdipendenza tra loro. Un progetto mira anche al
trasferimento delle conoscenze nella pratica e nella politica.

Palliative.ch ha risposto alla richiesta di collaborazione del-
le attivita legate ai progetti in corso o pianificati. Ne fanno
parte, nel settore Presa a carico, i progetti P3.1 Itinerari dei
pazienti, P3.2 Raccomandazioni e direttive terapeutiche, P4.1
Organizzazione dei servizi di sanita integrati e P5.2 Acquisi-
zione delle competenze per i professionisti. Nel settore Ri-
cerca visono i progetti P6.1Ricerca sui servizi di sanita e P6.2
Ricerca clinica e traslazionale. | primi lavori dedicati a questi
progetti inizieranno in Svizzera tra fine marzo e inizio aprile
2014 e Palliative.ch e invitata a parteciparvi. Questi progetti
costituiscono uno strumento importante per integrare le
cure palliative in maniera sufficientemente anticipata nel
percorso di cura dei pazienti affetti da una malattia oncolo-
gica non curabile a uno stadio avanzato.

E’ con grande piacere che vi invitiamo a collaborare a que-
sti progetti. Grazie per rivolgere le vostre domande diret-
tamente a Walter Brunner (walter.brunner@palliative.ch)
0 a Florian Strasser (Medicina oncologica palliativa,
Ospedale Cantonale di San Gallo, tramite il segretariato
nadine.behnke @kssg.ch).

Florian Strasser
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Neuer Kurzratgeber:

Zwischen Arbeitsplatz und Pflegeaufgabe

Wenn im Familienkreis jemand an Krebs erkrankt, sind es oft die Angehorigen, die wahrend des gesamten Krankheits-
verlaufs Hilfe und Unterstiitzung leisten. Sind die Angehorigen berufstatig, ist dies flir sie eine besonders anspruchs-
volle Aufgabe. Ein neuer Ratgeber der Krebsliga bietet auf acht Seiten kompakte Hilfestellungen.

Dem Thema «Work & Care», der Vereinbarkeit von Pflege
und Beruf also, widmet sich die Krebsliga schon seit lan-
gerer Zeit. Basierend auf verschiedenen Forschungs- und
Entwicklungsprojekten, die in der Schweiz seit dem Jahr
2007 durchgefiihrt wurden, hat sie nun einen Kurzratge-
ber erarbeitet, der Ende 2013 als kompaktes, achtseitiges
Faltblatt erschienen ist. Er gibt berufstatigen Angehdrigen
von Krebsbetroffenen konkrete Hilfestellungen, damit die
Vereinbarkeit von Pflege und Beruf gelingen kann.

In der Schweiz gibt es rund 160 ooo Personen, die berufs-
tatig sind und kranke oder behinderte Angehdrige betreu-
en. Umfragen in Unternehmen zeigen, dass gut 10% der
Mitarbeitenden aktuell vor der Herausforderung stehen,
Berufstatigkeit, Familienarbeit und Pflege gleichzeitig zu
meistern. Derzeit gibt es in der Schweiz keine verbindli-
chen Regelungen zur Vereinbarkeit von Berufstatigkeit und
Angehorigenpflege. Meist werden deshalb betriebsintern
individuelle Losungen gesucht, Freistellung oder Sonder-
urlaub beispielsweise, Gleitzeit- oder Teilzeitmodelle, Frih-
pensionierung oder Arbeitszeitkoten, um einige wenige
Beispiele mehr zu nennen.

Solche individuellen Lésungen zu vereinbaren ist aufwandig
und erfordert Vorbereitung und Zeit, Zeit, die viele berufs-
tatig pflegende Angehdrige nicht haben. Dennoch - auch
dies zeigen Forschungsergebnisse — kann das Engagement
in der Pflege von Menschen, die einem nahe stehen, ein
wertvoller, bereichernder Teil des Lebens sein. Dies gilt vor
allem dann, wenn Betroffene und Angehédrige ebenso wie
Arbeitgeber und Arbeitnehmer gemeinsam Strategien ent-
wickeln, um die Pflegeaufgabe besser mit dem beruflichen
Engagement abzustimmen.

©

Zwischen Arbeitsplatz
und Pflegeaufgabe

Bestellungen

Tel. 0844 85 00 00
shop@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/broschueren

Der Ratgeber der Krebsliga soll im Rahmen dieses Prozesses
Anregungen und Hilfestellung bieten, damit Vereinbarungen
rasch gelingen. So finden sich darin Tipps, worauf man bei
der Organisation der Pflege achten muss, was man konkret
am Arbeitsplatz machen kann, wie man dies tut und nicht zu-
letzt, welche Vergltungsmoglichkeiten pflegende Angehori-
gen in Anspruch nehmen kénnen. Zudem enthalt er wichtige
Adressen von Beratungs- und Unterstiitzungsstellen.

Neuland entdecken -
Seminare zur Rehabilitation 2014

Krebsbetroffene, aber auch Angehdrige
und ganz besonders jene, die naheste-
hende Menschen pflegen, bendtigen
von Zeit zu Zeit eine Auszeit. Um zur
Ruhe zu kommen, um zu Kraften zu kommen oder um
die eigenen Krafte wieder zu entdecken. Um Zuversicht
zu finden oder sich neuen Impulsen zu 6ffnen. Jedes Jahr
bietet die Krebsliga Schweiz zusammen mit den kanto-
nalen Krebsligen unter dem Broschirentitel «Neuland
entdecken» zahlreiche Seminare zur Rehabilitation an.
Die neue Broschiire 2014 ist nun erschienen. Insgesamt
14 Seminare unterschiedlicher Konzeption werden an-
geboten. Acht Seminare flr von Krebs betroffene Men-
schen, darunter eines in Montana und eines auf den
Brissago-Inseln; drei Angebote richten sich an Angehdri-
ge von Krebsbetroffenen sowie ihre Lieben, weitere drei
an Kinder von krebsbetroffenen Eltern und betroffene
Familie, eines davon in Evoléne.

Cordula Sanwald,
Kommunikationsbeauftragte Krebsliga Schweiz
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Un nouveau guide

pour mieux concilier travail et taches d’assistance

Quand un membre de la famille a un cancer, ce sont souvent les proches qui lui apportent l'aide et le soutien nécessaires

tout au long de la maladie, ce qui sapparente a un véritable exercice d’équilibre lorsqu’ils travaillent en parallele. Un

guide succinct de la Ligue contre le cancer leur propose des outils pour les épauler.

Il'y a un certain temps déja que la Ligue contre le cancer
s'intéresse au theme «Work & Care», C’'est-a-dire a la facon
de concilier activité professionnelle et taches d’assistance.
En se fondant sur divers projets de recherche et dévelop-
pement menés en Suisse depuis 2007, elle a publié fin 2013
une brochure de huit pages sous le titre «Soigner un proche
et travailler: une mission possible». A travers ce guide suc-
cinct, elle souhaite donner aux personnes qui s'occupent de
proches atteints d'un cancer tout en exercant une activité
professionnelle des outils concrets.

En Suisse, prés de 160 000 personnes travaillent en s'oc-
cupant en paralléle d’'un proche malade ou handicapé. Des
enquétes réalisées dans les entreprises montrent qu’au-
jourd’hui, plus de 10% des collaborateurs menent de front
activité professionnelle, taches familiales et soins a des
proches. Faute de réglementation contraignante dans ce
domaine, des solutions individuelles sont généralement
cherchées au sein de I'entreprise, telles que dispense de tra-
vail, congé spécial, horaires flexibles, temps partiel, retraite
anticipée ou systeme de capitalisation du temps de travail,
pour ne citer que quelques exemples.

La mise en place de solutions individuelles nécessite une
bonne préparation et demande du temps. Or, le temps
est précisément ce qui manque a bien des personnes qui
soignent un proche tout en travaillant. Pourtant, comme
le montrent les résultats de la recherche, s'occuper d'un
proche peut étre extrémement enrichissant, notamment
lorsque patients et entourage et employeurs et employés
sentendent sur des stratégies pour mieux concilier les
taches d’assistance et I'activité professionnelle.

©

Soigner un pn_)che
et travailler:
une mission possible

Commandes

Tél. 0844 85 00 00
boutique@liguecancer.ch
www.liguecancer.ch/brochures

o
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La brochure de la Ligue contre le cancer propose des idées
et des outils concrets pour trouver rapidement des arrange-
ments dans ce domaine. Elle livre des conseils sur les points
auxquels il faut étre attentif en organisant les soins, sur ce que
I'on peut entreprendre concrétement au travail et comment,
sans oublier les dédommagements auxquels les proches ai-
dants peuvent prétendre. Le guide répertorie également les
adresses importantes en matiere de conseil et de soutien.

Découvrir de nouveaux horizons:
stages de réadaptation 2014

Les personnes atteintes d'un cancer,
mais aussi leurs proches, tout particu-
lierement s'ils leur prodiguent des soins,
ont de temps a autre besoin de souffler,
de faire une pause pour se détendre, se ressourcer ou
découvrir leurs propres forces, pour reprendre confiance
ou se donner de nouvelles impulsions. Chague année, la
Ligue suisse contre le cancer propose, en collaboration
avec les ligues cantonales, de nombreux stages de ré-
adaptation dans sa brochure «Découvrir de nouveaux
horizons». L'édition 2014 vient de sortir. Elle présente
quatorze stage différents: huit pour les personnes at-
teintes d'un cancer, dont un a Montana et un sur les
fles de Brissago, trois pour les proches et trois pour les
enfants et les familles, dont un a Evolene.

Cordula Sanwald, chargée de communication,
Ligue suisse contre le cancer
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Pladoyer pro und contra Sterbehilfe

Anfang Januar veroffentlichte die «Siiddeutsche Zeitung» zwei Beitrage zur Diskussion pro und contra Sterbehilfe,
eine Debatte, die in Deutschland derzeit wieder recht heftig geftihrt wird. Im Folgenden dokumentiert «palliative ch»
die beiden Texte, die von Udo Reiter (pro) und Franz Miintefering (contra) stammen. Wir danken den beiden Autoren fiir

die Genehmigung zum Abdruck ihrer Beitrage.

Udo Reiter: Mein Tod gehort mir

Im August erschoss sich der Schriftsteller Wolfgang
Herrndorf («Tschick») in Berlin am Ufer des Hohenzollern-
kanals. Herrndorf litt an einem unheilbaren Hirntumor; er
hatte nach mehreren Operationen und Chemotherapien
beschlossen, sein Leben selbst zu beenden. Das konkre-
te Umsetzen dieses Entschlusses empfand er als tUberaus
schwierig und qualvoll. Es war, schrieb er, «eines zivilisierten
mitteleuropaischen Staates nicht wirdig» —eine Erfahrung,
die offenbar viele der 10000 Menschen machen, die sich
in Deutschland jahrlich fir den Freitod entscheiden. Sie
werden weitgehend alleingelassen.

Rat und konkrete Hilfe gibt es nur in einer juristischen Grau-
zone, die den gutwilligen arztlichen Helfer leicht in Schwie-
rigkeiten bringt. Normale Sterbewillige, die keine Kontakte
zu liberalen, risikobereiten Medizinern haben, beenden sel-
ten ihr Leben in Wiirde und ohne unnétiges Leid. Sie mus-
sen aus Fenstern springen, an Briickenpfeiler fahren oder
—das macht die Halfte dieser jahrlichen Zehntausend - sich
an Baumen oder Fensterkreuzen aufhangen. Drei werfen
sich pro Tag vor einen Zug.

Neuen Umfragen zufolge meinen mehr als 70% der deut-
schen Bevolkerung, dass es ein Recht auf eine menschenwiir-
dige Beendigung des Lebens geben misste und dass dem all-
seits akzeptierten Recht auf ein selbstbestimmtes Leben ein
Recht auf einen selbstbestimmten Tod zu entsprechen habe.
Angesichts dieser Stimmungslage ist es bemerkenswert,
dass sich keine politische Partei um das Thema kimmert. Die
Mehrheitsmeinung wird seit Jahren von einer Allianz aus Kir-
chenvertretern, Arztefunktioniren und Politikern in Schach
gehalten. Erst in jingster Zeit hat dieses Kartell einige Risse
bekommen. Dass jetzt sogar der katholische Theologe Hans
Kiing das Recht auf Sterben einfordert («Ich will nicht als
Schatten meiner selbst weiterexistieren»), konnte nun end-
lich Bewegung in die Debatte bringen.

Entschluss in freier Entscheidung

Worum geht es? Es geht nicht darum, dass in Hospizen
und auf Palliativstationen Sterbenden, soweit moglich, ihre

Schmerzen genommen werden und die letzten Tage und
Wochen eines erloschenden Lebens einflihlsam begleitet
werden. Das ist gut und richtig. Es geht auch nicht darum,
dass im Falle einer todlichen Erkrankung lebensverlangern-
de Massnahmen unterlassen werden, wenn der Patient es
so verfugt hat. Auch das ist segensreich und sinnvoll.

Es geht um Menschen, die nicht todkrank sind, aber in freier
Entscheidung zu dem Entschluss kommen, nicht mehr wei-
terleben zu wollen, sei es, weil sie wie Kiing den Verlust ihrer
Personlichkeit im Altwerden nicht erleben wollen, sei es, weil
sie einfach genug haben und, wie es im ersten Buch Moses
heisst, «lebenssatt» sind. Diese Menschen werden in unserer
Gesellschaft alleingelassen. Sie missen sich ihr Ende quasi
in Handarbeit selbst organisieren. Das kann nicht so bleiben.
Fir diese Menschen muss es Notausgange geben, durch die
sie in Wirde und ohne sinnlose Qualen gehen konnen.

Seit 47 Jahren im Rollstuhl

Ich méchte das an meinem Beispiel deutlich machen. Ich
sitze seit 47 Jahren im Rollstuhl und habe trotzdem ein
schones und selbstbestimmtes Leben gefihrt. Irgend-
wann wird es zu Ende gehen. Aber wie? Ich mochte nicht
als Pflegefall enden, der von anderen gewaschen, frisiert
und abgeputzt wird. Ich méchte mir nicht den Nahrungs-
ersatz mit Kantlen oben einflllen und die Exkremente mit
Gummihandschuhen unten wieder herausholen lassen. Ich
mochte nicht vertrotteln und als freundlicher oder bésarti-
ger Idiot vor mich hinddmmern. Und ich mochte ganz allein
entscheiden, wann es so weit ist und ich nicht mehr will,
ohne Bevormundung durch einen Bischof, Arzteprasiden-
ten oder Bundestagsabgeordneten.

Und wenn ich das entschieden habe, mochte ich mich un-
gern vor einen Zug rollen oder mir, wie das verschiedentlich
empfohlen wird, eine Plastiktlte Uiber den Kopf ziehen, bis
ich ersticke. Ich mochte auch nicht in die Schweiz fahren
und mich dort auf einem Parkplatz oder in einem Hotel-
zimmer von Mitarbeitern der Sterbehilfe Exit einschlafern
lassen. Ich mochte bei mir zu Hause, wo ich gelebt habe und
glicklich war, einen Cocktail einnehmen, der gut schmeckt
und mich dann sanft einschlafen lasst.
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Dazu brauche ich Hilfe, am besten arztliche Hilfe. Um diese
Hilfe risikofrei moglich zu machen, braucht es eine Ande-
rung unserer Gesetze, und zwar in eine Richtung wie sie die
Niederlande, die Schweiz, der US-Staat Oregon und vor al-
lem Belgien eingeschlagen haben. Aktive Sterbehilfe muss
moglich und erlaubt sein, wenn jemand dies ernsthaft und
aus eigener Entscheidung will. Niemand soll gezwungen
sein, gegen seinen Willen ein Leben weiterzufiihren, das er
nicht mehr leben will.

Natirlich gibt es Einwande. Man kann Missbrauch be-
flrchten und man kann die Sorge haben, dass eine solche
Liberalisierung Schleusen 6ffnet, die nicht mehr zu schlies-
sen sind. Man muss diese Bedenken ernst nehmen, aber
sie kdnnen nicht die letzte Antwort sein. Die Moglichkeit
eines Missbrauchs kann nie ein Argument gegen eine Sa-
che selbst sein — man muss versuchen, den Missbrauch zu
verhindern. Dass dies geht, zeigen die Erfahrungen in den
genannten Landern. Auch ausufernde Selbsttotungswellen
hat es dort nicht gegeben.

Dass es Arzte gibt, die aus ihrem beruflichen Selbstver-
standnis heraus an einem Suizid nicht mitwirken mochten,
ist selbstverstandlich zu respektieren. Hier konnte es eine
Lésung sein, solche Hilfestellungen in eigenen Einrichtun-
gen wie den Sterbehilfeorganisationen Exit oder Dignitas
anzubieten. Dort konnen sich die engagieren, denen solche
Dienstleistungen am Herzen liegen. Der gern erhobene
Vorwurf, hier wiirde mit der Not von Menschen Geld ver-
dient, und das misse um jeden Preis verhindert werden, ist
absurd. Jedes Krankenhaus und jede Arztpraxis ist auch ein
Unternehmen, das fiir seine Dienstleistung Geld nimmt.
Warum soll das bei der Sterbehilfe verwerflich sein? In die-
sem Zusammenhang: In Deutschland werden jedes Jahr an
die 100 0oo Schwangerschaftsabbriiche vorgenommen,
also Embryonen getotet. Das bezahlen die Krankenkassen.
Warum soll es bei der Sterbehilfe nicht so gehen?

Ein anderer Einwand wiegt schwerer. Wer garantiert, dass
der Entschluss eines Sterbewilligen nicht nur aus einer vor-

Udo Reiter

69, war 20 Jahre lang Intendant
des Mitteldeutschen Rundfunks.
Seit einem Autounfall 1966 ist er
querschnittsgeldhmt. Ausgezeich-
net wurde er unter anderem mit
dem papstlichen Gregoriusorden.
2013 erschien im Aufbau Verlag
Berlin seine Autobiografie «Ge-
statten, dass ich sitzen bleibe».

udo.reiter@freenet.de
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Ubergehenden depressiven Verstimmung oder einer mo-
mentanen Mutlosigkeit resultiert? Die Antwort lautet: Nie-
mand garantiert das. Es ist die Konsequenz der Freiheit, auch
Fehlentscheidungen treffen zu konnen. Dieses Risiko ist un-
aufhebbar mit einer freien Gesellschaft verbunden. Es kann
nicht das Argument dafiir sein, dass andere festlegen, ob
und wann wir Uber uns entscheiden kénnen. Das Prinzip der
Selbstbestimmung sollte auch am Ende des Lebens gelten.

Udo Reiter

Franz Miintefering: Gefahrliche Melodie

Dass Menschen «lebenssatt» werden konnen, das ist wahr.
Auch dass sie depressiv werden konnen, verwirrt, hoff-
nungslos, verzweifelt, ist wahr. Auch dass sie unendlich ein-
sam sind und keinen Sinn mehr finden in ihrem Leben. Oder
dass sie Angst haben vor aufziehender schwerer Krankheit,
besonders vor grossen Schmerzen. Alles wahr. Niemand
wird ihnen vorwerfen dirfen, wenn sie den Tod herbeise-
hen oder aktiv suchen. Menschen toten sich selbst. Und
Suizid ist nicht strafbar in unserem Land.

Trotzdem: Udo Reiters Pladoyer fir aktive Sterbehilfe, das
in der Suddeutschen Zeitung erschienen ist, beunruhigt
und empdrt mich. Ich widerspreche ihm, aber meine nicht
nur ihn personlich. Denn was da im Gange ist, ist nicht zu
Ubersehen. Hier soll aus Angst vor dem unsicheren Leben
ein sicheres Ende gesucht und der praventive Tod zur Mode
der angeblich Lebenskligsten gemacht werden. Viele ni-
cken beifallig, wenn die Geschichte vom siissen freien Tod
erzahlt wird. Die Heroisierung der Selbsttotung in manchen
Medien — wenn sich die Person als Identifikationsmuster
eignet —kommt hinzu.

Der Streit ist wohl fallig. Soll man Sterben als Teil des
Lebens begreifen und es geschehen lassen, es erleben?
Oder den Tod suchen, auch wenn die biologische Uhr
noch nicht vollig abgelaufen ist? Die Grenzziehung kann
schwierig sein. Unmoglich ist sie nicht. Das Wesentliche
ist eindeutig.

Wir leben langer, werden deutlich alter als Generationen
vor uns. Werden recht gesund (!) lter, das bedeutet gutes
Leben obendrauf. Statt Morbiditatsexpansion also -kom-
pression. Das aktive Leben verlangert sich, nicht das Ster-
ben. Die Geburtsjahrgange 1948 bis 1970 sind zahlreich, und
so wird die Zahl der Alten und Hochaltrigen in den kom-
menden Jahrzehnten weiter wachsen: die der uber 80-Jah-
rigen von circa vier Millionen heute auf circa zehn Millionen
im Jahr 2050. Das sind die deutschen Zahlen. Aber alles in
allem sind wir — zeitverschoben —in Sachen Demografie nur
Vorlaufer furr die Welt. Die Menschheit insgesamt wird alter
in diesem Jahrhundert.



Die Trendsetter des siissen Todes

Wie werden wir und wie wird die Menschheit insgesamt
mit diesem Alterwerden umgehen? Sind die Protagonisten
des siissen Todes die Trendsetter? Nutzlichkeitserwagun-
gen und Perfektionssehnsucht vermischt mit Lebensiber-
druss kénnen sich zu einer gefahrlichen Melodie vereinen:
ganz oder gar nicht, super ist geil, weniger lohnt nicht.

«lch méchte nicht als Pflegefall enden, der von anderen ge-
waschen, frisiert und abgeputzt wird. Ich méchte mir nicht
den Nahrungsersatz mit Kaniilen oben einfiillen und die Ex-
kremente mit Gummihandschuhen unten wieder herausho-
len lassen. Ich mochte nicht vertrotteln und als freundlicher
oder bosartiger Idiot vor mich hinddmmern», schreibt Reiter.
Wenn Altsein wirklich so trottelig und wertlos ist und ausser-
dem in seiner Massenhaftigkeit auch recht kostentrachtig
— muss man dann den Menschen nicht rechtzeitig abraten
davon und ihnen zum runden Geburtstag einen kostenlosen
sissen Auf-immer-Einschlaftrunk andienen? Win-win? Die
Erbenkonten werden nicht flr Trotteligkeiten verplempert.

Freiheit ist auch die Freiheit des anderen

Das ist polemisch? Ja, und zwar zu Recht. Die Wirde des
Menschen hat nichts zu tun damit, ob er sich selbst den Hin-
tern abputzen kann. Nichts damit, ob er bis 100 zahlen und
ob er sich erinnern kann. Es gibt Menschen, die konnen das
nie, und solche, die kdnnen das nach Krankheiten oder Unfal-
len oder altersbedingt nicht mehr. Lebten sie nicht in Wiirde?

Freiheit ist immer auch die Freiheit des anderen. Welchen
Respekt vor dem anderen zeigt denn der, der seinen Tod der
«Trotteligkeit» und «ldiotie» vorzieht? Freiheit ohne Solida-
ritat (friiher nannte man das Nachstenliebe) gibt es nicht,
denn dann wird sie zur Ungebundenheit, zur Isolation, zur
Willkur. «Nachahmer wird es schon nicht so viele geben.»
Heisst ja wohl: Es sind nur wenige, die sich diesen Weg trau-
en, die Klugen, Sensiblen, Starksten. Sollen die Trottel und
Idioten doch hinvegetieren. Welche Arroganz.

Ist man als Dementer «ein Schatten seiner selbst»? Ja. Aber
auch ungluicklich, auch Uberflissig, auch unwert? Da ist
kein Protest zu lesen wegen unzureichender Forschung,
wegen mangelnden Ehrgeizes Altersdemenz vorzubeugen,
einzudammen, zu minimieren. Die Mutlosigkeit, das belei-
digte Sichabwenden von der Moglichkeit der personlichen
Betroffenheit, das Weglaufen vor der Herausforderung, das
alles soll Liberalitat sein? Was haben Menschen nicht alles
erkampft und moglich gemacht. Und nun sollten wir uns
aus dem Staub machen und selbst wieder zu Staub werden,
weil wir nicht das Selbstbewusstsein hatten, ein Glied in der
Kette zu sein. Ich weiss, jeder Fortschritt hat seine Ambiva-
lenz, ja, aber es gibt ihn.

Angst vor den Schmerzen. Vor dem grausam langen Ster-
ben. Das ist ein Argument, wohl wahr. Aber unsere Pallia-
tivmedizin kann viel. Die Gesetze sind vorhanden, die Fahig-
keiten auch, die Organisation und die Finanzierung hinken
nach. Dafur lohnt es sich zu kampfen. Aber um kdmpfen zu
kénnen, muss man leben.

Die Begleitung der Sterbenden

Mit der Patientenverfligung kann ich Einfluss nehmen, ob
bei mir selbst um jede denkbare Sekunde Leben gekampft
wird, oder ob mein Sterben, wenn die finale Phase unum-
kehrbar und liberschaubar ist, menschlich zu Ende begleitet
wird. Palliativ gut versorgt sein, also nicht dauerhaft un-
ter grossen Schmerzen leben mussen, das ist medizinisch
moglich und eine grosse Ermutigung. Langst nicht alle sind
informiert und sich dieses Fortschritts bewusst.

Genauso wichtig sind die Hospize und ambulanten Hospiz-
dienste. Es geht um die Begleitung der Sterbenden und
derer, die um sie trauern. Es geht um die Phase, in der die
Medizin nichts mehr anzubieten hat zur Heilung und zur
wesentlichen Verzogerung des Sterbeprozesses. Die Hos-
piz- und Palliativangebote haupt- und ehrenamtlich sind
dann Hilfe und Trost fir alle Beteiligten und Betroffenen.

Mitleiden mit denen, die verzweifeln und zu oft nicht mehr
aufzuhalten sind in ihrer Sehnsucht aufs Totsein — das ist
wichtig. Genau deshalb ist es auch so wichtig, die grosste
Krankheit dieser zeitreichen Gesellschaft ernst zu nehmen
und die triste, trostlose Einsamkeit allzu vieler zu beenden.
Fir sie Liebe zum Leben erfahrbar zu machen und ihnen
Mut zum Leben zu vermitteln bis zum Ende. Die meisten,
die am Baum oder vor dem Zug enden, leiden nicht an
Lebensubersattigung, sondern eher an dieser Einsamkeit,
an Verzweiflung und Angst. Zu helfen und sich helfen zu
lassen, darum gehts. Nicht um die eleganteste Abschieds-
zeremonie auf Druckknopf.

Franz Miintefering

Franz Miintefering

73, war Bau- und Verkehrsminister
im ersten Kabinett von Gerhard
Schroder, spater Chef der SPD-
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Partei und als Arbeitsminister
Vizekanzler unter Angela Merkel.

f.muentefering@asb.de
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DAS HAT MICH BEWEGT ...

Manchmal kommt es anders ...

Es gibt immer wieder Geschichten von Menschen, die mich auf meinem Lebensweg gedanklich weiter begleiten.

Nicht, dass sie mir zur Last wiirden, nein, sie gemahnen mich vielmehr an die Fragilitat des Lebens, an Augenblicke,
die Leben verandern —und an das Schicksal. Wie die Geschichte von Martin, einem jungen Informatiker.

Martin B. (25) kam zum Erstgesprach. Er wohnt mit seiner
Schwester Sarah (31) im Elternhaus. Ihre Eltern haben die
beiden vor zehn Jahren bei einem Autounfall verloren. Vor
drei Jahren kam der Lebenspartner von Sarah bei einem
Lawinenungliick ums Leben. Die zweitagige Skitour war
plangemass verlaufen, aber plotzlich I6ste sich eine Lawine
und riss zwei der sechskopfigen Gruppe in den Tod. Sarah
Uberlebte das Ungliick kérperlich unversehrt, zog aber nie
wieder Skier an.

Vor einem Monat wurde bei Sarah ein Pankreaskarzinom
diagnostiziert. Offen informierte der Onkologe die beiden
Uber die Diagnose und die wahrscheinliche Entwicklung
der Krankheit. Sie wussten, wie viel Zeit ihnen etwa noch
bleiben wiirde, was alles noch auf sie zukommen konnte
und welche Moglichkeiten es gibt, um die verschiedenen
Leiden zu lindern. Sie erfuhren aber auch von den Grenzen
des Machbaren. Sarah wollte sich dusserlich durch entspre-
chende Handlungen und innerlich mit der notwendigen
Einstellung auf den letzten Lebensabschnitt vorbereiten.
Sie wurde durch das mobile Palliative-Care-Team vom regi-
onalen Netzwerk betreut. Die Geschwister waren sich ihrer

begrenzten gemeinsamen Zeit bewusst. «Selbstbestim-
mung gilt nicht nur fir meine Schwester», meinte Martin,
«sondern auch fur mich.» Diese Selbstbestimmung sollte
sich darin zeigen, dass er in der verbleibende Zeit fiir seine
Schwester da sein und ihr Gutes tun wolle. Sie wollten nicht
auf den Tod warten — nein —, sie wollten sich nicht der Ohn-
macht aussetzen, sondern die verbleibende Zeit gemein-
sam nutzen. Wie sie es auch in ihrer Kindheit getan hatten.
Dies sei sein und Sarahs Wunsch, sagte er. So annullierte er
seinen achtwochigen Sprachaufenthalt in Montreal. Vier
Wochen Englisch- und vier Wochen Franzosischunterricht,
die liefen ihm nicht davon. Die Zeit mit Sarah aber schon.
«Und Sarah, was meint sie dazu?», fragte ich.

«Sie ist die dltere von uns beiden. Sie sorgte fur mich. Das
war schon immer so. Nun bin ich dran und ich bin bereit.»
Seine Entschlossenheit liess keine Zweifel offen. «Sarah
wilinscht sich, noch einmal an die Orte unserer Kindheit zu
reisen. Zum See, wo wir im Sommer schwimmen und im
Winter eislaufen lernten. Zur Linde auf der Alp, wo wir mit
den Kindern des Alphirten eine Baumhutte schreinerten
und unsere kleinen <Partys> feierten. Auf den Monatsmarkt,
wo wir als Kinder unsere Schokolade und etwas zum Spie-
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len kaufen durften. Jedes von uns erhielt zehn Franken. Mir
reichten sie nie aus, Sarah schon. Sie schenkte mir jedes Mal
einen oder zwei Franken von ihrem Geld, damit ich meine
Dinge kaufen konnte.»

«Mir scheint, dass Sie eine klare Vorstellung haben, was Sie
von der Zukunft erwarten. Sie wissen genau, was Sie und
Ihre Schwester wollen. Was motiviert Sie, eine Begleitung
aufzusuchen?»

«Dasistes eben. Trotz allem will ich die Zukunft nicht verpla-
nen, sondern sie auch offenlassen. Offen flr die Dinge, die
noch geschehen, von denen weder wir beide noch die Arzte
etwas ahnen. Da kann ja so viel geschehen! Meine Schwes-
ter und ich wissen, wie der Tod aussieht. Aber wir wissen
nicht, wie das Sterben geht, wenn der Tod immer naher
riickt. Sarah wird langsam sterben. Und ich habe Angst da-
vor. Angst, dass ich das nicht ertragen werde. Aber ich muss
das doch aushalten. Ich will es schaffen. Ein Leben ohne Sa-
rah kann ich mir heute nicht vorstellen. Und trotzdem wird
es eines geben. Sarah wird ihren Tod sterben, nicht meinen,
deshalb ist es mir wichtig, offen zu bleiben, damit ich mich
nicht in meinen Erwartungen an Sarah, an mich selber und
an die verbleibende Zeit verstricke. Ich brauche jemanden,
der nicht direkt von unserer Geschichte betroffen ist, mit
dem ich meine Gefiihle, Gedanken und mein Verhalten be-
sprechen kann. Mir ist wichtig, verstehen zu lernen, was das
alles mit mir macht und was ich tun kann. Ich habe noch nie
jemanden sterben sehen. Ich brauche eine Ansprechperson,
jemanden, den ich alles fragen kann — denn ich will verste-
hen, was geschieht. Wenn das moglich ist, werde ich spater
eher mit Sarahs Tod leben konnen. So denke ich. Deshalb
winsche ich mir eine Begleitung fur die kommende Zeit.»
Selten erlebte ich, dass ein Mann in seinem Alter seine Mo-
tivation fur die Begleitung mit solcher Klarheit mitteilen
konnte.

ten und welche Musik sie sich gemeinsam anhdorten oder
welche Kinderspiele sie noch einmal spielten. Er war ganz
zufrieden mit sich und dem, was er fur Sarah tun konnte.
Sarah hat viel ubers Sterben gelesen und sich mit Martin
ausgetauscht. Sie hat auf Tonband gesprochen, wie sie sich
die letzten Tage in ihrem Leben vorstellt und wie sie Uber
das Jenseits denkt.

Soverging ein ganzer Monat.

Mit der Bahn kehre ich von einem Kongress aus dem Aus-
land zuriick. Im Bahnhofsbuffet warte ich auf meinen
Mann, der mich abholen kommt, und schaue auf die Tages-
zeitung vor mir auf dem Tisch: «Geisterfahrerin (81) totet
auf der Autostrasse 25-Jahrigen.» Kurz lberfliege ich den
Artikel und mich schaudert. Ich kenne die Strecke, wo der
Unfall geschah, bestens.

Am nachsten Tag arbeite ich in der Praxis. Martin B. hat um
14 Uhr einen weiteren Gesprachstermin. Er erscheint nicht.
Ich rufe ihn an. Er gibt keine Antwort. Ich spreche ihm auf
die Combox. Ein Ruickruf bleibt aus.

Am lbernachsten Tag lese ich die Todesanzeige von Martin
B. (25), der bei der Frontalkollision mit der Geisterfahrerin
ums Leben kam. Die Traueradresse lautet auf Sarah B.

Einen Monat spater starb Sarah im Akutspital.

Erika Schdrer-Santschi

Erika Scharer-Santschi ist Pflegefachfrau
HF Lehrerin fur Gesundheits- und Kranken-
pflege, MAS Palliative Care, Ausbildungen in
Beratung, Begleitung und Management.
Sie arbeitet freiberuflich als Dozentin und
in ihrer Praxis fUr Trauerbegleitung in Thun.

«Das tont fir mich sehr klar ...»

«Ja, ich war ja auch an lhrem Vortrag ...», dann lachelte er
leicht. Wir sprachen weiter Gber seine Erwartungen, Win-
sche und Befurchtungen beziiglich der Begleitung. Dabei fiel
mir auf, wie er die Worte «ihren Tod sterben» wiederholte.
«Was verstehen Sie unter <ihren Tod sterbens?»

«Ich glaube, dass jeder Mensch so stirbt, wie er gelebt hat.
Sarah warimmer sehr bedacht, Entscheidungen hat sie stets
gut abgewogen, sie ibernahm Verantwortung —so auch fur

e.schaerersantschi@bluewin.ch

mich. Ich kann mir vorstellen, dass Sarah langsam und bei
Bewusstsein sterben wird. Ich dagegen bin ganz anders. Ich
handle stets aus dem Moment heraus. In der Regel habe ich
keine Zeit zu verlieren. Mein Tag ist vollgestopft ... Ich glau-
be, ich sterbe mal pl6tzlich und unerwartet. Anders als Sa-
rah ... Jetzt will ich mir aber auch Zeit einraumen. Ich werde
bis zu meinem Urlaub in drei Wochen nur halbtags arbeiten.
Ich konnte das mit meinem Arbeitgeber aushandeln.»

Martin kam zu drei Sitzungen. Er berichtete, Sarahs Ge-
sundheitszustand halte sich Uberraschend stabil. Welche
Ausfluge sie unternahmen, welche Filme sie sich anschau-
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CELA M’A TOUCHE ...

Les choses se passent parfois autrement ...

Il'y a toujours des histoires de personnes qui accompagnent mes pensées sur la route de mon existence. Ce n’est
pas qu’elles seraient un fardeau pour moi, elles me rappellent plutét la fragilité de la vie, les moments qui changent
I'existence — et le destin. Comme I'histoire de Martin, un jeune informaticien.

Martin B. (25 ans) est venu a son premier entretien. Il vit avec
sa sceur Sarah (31 ans) dans la maison parentale. Ils ont per-
du leurs parents a la suite d’'un accident de voiture il y a 10
ans. Il'y a trois ans, le partenaire de Sarah a été tué dans une
avalanche. Le tour de ski de deux jours s'était déroulé suivant
le planning, mais une avalanche s’est déclenchée soudaine-
ment entrainant la mort de deux des six membres du groupe.
Sarah a survécu indemne a la catastrophe, mais elle n'a plus
jamais remis ses skis. Il y a un mois, on a diagnostiqué un
cancer du pancréas chez Sarah. loncologue a informé ouver-
tement la sceur et le frere du diagnostic et de I"évolution pro-
bable de la maladie. Ils savaient approximativement combien
de temps il leur restait encore, ce qui pouvait leur arriver et
quelles étaient les possibilités pour soulager les différentes
douleurs. On leur a parlé aussi des limites du possible. Sarah
voulait se préparer a la derniere partie de sa vie extérieure-
ment en prenant les mesures nécessaires et intérieurement
en adoptant l'attitude nécessaire. Elle a été accompagnée
par I'équipe mobile de soins palliatifs du réseau régional.
La sceur et le frere étaient conscients que le temps qui leur
restait était limité. «autodétermination ne vaut pas seule-
ment pour ma sceur», pensait Martin, «mais aussi pour moi.»
Cette autodétermination devrait se montrer dans le fait qu’il
voudrait étre |a pour sa sceur et lui faire du bien pendant le
temps restant. lls ne voulaient pas attendre la mort —non, ils
ne voulaient pas s'exposer au sentiment d’impuissance, mais
ils voulaient plutdt profiter des moments qui leur restaient.
Comme ils l'avaient aussi fait dans leur enfance. C'était le
souhait qu'il partageait avec sa sceur, a-t-il révélé. Cest ainsi
qu’il @ annulé son séjour linguistique a Montréal. Ces quatre
semaines de cours d'anglais et ces quatre semaines de cours
de francais, il pourrait les prendre plus tard. Le temps passé
avec Sarah, lui, ne reviendrait pas. «Et Sarah, qu’est-ce qu’elle
en pense?», ai-je demandé.

«Elle est ma sceur ainée. Elle s’est occupée de moi. Cela a tou-
jours été ainsi. Maintenant, c’'est mon tour et je suis prét.»
Sa détermination ne laissait aucune place pour le doute.
«Sarah désire retourner encore une fois sur les lieux de leur
enfance. Revoir le lac ou nous nagions en été et ou nous
avons appris a patiner en hiver. Revoir le tilleul de I'alpage ou
nous avions fabriqué avec les enfants du berger une cabane
et ol nous célébrions nos petites «parties». Revoir le marché
mensuel ou nous pouvions, enfants, acheter notre chocolat
et un jeu quelconque pour nous amuser. Chacun de nous re-
cevait dix francs. Pour moi, ce n’était jamais suffisant, pour
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Sarah si. Elle m'offrait chaque fois un ou deux francs de son
argent pour que je puisse acheter mes affaires.»

«Il me semble que vous avez une idée claire de ce que vous
attendez du futur. Vous savez exactement ce que votre
sceur et vous voulez. Qu'est-ce qui vous motive a chercher
un accompagnement?»

«C’est justement pour cela. Malgré tout, je ne veux pas pla-
nifier chaqgue moment du futur, mais plutét lui laisser une
large place. Un champ libre pour les choses qui se passe-
ront et que ni ma sceur, ni moi, ni les médecins ne pouvons
soupconner. Il peut en effet se passer encore beaucoup de
choses! Ma sceur et moi savons a quoi ressemble la mort.
Mais nous ne savons pas comment se termine la vie quand
la mort s'approche de plus en plus. Sarah va mourir lente-
ment. Et j'en ai peur. Peur que je ne puisse pas le supporter.
Mais je dois quand méme I'endurer. Je veux réussir a le faire.
Je ne peux pas m'imaginer aujourd’hui une vie sans Sarah.
Et pourtant, il y en aura une. Sarah va vivre sa mort, pas la
mienne; c’est pourquoi il m'est important de rester ouvert.
Pour que je ne m'empétre pas dans mes attentes vis-a-vis
de Sarah, de moi-méme et du temps restant. Jai besoin de
quelqu’un qui ne soit pas concerné directement par notre
histoire, avec qui je puisse parler de mes sentiments, de
mes pensées et de mon comportement. Il m'est important
d’apprendre a comprendre ce que tout cela fait de moi et ce
que je peux faire. Je nai encore jamais vu quelqu’un mourir.
Jai besoin d’une personne avec qui parler, a laquelle je peux
tout demander — car je veux comprendre ce qui se passe.
Si c’est possible, je pourrai vivre plus tard avec la mort de
Sarah. C'est ce que je pense. C'est pourquoi je souhaite un
accompagnement pour la période a venir.»

Jai rarement rencontré un homme de son age pouvant
communiquer avec une telle clarté sa motivation pour un
accompagnement.

«Cela me semble tres clair ...»

«Oui, j’ai en effet aussi assisté a votre présentation ...», il
a alors souri légerement. Nous avons ensuite parlé de ses
attentes, de ses souhaits et de ses craintes au sujet de I'ac-
compagnement. Au cours de la conversation, j‘ai remarqué
combien il répétait les mots «vivre sa mort».

«Qu’est-ce que vous entendez par «vivre sa mort:?»

«Je pense que chaque personne meurt comme elle a vécu.
Sarah était toujours trés réfléchie, elle a toujours bien pesé
ses décisions, elle a pris ses responsabilités —elle les a prises
aussi pour moi. Je peux imaginer que Sarah mourra lente-



ment en étant consciente. Moi, je suis complétement diffé-
rent. Je réagis toujours dans I'instant. En général, je n‘ai pas
de temps a perdre. Ma journée est tres chargée ... Je pense
que je mourrai un beau jour soudainement et inopinément.
Autrement que Sarah ... Mais maintenant, je veux aussi me
donner du temps. Je travaillerai seulement a cinquante pour
cent pendant trois semaines jusqu’a ce que je prenne mes
vacances. J'ai pu le négocier avec mon employeur.»

Martin a assisté a trois réunions. Il a rapporté que I'état
de santé de Sarah restait étonnamment stable. Il a racon-
té quels films ils avaient vus et quelle musique ils avaient
écoutée ensemble ou a quels jeux d’enfants ils avaient joué
encore une fois. Il était treés content de Iui et heureux de
ce qu’il avait pu faire pour Sarah. Sarah a lu beaucoup de
textes sur la mort et a échangeé ses idées avec Martin. Elle
a enregistré ses propos sur une bande magnétique, com-
ment elle imaginait les derniers jours de sa vie et ce qu'elle
pensait de l'au-dela.

C'est ainsi que tout un mois s'est écoulé.

Je revenais en train d’'un congrés passé a |'étranger. Jat-
tendais au buffet de la gare mon mari qui devait venir me
chercher et je regardais les journaux déposés devant moi
sur la table: «Une automobiliste (81 ans) circulant a contre-

sens tue un automobiliste gé de 25 ans.» Je parcours rapi-
dement I'article et je frissonne. Je connais la route ou s’est
passé l'accident, je la connais méme tres bien.

Le jour suivant, je travaille au cabinet. Martin B. a un ren-
dez-vous pour une autre entrevue a 14 heures. Il ne vient
pas. Je I'appelle par téléphone. Il ne répond pas. Je lui laisse
un message. Mais il ne rappelle pas.

Le surlendemain, je lis le faire-part de déces de Martin B.
(25 ans) qui est mort dans une collision frontale avec une
automobiliste roulant a contresens. Ladresse de la famille
du défunt est celle de Sarah B.

Sarah est morte un mois plus tard dans un établissement
de soins aigus.

Erika Schdrer-Santschi
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MI HA COMMOSSO ...

A volte le cose vanno diversamente ...

Ci sono sempre storie di persone che si imprimono nella mente e che ci accompagnano nel corso della vita. Non sono
di certo un peso, anzi ci fanno riflettere sulla fragilita dei nostri giorni e su quegli attimi che ci cambiano la vita ... oltre
che sul nostro destino. Come la storia del giovane informatico Martin.

Martin B., 25 anni, si presento al primo colloquio. Viveva con
la sorella trentunenne Sarah nella casa di famiglia. | due
giovani avevano perso i genitori dieci anni prima in un inci-
dente d’auto e, da tre anni, Sarah aveva perso il compagno
a causa di una valanga. La gita di due giorni sulla neve si era
svolta secondo i piani ma, improvvisamente, una valanga si
era abbattuta sul gruppo di sei persone uccidendone due.
Sarah rimase fisicamente illesa, ma non indossd mai piu un
paio di sci. Un mese fa a Sarah & stato diagnosticato un car-
cinoma del pancreas. Loncologo, che era stato chiaro sulla
diagnosi e sul probabile sviluppo della malattia, informo i
due fratelli su quanto tempo avevano, su tutto cio che po-
teva accadere e su quali possibilita esistevano per alleviare i
vari dolori. Ma li mise anche al corrente che le speranze era-
no poche. Sarah volle prepararsi agli ultimi giorni di vita con
i necessari trattamenti fisici e la giusta predisposizione in-
teriore. Venne assistita dal team mobile per le cure palliative
della rete regionale. | due fratelli erano consapevoli del poco
tempo a loro disposizione. «'autodeterminazione non vale
solo per mia sorella», pensava Martin, «<ma anche per me.»
Questo sentimento si esprimeva nella sua volonta di restare
accanto alla sorella e di assisterla nei giorni che le restava-
no. Non volevano aspettare la morte cedendo all'impoten-
za, bensi sfruttare insieme ogni momento. Come avevano
fatto da bambini. Secondo Martin, questo era il desiderio
suo e di Sarah. Decise cosi di annullare il suo soggiorno di
otto settimane a Montreal. Quattro settimane per imparare
I'inglese e quattro per il francese non gliimportavano, maiil
tempo con Sarah si.

«E Sarah cosa ne pensa?», chiesi.

«Tra i due, lei € la piu grande. Si &€ sempre occupata di me.
Ora ¢ il mio turno e io sono pronto.»

La sua fermezza non lascio alcun dubbio. «Sarah vorrebbe
tornare ancora una volta nei luoghi della nostra infanzia, al
lago dove abbiamo imparato a nuotare in estate e a patti-
nare sul ghiaccio in inverno, vicino al tiglio, su al pascolo,
dove abbiamo costruito la casetta sull’albero e dove face-
vamo le feste insieme ai figli del pastore, al mercato del
mese dove, da bambini, potevamo comprare la cioccolata
e qualche giocattolo. Ognuno di noi riceveva dieci franchi.
A me non bastavano mai, ma a lei si, cosi ogni volta mi re-
galava uno o due franchi perché io potessi comprare quel
che desideravo.»
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«Mi sembra che lei abbia un quadro chiaro di cid che si
aspetta dal futuro. Sa esattamente cio che volete lei e sua
sorella. Cosa la spinge a chiedere assistenza?», domandai.
«E proprio questo il punto. Nonostante tutto non voglio
programmare il futuro in modo sbagliato, ma lasciargli
fare il suo corso. Lasciarlo in sospeso per le cose che ancora
succedono e che né noi né i dottori possiamo immaginare.
Possono succedere ancora cosi tante cose! Mia sorella e io
conosciamo il volto della morte. Ma non sappiamo com’e
morire quando la morte si fa sempre piu vicina. Sarah mo-
rira lentamente e questo mi fa paura. Ho paura di non riu-
scire a sopportarlo, ma devo resistere. Voglio farcela. Oggi
non riesco a immaginare una vita senza Sarah, eppure sara
cosi. Sarah morira della sua morte, non della mia, per que-
sto € importante che la mia mente resti aperta. Perché non
resti imprigionato nelle mie aspettative su Sarah, me stes-
so e il tempo che ci resta. Ho bisogno di qualcuno che non
sia direttamente coinvolto nella nostra storia con cui pos-
sa parlare dei miei sentimenti, dei miei pensieri e del mio
modo di agire. Per me & importante imparare a capire gli
effetti che tutto questo ha su di me e cosa posso fare. Non
ho mai visto nessuno morire. Ho bisogno di qualcuno a cui
possa chiedere tutto, perché voglio capire cio che succede.
Se ci riusciro, con il tempo potro convivere con la morte di
Sarah, almeno penso. Per questo sto cercando aiuto.»
Raramente mi e capitato che un ragazzo della sua eta espri-
messe con tanta lucidita il motivo alla base della richiesta
di assistenza.

«Tutto questo mi pare molto chiaro», risposi.

«Si, sono stato anche alla sua conferenza», disse con un lieve
sorriso. Il colloquio prosegui parlando delle sue aspettative,
dei suoi desideri e dei suoi timori rispetto all’'assistenza. Mi
tornd in mente il suo modo di ripetere le parole «morira del-
la sua morte».

«Cosa intende con «morira della sua morte»?», chiesi.
«Credo che ogni persona muoia per come ha vissuto. Sarah
€ sempre stata accorta, ha ponderato sempre bene le deci-
sioni, si e fatta carico di responsabilita, e lo ha fatto anche
per me. Immagino che morira in modo lento e consapevo-
le. lo invece sono radicalmente diverso. Reagisco sempre in
modo impulsivo. In generale non ho tempo da perdere. Le
mie giornate sono piene...credo che un giorno moriré all'im-
provviso e in modo inaspettato, diversamente da Sarah ...



ma ora voglio prendermi un po’ di tempo anch’io. Lavorerd

solo meta giornata per il tempo che mi resta da qui alle ferie
tra tre settimane. Ho preso accordi con il mio capo.»

Martin partecipé a tre sedute. Diceva che lo stato di salute di
Sarah si era straordinariamente stabilizzato. Quali gite fecero,
quali film guardarono, quale musica ascoltarono e che gio-
chi fecero ancora una voltal Era contento di se stesso e di cio
che poteva fare per lei. Sarah aveva letto molto sulla morte e
ne aveva parlato con Martin. Aveva registrato i suoi pensieri
sull’aldila e su come immaginava i suoi ultimi giorni di vita.

Cosi passo un mese.

Un giorno tornai in treno da un congresso all’estero. Aspet-
tando che mio marito venisse a prendermi al ristorante
della stazione, nel giornale sul tavolo davanti a me lessi:
«Ottantunenne contromano uccide ragazzo di 25 anni su
semiautostrada.» Diedi una rapida scorsa all’articolo e rab-
brividii. Conoscevo bene il tratto di strada in cui era avvenu-
to I'incidente.

Il giorno seguente tornai in ambulatorio. Martin B. aveva un
altro appuntamento alle 14.00 ma non si presento. Lo chia-
mai ma non rispose. Lasciai un messaggio in segreteria ma
attesi invano la sua chiamata.

Due giorni dopo lessi I'annuncio della morte di Martin B,
25 anni, che aveva perso la vita nello schianto frontale con
un’automobilista che viaggiava contromano. Nell’indirizzo
della famiglia c’'era il nome Sarah B.

Un mese dopo Sarah mori nel reparto per patologie acute.

Erika Schdrer-Santschi
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CELA NOUS A TOUCHES

Hommage a Gilles

«Il 'y a quelque chose de plus fort que la mort, cest
(Jean d’Ormesson)

la présence des absents dans la mémoire des vivants»

Suite a un accident en montagne survenu le 30 décembre
2013, nous avons perdu notre cher collegue et ami Gilles
Bornet, 4gé de 36 ans.

Gilles était tres engagé dans son travail a I'équipe mobile en
soins palliatifs de la Riviera qu’il avait rejoint il y a deux ans.
Il avait également contribué a la création d’une équipe mo-
bile intra hospitaliere. Nous 'avions cotoyé de nombreuses
années, alors qu’il était infirmier a la Fondation Rive-Neuve
a Villeneuve, puis infirmier ressource en soins palliatifs, au
CMS de Montreux.

Son engagement envers les patients et leurs proches n‘avait
pas de limites — au point méme de bousculer parfois les
équipes des premieres lignes. Le dévouement et le profes-
sionnalisme de Gilles étaient unanimement appréciés et
nombreux ont été les témoignages de reconnaissance. Il
avait un grand respect pour tous ceux qu’il ctoyait, quelle
que soit leur fonction. Sa maniére de valoriser le travail des
aides-soignants en étant toujours a leur écoute, nous a par-
ticulierement touchés. Il avait cette capacité rare de faire
sentir a chacun qu'’il occupait une place importante comme
patient, comme proche ou comme membre de I'équipe, en
ouvrant sur chacun une fenétre d’attention.

Gilles pouvait étre discret, parfois en retrait, mais ne pas-
sait pas par quatre chemins pour dire ce qu’il pensait. Il
était franc, authentique, fidéle a ses idées et toujours prét a
nous les faire partager. Avec lui, nous partagions aussi des
moments de rire. Son humour surgissait souvent a des mo-
ments inattendus et quelques-unes de ses phrases reste-
ront dans nos mémoires!

Sportif accompli, Gilles avait pour passion la montagne. Il
avait été initié par son papa a I'dge de deux ans, puis avait
gravi son premier 4000 a sept ans. Par la suite, il avait fait
de nombreuses courses au Népal, en Amérique du Sud, en
Tanzanie, sans compter ses nombreuses participations a la
patrouille des glaciers. A son tour, il avait transmis sa pas-
sion a sa femme, qui l'avait courageusement accompagné
sur les sommets. Lors de sa derniére grande aventure, en
automne 2013, il avait tenté I'ascension de deux sommets
népalais dans I’'Himalaya. A cette occasion, nous étions tous
inquiets car conscients des risques qu’il prenait. Il en est re-
venu sain et sauf, heureux, et nous aussi étions heureux de
le retrouver parmi nous.
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Aujourd’hui, nous nous sentons «orphelins» d’un collegue
qui méritait vraiment d’étre connu et avec lequel nous
avons été heureux de partager un bout du chemin. Ce qui
est difficile, c’est de continuer notre travail comme avant.
Nous sommes encore choqués par cette disparition brutale
et nous expérimentons, chacun a sa facon et a son rythme,
notre chemin du deuil.

Cette épreuve qui nous a ébranlé, nous a fait réaliser I'im-
portance de nos liens qui vont au-dela de la relation profes-
sionnelle et se sont d’autant plus renforcés.

De nouveaux liens se sont créés avec la famille de Gilles et
nous admirons leur courage et leur force morale. En repre-
nant le chemin de la montagne et en continuant les excur-
sions a ski, son épouse nous fait penser que Gilles serait le
premier a nous encourager a reprendre notre vie et notre
travail en main.

Méme si le passage de Gilles dans nos vies a été trop court,
jamais nous ne l'oublierons. Avec cette maniere qu’il avait
d’étre discret sur sa vie, sur sa passion de la montagne, il
nous a fait oublier qu’en Suisse aussi les sorties en montagne
ne sont pas sans dangers. La montagne était sa passion et
elle I'a pris alors qu’il avait encore beaucoup de choses a dé-
couvrir, a accomplir, mais il reste vivant dans nos cceurs.

Les membres de I'Equipe mobile de soins palliatifs
Riviera/ Chablais/Pays-d’Enhaut,

Plateforme Santé Haut-Lemon, Blonay
emsp.formation@gmail.com



NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

Die Weichen fiir die Zukunft stellen -
wie geht es nach 2015 weiter?

Olten ist bekanntlich einer der wichtigsten Eisenbahn-
knotenpunkte der Schweiz. Insofern war der Tagungsort
fir die Herbst-Retraite von palliative ch gut gewahlt, um
u.a. uber die Weichenstellungen fur die Zukunft der Pal-
liative Care in der Schweiz zu beraten. Denn bekanntlich
wird die Nationale Strategie Palliative Care Ende 2015 ihren
Abschluss finden und so stellt sich die Frage, wie es danach
weitergehen soll.

Die Uberlegungen und offenen Fragen biindeln sich unter
dem Motto «Strategie 2015+». Es miisse, wie Sonja Flotron,
die Prasidentin von palliative ch, ausfiihrte, geklart werden,
wie die Palliative Care zukiinftig im Gesundheits- und Sozi-
alwesen verankert werden solle, welche Méglichkeiten und
Risiken es dabei gebe und welche Visionen und Ideen die
Sektionen von palliative ch hatten.

Wie Steffen Eychmiiller zeigen konnte, mangelt es nicht an
Ideen. So wird etwa daran gedacht, eine Art Sorgen- und
Beratungstelefon flr konkrete Ratschlage einzurichten und
vor diesem Hintergrund die Sektionen von palliative ch zu
Ansprechpartnern vor Ort weiterzuentwickeln. Darliber
hinaus geht es darum, unter dem Motto «Das Lebensende
vorbereiten» eine moglichst breite Kompetenzvermittlung
anzubieten, was natirlich die Weiterbildung der Fachper-
sonen auf der Basis der Bigorio-Empfehlungen einschliesst.

—

Wie sollen die Weichen fiir die Zukunft der Palliative Care in
der Schweiz gestellt werden?

ol L e

Eychmiller skizzierte die Vision, dass die Akteure in Palli-
ative Care zukiinftig als eine Art Trendsetter fiir Interpro-
fessionalitat fungieren konnten, Palliative Care selbst als
Modell fur ein nachhaltiges Gesundheitswesen. Dies bedin-
ge jedoch klare Botschaften als Grundlage fur zukinftiges
Handeln, und dazu gehdre auch eine Position zur Suizidbei-
hilfe. «Stell dir vor, das Lebensende naht und kaum einer hat
Angst», fasste Eychmoiiller diese Vision zusammen.

Mut zum Lobbying!

Die Realisierung all dessen bedingt naturlich, dass alle Be-
teiligten ihre Hausaufgaben machen. Es fuhre kein Weg da-
ran vorbei, mit moglichst vielen Partnern wie der Schwei-
zerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften
(SAMW), der Schweizerischen Akademie der Geistes- und
Sozialwissenschaften (SAGW), den diversen Gesundheits-
ligen und Hausarzten sowie Organisationen auf interna-
tionaler Ebene zu kooperieren, sagte Eychmuller. Zudem
musse man politisch denken und agieren, was bedeute,
den Mut zum Lobbying auf allen Ebenen (Bund, Kantone
und Gemeinden) aufzubringen. Zu Uberlegen sei auch, ob
palliative ch zu einer Dachorganisation mit einer eigenen
Liga zusatzlich zur bestehenden Fachgesellschaft weiter-
entwickelt werden solle.

Eychmiillers Fazit fiel optimistisch aus:

— «Wir haben ein starkes Themal»

— «Wir werden immer mehr, denn die Brisanz des Themas
nimmt zu.»

— «Wir missen uns also nicht verstecken.»

—«Letztendlich bauen wir an unserer eigenen Zukunft,
das heisst aber auch, dass wir die <Home-Produkte>
konsequent weiterentwickeln mussen und nicht auf
allen Hochzeiten tanzen dirfen.»

Der Auftakt fur die Diskussion uber die Zukunft der Pallia-
tive Care in der Schweiz ist damit gemacht. Zwar muss sie
sicher noch breiter und intensiver gefiihrt werden als dies
in Olten moglich war, doch ist es zweifellos sehr begris-
senswert, dass sich die Verantwortlichen von palliative ch
schon jetzt Gedanken dariiber machen, wie es nach 2015
weitergehen soll. Denn nichts ware schadlicher, als wenn
die Aufmerksamkeit, die Palliative Care durch die Nationale
Strategie derzeit erfahrt, einer Art «Post-Strategie-Kater» in
Form von Rat- und Ideenlosigkeit weichen wiirde.

Christian Ruch
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NOUVELLES PALLIATIVE CH

Poser les jalons pour 'avenir -
comment progresser aprés 2015?

Chacun sait qu’Olten est I'un des principaux nceuds ferro-
viaires de Suisse. Dans ce contexte, le lieu de |a retraite d’au-
tomne de palliative ch était bien choisi, un lieu pour discuter
entre autres choses des choix d’orientation pour I'avenir des
soins palliatifs en Suisse. Il est en effet connu que la Stra-
tégie nationale en matiere de soins palliatifs se terminera
fin 2015 et il se pose par conséquent la question de savoir
comment il faudra procéder par la suite.

Les réflexions et les questions ouvertes se focalisent sous le
théme «Stratégie 2015+». Comme Sonja Flotron, présidente
de palliative ch, I'a exposé, il faudrait étre précisé comment
les soins palliatifs doivent étre ancrés a I'avenir dans le sec-
teur social et des soins de santé, quels sont les possibilités
et les risques qui pourraient se présenter et quelles seraient
les visions et les idées des sections de palliative ch.

Comme Steffen Eychmdiller a pu le montrer, ce ne sont pas
les idées qui manquent. On pense ainsi a mettre en place
une sorte de service de conseil téléphonique et de numéro a
appeler en cas de détresse pour des conseils concrets. Dans
ce contexte, on pense a développer les sections de palliative
ch pour qu’elles soient les partenaires a contacter sur place.
En outre, il sagit d’offrir, sous le theme «Préparer la fin de
viex, la transmission de compétences aussi large que pos-
sible, ce qui inclut naturellement la formation continue des
professionnels sur la base des recommandations «Bigorio».

Eychmiiller a décrit |a vision que les acteurs dans les soins
palliatifs pourraient agir a I'avenir comme des sortes de
pionniers pour I'interprofessionnalité et les soins palliatifs
eux-mémes comme un modele pour un secteur de soins de
santé durable. Toutefois, cela suppose des messages clairs
comme base pour une future action et cela inclut aussi une
position claire face a I'assistance au suicide. «Imagine-toi
que la fin de la vie approche et que presque plus personne
n'a peur», c’est ainsi qu'Eychmdiller a résumé cette vision.
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Le courage de faire du lobbying!

La réalisation de tout cela nécessite bien sar de toutes les
parties de faire leurs devoirs. Il n'y a pas d’autres voies que
celle de la coopération avec le plus possible de partenaires
comme I"Académie Suisse des Sciences Médicales (ASSM),
comme '’Académie Suisse des Sciences Humaines et sociales
(ASSH), comme les diverses ligues pour la santé et les méde-
cins de famille ainsi que les organisations au niveau interna-
tional a ajouté Eychmiiller. En outre, il faut penser et agir de
facon politique, ce qui signifie qu’il faut trouver le courage
de faire du lobbying a tous les niveaux (fédéral, cantonal et
communal). Il faudrait aussi réfléchir si I'on devrait dévelop-
per palliative ch en une organisation faitiere avec une propre
ligue en plus de I'association professionnelle existante.

La conclusion d’Eychmiiller est optimiste:

—«Nous avons un theme fort!»

—«Nous sommes de plus en plus nombreux parce que
I'importance du théeme augmente.»

- «Nous n‘avons donc pas a nous cacher.»

—«En fin de compte, nous construisons notre propre futur.
Mais cela signifie également que nous devons développer
de facon conséquente nos «produits maisons et que nous
ne pouvons pas jouer sur tous les tableaux.»

Le coup d’envoi de la discussion sur I'avenir des soins pal-
liatifs en Suisse est ainsi donné. Certes, elle doit certaine-
ment étre menée de facon plus large et plus intensive que
ce qui a été possible de faire a Olten. Mais il est certaine-
ment trés souhaitable que les responsables de palliative ch
se fassent déja maintenant des idées sur la facon de procé-
der apres 20715. En effet, rien ne serait plus dommageable si
I'attention dont les soins palliatifs bénéficient actuellement
grace a la Stratégie nationale devait faire place a une sorte
de «gueule de bois de I'aprés-stratégie» prenant les symp-
témes d’un manque d’idées et de résolutions.

Christian Ruch
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Gettare le basi per lo sviluppo futuro:
quali sono le prospettive dopo il 2015?

La citta di Olten € nota come uno dei nodi ferroviari piu
importanti della Svizzera. Per questo motivo, il luogo de-
signato per il ritrovo autunnale di palliative ch & stato ben
selezionato, poiché consente, tra le altre cose, di decidere in
merito al futuro delle cure palliative in Svizzera. Com’é noto,
inoltre, |a Strategia nazionale in materia di cure palliative si
concludera alla fine del 2015, dopodiché si porra la questio-
ne di come procedere in futuro.

Le considerazioni e le questioni aperte si possono raggrup-
pare sotto il motto comune «Strategia 2015+». Come ha
sottolineato Sonja Flotron, presidente di palliative ch, & ne-
cessario chiarire in che modo le cure palliative dovrebbero
essere ancorate ai servizi sanitari e sociali in futuro, quali
sono le opportunita e i rischi che ne derivano e quali visioni
e proposte possono essere offerte dalle singole sezioni di
palliative ch.

Steffen Eychmiiller ci ha dimostrato che le idee non man-
cano. Pertanto, si sta pensando d’istituire una sorta di linea
telefonica di consulenza e aiuto per fornire consigli concreti
e continuare a sviluppare in tale contesto le sezioni di pallia-
tive ch dotandole di consulentiin loco. Per di piu, con il mot-
to «Preparare alla fine della vita», si vuole offrire una media-
zione pil ampia possibile delle competenze, che comprenda
ovviamente la formazione di professionisti sulla base delle
raccomandazioni del Bigorio.

Secondo la visione delineata da Eychmiiller, gli operatori
attivi nel campo delle cure palliative potrebbero funzionare
in futuro come fautori di una nuova tendenza dell’interpro-
fessionalita, proponendo le cure palliative come modello
per un sistema sanitario sostenibile. Cio richiede tuttavia la
formulazione di messaggi chiari a sostegno della gestione
futura, tra cui una posizione riguardante gli aiuti in caso di
suicidio. Eychmuller riassume cosi tale visione: «Provate a
immaginare il sopraggiungere della fine della vita senza che
nessuno ne abbia timore.»

Il coraggio di creare una lobby!

La realizzazione di quanto detto presuppone, naturalmente,
che tutte le parti coinvolte assolvano ai loro compiti. £ asso-
lutamente necessario cooperare con il maggior numero pos-
sibile di partner, come I'’Accademia Svizzera delle Scienze Me-
diche (ASSM), I'Accademia Svizzera di Scienze Morali e sociali
(ASSMS), le diverse associazioni per la salute e dei medici di
famiglia, come pure le organizzazioni a livello internaziona-
le, ha affermato Eychmdiller. Occorre inoltre pensare e agire
politicamente, il che significa trovare il coraggio di fare lobby
a tutti i livelli (confederazione, cantone e comunita). E utile
considerare anche la possibilita di sviluppare ulteriormente
palliative ch in un’organizzazione mantello con una propria
struttura, in aggiunta alla societa specializzata esistente.

La conclusione di Eychmdiller appare ottimistica:

— «Disponiamo di solidi argomentil»

- «Stiamo ottenendo traguardi sempre maggiori, poiché
I'attualita del tema € sempre piu dirompente.»

- «Non dobbiamo pertanto nascondercil»

—«Alla fin fine, stiamo costruendo il nostro futuro, ma cio
significa che dobbiamo anche favorire I'evoluzione degli
<home productss in modo coerente.»

Il preludio alla discussione sul futuro delle cure palliative
in Svizzera c’e pertanto stato. Anche se la questione dovra
essere in ogni caso affrontata in modo molto pit ampio e
intenso di quanto é stato possibile fare a Olten, fa indub-
biamente molto piacere apprendere che i responsabili di
palliative ch stanno gia pensando a come procedere dopo
il 2015. Non vi sarebbe nulla di pitu deleterio che assistere a
un calo di quell'attenzione, che attualmente le cure palliati-
ve stanno vivendo grazie alla Strategia nazionale, a causa di
cosiddetti «postumi della Strategia» causati da mancanza
di consigli e perdita di idee.

Christian Ruch
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Grazie mille, Cristina Steiger!

Cristina Steiger lascia il comita-
to di redazione di «palliative ch»
dopo piu di dieci anni di presenza
e collaborazione: & stata membro
sin dal numero 1 del giornale!

Il suo lavoro di assistente sociale
presso la Lega Ticinese Contro
il Cancro I'ha sempre avvicinata
alle tematiche di cure palliative,
essendo quotidianamente a contatto con i malati e le loro
famiglie. Proprio perché non solo a contatto con persone
affette dal cancro in fase avanzata, ma anche in fase cura-
tiva e successiva della guarigione, il suo sguardo ha sempre
potuto essere di ampio respiro.

NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

Il suo contributo per «palliative ch» ha riguardato nume-
rosi campi: Cristina ha fatto «l'inviato speciale» dal Ticino,
raccogliendo informazioni e notizie riguardanti lo sviluppo
delle cure palliative in questo angolo italiano della Svizzera,
ha curato le traduzioni da ed in italiano con meticolosa at-
tenzione e cura del dettaglio, ha contribuito non da ultimo
a numerosi numeri monografici durante il corso degli anni.
Abbiamo avuto molto piacere a condividere con lei la col-
laborazione, le sedute di comitato, i momenti conviviali e,
per quanto mi concerne, le lunghe ore di treno trascorse a
parlare tra donne di idee, progetti e vita personale.

Il comitato di palliative ch ed il comitato di redazione con i
suoi membri salutano Cristina e la ringraziano per la dedi-
zione, la precisione e la passione con cui ha svolto tanti anni
di lavoro.

Claudia Gamondi

Vielen herzlichen Dank, Cristina Steiger!

Nach Uber zehn Jahren Prasenz und Zusammenarbeit ver-
lasst Cristina Steiger die Redaktionskommission von «pallia-
tive ch»: Seit der ersten Ausgabe war sie als Mitglied dabei!
Durch ihre Arbeit als Sozialarbeiterin bei der Tessiner Krebs-
liga war sie mit den Fragen der Palliativpflege immer schon
vertraut, zumal sie taglich mit den kranken Menschen und
ihren Angehorigen Kontakt pflegte. Weil sie aber nicht nur
Menschen mit Krebs im fortgeschrittenen Stadium, sondern
auch Menschen in der Behandlungs- und Genesungsphase
betreute, nahm sie stets eine weitgefasste Perspektive ein.

Sie leistete in vielerlei Bereichen einen Beitrag zu «palliati-
ve ch»: Cristina war die «Sonderbeauftragte» des Kantons
Tessin, trug Informationen und Meldungen zur Entwicklung
der Palliativpflege in der italienischen Schweiz zusammen,
kimmerte sich mit gewissenhafter Sorgfalt und Detail-
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treue um die Ubersetzungen aus dem Italienischen und
ins Italienische und trug nicht zuletzt im Laufe der Jahre zu
zahlreichen monografischen Ausgaben bei.

Es war uns ein grosses Vergnlgen, in den Kommissionssit-
zungen mit ihr zusammenzuarbeiten, gesellige Momente
mit ihr zu verbringen und — was mich betrifft — auf den
langen Zugfahrten unter Frauen Uber Ideen, Projekte und
das personliche Leben zu sprechen.

Der Vorstand von palliative ch sowie die Redaktionskommis-
sion und ihre Mitglieder grissen Cristina und bedanken sich
bei ihr fur das Engagement, die Genauigkeit und die Leiden-
schaft, mit der sie ihre Aufgabe all die Jahre ausgetibt hat.

Claudia Gamondi
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Un grand merci a Cristina Steiger!

Apres plus de dix ans d’'une active collaboration, Cristina
Steiger a décidé de quitter le comité de rédaction de «pallia-
tive ch», dont elle faisait partie depuis la publication du
premier numéro du journal! De par son travail d’assistante
sociale aupres de la ligue tessinoise contre le cancer, elle a
toujours été confrontée a la thématique des soins palliatifs.
Elle cotoie en effet quotidiennement les malades et leurs
proches. C'est justement parce qu'elle entrait en contact
non seulement avec des personnes en phase terminale, mais
aussi avec des malades en cours de traitement et de guéri-
son qu’elle a toujours pu avoir une large vision de ce sujet.

Sa contribution a «palliative ch» a été variée: Cristina, qui a
notamment assumé le réle d’envoyée spéciale au Tessin, ré-
coltant ainsi informations et nouvelles sur le développement
des soins palliatifs dans la région italophone de la Suisse, a

réalisé les traductions de et vers I'italien avec un soin méticu-
leux et dans le souci du détail, apportant ainsi au fil du temps
sa contribution a de nombreux numéros monographiques.

Nous avons eu un grand plaisir a collaborer avec elle, a par-
ticiper aux séances du comité et a partager des moments
conviviaux. Et personnellement, j’ai apprécié les longs trajets
en train pendant lesquels nous avons parlé entre femmes de
nos idées, de nos projets et de notre vie personnelle.

Le comité de palliative ch et le comité de rédaction ainsi que
leurs membres saluent Cristina et la remercient de son en-
gagement, de sa précision et de la passion avec laquelle elle
a effectué sa tache durant toutes ces années.

Claudia Gamondi

Save the Date

MNationaler Palliative Care Kongress 2014

26.-27. November 2014
Kongresshaus Biel
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NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

Neu in der Redaktionskommission von
«palliative ch»: André Fringer

Derzeit stellen wir lThnen die neuen Mitglieder der Redaktionskommission unserer Zeitschrift vor. Nach zwei Damen
ist nun ein Herr an der Reihe: Es ist André Fringer, der an der Fachhochschule St. Gallen als Forschender und Lehrender
und in der Weiterbildung im Themenbereich Palliative Care als Studienleiter tatig ist. Wir haben André Fringer an seiner

Wirkungsstatte in St. Gallen besucht.

Herr Fringer, wie sind Sie zur Palliative Care gekommen?

André Fringer: Eigentlich schon sehr frih und zwar noch
vor meiner Ausbildung zum Krankenpfleger, als ich Anfang
der neunziger Jahre, also kurz nach der deutschen Wieder-
vereinigung, im Spital des Ost-Berliner Bezirks Mitte, das
zur Charité gehdrte, ein Praktikum gemacht habe. Die Sta-
tion war eine Art Palliative-Care-Station fiir Sterbende und
auch schwer an Krebs erkrankte Patienten, auch wenn das
damals noch nicht so hiess. Die ersten drei Tage war ich
nur geschockt, denn ich kam mir vor wie in einem Muse-
um, weil alles noch auf DDR-Niveau war. Und mich hat der
hohe Leidensdruck, den ich dort erlebt habe, sehr beriihrt.
Die Versorgung erfolgte zwar durch sehr liebevolle Arzte
und Pflegende, aber man war damals einfach noch nicht so
weit, wie man es durch Palliative Care heute ist.

Als ausgebildeter Krankenpfleger arbeitete ich im Hospiz
und mit jungen Menschen im Wachkoma. In meiner Aus-
bildung als Wissenschaftler an der Universitat Witten/
Herdecke hatte ich Gber den Lehrstuhl familienorientierte
und gemeindenahe Pflege des Departments Pflege an der
Fakultat fur Medizin ebenfalls Kontakt zum Thema Sterben
im hauslichen Bereich.

Gab es auch Erfahrungen im familiaren Umfeld?

Ich durfte meine Grossmutter beim Sterben begleiten und
ich habe zusammen mit meiner Familie, insbesondere mei-
ner Schwagerin, den Schwiegervater drei Wochen lang zu
Hause betreut. Das ist aber etwas anderes — klar, man hat
die Professionalitat auf der einen Seite, aber erlebt auf der
anderen Seite in solchen Situationen doch auch eine Befan-
genheit, die sich durch die familiare Situation ergibt. Die
Ratio meint, dass einem dann die Professionalitat zu Hilfe
kommt, doch die emotionale Ndhe zum Geschehen ldsst
eine professionelle Distanz oft nicht zu —und es ware auch
schlimm, wenn es so ware. Wer familiar betroffen ist, ist ein
Betroffener.
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Was sind Ihre Aufgaben an der Fachhochschule St. Gallen?

Ich bin im Institut flr Angewandte Pflegewissenschaft
IPW-FHS einerseits in der Forschung und andererseits in
der Lehre sowie im Weiterbildungszentrum tatig. In der For-
schung bin ich in drei Themenbereichen engagiert: der pri-
mare Schwerpunkt ist Palliative Care, wo ich an mehreren
Projekten beteiligt bin, der zweite Schwerpunkt ist hausli-
che Pflege bzw. Pflege in der Familie und der dritte Schwer-
punkt ist die ehrenamtliche Tatigkeit. Diese drei Schwer-
punkte versuche ich immer so gut es geht miteinander zu
verknlpfen. Im Weiterbildungszentrum der FHS St. Gallen
bin ich Studienleiter im MAS in Palliative Care und fir den
Weiterbildungsstudiengang inhaltlich verantwortlich.

Welche Themen sind im Bereich der Forschung zu
Palliative Care gerade en vogue?

Wichtige Forschungsschwerpunkte ergeben sich durch das
Nationalfondsprojekt «Lebensende» (NFP 67). Durch das
Forschungsprogramm werden wichtige Impulse fur die Zu-
kunft gesetzt und ich bin auf die Ergebnisse sehr gespannt.
Durch die Aktivitaten der Schweizerischen Akademie der
Medizinischen Wissenschaften passiert sehr viel auf dem
Gebiet der Versorgungsforschung. Das ist ganz zentral. Ich
denke, wir sind jetzt an einem Punkt angelangt, an dem
viele unterschiedliche Ideen gebiindelt werden kénnen, da-
mit wir uns auf einen gemeinsamen Weg machen kdnnen,
um Synergien zu nutzen und die verbleibenden Liicken und
Forschungsdefizite zu beseitigen. Ich selbst beschaftige
mich sehr stark mit der Erforschung von qualitativen Fra-
genstellungen, und da fehlen mir beispielsweise Antworten
auf Fragen wie: Was zeichnet eine professionelle Haltung
in Palliative Care aus? Grundsatzlich fehlen mir Untersu-
chungen zur Lebenswelt der Betroffenen und involvierten
Personen. Leider fehlt es immer noch an guten qualitativen
Studien im Bereich von Palliative Care. Hier muss noch viel
getan werden. Was mich auch sehr beschaftigt, ist die kon-
krete und nachhaltige Umsetzbarkeit von Konzepten, so
dass eine Gleichférmigkeit in der Angebotsstruktur entste-
hen kann und nicht mehr nur einige Inseln bestehen, auf



denen eine hochstehende Palliative Care gelebt wird. Es
geht also darum, das Bewusstsein flr Palliative Care in allen
beteiligten Berufsgruppen und auf allen Ebenen zu fordern,
z.B. auf familiarer, politischer und gesellschaftlicher Ebene
und insbesondere in den Gemeinden.

Wie sehen Sie die Nationale Strategie Palliative Care?

So wie ich als Deutscher die Schweiz kennengelernt habe,
merke ich, dass sehr viel Herzblut dahintersteckt und ich
sehe viele Ansatze fur die Umsetzung. Es ist unwahrschein-
lich und sehr erfreulich, was sich in kleinen Spitalern oder
auch invielen Altersheimen schon alles getan hat! Dennoch
ist es ein langer Weg. Das Kantonsspital in unserer Nachbar-
schaft z.B. ist ein wichtiger Partner und eine Institution mit
Strahlkraft fir die Palliative Care. Eine Einrichtung mit lan-
ger Tradition und Erfahrung. Palliative Care ist ein zentrales
Kennzeichen der Ostschweiz.

Ist die Schweiz in Palliative Care weiter als Deutschland?

Das kann so nicht beantwortet werden. Vielleicht ist die
Schweiz weiter in der flichendeckenden Umsetzung. Es ist
ja ein Land der kleinen Wege, das heisst auf Deutschland
bezogen, dass es viel langer dauert, bis Konzepte und Ideen
in den letzten Winkel vorgedrungen sind. In der Schweiz ist
es dagegen moglich, mit ein paar Motivatoren die nétigen,
auch politischen Impulse zu setzen, damit es weitergeht.

Sie sind auch Lehrender. Wer sind lhre Studierenden?

Zu zwei Dritteln Pflegende, die schon in der Palliative Care
arbeiten und sich in diesem Bereich professionalisieren
mochten. Das andere Drittel setzt sich aus Theologen, Seel-
sorgern, Sozialarbeitern, Padagogen, aber auch Philosophen
zusammen. Bei dem Studiengang handelt es sich um einen
interdisziplinaren Weiterbildungsstudiengang. Im Gegen-
satz zu den konsekutiven Studiengangen wie Bachelor oder
Master of Science handelt es sich beim MAS um eine sehr
praxisorientierte, d.h. sehr spezifische und weniger genera-
listische Ausbildung. Aus diesem Grund kommen viele Prak-
tiker zu uns, die nachher wieder in der hoch spezialisierten
Palliative Care arbeiten.

Was «bekommt» man bei lhnen?

Als Titel bekommt man den Master of Advanced Studies
(MAS FHO) in Palliative Care der Fachhochschule Ost-
schweiz. Ausserdem bieten wir hier — und das ist mein be-
sonderes Anliegen —einen Studiengang, der eine hochspezi-
alisierte Versorgung und die erwahnte Haltung ermoglicht,

André Fringer

die es angesichts der grossen Herausforderungen in Palli-
ative Care braucht. Aus diesem Grund wird nicht nur der
Schwerpunkt auf das Symptommanagement gelegt, son-
dern gleichwertig die Aspekte Haltung und Orientierung
sowie Management in den drei CAS-Lehrgangen angebo-
ten, die zum Masterabschluss fuhren.

Wie ist das Studium konzipiert?

Der Studiengang ist berufsbegleitend, d.h. dass die Studie-
renden einmal im Monat fiir ungefahr eine halbe Woche zu
uns nach St. Gallen kommen. Das ergibt ungefahr 22 Tage
Prasenzzeit pro CAS, und bis man alle CAS abgeschlossen
hat, dauert es ungefahr zwei bis zweieinhalb Jahre. Das Stu-
dium umfasst drei Zertifikatslehrgange, sogenannte CAS:
CAS | umfasst das klinische Management, CAS Il — Haltung
und Orientierung — beinhaltet psychische, soziale, spirituel-
le und ethische Dimensionen, und CAS Il Management und
Gesundheitspolitik in Palliative Care. Im Augenblick haben
wir 23 Studierende und das ist von der Grosse her optimal.
Auch das Selbststudium ist wichtig und nimmt einen nicht
unbedeutenden Anteil ein.

Warum haben Sie sich bereit erklart, in der Redaktions-
kommission von «palliative ch» mitzuarbeiten?

Ehrenamtliches Engagement bietet eine grosse Chance der
Vernetzung. Obwohl ich mich in der Schweiz bereits einge-
lebt habe, gibt es noch viel zu lernen, was mir eine gute Ver-
netzungsicher erleichtert. Es gibt zudem sehr viele Themen,
die man unbedingt interdisziplindr angehen sollte, und da-
flr ist eine interdisziplinar und noch dazu mehrsprachig zu-
sammengesetzte Redaktionskommission doch super!

Das ist so.
Herzlich willkommen in der Redaktionskommission!

Das Gespriich fiihrte Christian Ruch
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Nouveau dans le comité de rédaction de
«palliative ch»: André Fringer

Nous vous présentons actuellement les nouveaux membres du comité de rédaction. Aprés deux dames, c’est

maintenant au tour d'un homme: c'est André Fringer qui travaille a la Haute école spécialisée de Saint-Gall en
qualité de chercheur et d’enseignant et comme directeur d’é¢tudes en formation continue dans le domaine des
soins palliatifs. Nous avons rendu visite a André Fringer sur son lieu de travail a Saint-Gall.

Monsieur Fringer, quel a été votre cheminement vers les
soins palliatifs?

André Fringer: En fait, tout a commencé déja tres tot, préci-
sément encore avant ma formation d’infirmier, lorsque jai
fait un stage dans un hopital de Berlin-Est, district du centre
(Bezirk Mitte), dépendant de la Charité au début des années
nonante, donc un peu aprés la réunification allemande. L'ho-
pital était une sorte de station de soins palliatifs pour les
mourants et également pour les patients atteints gravement
par un cancer, méme si a I'époque ca ne portait pas encore
ce nom. Les trois premiers jours, j'étais choqué parce que je
me sentais comme dans un musée, car tout était encore au
niveau de développement de la République démocratique al-
lemande (RDA). Et le poids des souffrances élevé dont j'ai fait
la-bas I'expérience m’a beaucoup touché. Les soins étaient
certes donnés par des médecins et un personnel soignant af-
fectueux, mais on était a I"époque tout simplement pas en-
core aussi loin qu'on I'est aujourd’hui grace aux soins palliatifs.

Comme infirmier de formation, j‘ai travaillé dans un hos-
pice avec de jeunes personnes dans un état de coma éveillé.
Dans ma formation de scientifique a I'Université Witten/
Herdecke, j'ai eu également contact avec le théeme de la
mort au domicile par 'intermédiaire de la chaire pour les
soins axés sur la famille et proches de la commune dépen-
dante du département de soins a la Faculté de médecine.

Est-ce qu’il y a eu aussi des expériences dans le milieu
familial?

J'ai pu accompagner ma grand-mere mourante et je me suis
occupé avec ma famille, en particulier avec ma belle sceur,
de mon beau-pére a la maison pendant trois semaines. Mais
c'est quelque chose d’autre — c’est clair, on a le profession-
nalisme d’'une part, mais d’autre part, on fait aussi quand
méme l'expérience d'étre impliqué, une implication qui
apparait en raison de la situation familiere. La raison pense
que le professionnalisme vient en aide a la personne, mais la
proximité émotionnelle avec ce qui se passe ne permet pas
de prendre une distance professionnelle —et ce serait quand
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méme dur si ¢’était le cas. La personne qui est touchée dans
ses relations familiales est une personne concernée.

Quelles sont vos taches a la Haute école spécialisée de
Saint-Gall?

D’une part, je suis actif dans la recherche et d’autre part
également dans I'enseignement et aussi dans le centre de
formation continue a I'Institut des sciences infirmieres ap-
pliquées (IPW-FHS). Dans la recherche, je suis engagé dans
trois domaines: Le premier point important est le domaine
des soins palliatifs ou je suis impliqué dans plusieurs projets,
le deuxieme point important est le domaine des soins a do-
micile plus précisément les soins dans la famille, et le troi-
sieme point important est le domaine du travail bénévole.
Jessaie toujours autant qu’il en est possible d’associer ces
trois points importants. Dans le centre de formation conti-
nue de la Haute école spécialisée de Saint-Gall (HES), je suis
directeur des études MAS dans le domaine des soins pallia-
tifs et je suis responsable du contenu des études postgrades.

Quels thémes sont en vogue actuellement dans le
domaine de la recherche en soins palliatifs?

Les axes importants de la recherche découlent du projet du
Fond national «Fin de vie» (Programme national de recher-
cher PNR 67). Grace au programme de recherche, des impul-
sions importantes pour I'avenir sont données et j'attends
avec impatience de connaitre les résultats. Grace aux activi-
tés de I'Académie Suisse des Sciences Médicales, beaucoup
de choses se passent dans le domaine de la recherche sur
les services de santé. C'est tout a fait central. Je pense que
nous sommes maintenant arrivés a un point ou beaucoup
d’idées différentes peuvent étre combinées pour que nous
puissions ainsi nous engager dans une voie commune pour
exploiter les synergies et pour éliminer les déficits qui sub-
sistent et les lacunes en matiere de recherche. Moi-méme,
je m'occupe beaucoup de I'étude des questions qualitatives
etil me manque la par exemple des réponses aux questions
comme: qu’est-ce qui caractérise une attitude profession-



nelle dans le domaine des soins palliatifs? Il me manque
principalement des études sur l'univers des personnes
touchées et des personnes impliquées. Malheureusement,
il manque encore toujours de bonnes études qualitatives
dans le domaine des soins palliatifs. Il reste ici encore beau-
coup de choses a faire. Ce qui me préoccupe aussi beaucoup,
c’est la faisabilité concrete et durable de concepts, de sorte
que l'uniformité dans les structures de I'offre puisse surve-
niret qu’il n'y ait plus seulement quelques iles sur lesquelles
on pratique des soins palliatifs de haute qualité. Il est donc
important de promouvoir la sensibilisation aux soins pal-
liatifs dans tous les groupes professionnels concernés et a
tous les niveaux, par exemple au niveau familial, politique
et social et en particulier au niveau de la commune.

Comment voyez-vous la Stratégie nationale en matiére de
soins palliatifs?

Comme j’ai appris a connaitre la Suisse en tant qu'Allemand,
je me rends compte que derriere cette stratégie, il y a des
gens qui se donnent corps et ame pour elle et je vois beau-
coup d’efforts pour sa mise en ceuvre. Cest incroyable et
trés réjouissant de voir tout ce qui a déja été fait dans les
petits hopitaux et dans de nombreuses maisons de repos!
Pourtant, c’est une longue route. Uhépital cantonal dans
notre voisinage, par exemple, est un partenaire important
et une institution avec un rayonnement pour les soins pal-
liatifs. Une institution avec une longue tradition et de l'ex-
périence. Les soins palliatifs sont une caractéristique cen-
trale de la Suisse orientale.

Est-ce que la Suisse est arrivée plus loin que I’Allemagne en
matiére de soins palliatifs?

On ne peut pas trouver aisément de réponse a une telle
question. La Suisse est peut-étre plus loin dans la mise en
ceuvre au niveau national. C'est en effet un pays ou les dis-
tances sont courtes, cela signifie a I'échelle allemande qu'il
faut la-bas beaucoup plus de temps pour que les concepts
et lesidées aient atteint les derniers coins reculés. En Suisse,
il est cependant possible avec quelques motivateurs de
donner les impulsions nécessaires également au niveau
politique pour que les choses évoluent.

Vous étes aussi enseignant. Qui sont vos étudiants et
étudiantes?

Deux tiers viennent du personnel soignant qui travaille déja
dans les soins palliatifs et qui veulent se professionnaliser.
Lautre tiers est composé de théologiens, d'auméniers, de pé-
dagogues, mais aussi de philosophes. La filiere d’études est
un programme interdisciplinaire de formation postgrade.

Contrairement aux filieres consécutives comme «bachelor»
et «master of science», il s'agit pour MAS d'une formation
tres orientée vers la pratique, c'est-a-dire treés spécifique
et moins généraliste. Pour cette raison, de nombreux pra-
ticiens viennent chez nous et ils travaillent par la suite de
nouveau dans les soins palliatifs hautement spécialisés.

Qu’est-ce qu’on «obtient» chez vous?

Comme dipléme, I'on obtient le Master of Advanced Studies
(MAS FHO) dans les soins palliatifs de la Haute école spé-
cialisée de la Suisse orientale. En outre, nous offrons ici — et
c'est ma préoccupation particuliere — une filiere de forma-
tion qui permet des soins hautement spécialisés et la posi-
tion mentionnée qui est nécessaire vu les grands défis dans
les soins palliatifs. Pour cette raison, le point fort n’est pas
mis seulement sur la gestion des symptémes, mais égale-
ment de facon équivalente sur les aspects position et orien-
tation, ainsi que management dans les trois filieres pour les
certificats d’études avancées CAS (Certificate of Advanced
Studies) menant a I'obtention du master.

Comment les études sont-elles concues?

Le cours est une filiere de formation en cours d’emploi, cela
signifie que les étudiantes et étudiants viennent une fois
par mois pour la moitié d’'une semaine approximativement
chez nous a Saint-Gall. Cela se traduit par environ 22 jours de
temps de présence par CAS et cela dure environ deux ans a
deux ans et demi jusqu’a ce qu'on ait terminé tous les CAS.
Les études comprennent trois certificats de formation conti-
nue, appelés CAS: CAS | comprend le management clinique,
CAS Il — position et orientation — comprend les dimensions
psychologiques, sociales, spirituelles et éthiques, et CAS IlI
management et politique de la santé dans les soins palliatifs.
A I'neure actuelle, nous avons 23 étudiantes et étudiants, ce
qui est optimal en ce qui concerne la taille. Lautoformation est
également importante et occupe une place non négligeable.

Pourquoi vous étes-vous déclaré prét a collaborer au
comité de rédaction de «palliative ch»?

Un engagement bénévole offre une grande opportunité pour
le réseautage. Bien que je me sois déja bien intégré en Suisse,
il y a encore beaucoup a apprendre, ce qui me facilite sire-
ment un bon réseautage. Il y a aussi de nombreux themes
que I'on devrait traiter nécessairement dans une approche
interdisciplinaire et pour cela, un comité de rédaction inter-
disciplinaire et en plus multilingue est quand méme géniall

En effet. Bienvenue au comité de rédaction!
Lentretien a été mené par Christian Ruch
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Un nuovo membro nel comitato di redazione di
«palliative ch»: André Fringer

In questo periodo vi stiamo presentando i nuovi membri del comitato di redazione della nostra rivista. Dopo due donne,
ora e la volta di un uomo: André Fringer, ricercatore, docente e direttore del master di studi avanzati in cure palliative

presso la Scuola universitaria professionale di San Gallo. L'abbiamo intervistato nel suo studio di San Gallo.

Signor Fringer, come é venuto a conoscenza delle cure
palliative?

André Fringer: Adire il vero gia molti anni fa, ancor prima di
completare la mia formazione da infermiere, quando feci un
tirocinio presso l'ospedale della Charité nel distretto Mitte
a Berlino Est, poco dopo la riunificazione tedesca all'inizio
degli anni‘go. Il reparto era riservato alle cure palliative per
malati terminali e pazienti affetti da tumori gravi, anche
se allora non si chiamavano ancora cosi. | primi tre giorni
fui sotto shock: mi sentivo come dentro a un museo, dato
che tutto era ancora ai livelli della RDT. E il grande dolore
provato in quell'occasione mi toccd profondamente. Anche
se medici e assistenti prestavano cure amorevoli, non si era
cosi avanti come oggi con le cure palliative.

Come infermiere qualificato lavorai nell’hospice con giova-
ni in coma vigile. Attraverso la cattedra del corso sull’assi-
stenza orientata alla famiglia e alla comunita della facolta
di medicina, entrai in contatto con il tema della morte in
ambito familiare anche durante i miei studi da ricercatore
presso I'Universita di Witten/Herdecke.

Ha avuto esperienze simili in famiglia?

Ero con mia nonna quando ¢ morta e, assieme alla mia
famiglia, in particolare con mia cognata, ho assistito mio
suocero a casa per tre settimane. Ma questo € un discorso
diverso, chiaramente in queste situazioni c’e la professiona-
lita da un lato e un coinvolgimento emotivo dall’altro per
via del legame familiare. Razionalmente, la professionalita
dovrebbe aiutare, eppure spesso il coinvolgimento emoti-
vo negli eventi non ci permette di mantenere il necessario
distacco. E, in effetti, un distacco emotivo in questi casi sa-
rebbe grave. Chi ha un familiare malato, ne resta segnato.

Quali sono i suoi compiti alla Scuola di San Gallo?
Lavoro all’lstituto di scienze infermieristiche applicate IPW-
FHS come ricercatore e docente e collaboro con il centro

di formazione. Per quanto riguarda la ricerca mi occupo di
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tre ambiti: cure palliative, rispetto al quale partecipo a piu
progetti, cure familiari tra le mura domestiche e volontaria-
to. Cerco di studiare questi aspetti mettendoli quanto piu
possibile in relazione tra loro. Al centro di formazione della
scuola FHS di San Gallo, sono direttore del master di studi
avanzati (MAS) in cure palliative e responsabile dei conte-
nuti del corso di approfondimento.

In questo momento, quali sono i temi piu discussi della
ricerca sulle cure palliative?

Temi importanti oggetto di ricerca sono quelli del proget-
to del Fondo nazionale svizzero «Fine della vita» (NFP 67).
Grazie a questo programma di ricerca & possibile trovare
nuovi stimoli per il futuro e io sono molto curioso di vedere
i risultati. Attraverso le attivita dell’Accademia Svizzera del-
le Scienze Mediche, si fanno enormi progressi nell'ambito
dell’assistenza. E questo &€ fondamentale. Penso che ormai
siamo arrivati ad un punto in cui & possibile unire tante
idee diverse per unire le forze, colmare le lacune e risolvere
le mancanze della ricerca insieme. lo stesso mi occupo con
grande impegno di questioni qualitative, eppure non ho an-
cora trovato risposta a domande quali: cosa contraddistin-
gue un comportamento professionale nelle cure palliative?
Essenzialmente mi mancano indagini sulla vita del malato e
dei suoi familiari. Purtroppo mancano sempre studi qualita-
tivi approfonditi nel campo delle cure palliative. Da questo
punto di vista bisogna lavorare ancora molto. Cio che anco-
ra mista a cuore ¢ la fattibilita concreta e sostenibile di pro-
grammi per creare uniformita nella struttura dell’'offerta e
realizzare piu luoghi in cui prestare cure palliative di alto li-
vello. Bisogna quindi promuovere la consapevolezza rispet-
to al tema delle cure palliative in tutti i gruppi professionali
coinvolti e a tutti i livelli, per esempio, a quello familiare,
politico e sociale, e, soprattutto nelle diverse comunita.

Cosa pensa della Strategia nazionale in materia di cure
palliative?

Da tedesco noto che in Svizzera c’é grande impegno e otti-
me basi per la sua attuazione. £ davvero incredibile cio che &



gia stato fatto nei piccoli ospedali e in molte case di riposo!
Ma la strada € ancora lunga. Lospedale cantonale vicino a
noi, per esempio, € un partner importante e un’istituzione
all'avanguardia nelle cure palliative. Una struttura con una
lunga tradizione e una grande esperienza. Le cure palliative
sono un tratto distintivo della Svizzera orientale.

La Svizzera é piu avanti della Germania nelle cure pallia-
tive?

La risposta & sicuramente complessa. Forse la Svizzera e piu
avanti nell'attuazione uniforme a livello territoriale. £ uno
stato piccolo con un sistema efficace, cio significa che in
Germania serve molto piu tempo per far arrivare le idee e
i progetti ovunque. In Svizzera, invece, basta avere I'appog-
gio di qualche buon sostenitore per creare gli stimoli neces-
sari, anche politici, per andare avanti.

Lei & anche docente. Chi sono i suoi studenti?

Il 75% & costituito da personale che lavora gia nel campo
delle cure palliative e che vorrebbe specializzarsi in questo
settore. Il restante 25% & composto da teologi, assistenti
spirituali, consulenti sociali, pedagogisti e filosofi. Il corso di
approfondimento ha un carattere interdisciplinare. Contra-
riamente ai corsi tradizionali come la laurea triennale o spe-
cialistica, il MAS propone una formazione meno generale e
molto piu specifica e pratica. Per questo motivo molti tiro-
cinanti si rivolgono a noi, per poi lavorare nel settore delle
cure palliative altamente specializzate.

Quale riconoscimento si ottiene con il MAS?

Da noi si ottiene il Master di studi avanzati (MAS FHO) in
cure palliative della Scuola universitaria professionale della
Svizzera orientale. Inoltre, qui offriamo un percorso di studi
che mi sta particolarmente a cuore e che permette di ap-
prendere le tecniche altamente specifiche di assistenza e di
comportamento professionale che servono per affrontare
le grandi sfide delle cure palliative. Per questa ragione I'at-
tenzione non é concentrata solo sulla gestione dei sintomi,
ma anche sugli aspetti del comportamento, dell'orien-
tamento e della gestione proposti nei tre corsi certificati
(CAS) che portano al conseguimento del master.

Come é organizzato il corso?

Si tratta di un corso complementare, cio significa che gli
studenti vengono da noi, a San Gallo, per 3—4 giorni al mese.
Per ogni corso certificato si fanno circa 22 giorni di presen-
za e servono due anni o due anni e mezzo per completare

L'ospedale della Charité nel distretto Mitte a Berlino

tutti i CAS. Il percorso di studi comprende tre corsi certifi-
cati (CAS): il primo riguarda la gestione clinica, il secondo &
incentrato sul comportamento e sull'orientamento con lo
studio della dimensione psichica, sociale, spirituale ed eti-
ca, e il terzo affronta la gestione e la politica sanitaria nelle
cure palliative. Attualmente abbiamo 23 studenti, il numero
ideale. Ma anche lo studio autonomo & importante e, sicu-
ramente, richiede tempo e impegno.

Perché si & subito reso disponibile a collaborare con il
comitato di redazione di «palliative ch»?

Il volontariato offre grandi possibilita di intrecciare rappor-
ti. Anche se mi sono gia ambientato in Svizzera, ho ancora
molto da imparare e una buona rete di conoscenze mi puo
sicuramente aiutare. Inoltre, molti temi andrebbero affron-
tati con un approccio interdisciplinare, per questo un comi-
tato di redazione composto da diverse figure professionali e
poliglotte & davvero fantastico!

E proprio cosi.
Un caloroso benvenuto nel comitato di redazione!

Intervista a cura di Christian Ruch
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Wichtiger Baustein auf dem Weg zum Ziel:
palliative ostschweiz feiert und erweitert

Patronatskomitee

Sein zehnjahriges Bestehen nahm palliative ostschweiz
zum Anlass, das bereits seit einigen Jahren bestehende Pat-
ronatskomitee zu einem besonderen Abend einzuladen. Die
Veranstaltenden hatten sich im Vorfeld zum Ziel gesetzt,
die Gaste aus dem o6ffentlichen Leben lber die Inhalte von
Palliative Care und die Ziele, die der Verein mit seiner Arbeit
verfolgt, sowie die Bedeutung des Patronatskomitees um-
fassend zu informieren. Aufgrund grossziigigen Entgegen-
kommens konnte der Anlass im ansprechenden Ambiente
des Hotels Congress Einstein in St. Gallen seinen Ort finden.
85 Gaste, sowohl langjahrige Mitglieder als auch Person-
lichkeiten, die der Vorstand neu flr das Patronatskomitee
zu gewinnen suchte, folgten der Einladung.

Nach dem Empfang, der zum Kennenlernen, Wiedersehen
und einem ersten Austausch Gelegenheit bot, begriss-
ten Prasident Daniel Bliche und Vizeprasidentin Karin
Kaspers-Elekes die Gaste und luden zum Programmteil
des Abends ein, der musikalisch von Geoffrey Delmore am
Piano gestaltet wurde.

Welche Professionen fir die Begleitung lebensbedrohlich
erkrankter Menschen in Palliative Care bedeutsam sind
und dass ihre Vernetzung dabei wesentlich ist, machten die
Akteure anschaulich: Baustein um Baustein errichteten die
Vertreter der einzelnen Professionen gemeinsam ihr Ver-
einslogo: palliative ostschweiz. Die Lebensgeschichte des
Patienten, der mit seinem Vornamen «Bruno» vorgestellt
wurde, bildete den roten Faden im weiteren Verlauf. Pasca-
le Gmdir, Tochter des Patienten, und Ernst Anderegg, Freund
und Begleiter wahrend des letzten Lebensabschnitts, er-
zahlten als Betroffene eindrticklich von dem, was dem Pa-
tienten in schwerer Krankheit und am Lebensende wich-
tig war und wie das Zusammenwirken der verschiedenen
professionellen und freiwilligen Begleiter erlebt wurde.
Auch Doris Mayer (Freiwillige Mitarbeiterin der Hospizgrup-
pe) und Ivo Dirr (Palliativer Briickendienst Krebsliga Ost-
schweiz) kamen dabei zu Wort. «Dass Bruno auch in seiner
letzten Lebensphase Lebensqualitat erfuhr, war der gros-
se Verdienst der Palliative Care», so zog Pascale Gmir am
Schluss ihr Résumé. «Ich bin mehr als froh darum.»

Das ausgewahlte Patientenbeispiel zeigte darlber hinaus,
dass Palliative Care und die Begleitung Demenzerkrankter
nicht unabhangig voneinander gedacht werden kénnen.
In einer stummen Diskussion machten Hausarzt Thomas
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Langer und Pflegefachfrau Cécile Kiing deutlich, wie es ge-
lingen konnte, die an Demenz erkrankte Ehefrau des Pati-
enten mit in die palliative Begleitung einzubeziehen, denn
«Geflhle leiden nicht an Demenz!»

Nach einem Einblick in das Instrument des «Runden Ti-
sches», an dem die Bedeutung der einzelnen Professionen
und die Notwendigkeit des Miteinanders fur die Begleitung
in palliativen Lebenssituationen in den unterschiedlichen
Handlungsfeldern (Spital, Langzeitpflege und Versorgung
zu Hause) verdeutlicht wurde, stimmten alle an Palliative
Care Beteiligten in einen Sprechchor ein, der zusammen-
fasste, welche Kompetenzen es braucht, um das Ziel mog-
lichst erreichen zu kénnen: «Dem Leben nicht mehr Tage,
sondern den Tagen mehr Leben.» «palliative ostschweiz
- Lebensqualitat bis zuletzt!», lautete das den Slogan des
Vereins aufnehmende Schlusswort.

In einem Grusswort verlieh Susi Kriemler als ebenfalls be-
troffene Angehdrige und die Veranstaltung Unterstiitzen-
de der Bedeutung von Palliative Care noch einmal beson-
deres Gewicht: «Wir waren in unserer Situation besonders
dankbar fir die umfassende Begleitung durch das Palliativ-
zentrum des Kantonsspitals St. Gallen», erlauterte sie mit
Dank an dessen Leiter, Daniel Biiche, der an diesem Abend
bekanntgab, dass er im kommenden Jahr nach achtjahriger
Prasidentschaftszeit seine Verantwortlichkeit fir palliative
ostschweiz in die Hande der Vizeprasidentin, der Theologin
Karin Kaspers-Elekes, legen mochte. Diese beendete den
offiziellen Teil des Abends mit einem Dank an die Unter-
stlitzenden und alle Akteure — auch die nicht namentlich
genannten —, besonders an Claire Guntern fir die Dreh-
buchgestaltung und Brigitte Imhof, die als Geschaftsstel-
lenleiterin die Organisation wesentlich mitgetragen hatte,
bevor sie zum anschliessenden Apéro riche ins Foyer einlud.

Gaste und Verantwortliche nutzten die Zeit zum regen Aus-
tausch. Eine besondere Uberraschung hielt im Foyer Vere-
na Staggl bereit, die wahrend des Abends das Geschehen
in Bildern festgehalten hatte. Die Kinstlerin Ubersetzte
«ihren Eindruck in den Ausdruck» und erméglichte den Be-
trachtenden, das Erlebte noch einmal aus anderer Perspek-
tive in den Blick zu nehmen.

Das Patronatskomitee ist ein wichtiger Baustein auf dem
Weg zum Ziel, so freute sich auch Helga Klee, alt Kantons-



ratin und langjahrige Prasidentin des Patronatskomitees,
Uber diesen gelungenen Abend. Die bisherige Arbeit sei

Vortrag von Monika Renz

sinnvoll gewesen. Und das Anliegen von Palliative Care
habe nun weiter an Stimme gewonnen.

palliative ostschweiz

pragt das Jubilaum der Hospizgruppe Goldach

Wie sehr sich Menschen mit dem eigenen Sterben und je-
nem ihrer Angehorigen beschaftigen, wurde am Dienstag-
abend, 12. November 2013, in der Goldacher Aula deutlich.
Bis auf den letzten Platz war die Aula besetzt. Die Besucher
wurden von den Ausfiihrungen von Monika Renz zum The-
ma «Sterben als spirituelle Erfahrung» vom ersten Satz an
in den Bann der Rednerin gezogen. Der grosse Aufmarsch
machte auch deutlich, wie sehr die Arbeit der Hospizgruppe
Goldach bei Schwerkranken, Sterbenden und ihren Angeho-
rigen geschatzt wird. Sechzehn Frauen und Manner, unter-
stltzt von einer multiprofessionellen Fachgruppe, beglei-
ten Menschen in der letzten Lebensphase. Anlasslich der
Feier zum zehnjahrigen Bestehen der Gruppe wirdigte Ge-
meindeprasident Thomas Wiirth die grosse Bedeutung der
Arbeit dieser ehrenamtlich tatigen Helferinnen und Helfer.

Besonderer Hohepunkt der Feier war der Vortrag der Leite-
rin der Psychoonkologie am Kantonsspital St. Gallen, Mo-
nika Renz, zum Thema «Sterben als spirituelle Erfahrung».
Die als Musik- und Psychotherapeutin tatige Referentin hat
Uber tausend Sterbende begleitet und ist dabei zur Erkennt-
nis gelangt, dass Sterben letztlich als immanenter und spi-
ritueller Prozess geschieht, an welchen die Begleitenden
immer nur heransehen kdnnen. Sie, die so viele Sterbende
in ihrer Abwehr und Verzweiflung, aber auch im Aushalten
und der Bejahung begleitet hat, ist von ihren Begegnungen
her Uberzeugt, dass beim Sterben das «Ich» in ein vom Be-
troffenen vielleicht vorerst nur in Schwingungen erfahre-
nes, geheimnisvolles grosses «Du» hintibergeht.

Wilfried Harringer, Palliative Care Forum Goldach

«Von Erde zu Erde»: eine Thurgauer Publikation

zu Werden und Vergehen

Ein vergangliches Kunstwerk zeitigt als spates Echo ein
wunderbares Buichlein: Die Fotoausstellung des Vereins
Hospizdienst Thurgau, 2011 in Amriswil abgehalten, haben
vier Bildhauer, Hansjorg Hemmi, Horst Bohnet, David Pepe
und Cla Coray, mittels einer berlihrenden Arbeit bereichert.
Sie war auf einem Wegkreuz im Friedhof errichtet, bestand
aus Eisblocken und Kieselsteinen. Das Eis schmolz, die
Kieselsteine kehrten zum Erdengrund zurlick, ein sorgsam
begleiteter naturlicher und sinnbildlicher Prozess.

Karin Kaspers-Elekes, Pfarrerin, Beauftragte fur Palliative
Care der Evang. Landeskirche Thurgau und Vizeprasiden-
tin von palliative ostschweiz, hat nun dazu Gedichte ge-
schrieben, in welchen sich die spirituelle Dimension unse-
rer Endlichkeitserfahrung spiegelt: die grossen Fragen um
Anfang, Sinn und Ziel des Lebens. Ausgewahlte Bibelwor-
te bilden jeweils den Hintergrund und kénnen den Lese-

rinnen und Lesern zu Impulsen werden. So ist eine Reihe
poetischer Texte entstanden, welche zu tiefer Meditati-
on anleiten. Der knappe, klare Stil der Autorin ldsst nichts
Uberflussiges zu, kein Verwischen, keine Oberflachlich-
keit. Die ausgezeichneten Fotos erinnern nochmals an das
damalige Kunstwerk und gehen mit den Gedichten Hand
in Hand.

Das schon gestaltete Biichlein mit dem Titel «Von Erde
zu Erde» wurde von beiden Landeskirchen und dem Ver-
ein Hospizdienst Thurgau herausgegeben. Es kann zum
Preis von 20.- Franken bestellt werden beim Evangelischen
Kirchenrat, Bankplatz 5, 8500 Frauenfeld (Uber Telefon
052 721 78 56 oder per Mail: kanzlei@evang-tg.ch). Die
ISBN-Nummer lautet 978-3-033-04241-4.

Walter Blichi
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Palliative Care im Senesca-Alterszentrum

Biindner Herrschaft

Unter dem Namen «Senesca-Alterszentrum Bindner Herr-
schaft» flihren wir in Maienfeld ein Alters- und Pflegeheim
mit 58 Betten, den Spitex-Dienst fir die Gemeinden des
Kreises Maienfeld (Flasch, Maienfeld, Jenins und Malans)
sowie eine Pflegewohngruppe in Mastrils mit acht Betten.
Der Zweck unserer Tatigkeit beinhaltet u.a. die umfassen-
de Pflege und Betreuung unserer Heimbewohnerinnen
und -bewohner und Spitex-Klientinnen und -Klienten. Die
Stichworte «Krankheit», «Leiden», «Sterben», aber auch «be-
wusstes Planen und Leben des letzten Lebensabschnittes»
gehoren deshalb zu unserem Alltag. Es ist uns ein grosses
Anliegen, unsere Arbeit in einer hohen Qualitat zu erbrin-
gen. In diesem Zusammenhang haben wir uns als Leitungs-
personen bemiiht, unsere Angebote (Pflege, Geriatrie, Ver-
pflegung, Hotellerie, Hauswirtschaft) in jeder Hinsicht auf
einen guten Stand zu bringen und diesen zu erhalten. Dazu
gehoren auch die Umsetzung von Pflegekonzepten wie Ba-
sale Stimulation, Aromatherapie, Kindsthetik und Validati-
on. Mit der zunehmenden Bedeutung von Palliative Care in
den vergangenen Jahren haben wir uns wiederholt gefragt,
was daran denn Neues sei. Palliative Care ist doch unser All-
tag —ist da noch etwas Zusatzliches notig? Je mehr wir uns
mit dieser Frage beschaftigt haben, umso mehr ist uns be-
wusst geworden, dass wir wohl einen grossen Teil von Pal-
liative Care erbringen, aber noch nicht alles. Insbesondere
haben wir einen Handlungsbedarf erkannt

— bei der Sensibilisierung unserer Mitarbeitenden in Bezug
auf das Erkennen von Bedirfnissen unserer Heimbewoh-
nerinnen und -bewohner bzw. Spitex-Klientinnen und
-Klienten beim Eintritt einer schweren Krankheit oder
beim Sterben,

—bei dem gemeinsamen Verstandnis und der Umsetzung
des palliativen Gedankens durch alle Mitarbeitenden
(Pflege, Kiiche, Lingerie, Hausdienst und technischer
Dienst),

—bei einem verstarkten Einbezug von Drittpersonen (An-
gehorige, Seelsorge, Hausarzte, Briickendienst, Freiwillige
u.a.m.),

- beim fehlenden Pflege- und Betreuungsangebot in unse-
rem Wirkungsgebiet fir jlingere Personen, die unheilbar
erkrankt sind.
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Die Umsetzung von Palliative Care bedingt, dass die Mit-
arbeitenden sich mit den verschiedenen Themen ausein-
andergesetzt haben und eine Haltung entwickeln, die es
ermoglicht, Menschen in palliativen Situationen individuell
zu begleiten.

Wir sind uns bewusst, dass Palliative Care wohl ein eindeu-
tiger Begriff ist (WHO-Definition), trotzdem aber auch viel
hinein interpretiert werden kann. Wir wollen uns daran-
machen, unsere Kenntnisse und Dienstleistungen zu er-
weitern und zu optimieren. Aus diesem Grund haben wir
uns entschieden, das Schwergewicht der internen Weiter-
bildung im Zeitraum von Herbst 2013 bis Frihling 2015 auf
Palliative Care zu legen. Eine Schulungs- und Vortragsreihe
mit ausgewiesenen Fachpersonen als Referenten legt den
Grundstein der Wissensvermittlung und Auseinanderset-
zung mit einem breiten Themenangebot. Die Auswahl der
Themen griindet sich auf gemachte Erfahrungen der letz-
ten Jahre. Die Teilnahme an diesen Referaten ist fir samt-
liche Spitex- und Heimmitarbeitenden obligatorisch. Mit
der Offnung dieser Vortragsreihe fur externe interessier-
te Personen bezwecken wir auch die Sensibilisierung der
Bevolkerung fir diese Thematik. Durch personliche Einla-
dungen fiir im Heimalltag involvierte Drittpersonen sowie
Werbung durch Flyer war die erste Veranstaltung bereits
sehr gut besucht.

Damit das neu erworbene Wissen im Alltag umgesetzt wird
und nicht wie eine helle Flamme gleich wieder erlischt, ha-
ben wir das Prinzip der Multiplikatoren gewahlt. Das bedeu-
tet: Im Heim und in der Spitex sind Hauptverantwortliche
bestimmt und werden in Palliative Care Level B2 ausgebil-
det. Pro Pflegeteam wird zusatzlich eine Verantwortliche in
Palliative Care Level A2 ausgebildet. Diese Personen unter-
stlitzen die Teams im Alltag, werden ihr erworbenes Wissen
in interne Schulungen einbringen und fir eine kontinuier-
liche Weiterentwicklung besorgt sein.

Urs Hardegger, Institutionsleiter
Norina Voneschen, Leitung Pflege und Betreuung
Brigitte Blichel, Spitex-Einsatzleitung



SEKTIONEN

5. Jahrestagung von palliative so - Thema:
«Demenz macht betroffen!»

Der Verein palliative so konnte bereits zu seiner 5. Jahres-
tagung Palliative Care nach Olten einladen. Das Thema
«Demenz macht betroffen» bewegt nicht nur die Bevolke-
rung, sondern mobilisiert auch die Fachwelt. So konnte der
Prasident von palliative so, Christoph Cina, 200 Fachleute
aus diversen Fachbereichen wie Arzte, Pflegende, Physio-
therapeuten, Altersheim-Betreuerinnen etc. begrissen,
die sich in verschiedenen Workshops austauschten und ihr
Wissen auf den neuesten Stand brachten.

In seinem Eintrittsreferat unter dem Titel «Demenz — Aus-
einandersetzung mit dem Augenblick» zeigte Dieter Breil,
Chefarzt Geriatrie am Kantonsspital Olten, das grosse Span-
nungsfeld der Demenz — von der Diagnostik bis zur Therapie
—auf. In den Workshops wurden Fragen der Diagnostik einer
Demenz-Erkrankung, der therapeutischen Moglichkeiten,
aber auch der Umgang der Angehdrigen mit Menschen mit
Demenz und deren Betreuung in einem Altersheim diskutiert.

Demenz macht betroffen! Von der Demenz sind nicht nur
die erkrankten Personen betroffen, sondern auch nahe Be-
zugspersonen —wie Familienmitglieder, Freunde oder Nach-
barinnen und Nachbarn — sowie Menschen, die in ihrem
Berufsalltag mit demenzkranken Menschen regelmassig
in Kontakt treten. Zurzeit leben in der Schweiz schatzungs-
weise 110 000 Menschen mit Demenz. Die Anzahl der de-
menzkranken Menschen wird aufgrund der Alterung der
Bevolkerung kiinftig deutlich ansteigen. Diese Tatsachen

Zum offentlichen Teil der Jahrestagung von palliative so
gehodrte auch eine Podiumsdiskussion.

haben Bund und Kantone im Rahmen des «Dialogs Natio-
nale Gesundheitspolitik» dazu bewogen, eine «Nationale
Demenzstrategie 2014-2017» zu lancieren.

Demenzkranke Menschen gehoren zur Gruppe der
Palliative-Care-Patienten. Eine Betreuung durch ein pro-
fessionelles Team drangt sich mit dem Fortschreiten der
Krankheit auf. Gemass den Nationalen Leitlinien «umfasst
die Palliative Care die Betreuung und die Behandlung von
Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen und/oder
chronisch fortschreitenden Krankheiten»!

Christoph Cina

(( Am Ende ist eigentlich nur eines wichtig, nachdem man seine irdischen Angelegenheiten

erledigt hat: Wem muss ich etwas verzeihen und wen muss ich um Verzeihung bitten? ))

Martin Luther
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SEKTIONEN

Schaffung eines mobilen Palliative-Care-Teams

in Basel

Der Kanton Basel-Stadt hat in den letzten Jahren auf Basis der
nationalen Strategie ein kantonales Palliative-Care-Konzept
erarbeitet. In der Arbeitsgruppe waren verschiedene Institu-
tionen vertreten (Spitex, Hausarzte, Spitaler, Pflegeheime).

Im Kanton Basel-Stadt gibt es bereits Angebote der spezi-
alisierten Palliative Care, welche sich bewdahrt haben (On-
ko-Spitex, zwei stationdre Einrichtungen ...), und die Dich-
te der medizinischen Angebote ist in Basel-Stadt generell
recht hoch. Gleichzeitig erkannte der Kanton, dass die Ange-
bote in der palliativen Grundversorgung heterogen gestal-
tet sind und die Qualitat stark abhangig von der jeweiligen
Institution ist. Einzelne Institutionen kdnnen in komplexen
palliativen Situationen rasch an ihre Grenzen stossen. Der
Kanton wollte hier ein spezialisiertes «mobiles» Angebot
auf bestehenden Strukturen aufbauen, Liicken schliessen
und Synergien nutzen. Die Menschen sollen wenn immer
moglich in ihrer vertrauten Umgebung bleiben kénnen
(«ambulant vor stationar»).

Im Spatherbst letzten Jahres wurde nun das entsprechen-
de Konzept umgesetzt und das Mobile Palliative-Care-Team
(MPCT) ins Leben gerufen. Zwei etablierte Institutionen (Spi-
tex Basel und Palliativzentrum Hildegard) haben sich bereit
erklart, Strukturen und Personal zur Verfugung zu stellen.
Der Kanton leistet eine Anschubfinanzierung und begleitet
das Projekt. Das Angebot richtet sich an Spitaler, Pflegehei-
me, Wohnheime, Spitex-Organisationen, Hausarzte und Be-
troffene. Es wurde eine Koordinationsstelle unter dem Dach
des Palliativzentrums Hildegard eingerichtet, die unter der
Woche wahrend der Biirozeiten besetzt ist. Sie leitet die An-

fragen je nach Art weiter an ein Team von pflegerischen und
arztlichen Palliativfachleuten (momentan der Onko-Spitex
und des Palliativzentrums Hildegard). Im konkreten Fall
konnte das so aussehen: Ein Pflegeheim hat einen Heimbe-
wohner mit einer komplexen palliativen Schmerzsituation.
Der Wunsch aller Beteiligten ist ein Verbleib in der vertrau-
ten Umgebung. Die Anfrage ans MPCT erfolgt zum Beispiel
Uber den Heimarzt. Eine Pflegeperson und ein Arzt des
MPCT werden nun den Bewohner im Pflegeheim besuchen,
die Situation abklaren sowie eine arztliche und pflegerische
Empfehlung zuhanden des behandelnden Arztes und der
Pflegekrafte abgeben. Der weitere Verlauf wird auf Wunsch
begleitet (telefonisch oder Folgebesuche). Die Abrechnung
der Leistungen erfolgt aktuell tber Tarmed und Rechnungs-
stellung zuhanden des Pflegeheimes. Ziel ist, dass mit ei-
ner solchen spezialisierten Palliative-Care-Intervention die
Grundversorgung gestarkt wird und die Betreuung danach
wieder selbststandig weitergefiihrt werden kann (der Lead
bleibt bei den Grundversorgern).

Wir stehen aktuell am Anfang mit diesem neuen Angebot
und sind uns bewusst, dass dieses sich in der Praxis etab-
lieren und bewahren muss. Es gilt, das MPTC bekannter zu
machen, laufend zu evaluieren, anzupassen und wo noétig
zu korrigieren. Basis bleibt die nationale Strategie. Mehr zu
diesem Angebot im Kanton Basel-Stadt finden Sie auch auf
der Webseite www.palliativ-info-basel.ch.

Felix Schldfli, Pflegefachmann Onko-Spitex Basel
Lukas Ritz, Spitalarzt Palliativzentrum Hildegard, Basel,
beide im Vorstand von palliative bs+bl.

(( Der Mensch ist das einzige Lebewesen, das weiss, dass es sterben wird. Die Verdringung

dieses Wissens ist das einzige Drama des Menschen. ))

palliative ch - 1-2014

Friedrich Dtirrenmatt



SECTIONS

Actualités vaudoises

Apres un automne riche en événements, I'hiver est plus
calme. Cependant, nous vous rappelons I'assemblée géné-
rale de Palliative Vaud qui aura lieu le lundi, 24 mars a 18
heures, a I'auditoire de I'Hopital Beaumont du CHUV a Lau-
sanne.Avantla partie formelle qui permettra de vous tenirau
courant des activités de votre section, le film-témoignages
d’un patient, de proches et de bénévoles tourné a 'occasion
de I'aprés midi de formation «Vivre la nuit en soins palliatifs»
sera diffusé, suivi d’'un débat. Nous vous invitons nombreux
a cette assemblée ou un nouveau membre devra également
étre élu. Une participation forte des membres de la section
renforce notre comité.

Par ailleurs, c’'est avec tristesse que le comité de Palliatif
Vaud annonce le décés de Monsieur Gilles Bornet, infirmier
a I'Equipe mobile de soins palliatifs et de I'Equipe mobile
intra-hospitaliere de soins palliatifs de la Plateforme Santé
Haut Léman (voir aussi page 56). Ce dernier a perdu tragique-
ment la vie en fin d'année 2013, dans cette montagne qu’il
aimait tant. Il avait rejoint I'équipe de soins palliatifs depuis
deux ans. Nos pensées vont a son épouse, ses proches et ses
collegues a qui nous adressons toute notre sympathie.

Sophie Ducret et
Daphné Horisberger Panchaud

o

Voici les conditions de location:

Salle de réunion
Beamer inclus
Restauration exclue

Et voici les conditions d'annulation:

Sous réserve de modifications.

Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs

gemeinsam + kompetent
ensemble + compétent

palliativech insieme + con competenza

Nous vous louons volontiers notre salle de réunion

Notre salle de réunion située a un emplacement idéal a proximité de la gare a Berne peut accueillir
16 personnes. Elle est équipée de facon moderne et se trouve au 3e étage (accessible par l'ascen-
seur). Elle fait partie de notre secrétariat. Vous pouvez choisir de la louer pour une demi-journée ou
pour toute une journée. Un projecteur (beamer) est a disposition.

Location pour une demi-journée Location pour toute une journée

CHF 200.00

Avons-nous éveillé votre intérét? Pour plus d’informations et pour réserver la salle de réunion, nous
vous prions de prendre contact avec madame Isabelle Fleischmann a I'adresse électronique:
info@palliative.ch ou au numéro de téléphone 044 240 16 21.

Les annulations doivent nous parvenir au plus tard un jour ouvrable avant la réservation. Si l'annulation nous parvient
trop tard ou s'il n'y a pas d'annulation et si la date de la réservation n'est pas respectée, nous nous réserverons le droit
de facturer un montant correspondant a 25% du prix de la location a titre d'indemnité pour les démarches effectuées.

Schweizerische Gesellschaft flir Palliative Medizin, Pflege und Begleitung

'Associazione Svizzera per la medicina, la cura e laccompagnamento palliativi ~ Schweiz

Salle de réunion
Beamer inclus
Restauration exclue

CHF 400.00

Bubenbergplatz 11 Telefon: +41 (0] 44 240 16 21
3011 Bern E-mail: info@palliative.ch
Internet: www.palliative.ch
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KALENDER - CALENDRIER

Marz - mars

Noch bis 23. Marz 2014
Wanderausstellung Palliative Care
Ort: Fabriggli Buchs SG
Info: www.palliative-ostschweiz.ch

20. Marz/20 mars 2014

16. Schweizer Onkologiepflege Kongress

Ort: Bern

Info: www.onkologiepflege.ch

16éme Congrés Suisse des Soins en oncologie
Lieu: Berne

Info: www.soinsoncologiesuisse.ch

17. Mdrz 2014

Netzlunch palliative zh+sh

Ethische Herausforderungen in der Langzeitpflege
Ort: USZ, Spiegelkurssaal RAE A2

Zeit: 12—14 Uhr

17. bis 19. Marz 2014

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben

Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Palliative Care Basis und Praxis der Sterbebegleitung
Basiskurs/Leitung: Matthias Mettner und

Dr. med. Andreas Weber

Ort: Zentrum fiir Weiterbildung/Universitat Zirich
Info: Palliative Care und Organisationsethik —
Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch

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

20. Mirz 2014

Erster Ostschweizer Palliativ- und Ethik-Tag fiir Kinder
und Jugendliche

Ostschweizer Kinderspital, St. Gallen

Info: www.kispisg.ch

27./28. Marz ff. 2014

Interdisziplindrer Lehrgang Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement, Psychosoziale
Kompetenzen und existenzielle Aspekte, Ethische
Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds

Start des 25-tagigen Lehrgangs von «Palliative Care und
Organisationsethik — Interdisziplindre Weiterbildung CH»
in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg

Ort: Zentrum fiir Weiterbildung/Universitat Zirich

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

palliative ch - 1-2014

31. Marz/1. April ff. 2014

Interdisziplindrer Lehrgang Palliative Care
Grundlagen und Symptommanagement,
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle
Aspekte, Ethische Entscheidungsfindung

und Kultur des Abschieds

Start des 25-tagigen Lehrgangs von

«Palliative Care und Organisationsethik —
Interdisziplinare Weiterbildung CH»

in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg
und palliative gr.

Ort: LBBZ Plantahof, Tagungszentrum, 7302 Landquart
Info: www.weiterbildung-palliative.ch

Tel. 044 980 32 21

info@weiterbildung-palliative.ch

April - avril

9. bis 11. April 2014

«Nur eine Rose als Stiitze»

Was im Leben und Sterben tragt
Spiritual Care in Palliative Care -
Trauerprozesse verstehen und begleiten
Kursleitung/Dozenten: Matthias Mettner
und Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum fiir Weiterbildung/Universitat Zirich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch
Tel. 044 98032 21
info@weiterbildung-palliative.ch

10. April 2014

Generalversammlung palliative ostschweiz

Ort: Gesellschaftssaal Kompetenzzentrum Gesundheit
und Alter, St. Gallen

Info: www.palliative-ostschweiz.ch

10. April 2014

Schweizer Fachtagung Psychoonkologie der SGPO
Ort: Olten

Information: Claudia Neri, Sekretariat SGPO

Tel. 031389 93 27

kontakt@psycho-onkologie.ch
www.psycho-onkologie.ch

24. April bis 3. September 2014 (6 Tage)

A2 Basiskurs fiir Pflegefachpersonen Padiatrie
Ort: Weinfelden

Info: www.bfgs-tg.ch

Tel. 058 345 77 07



24. bis 26. April 2014

18. Internationales Seminar: «Palliativbetreuung von
Tumorkranken»

Aktuelle, interprofessionelle Aspekte einer umfassenden
palliativen Betreuung fiir Pflegefachpersonen, Arztinnen,
Arzte und Vertreter anderer Gesundheitsberufe
Leitungsteam: Dr. A. Glaus, PhD, Prof. Dr. med. H.-J. Senn,
Dr. med. G. Hofmann-Wackersreuther, Dr. med. D. Bliche,
U. Oechsle, N. Grauer

Ort: Kartause Ittingen, Warth b. Frauenfeld

Infos und Anmeldung: Deutschsprachig-Europaische
Schule fuir Onkologie (deso), Frau Gabi Laesser, c/o
Tumor- und Brustzentrum ZeTuP, Rorschacherstr. 150
CH-9006 St. Gallen, deso@oncoconferences.ch
wwww.oncoconferences.ch (Rubrik deso)

Tel.: +41 (0)71 243 00 32

28. April 2014

Fachtagung Palliative Care im Thurgau

1000 Tage Umsetzung Palliative Care

Ort: Gemeinschaftszentrum Psychiatrische Klinik
Mdinsterlingen

Info: www.bfgs-tg.ch

Mai - mai

Noch bis Mai 2014

«Ilm Sternenzelt» — ein Angebot fiir trauernde Kinder
und Angehdrige

Ort: Evang. Kirchgemeindehaus Horn

Infos: www.im-sternenzelt.ch

7. Mai 2014

B1 Patientenedukation

Eigenstandige gut informierte Patienten dank
kompetenter Pflegefachperson

Ort: Weinfelden

Info: www.bfgs-tg.ch

Tel. 058 345 77 07

9. Mai 2014

«Sei was du bist/gib was du hast»

Gefiihle des Selbstwerts und Erfahrungen der Identitat
als Kern psychischer Gesundheit

Offentliche Tagung

Ort: Kunsthaus ZUrich, Auditorium

Info: www.gesundheitundmedizin.ch

Tel. 044 980 32 21

info@gesundheitundmedizin.ch

12./13. Mai 2014

Das letzte Lebensjahr

Zur korperlichen, psychischen und
sozialen Situation des alten Menschen
am Ende seines Lebens

Dozent: Prof. Dr. Andreas Kruse,
Heidelberg

Ort: Zentrum firr Weiterbildung/
Universitat Zirich

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

13. Mai 2014

Kinder als Betroffene

Psychologische und spirituelle Aspekte
Im A2 Basiskurs Padiatrie integriert

Ort: Weinfelden

Info: www.bfgs-tg.ch

Tel. 058 345 77 07

15. Mai 2014

B1 Palliative Wundpflege

Wunden heilen - heilen nicht mehr -
ein medizinisch/pflegerischer Spagat
Ort: Weinfelden

Info: www.bfgs-tg.ch

Tel. 058 345 77 07

20. Mai 2014

B1 Umgang mit Ressourcen/Resilienz
Ort: Weinfelden

Info: www.bfgs-tg.ch

Tel. 058 345 77 07

26./27. Mai 2014

Palliative Care in der Grundversorgung
Lebensqualitat fiir Patientinnen

und Patienten in der ambulanten und
stationdren Langzeitpflege

Schmerz- und Symptommanagement
«best practice» fiir Palliative Care
Dozent/Dozentin: Matthias Mettner/
Claudia Schroter

AUFBAU-Kurs, Zentrum fiir Weiterbildung/
Universitat Zlrich

Ort: Zentrum furr Weiterbildung/
Universitat Zirich

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

Juli - juillet

2./3.Juni 2014

Was die Seele gesund halt -

Heilkrafte der Seele Gesundheitspsychologie,
Salutogenese, Resilienzforschung
Grundwissen fiir die Beratung und
Begleitung von Menschen in Krisensituationen
und bei Krankheit, fiir die Seelsorge

und Arbeit mit Erwachsenen
Kursleitung/Dozent: Matthias Mettner

Ort: Zentrum fiir Weiterbildung/

Universitat Zurich

Info: www.weiterbildung-palliative.ch

Tel. 044 98032 21
info@weiterbildung-palliative.ch

20.Juni 2014

«Ich glaube an die Wunder der Worte»
Dichtung als Seelennahrung -
Literatur als Therapie?

Offentliche Tagung

Ort: Kunsthaus Zurich, Auditorium
Info: www.gesundheitundmedizin.ch
Tel. 044 98032 21
info@gesundheitundmedizin.ch

25. Juni 2014

B1 Multikulturelle Aspekte in der Palliative Care
Ort: Weinfelden

Info: www.bfgs-tg.ch

Tel. 058 345 77 07

26./27. Juni 2014

B1 Ethik und Beratung
Ort: Weinfelden

Info: www.bfgs-tg.ch

Tel. 058 345 77 07
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3.Juli 2014

Palliative-Care-Fachtagung

Den passenden Weg finden: Unterstiitzen beim

personlichen Entscheid — Gesprachsfithrung und Ethik

Veranstalter: palliative zh+sh

Ort: Technopark Zirich

Themen:

- Individuelles ethisches Handeln und Gewissens-
entscheide im Arbeitsalltag, Dorothee Biirgi

—Schwierige Gesprache flihren, Advance Care Planning,
Tanja Krones und Jan Schildmann

- Organisationsethik und politischer Diskurs,
Ruth Baumann-Holzle

— Kommunikation von Chancen und Risiken, Ulrich Hoffrage

Kosten: CHF 220.00 fiir Mitglieder,
CHF 260.00 fur Nichtmitglieder
Frihbucher-Rabatt (bis 16. Marz 2014):

CHF 200.00 flr Mitglieder, CHF 240.00 fur Nichtmitglieder

Anmeldeschluss: 15. Juni 2014
Anmeldung Online: www.pallnetz.ch/fachtagung

September - septembre

4./5. September 2014

17. Internationales Seminar: Onkologische Pflege -
Fortgeschrittene Praxis

Ort: Universitat St. Gallen

Inhalt: Aktuelle, klinische, psychosoziale

und medizinische Aspekte aus der Onkologiepflege —
wissenschaftlich betrachtet.

Leitungsteam: Dr. A. Glaus, PhD, M. Fliedner, MSN,

E. Irlinger, MHSc, Mag. I. Achatz

Infos und Anmeldung: Deutschsprachig-Europaische
Schule fiir Onkologie (deso), Frau Gabi Laesser,
Rorschacherstr. 150, CH-9006 St. Gallen

Tel. +41 (0)71 243 00 32

deso@oncoconferences.ch
www.oncoconferences.ch (Rubrik deso)

18. September 2014

Netzlunch palliative zh+sh

Ort: USZ, Spiegelkurssaal RAE A2
Zeit: 12—14 Uhr



22. bis 24. September 2014

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben

Was schwer kranke und sterbende Menschen
brauchen

Palliative Care Basis und Praxis

der Sterbebegleitung

Basiskurs/Leitung: Matthias Mettner und

Dr. med. Andreas Weber

Ort: Zentrum fiir Weiterbildung/Universitat Zirich
Info: Palliative Care und Organisationsethik —
Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch

Tel. 044 98032 21
info@weiterbildung-palliative.ch

25. September 2014

Fachtagung: Umgang mit dem Sterbewunsch,

mit Referaten, Workshops und Podiumsdiskussion
Zeit:13.30—18.30 Uhr

Ort: Gasthof Schitzen, Aarau

Anmeldung und weitere Informationen:
info@palliative-aargau.ch
www.palliative-aargau.ch

November - novembre

26./27. November/novembre 2014
Nationaler Palliative Care Kongress/
Congrés National des Soins Palliatifs
Ort/Lieu: Biel/Bienne

Info: www.palliative.ch

Mai - mai 2015

8. bis 10. Mai 2015

14th World Congress of the European
Association for Palliative Care

Ort: Kopenhagen, Danemark

Infos: www.eapc-2015.0rg

(( Wolken kann man nicht bauen. Und darum
wird die ertrdumte Zukunft nie wahr. ))

Ludwig Wittgenstein
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Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz
Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

«Interprofessionelle Lehrgang 2014-2016
Weiterbildung in
Psychoonkologie» Der nachste Zyklus des zweijahrigen CAS-Lehrgangs startet im August 2014.

Anmeldeschluss ist der 30. April 2014. Die Weiterbildung wird von der SAPPM,
der SGMO, der SGAM, der FSP und der SRO anerkannt.

In folgenden Einzel-Workshops hat es freie Platze:

20.03.2014: Haus der Krebsliga, Bern
Nachmittag: Betreuung/Umgang mit terminalen Patienten

24.04.2014: Universitat Bern, Bern
Ganzer Tag: Achtsamkeit in der Psychoonkologie

15.05.2014: Universitat Bern, Bern
Ganzer Tag: Berticksichtigung soziokultureller Faktoren und religioser Aspekte im
Umgang mit Krankheit und Tod

05.06.2013: Haus der Krebsliga, Bern
Nachmittag: Fragestunde «Arbeitsrecht/Sozialversicherung bei Arbeitsunfahigkeit und
Invaliditat»

Information und Anmeldung fiir Lehrgang und Einzel-Workshops:
Claudia Neri, Krebsliga Schweiz, Kursadministration, Tel. 031389 93 27,
psychoonkologie@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

«Kommunikationstraining» Seminar fiir Arztinnen, Arzte und Pflegefachleute von Krebskranken

Teilnehmende sind onkologisch erfahrene Fachkrafte, die ihre Kommunikations-
techniken verbessern mochten.

—Nr. 145: 12.-13.06.2014 Hotel Olten, Olten

—Nr.146:30.-31.10.2014 Sorell Hotel Aarauerhof, Aarau

Das Seminar wird von der SGMO fiir den FMH-Titel Onkologie gemass
Weiterbildungsstatut akzeptiert. Diverse medizinische Fachgesellschaften
vergeben Fortbildungspunkte/Credits.

Information und Anmeldung:
Claudia Neri, Krebsliga Schweiz, Kursadministration, Tel. 031389 93 27,
kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/cst _d

«Mieux communiquer» Séminaire pour médecins et personnel infirmier en oncologie

Ce cours est destiné a des personnes expérimentées travaillant en oncologie, et
souhaitant perfectionner leurs connaissances en techniques de communication.

—No228:20.21.03.2014  Hotel Préalpina, Chexbres
—No229: 06.-07.11.2014  Hotel Préalpina, Chexbres

Ce séminaire est reconnu par la SSOM pour le titre FMH en oncologie, en accord
avec les statuts régissant la formation continue. Différentes sociétés médicales
reconnaissent ce séminaire et lui octroient des crédits de formation continue.

Information et inscription:
Claudia Neri, Ligue suisse contre le cancer, secrétariat des cours, tél. 031389 93 27,
cours-cst@liguecancer.ch, www.liguecancer.ch/cst f
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PALLIATIVE CARE
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

Durchfithrung November 2014 bis November 2015

Termine Unterrichtstage:

06./ 07.November 2014, 04 / o5. Dezember 2014,

08./ 09.Januar 2015, 02./ 03. Februar 2015,

09./10. Marz 2015, 29. / 30. April 2015, 28./ 29. Mai 2015,
29./30.Juni 2015, 27. / 28. August 2015,

28./ 29.September 2015, 04. / 05. November 2015,

weitere drei Tag nach Wahl / Tagungen und Tagesseminare

Dozentinnen / Dozenten

Markus Feuz, Bea Goldman, Prof. Dr. med. Erich Grond,
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 fiir Weiterbildung / Universitat Zirich,
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
2ORGANISATIONSETHIK

Interdisziplindre Weiterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauernder Menschen

Agenda

09.—11. April 2014
«Nur eine Rose als Stiitze»

Was im Leben und Sterben tragt

Spiritual Care in Palliative Care —
Trauerprozesse verstehen und begleiten
Dozent / Dozentin:

Matthias Mettner / Jacqueline Sonego Mettner

12./13. Mai 2014

Das letzte Lebensjahr

Zur korperlichen, psychischen und sozialen Situation
des alten Menschen am Ende seines Lebens

Dozent: Prof. Dr. Andreas Kruse

26./ 27. Mai 2014

Palliative Care in der Grundversorgung

Lebensqualitat fur Patientinnen und Patienten

in der ambulanten und stationaren Langzeitpflege
Schmerz- und Symptommanagement

‘best practice’ fiir Palliative Care

Dozent / Dozentin: Matthias Mettner / Claudia Schroter

02./ 03.Juni 2014

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

Dozent: Matthias Mettner

22.—24.September 2014

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben

Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Palliative Care und Praxis der Sterbebegleitung
Dozenten: Matthias Mettner / Dr. med. Andreas Weber

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



