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Wir vermieten lhnen gerne unser Sitzungszimmer

Unser Sitzungszimmer an idealer Lage in der Nahe vom Bahnhof in Bern bietet Platz fur 10 bis ma-
ximal 15 Personen. Es ist modern eingerichtet und befindet sich im 3. Stock (mit Lift erreichbar) als
Teil unserer Geschéftsstelle. Sie kdnnen es wahlweise fur einen halben oder auch fir einen ganzen
Tag mieten. Ein Beamer steht zur Verflgung.

Dies sind die Konditionen:

Miete fiir einen halben Tag Miete fliir einen ganzen Tag

Sitzungszimmer Sitzungszimmer
inkl. Beamer inkl. Beamer
exkl. Catering CHF 200.00 exkl. Catering CHF 400.00

Haben wir lhr Interesse geweckt? Fur weitere Informationen und die Reservierung des Sitzungszim-
mers setzen Sie sich bitte mit Frau Isabelle Fleischmann in Verbindung: info@palliative.ch oder Tele-
fon 044 240 16 21.

Und hier das Kleingedruckte:

Stornierungen missen bis spatestens einen Werktag vor Reservation bei uns eingetroffen sein. Falls zu spéat oder gar
nicht storniert und der Termin nicht eingehalten wird, behalten wir uns vor, 25% der Mietpreise als Umtriebsentschadi-
gung zu verrechnen. Anderungen vorbehalten.

Schweizerische Gesellschaft fiir Palliative Medizin, Pflege und Begleitung Bubenbergplatz 11 Telefon: +41 (0) 44 240 16 21
Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs 3011 Bern E-mail: info@palliative.ch
IAssociazione Svizzera per la medicina, la cura e laccompagnamento palliativi  Schweiz Internet: www.palliative.ch
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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser

Anderdiesjahrigen Herbstretraite wur-
de intensiv Uber die Zukunft von palli-
ative ch nach dem Ende der Nationa-
len Strategie Palliative Care diskutiert.
Und dabei zeigte sich: An Elan und
Aufbruchstimmung fehlt es nicht. Es
wurden zahlreiche Ideen und Visionen
fir eine neue Form der Organisation
entwickelt, wie Sie in unserem Artikel
auf Seite 67 lesen werden. Klar wurde
auch, dass das vor uns liegende letzte
«Strategiejahr» 2015 noch zahlreiche
anspruchsvolle Aufgaben bereithalt,
aber auch spannende Anlasse bieten
wird.

Das alles lasst sich allerdings nur be-
waltigen, wenn sich diejenigen, die
sich engagieren, von der Gesellschaft
im Allgemeinen, der Politik auf Bun-
des-, Kantons- und Gemeindeebene,
den Partnerorganisationen und Medi-
en, aber auch dem personlichen Um-
feld unterstutzt und getragen wissen.
Denn es ware fatal, wenn die grosse
Energie, die in den letzten Jahren in
Palliative Care investiert wurde, die
Versorgung Schwerkranker und Ster-
bender in der Schweiz nicht nachhaltig
verbessern wirde.

Ihnen allen danke ich fir das Interesse
an unserer Zeitschrift, winsche lhnen

frohe und friedvolle Weihnachten und
ein glickliches, erfolgreiches neues
Jahr!

Herzlich grisst
Sie

%’)\LM r&“ (/(\
Christian Ruch
Redaktor «palliative ch»

L d
Editorial
Chéres lectrices et chers lecteurs

Durant la retraite d'automne de cette
année, il a été amplement discuté de
Iavenir de palliative ch aprés la fin
de la Stratégie nationale en matiere
de soins palliatifs. Et il était clair que
I‘élan et Iatmosphére de renouveau
ne manquaient pas. De nombreuses
idées et visions pour une nouvelle
forme de I'organisation ont été déve-
loppées, comme vous pourrez le lire
dans notre article a la page 69. Il est
¢galement devenu clair que la der-
niere «année stratégique» 2015 encore
a commencer nous réserve encore de
nombreuses taches difficiles, mais
nous propose aussi des événements
passionnants.

Tout cela ne peut cependant étre sur-
monté que si ceux qui s‘engagent se
savent soutenus et portés par la so-
ciété en général, par la politique aux
niveaux fédéral, cantonal et commu-
nal, par les organisations partenaires
et les médias, mais aussi par |'entou-
rage personnel. Car il serait fatal si la
grande énergie qui a été investie au
cours des dernieres années dans les
soins palliatifs n‘améliorait pas dura-
blement en Suisse la prise en charge
des personnes gravement malades et
en phase terminale.

Je vous remercie tous de Iintérét por-
té a notre revue et vous souhaite un
joyeux Noél paisible et une nouvelle
année prospere!

Cordiales salutations de la part de

Christian Ruch
Rédacteur «palliative ch»

Editoriale

Care lettrici e cari lettori

Durante il ritiro autunnale di quest’
anno si & discusso intensamente sul
futuro di palliative ch dopo che la
strategia nazionale di Palliative Care
€ giunta al termine. Una cosa e pero
certa: slancio e spirito d‘iniziativa non
mancano. Sono sorte diverse idee ed &
stata sviluppata una visione per una
nuova forma organizzativa, come po-
tete leggere nell‘articolo a pagina 71.
Il 2015, ultimo «anno strategico», si
presenta ancora con diversi compiti
impegnativi, ma allo stesso tempo ci
riserva anche diversi momenti appas-
sionanti.

Tutti questi compiti si potranno af-
frontare solo se le persone coinvolte
verranno sostenute dalla societa in
generale, dalla politica a livello di con-
federazione, cantone e comune, dalle
organizzazioni partner e dai media, ma
anche dal contesto personale. Sarebbe
infatti fatale se l'enorme energia che
¢ stata investita in Palliative Care in
questi ultimi anni non andasse a mi-
gliorare continuamente il servizio di
assistenza alle persone gravemente
malate e ai malati terminali.

Vi ringrazio tutti per I‘interesse al no-
stro giornale, auguro un Natale felice
e sereno e un buon Anno Nuovo ricco
di successi!

Cordiali saluti,

Christian Ruch
Redattore «palliative ch»



FATIGUE

Fatigue — eine multidimensionale

Herausforderung

Fatigue ist eines der haufigsten Symptome bei fortgeschrit-
tener Krankheit und stellt eine besondere Herausforderung
dar, da sie im Gegensatz zu Schmerzen schwieriger zu be-
handeln ist. Fatigue betrifft aber nicht nur die Patienten, bei
denen sie erheblichen Einfluss auf die Lebensqualitat hat,
Fatigue hat auch Auswirkungen auf die Angehorigen und
die Behandelnden.

Einfache Fatigue kann mannigfaltige Ursachen haben,
wie zum Beispiel Blutarmut, Mangelernahrung oder ein
gestorter nachtlicher Schlaf. Auch in der Allgemeinbevél-
kerung nimmt die durchschnittliche Schlafdauer in den
letzten Jahren konstant ab, und durch Stéreinfliisse wie
standige Erreichbarkeit, Fluglarm und Licht teilweise auch
die Schlafqualitat, so dass von Philosophen und Kultur-
theoretikern von der «Mudigkeitsgesellschaft» gespro-
chen wird.

Davon abzugrenzen ist die eigentliche Tumorerschépfung —
auch cancer related fatigue (CRF) genannt —, unter der ein
krankheitswertiges, unlberwindliches, anhaltendes und
ganzkorperliches Gefuihl einer emotionalen, mentalen und
physischen Erschopfung verstanden wird, das gekennzeich-
net ist durch verminderte Kapazitat fur korperliche und
geistige Betatigung. Es besteht ein Missverhaltnis zwischen
der (unmittelbar) vorausgegangenen Belastung und dem
Erschépfungsgefihl, das sich durch Schlaf nicht aufheben
lasst.

Die Pathophysiologie der CRF ist nicht genau geklart, es
gibt verschiedene Erklarungsmodelle, wobei ein monokau-
saler Ansatz zu kurz greift. CRF ist ein multidimensionales
Syndrom, es hat korperliche, psychische, emotionale und
spirituelle Dimensionen, die alle gemeinsam angegangen
werden konnen. Im Gegensatz zu anderen Symptomen und
Syndromen kann Fatigue auch nach abgeschlossener Tu-
morbehandlung oder -heilung weiter bestehen. Daher ist
sie ein Symptom, das oft auch bei Cancer Survivors auftritt;
eine Patientengruppe, die wachst und in der Vergangenheit
teilweise vernachlassigt wurde.

Die Dimensionen von Fatigue

Korperlich

- reduzierte Leistungsfahigkeit

- Schwache, Kraftlosigkeit, Atemnot

— Miudigkeit mit erhdhtem Schlafbedurfnis
- Schlafstérungen
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Emotional

- seelische Erschopfung — ohne Energie

— Lustlosigkeit, keine Motivation

— Traurigkeit, Reizbarkeit

- Angst, nicht wieder gesund zu werden
— Verlust des Interesses am Leben

— Entfremdung von Freunden und Familie

Kognitiv

— Konzentrationsstorungen

— Gedachtnislucken

- Schwierigkeiten mit dem Denken

Fatigue tritt jedoch nicht nur bei Krebskrankheit oder nach
Krebstherapie auf, es ist auch mit anderen chronischen
Krankheiten vergesellschaftet, wie z.B. Herzinsuffizienz,
COPD und neurologische Erkrankungen. Das Chronische Fa-
tigue Syndrom (CFS) stellt eine eigene Entitat dar, dessen
Ursache unklar ist; es tritt haufig nach Infektionen auf.

Pathophysiologie

Eine einzelne Ursache flr Fatigue lasst sich nicht feststellen,
es sind jedoch tumorbedingte metabolische, hormonelle
Storungen mitursachlich beteiligt. Sekundare Ursachen wie
Schmerzen, Schlafstérung, Kachexie, aber auch psychische
Erkrankungen wie Depressionen oder ein Delirium kdnnen
Fatigue beglnstigen. Fatigue tritt nicht nur wegen der
Krebserkrankung, sondern auch im Rahmen der Krebsthe-
rapie auf. Die verschiedenen Krebstherapien verursachen
oder beeinflussen Fatigue und Kombinationen kénnen zur
Verstarkung der Symptomatik fihren.

Chirurgische Therapie: Wahrend der Erholungsphase nach
einer Operation ist es normal, mude zu sein. Verschiedene
Faktoren tragen ursdchlich zur Mudigkeit bei: der Allge-
meinzustand, die Lange und Art der Anasthesie, der Blut-
verlust, Schmerzen und Analgetika, Wundheilung und Ent-
zlindung, die korperliche Inaktivitat und der Schlafmangel.
Haufig ist diese Fatigue reversibel.

Radiotherapie: Fatigue ist eine sehr haufige Nebenwirkung
von Strahlentherapie. Wird Knochenmark mitbestrahlt,
kann es sekundar zur Andamie kommen. Eine Mukositis im
Strahlengebiet kann die Versorgung mit Nahrung beein-
trachtigen. Des Weiteren ist der Vorgang Anreise zur Be-
strahlung, Warten in der Klinik, Lagerung etc. eine zusatz-
liche Belastung fiir die Patienten.



Medikamentose Krebstherapie: Verschiedene Chemothera-
peutika und systemische Tumortherapien kdnnen Fatigue
auslosen. Taxane und Anthracycline wirken direkt auf die
Skelettmuskulatur, Antikérper kénnen Elektrolytstorungen
verursachen, Platine wirken auf die Niere und neuere Sub-
stanzen sind mit Fatigue vergesellschaftet, ohne dass die
Ursache oder der Mechanismus klar werden. Therapien mit
Zytokinen wie Interferon verursachen grippeartige Neben-
wirkungen, die Fatigue noch steigern konnen. Ebenso kon-
nen supportive Medikamente wie Antiemetika Fatigue ver-
starken. Auch die in der Palliativmedizin oft eingesetzten
Opioide konnen ihren Teil zu Fatigue beitragen.

Als mogliche pathophysiologischen Ursachen werden eine
Entziindungsreaktion mit proinflammatorischen Zytoki-
nen, Transmitterstorungen wie eine Serotonin-Dysregula-
tion, aber auch hormonelle Stérungen wie ACTH-Suppres-
sion oder Melatoninsekretionsstorungen diskutiert. Auch
werden Storungen in der zelluldren Energiebereitstellung
(ATP) angenommen. Einen einfachen Laborparameter zur
Messung von Fatigue gibt es leider nicht.

Assessment

Da Mudigkeit ein leises Symptom ist und von den Patienten
als unvermeidbare Folge ihrer Krankheit oder Therapie an-
gesehen wird, wird es oft nicht erwahnt. Wegen der schwie-
rigen und komplexen Herausforderungen und Behandlung
wird es von den Arzten oft auch nicht angesprochen. Krebs-
patienten sollen daher auf Fatigue gescreent werden. Das
haufigste verwendete System ist ESAS (Edmonton Symp-
tom Assessment System), das die zehn haufigsten Sympto-
me misst, darunter auch Fatigue. Es gibt auch spezifische
Fragebogen wie das SIF (Single Item Fatigue), das drei Di-
mensionen (emotional, kognitiv, korperlich) abdeckt. Je
nach Auspragung kann eine Depression (Hospital Anxiety
and Depression Scale, HADS), ein Delirium (Minimental Sta-
tus, MMS) oder eine Malnutrition oder Kachexie festgesellt
werden. Eine Laboruntersuchung (Hb, Leukozyten, Natrium,
Kalium, Phosphat, Calcium, Kreatinin, Bilirubin, TSH, CRP, Al-
bumin) rundet die Erfassung ab, da Storungen dieser Para-
meter Fatigue auslosen kénnen.

Die Einschatzung der korperlichen Leistungsfahigkeit und
Aktivitat des Patienten kann durch Bestimmung des Kar-
nofsky-Index, aber auch durch Checklisten zu Aktivitaten,
etwa Aktivitaten des taglichen Lebens (ADL) und unabhan-
gige Aktivitaten (IADL) erfolgen. Fatigue lasst sich auch mit-
tels Fragebogen, Interviews oder der Messung mit visueller
Analogskala erfassen. Der Patient kann auch aufgefordert
werden, ein Tagebuch zu schreiben. Am wichtigsten ist, das
subjektive Empfinden der Patienten abzubilden, denn das
Ausmass der Beeintrachtigung kann nur durch die Patien-
ten selber angeben werden.

Fatigue ist ein Item auf den meisten Erfassungsinstru-
menten fur Symptome oder Lebensqualitat. Von den Le-
bensqualitatserfassungsinstrumenten sind die haufigst
verwendeten EORTC OLQO-C30, das 30 Fragen umfasst und
das verkirzte EORTC QLQ Ci5-PAL, das spezifisch fir die
Patienten in der palliativen Krankheitsphase konzipiert
wurde.

Per definitionem muissen mindestens sechs der folgenden

elf Symptome zutreffen, um von cancer related fatigue

sprechen zu konnen:

— Mudigkeit, Energiemangel oder inadaquates Ruhebedtirfnis

— Gefuhl der generalisierten Schwache oder Gliederschwere

— Konzentrationsstorungen

- Mangel an Motivation oder Interesse, den normalen All-
tagsaktivitaten nachzugehen

— gestortes Schlafmuster (Schlaflosigkeit oder Gbermassi-
ges Schlafbedirfnis)

— Erleben des Schlafs als wenig erholsam

— Geflhl, sich zu jeder Aktivitat zwingen zu missen

— ausgepragte emotionale Reaktion auf die empfundene
Erschopfung (z.B. Niedergeschlagenheit, Frustration,
Reizbarkeit)

— Schwierigkeiten bei der Bewaltigung des Alltags

— Storungen des Kurzzeitgeddchtnisses

— nach korperlicher Anstrengung mehrere Stunden andau-
erndes Unwohlsein.

Behandlung

Ein multidimensionales Syndrom verlangt nach einem mul-
timodalen Therapieansatz. Primar ist es wichtig, reversible
Ursachen zu behandeln. Bei einer Andmie zum Beispiel mit
Vitamin B12 oder Eisensubstitution oder nétigenfalls Trans-
fusionen. Deren Wirkung auf Fatigue ist aber vor erneuten
Transfusionen zu Uberpriifen. Bezlglich Erythropeitin (EPO)
zeigte eine Metaanalyse eine erhohte Gefahr fiir Tumorpro-
gredienz, weswegen das friher oft eingesetzte EPO kaum
mehr gegeben wird.

Haufige weitere behandelbare Ursachen sind Elektrolytsto-
rungen, Hyperthyreose oder Nebennierenrindenineffizienz.
Es lohnt sich auch, die Medikation zu Uberpriifen, dies auch
nach Wechselwirkungen, und die Medikation allenfalls um-
zustellen.

Zur spezifischen Therapie kann Methylphenidat angewen-
det werden, insbesondere da das Medikament wenn, dann
sofort wirkt. Die Anfangsdosis liegt bei 5 mg morgens,
bei guter Vertraglichkeit kann es noch gesteigert wer-
den. Wichtig ist, es bei unerwiinschten Nebenwirkungen
(Angst) und Unwirksamkeit wieder abzusetzen. Eine syste-
matische Behandlung von Fatigue mit dem Praparat wird
von der Studienlage nicht unterstiitzt. Es sind neue Daten



zu Modafinil vorhanden, die eher gegen einen Einsatz die-
ses Medikamentes sprechen.

Corticosteroide werden bei Krebskrankheiten haufig ein-
gesetzt, dies mit unterschiedlichen Indikationen. Es konnte
auch in Studien gezeigt werden, dass ein Effekt auf Fatigue
vorhanden ist. Problematisch sind hier das ungtinstige Ne-
benwirkungsprofil und der Wirkungsverlust nach einigen
Wochen, so dass Steroide nur kurzfristig eingesetzt werden
sollen.

Bei den bescheidenen pharmakologischen Optionen ist das
nicht pharmakologische Management umso wichtiger. Eine
ausreichende Erndhrung, Schlafhygiene und ausgewogene
korperliche Aktivitat sind essenziell. Mehrere systematische
Reviews haben gezeigt, dass korperliche Aktivitat sowohl
im kurativen, supportiven als auch palliativen Setting sicher
sind und zu einer Steigerung der korperlichen Leistungs-
fahigkeit und Lebensqualitat fihren kénnen. Die Frage ist,
welcher Patient welche Aktivitaten durchfiihren kann und
will. Empfohlen ist 1- bis 2mal tagliches Muskeltraining
(10 Repetitionen, 3x Arme und 3x Beine) und ein Spazier-
gang (10-15 Minuten), beides mit leichter Anstrengung
(mildes Schwitzen).

Zur nicht-medikamentdsen Behandlung gehort es, auch
die Ruhe und Aktivitatsphasen gut zu planen. Es ist wich-
tig, Aktivitatsphasen zur Erledigung wichtiger Dinge zu
nutzen und auch Ruhezeiten einzuplanen, die Tatigkeiten
Schritt fir Schritt zu planen, den Tag in kleine Etappen auf-
zuteilen und Wichtiges in Zeiten von Energie zu erledigen.
Ausserdem kann es helfen, Wichtiges von Unwichtigem zu
trennen und eine Vereinfachung von Tatigkeiten vorzuneh-
men und wenn moglich intensive Arbeiten durch Krafte
sparende zu ersetzen. Auch wenn der Schlaf nicht die ge-
winschte Erholung bringt, ist es dennoch hilfreich, einen
regelmassigen Schlaf-Wach-Rhythmus zu férdern und
auf die Schlafhygiene zu achten. Entspannungstechniken,
Achtsamkeit und kognitive Verhaltenstherapie kénnen zur
Lebensqualitat beitragen, ebenso wie spirituelle oder reli-
giose Begleitung, falls dies gewlinscht ist. Da Fatigue sich
auch auf die Familie und Freunde auswirkt, ist es wichtig,
diese miteinzubeziehen. Oft sind Angehorige selbst mude,
wollen dies aber nicht zeigen, um die Patienten zu schiitzen.

Die Behandlung von Fatigue umfasst also eine Kombinati-
on von einigen pharmakologischen und vielen nicht-phar-
makologischen Ansatzen. Wichtig ist, dass die Behandlung
und auch die Erwartungen der Krankheitsphase angepasst
sind. Dazu gehoren auch eine gute Aufklarung beziglich
Krankheits- und Prognoseverstandnis sowie eine Vorbe-
reitung auf die letzten Lebensphasen und das Lebensende.
Es ist wichtig, Patienten in ihrer Fatigue anzuerkennen und
durch die verschiedenen Krankheits- und auch Fatigue- und
Lebensphasen zu begleiten. In den frihen Phasen sollte als
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Therapieziel die Funktion, die Teilnahme und -habe im All-
tag im Zentrum stehen, am Lebensende das Erkennen der
schwindenden Krafte und die die Schaffung eines Rahmens,
in dem die zunehmende Erschopfung Platz haben kann.

David Blum und Florian Strasser

Dr. med. David Blum

FMH Innere Medizin und
Onkologie

Oberarzt Palliativzentrum/
Schmerzzentrum
Kantonsspital St. Gallen

David.Blum@kssg.ch

Dr. med. Florian Strasser
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FATIGUE

Fatigue — un défi multidimensionnel (Résumé)

La fatigue est justement trés fréquente lors des maladies
cancéreuses et elle a une influence négative importante sur
la qualité de la vie pour les patients et leurs proches; mais
la fatigue peut survenir aussi en cas d‘autres maladies chro-
niques comme l‘insuffisance cardiaque, la broncho-pneu-
mopathie chronique obstructive BPCO et les maladies neu-
rologiques. Pour aggraver encore les choses, la fatigue se
manifeste non seulement pendant le traitement du cancer,
mais aussi apres la fin d‘une thérapie réussie contre celui-ci.
Comme la fatigue est silencieuse, elle est souvent ignorée
par les praticiens et comme le traitement est complexe et
qu‘il n‘est pas facile, on ne se pose pas de questions active-
ment a son sujet. Les patients cancéreux devraient passer
par un dépistage actif pour lequel plusieurs instruments
sont a disposition. Les patients vivent souvent la fatigue
comme une conséquence de la maladie et de la thérapie
qu‘il faut accepter et ils ne s‘expriment pas a ce sujet.

Dans le quotidien clinique, la fatigue est un défi essentiel
parce que sa détection nécessite 'identification de la ca-
chexie, des troubles de la cognition, de la dépression, mais
aussi des problémes plus simples de sommeil. La fatigue est
donc multidimensionnelle comprenant des aspects phy-
siques, psychiques (cognitifs et émotionnels), sociaux et
également spirituels. Le syndrome spécifique de la fatigue

est défini comme un sentiment subjectif de lassitude, de
faiblesse et de manque d‘énergie, sans que le sommeil et le
repos puissent apporter un effet délassant.

Les différentes causes physiopathologiques et les facteurs
y contribuant sont discutés dans d‘article, de méme que les
interférences et les délimitations avec les autres syndromes
et stades de la maladie comme la phase terminale ou |'épui-
sement des forces fait partie du processus naturel du décés.
Le traitement se fait selon les stades et il est multimodal,
une attention particuliére devrait étre accordée aux causes
réversibles. Les interventions peuvent étre ciblées, comme
la nutrition pour la cachexie, les antidépresseurs ou le trai-
tement du délire hypoactif. Les approches de thérapies
comportementales sont essentielles: planifier des phases
de repos et d‘activité; fixer des priorités; encourager une ac-
tivité physique modeérée et un rythme régulier ou alternent
les phases de sommeil et d‘éveil. Les approches pharma-
cologiques et non pharmacologiques peuvent étre combi-
nées, les psychostimulants peuvent aussi étre utilisés. Il est
important de reconnaitre le patient et sa fatigue et de I'ac-
compagner; comme but de la thérapie, on devrait mettre
au centre |‘activité et la participation a la vie quotidienne.

David Blum et Florian Strasser
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ASTENIA

'astenia — una sfida multidimensionale

(Riassunto)

Molto spesso nelle malattie oncologiche I'astenia implica
notevoli influssi negativi sulla qualita della vita dei pazienti
e dei familiari; I'astenia puo manifestarsi perd anche in altre
patologie croniche, come ad esempio |‘insufficienza cardia-
ca, la BPCO e malattie neurologiche. A peggiorare il quadro
si aggiunge il fatto che I'astenia non si manifesta solo du-
rante il trattamento del cancro, ma anche dopo una terapia
oncologica conclusasi con successo.

Poiché I'astenia e un disturbo silenzioso viene spesso tra-
scurata dai medici curanti e, essendo il suo trattamento
complesso e non facile, molte volte non viene accertata
I'effettiva presenza dei sintomi sui pazienti. | pazienti on-
cologici dovrebbero essere monitorati attivamente con i
diversi strumenti disponibili. Spesso i pazienti considerano
I'astenia come una conseguenza inevitabile della malattia e
della terapia e quindi non ne parlano.

Nella pratica clinica I'astenia & una sfida sovraordinata,
poiché il suo rilevamento richiede il riconoscimento di ca-
chessia, capacita cognitive limitate, depressione, ma anche
semplicemente disturbi del sonno. Pertanto 'astenia & mul-
tidimensionale e include componenti fisiche, psichiche (co-
gnitive ed emozionali), sociali e anche spirituali. Nello spe-
cifico la sindrome da stanchezza cronica si definisce come

una sensazione soggettiva di stanchezza, debolezza e spos-
satezza che il sonno e il riposo non riescono ad alleviare.

Nell‘articolo si discuteranno le diverse cause patofisiologi-
che e i fattori che vi contribuiscono, cosi come le corrispon-
denze e le delimitazioni rispetto ad altre sindromi e altri sta-
di patologici, come quello di fine vita, in cui I'esaurimento
delle forze fa parte del naturale processo di morte.

Il trattamento avviene in base ai diversi stadi e con un
approccio multimodale in cui occorre prestare particola-
re attenzione ad eventuali cause reversibili. Gli interventi
possono essere mirati, come ad esempio |‘alimentazione in
caso di cachessia, la somministrazione di antidepressivi o
la terapia di un delirium ipoattivo. Sono essenziali approc-
ci terapeutici comportamentali: pianificare fasi di riposo e
attivita; porre delle priorita; favorire una moderata attivita
fisica e un ritmo sonno/veglia regolare. E possibile combi-
nare approcci farmacologici e non farmacologici, con I'even-
tuale utilizzo di psicostimolanti. E importante riconoscere e
affiancare i pazienti affetti da fatigue; gli scopi terapeutici
devono porre al centro I‘attivita quotidiana quindi la parte-
cipazione attiva e passiva alla vita di tutti i giorni.

David Blum e Florian Strasser

(( ' wish it need not have happened in my time, said Frodo. <So do |, said Gandalf,

«and so do all who live to see such times. But that is not for them to decide.

All we have to decide is what to do with the time that is given us.» ))

palliative ch - 4-2014

J.R.R. Tolkien, «The Fellowship of the Ring»



FATIGUE

Fatigue in der Palliative Care -

Maoglichkeiten der Pflege

Einleitung

Fatigue stammt vom Wort fatigatio (lat. Mudigkeit) ab.
Nach korperlicher oder geistiger Anstrengung ist Mudig-
keit physiologisch und sollte mit ausreichend Ruhe und
Schlaf behebbar sein. Als Fachausdruck wird Fatigue je-
doch definiert als ein anhaltendes subjektives Geflhl von
unublicher Midigkeit, Schwache oder Energiemangel, das
sich trotz Schlaf und Ruhe nur unvollstandig oder gar nicht
beheben lasst (Glaus, 2007; Radbruch, Strasser, Elsner, Fer-
raz Goncalves et al., 2008). Glaus (2007) differenziert Fa-
tigue zudem als ein multidimensionales Phanomen, das
sich korperlich, geistig und/oder psychisch zeigt und be-
sonders schwerkranke Menschen uniblich stark belastet
(Abbildung1).

Fatigue ist eines der haufigsten Symptome von Menschen
in palliativen Situationen und wird mit einer Pravalenz von
bis zu 84% angegeben (Von Lancker et al., 2014; Radbruch
etal, 2008).

Depression, hypoaktives Delir oder Kachexie-/Anorexie-
Syndrom weisen zum Teil dhnliche Merkmale wie das
Fatigue-Syndrom auf oder kénnen (liberlappend auftre-
ten (Radbruch et al., 2008). Das Erkennen und Begegnen
der Fatigue erweisen sich mitunter als anspruchsvoll und

Physische
Manifestationen
Reduzierte physische
Leistungsfahigkeit, Schwache,
Kraftlosigkeit, Schlaf- und
Ruhebediirfnis

Affektive
Manifestationen
Motivationsverlust,
keine Energie,
Traurigkeit,
Angst

Kognitive
Manifestationen
Konzentrationsstorung,
Probleme im Denken,
einen «muden» Kopf
haben, Schlaf-
probleme

Abb. 1: Das multidimensionale Konzept «Fatigue» (angelehnt
an Glaus, 1999, in Glaus, 2007, S. 248)

verlangen nach einem multiprofessionellen Ansatz. Zur
Abklarung sind einfliihlsame, angepasste Gesprache zwi-
schen den Betroffenen und dem multiprofessionellen
Palliative-Care-Team wichtig. Dabei konnen bereits Ge-
sprache uber die Fatigue therapeutisch entlastend wirken.

Erfassung von Fatigue

«Wie gehtes lhnen?», «Flihlen Sie sich mide?» Dies konnen
einfache Fragen sein und wichtige Informationen hervor-
bringen. Als allgemeine Basiserfassung und Verlaufskont-
rolle des Befindens ist in der Palliative Care das Edmonton
Symptom Assessment System (ESAS) verbreitet. Unter den
zehn Themen sind auch fatigue-spezifische Items aufge-
fihrt, insbesondere «Erschépfung (Energielevel)» und
«Schlafrigkeit/Benommenheit». Das Ausmass kann von
den Betreffenden mit der Visuell-Analog-Skala (VAS) von
o bis 10 eingestuft werden. Dies kann kein Gesprach erset-
zen, sondern bietet vielmehr Ankniipfungspunkte. Spiren
die Menschen ein echtes Interesse, so werden grundsatz-
liche Fragen zur Krankheit und deren Zusammenhang mit
Fatigue gefordert und ein echter, realistischer Umgang
mit der Situation kann unterstiitzt werden (Glaus, 2007).
Das Assessment ist also mehr als nur eine Erfassung, es
kann bereits eine wichtige Intervention zur Linderung des
Leidens selbst sein.

In speziellen individuellen Situationen kann der Einsatz
eines ausfihrlichen Fatigue-Erfassungsinstrumentes er-
wogen werden. International wurde eine Reihe von Fati-
gue-Assessments entwickelt. Sie werden aber nur zum
Teil fur fortgeschrittene Erkrankungen empfohlen. Bei-
spiele von deutschsprachigen, validierten Versionen von
Assessment-Instrumenten sind der Fatigue Assessment
Questionnaire (FAQ) mit 23 Fragen nach Glaus und Miiller
(2001) oder der kirzere Brief Fatigue Inventory (BFI) mit
zehn Fragen und Erfassung mit VAS von o bis 10, validiert
von Radbruch et al. (2003). Auch bei der Erfassung soll im-
mer die Lebensqualitdt der Menschen im Zentrum bleiben.
Ausfihrliche, belastende Fragebogen oder Befragungen
kénnen dazu im Widerspruch stehen.

Ursachen
Nebst der subjektiven Sicht der Betroffenen sind ursachli-

che Faktoren der Fatigue zu beachten, da sie allenfalls ur-
sachlich behandelt werden kénnen. Uber die Pathophysio-
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logie hinaus kdnnen Angst, soziale Probleme, Pragung der
Leistungsgesellschaft und zum Beispiel Hadern mit dem
Schicksal das Geflihl von Fatigue verstarken. Um die mul-
tidimensionalen, allenfalls therapierbaren Faktoren nicht
zu Ubersehen, beinhaltet die Rolle der Pflegenden ausser
einflihlsamen Gesprachen eine aufmerksame Kranken-
beobachtung mit allenfalls einem Fokus-Assessment und
eine prazise Weitergabe der Informationen ans multipro-
fessionelle Care-Team.

Fatigue kann in primare und sekundare Ursachen un-
terteilt werden. Bei der primaren Form bewirkt die le-
benslimitierende Krankheit selber Fatigue. So werden
bei Tumoren deren Stoffwechselprodukte (zum Beispiel:
Zytokinase, entzlindliche Stoffe, Serotonin) als primare
Ursache vermutet, die noch kaum ursachlich beeinfluss-
bar sind (Radbruch et al., 2008). Sekundare Ursachen wie
allfallige Schmerzen, Infektions- und Hypoxie-Zeichen, De-
pression, Schlafstorungen oder weitere Symptome sollten
Pflegende evaluieren (Glaus, 2007). Weitere sekundare
Ursachen kénnen zum Beispiel Medikamentennebenwir-
kungen, Anamie, Dehydration, Fieber, Kachexie, Vitamin-
mangel, Ferritinmangel, Elektrolytverschiebungen (z.B.
Hyperkalzidmie, Hyponatridmie), neurologische Erkran-
kungen oder Hypothyreose sein und sollten wenn moglich
ursachlich behandelt werden (Radbruch et al., 2008). Die-
se sind jedoch nicht immer einfach von primaren Faktoren
auseinanderzuhalten. Jede Situation sollte das Care-Team
deshalb sorgfaltig und individuell mit den Betroffenen an-
schauen. In der letzten Phase des Lebens kann Fatigue ein
sinnvolles Schutzschild bilden (Radbruch et al.,, 2008) und
einen spirituellen Sinn gewinnen. Abklarungen und Be-
handlungen sollten hinsichtlich ihres potentiellen Nutzens
und ihren Belastungen abgewogen werden; insbesonde-
re bei fortgeschrittener Erkrankung oder am Lebensende
konnen diese mehr Schaden zufligen als Nutzen bringen.

Ziele

Nach Glaus lassen sich drei Bereiche benennen, auf die
therapeutische Interventionen zielen und die haufig nicht
unabhangig voneinander gesehen werden kénnen: 1. die
Verminderung der Fatigue an sich, 2. das Erlernen von Stra-
tegien fur ein Leben mit eingeschranktem «Energiekonto»,
insbesondere bei chronischen Krankheiten, und 3. das An-
nehmen der Fatigue, insbesondere bei fortgeschrittenen
Krankheiten (Glaus, 2007). In der Praxis erscheint dies in
gewissen Situationen kaum oder nur ansatzweise erreich-
bar. Diesbezligliches Wissen des Fachpersonals kann unre-
alistischen Erwartungen vorbeugen.

palliative ch - 4-2014

Interventionen
Praxisbeispiel (anonymisiert)

Frau Meier, 72-jahrig, leidet an einem metastasieren-
den Tumor und tritt mit entgleister Schmerzsympto-
matik und Mudigkeit von zu Hause auf die Palliativsta-
tion ein. Diese Symptome, nebst «so nicht mehr leben
zu wollen», zeigen sich auch im ESAS als prioritar. Nach
der Umstellung auf eine subkutane Opioid-Therapie
mittels patientinnen-kontrollierter Analgesie (PCA)
sind die Schmerzen bald besser und am tbernachsten
Tag gut eingestellt. Frau Meier dussert sich enttauscht,
dass sie sich so schnell erschopft fuhlt. Trotzdem
mochte Frau Meier moglichst viel selber machen, da
sie nicht von Hilfe abhangig sein und nicht zur Last fal-
len wolle. In der Nacht fallt dem Pflegefachmann auf,
dass er Frau Meier mehrmals auf dem Gang zur Toilet-
te antrifft. Frau Meier bestatigt auf Nachfrage, dass
sie seit einigen Tagen immer wieder kleine Portionen
Urin 16sen musse, aber kein Brennen verspiire. Nach ei-
nem positiven Urinstickbefund spricht die Oberarztin
mit Frau Meier, die sich in der Patientinnenverfiigung
gegen Antibiotika ausgesprochen hat. Frau Meier will
eine orale Antibiotikatherapie uber wenige Tage ge-
gen den Harnwegsinfekt nutzen. Frau Meier ist in den
folgenden Nachten weniger von Urindrang im Schlaf
gestort. Trotzdem fuhlt sie sich anhaltend mide und
leidet unter der Inaktivitat. Dies ist auch im Laufe der
Woche Thema in einem Zweiergesprach mit dem Arzt,
in dem er versucht, Zusammenhange zur Krankheit zu
erklaren, die Anspriiche zu relativieren und eine «neue
Normalitdt» zu schaffen. Frau Meier erzahlt spater der
Pflegenden, dass es ihr gut getan habe, dass ihr ein Arzt
erlaube, nicht mehr so fleissig wie im bisherigen Leben
sein zu mussen. Dies bietet die Moglichkeit zu fragen,
fir welch «Schones» sie ihre Krafte nutzen mochte.
Frau Meier berichtet, dass sie sich sehr Uber ihre ein-
jahrige Enkeltochter freue. Sie werde am ndchsten
Sonntag zu Besuch kommen. Frau Meier dussert Sor-
gen, dass sie den Besuch wegen der Erschopfung nicht
geniessen konne. Gemeinsam wird also eine Strategie
ausgearbeitet. Eine Dusche wird auf Samstag geplant
und fir Sonntag sind nur Anziehen und Frisieren vor-
gesehen. Frau Meier hat inzwischen Vertrauen gefasst
und kann zum Beispiel Hilfe beim Duschen schatzen.
Sie geht ein- bis zweimal taglich die kurze Strecke
bis zur Terrasse. Hier macht sie wenige Minuten lang
leichte Bewegungs- und Atemubungen, welche ihr der
Physiotherapeut gezeigt hat und die sie als wohltuend
empfindet. Anschliessend gonnt sie sich eine Pause im
Bett. Kleine nahrstoffreiche Mahlzeiten hat sie mit der
Ernahrungsberaterin zusammengestellt. Diese nimmt
sie ebenfalls auf der Terrasse oder, je nach Befinden,



Wiinsche, Moglichkeiten, Gewohnheiten
Biographie der Pflegebediirftigen (ggf. Angehorigen)

Reflektion — Entscheidung — EBN-Intervention

Rahmen- und Umgebungsbedingungen

Externe Evidenz = Ergebnisse der Forschung/Studien

Interne Evidenz = Erfahrung, Expertise,
Intuition der Fachperson(en)

v,

Abb. 2: Komponenten einer pflegerischen Entscheidung nach Evidence-Based Nursing (EBN) (modifiziert nach Behrens und

Langer, 2010)

im Zimmer oder im Bett ein. Am Sonntag will sie mit
dem Rollstuhl in den Garten gefuhrt werden, um ge-
nug Kraft fur die «ersten Schritte» mit der Enkelin zu
haben. Am Abend findet Frau Meier, es sei ein guter Tag
gewesen. Wahrend eines Gesprdchs in den ndchsten
Tagen mit der Psychologin bricht vieles von der Vergan-
genheit und auch ihr Hadern mit der Verganglichkeit
auf. Sie kann Uber ihre Angste sprechen. Dass ein Teil
von ihr in ihren Kindern und der Enkelin weiterlebe, for-
muliert Frau Meier dann als Trost. Aufgrund des kunst-
therapeutischen Ansatzes der Psychologin kommt Frau
Meier auf die Idee, trotz Erschopfung ihre Kraft in den
nachsten Tagen darauf zu verwenden, in Etappen fir
die Enkelin ein kleines farbiges Bild fur das Kinderzim-
mer zu malen. Frau Meier kann ihre Grenzen besser
akzeptieren, verfallt aber ab und zu in das alte Muster,
das nicht so einfach anderbar ist. Insgesamt empfindet
Frau Meier mehr Wohlbefinden.

Nebst der erwahnten Wirkung von einfiihlsamem Assess-
ment und dem Versuch, Ursachen zu beheben, macht es
Sinn, realistisch auf Moglichkeiten und Grenzen von In-
terventionsstrategien hinzuweisen (Glaus, 2007). Jeder
Menschisteinzigartigmitseinen Moglichkeiten, Wiinschen
sowie Pragungen, und jede Krankheit verlauft anders. Von
daher erstaunt es nicht, dass auch die Cochrane-Uber-
sicht von 2012 Uber 27 systematische Cochrane-Reviews'
(insgesamt 302 Studien, 31 833 Teilnehmende mit diversen
Krankheiten) keine generellen Empfehlungen fir Interven-
tionen gegen Fatigue abzugeben vermag (Payne, Wiffen
und Martin, 2012). Es wurde deshalb nach Krankheitsgrup-
pen aufgeteilt. Nichtpharmakologische Interventionen
gegen Fatigue nehmen in der Cochrane-Ubersicht einen
grossen Raum ein: Bei Krebserkrankungen (n*=17 342) und
HIV/AIDS (n=748) zeigten sich Hinweise, dass Bewegungs-

Ubungen die Fatigue verbessern; es fehlen aber Aussagen
zum fortgeschrittenen Stadium. Bei COPD (n=4048) kon-
nen Selbstmanagement-Schulungsprogramme zu einer
Verbesserung der Fatigue fiihren. Bei ALS (n=52) und MS
(n=1502) zeigten Bewegungsprogramme keine eindeutige
Wirkung auf Fatigue.

Im Bereich der pharmakologischen Interventionen zeigte
Methylphenidat (Ritalin®) im Vergleich zu Placebo gemass
Cochrane-Ubersicht eine schmale, aber signifikante Wirk-
samkeit gegen Fatigue. Fachleute der European Associati-
on for Palliative Care (EAPC) sind sich zudem einig, dass
die kurzzeitige Gabe von Steroiden wie Solu-Medrol® oder
Fortecortin® (iber ein oder zwei Wochen die Fatigue re-
duzieren und fir wohldefinierte Ziele eingesetzt werden
kann (Radbruch et al., 2008).

Der kritische Einbezug von Ergebnissen aus der Forschung
in die Uberlegungen ist nur ein Teil, auf dem eine professio-
nelle Entscheidungsfindung basiert. Bei der Entscheidung
und Reflexion von Interventionen werden vier Komponen-
ten berlicksichtigt und kombiniert: 1. die Pflegebedurfti-
gen in der jeweiligen Situation mit Moglichkeiten, Win-
schen und Pragungen, 2. die Erfahrung und Intuition der
Fachperson(en), was als interne Evidenz bezeichnet wird,
3. Wissen von Forschungen und Lehrbuchmeinung werden
als externe Evidenz? bezeichnet, deren Einbezug an Bedeu-
tung zum Nutzen der Betroffenen gewinnt, 4. die Kompo-
nente der Rahmenbedingungen, ohne die manch Richtiges
und Wichtiges nicht realisierbar ist. Angelehnt an Eviden-
ce-Based Medicine (EBM) verdeutlicht dies das oben ab-
gebildete EBN-Modell fiir die Pflege (siehe Abbildung 2).

Gemass klinischer Erfahrung und nach Glaus (2007) sind
folgende weitere Interventionen gegen Fatigue in Erwa-
gung zu ziehen, die darauf zielen, den Energiehaushalt zu
verwalten und Bewaltigungsprozesse zu unterstitzen:

- Ausgewogenheit zwischen Aktivitdt und Ruhe;

' Systematic Reviews der Cochrane-Datenbank gelten als Goldstandard, d.h. sie gelten als hochstmogliche Qualitat an jeweils bestehenden Forschungs-

resultaten.
* n = Teilnehmende bzw. Stichprobengrésse.

® In Zusammenhang mit Forschungsresultaten wird haufig von «Evidenz» gesprochen. Das englische Wort sollte jedoch nicht mit «Beweis» ins Deutsche

Ubersetzt werden. Es handelt sich vielmehr um das «derzeit bestmogliche Wissen Dritter» (bis neue Erkenntnisse hinzugewonnen werden).
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— Krafte fir Freude bereitende Aktivitaten sparen (dele-
gieren, Hilfe annehmen);

- Tagesplan, Aktivitaten zu glinstigen Zeiten und Pausen
einplanen (evtl. anhand Tagebuch);

— psychosoziale Interventionen: Darunter fallt zum einen
die Unterstiitzung bei finanziellen oder Beziehungs-The-
men. Zum andern ist es fir die Betreffenden haufig
schwierig, Besuche und Telefone zu steuern: «<Es kommt
noch der und der zu Besuch, aber eigentlich mag ich gar
nicht; ich kann aber nicht einfach absagen, sie meinen
es doch alle so gut mit mir.» Den Pflegenden kommt
hier eine wichtige Rolle zu. Interventionen kénnen aber
auch heikel sein. Umso wichtiger ist es deshalb, mit der
betreffenden Person und den Angehdrigen zu sprechen,
inwieweit sich die Pflegenden hier einbringen sollen.

— Einbezug und Edukation der Angehorigen (einzeln oder
z.B. Rundtischgesprache);

- nahrstoffreiche Ernahrung nach «Gelisten» und in klei-
nen Portionen;

— Erlauber* aussprechen, zum Beispiel «darf mude sein»
(selber, von Angehdrigen, von Fachpersonen);

— Prozess fordern, der den Graben (Calman-Gap) zwi-
schen Erwartungen und Realitat zu verkleinern hilft, bei
Patientin und Angehdrigen (Calman, 1984);

— Aushalten und Mitaushalten, wenn Leiden uUberwalti-
gend und nicht zu lindern ist.

Eine Herausforderung zeigt sich auch darin, dass alle Mit-
glieder des Behandlungsteams von einem einheitlichen
Verstandnis von Fatigue ausgehen. Es ist wichtig, dass alle
das Ziel verfolgen, das mit der betreffenden Person auf-
gestellt wurde und dass alle gleiche Informationen geben.
Dies kann in einer oft ungewohnten und beangstigenden
Situation Sicherheit geben. Zentral erscheint deshalb eine
enge multiprofessionelle Zusammenarbeit im intra- und
interdisziplinaren Bereich der Palliative Care.

Isabel Tuor Lory

* Antreiber und Erlauber gemass Transaktionsanalyse nach Eric Berne, 1910-1970.
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FATIGUE

Fatigue dans les soins palliatifs — possibilités de

soins (Résumé)

La fatigue est définie comme une sensation subjective
persistante d‘épuisement inhabituel, de faiblesse et de
manque d‘énergie qui ne disparait pas ou seulement par-
tiellement en dépit du repos et du sommeil. La fatigue est
de plus considérée comme un phénomene multidimension-
nel qui se manifeste physiquement, spirituellement et/ou
psychiquement. C'est un des symptdmes les plus fréquents
chez les personnes en situation palliative.

Pour la détection de la fatigue, I‘'on recommande des en-
tretiens et des questions structurées adaptées. Un intérét
véritable favorise les questions fondamentales sur la ma-
ladie et peut déja avoir un effet thérapeutique. La fatigue
devrait, dans la mesure du possible, étre traitée en se pré-
occupant des facteurs causaux (tels que la déshydratation,
les infections, I'anxiété). Le réle du personnel soignant com-
prend donc également une observation de la maladie et
une transmission précise des informations. Le bénéfice et le
stress des actions mises en ceuvre devraient étre comparés
pour ne pas infliger des souffrances supplémentaires.

Les interventions peuvent avoir trois objectifs (combinés):
1. réduction de |a fatigue elle-méme, 2. stratégies pour me-
ner une «bonne» vie malgré |'énergie limitée et 3. accepta-
tion de la fatigue. Un exemple issu de la pratique illustre

ceci dans cet article. Les connaissances des professionnels
peuvent éviter les attentes irréalistes. Une synthese Co-
chrane systématique de 2012 (31.833 personnes partici-
pantes) ne peut fournir aucune recommandation générale
pour les interventions. Cela ne semble pas surprenant en
raison de la complexité. Les prises de décisions se fondent
selon Evidence-based Nursing (EBN) sur quatre compo-
santes: 1. les personnes dépendantes de soins (situation
individuelle, souhaits, imprégnation); 2. les professionnels
(expérience, intuition); 3. les preuves externes (études, ma-
nuels) et 4. les conditions générales.

Selon des expériences cliniques et selon Glaus (2007), il
faut envisager les interventions suivantes contre la fa-
tigue: équilibre entre les périodes de mouvements et de
repos; planification du quotidien; soutien psychosocial y
compris la régulation des visites; alimentation riche en élé-
ments nutritifs; aide pour réduire de facon durable le fossé
(Calman-Gap) entre les attentes et la réalité et aider a le
supporter. Ce qui apparait central c'est une étroite collabo-
ration multiprofessionnelle pour que I‘équipe de soins ait la
méme compréhension de la fatigue et qu'elle puisse aider
ensemble de facon ciblée.

Isabel Tuor Lory

(( Dans la vie, il n’y a pas des solutions. Il n’y a que des forces en marche:

il faut les créer et les solutions suivent. ))

Antoine de Saint-Exupéry, «Vol de Nuit»
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ASTENIA

'astenia nella Palliative Care — Possibilita di cura

(Riassunto)

Con l'astenia si definisce un‘impressione soggettiva di inu-
suale stanchezza, debolezza o mancanza di energia che
nonostante sonno e riposo non si riesce ad eliminare o che
puo essere alleviata solo parzialmente. Lastenia & ritenuto
un fenomeno che si presenta su diverse dimensioni e che si
rivela sia a livello fisico che spirituale e/o psichico. Questo &
uno dei sintomi pitu comuni tra le persone in una situazione
palliativa.

Per riconoscere I'astenia si consigliano dei colloqui con do-
mande specifiche e strutturate. Un colloquio con interesse
sincero che vada a porre domande basilari riguardanti la
malattia dovrebbe riuscire a toccare temi alla radice della
malattia stessa e puo gia avere un effetto terapeutico. Nel
limite del possibile, I'astenia dovrebbe essere trattata cu-
rando le cause (come p. es. la disidratazione, infezioni, pau-
re, ecc.). Il ruolo del personale infermieristico consiste anche
nell* osservare il malato e trasmettere informazioni precise.
Per evitare ulteriori sofferenze bisogna soppesare se le azio-
ni svolte giovino o affliggano ulteriormente il malato.

Gli interventi possono avere 3 scopi (combinati): 1. La ridu-
zione dell’astenia stessa, 2. sviluppare delle strategie che
permettano di mantenere una buona qualita di vita nono-
stante le energie limitate e 3. l'accettazione dell’astenia. I

seguente articolo illustra questo concetto con un esempio
pratico.

Una buona preparazione del personale curante puo evitare
false aspettative. Nel compendio sistematico Cochrane del
2012 (comprendente 31833 partecipanti) non vengono date
raccomandazioni generali d‘intervento. Questo fatto non
stupisce, vista la complessita di questa malattia. La proce-
dura decisionale si basa secondo Evidence-based Nursing
(EBN) su quattro componenti: 1. il paziente (situazione in-
dividuale, desideri, carattere); 2. il personale curante (espe-
rienza, intuizione), 3. dati esterni (studi, libri) e 4. il contesto.
Secondo esperienza clinica e secondo Glaus (2007) sono da
considerare i seguenti interventi contro I'astenia: movimen-
to e riposo equilibrati; pianificazione della giornata; soste-
gno psicosociale che regoli anche le visite; alimentazione
ricca di sostanze nutritive; aiutare a ridurre ed accettare lo
scollamento (Calman-Gap) tra aspettative e realta.

Una stretta collaborazione tra i vari professionisti risulta es-
senziale affinché il team curativo possa partire dagli stessi
presupposti per la comprensione dell'astenia e poter soste-
nere il malato in modo mirato.

Isabel Tuor Lory

(( Se liberta significa qualcosa, allora é il diritto di dire alla gente

cio che non vuole sentirsi dire. ))

palliative ch - 4-2014
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FATIGUE

Psychotherapie bei tumorbedingter Fatigue

Fir die meisten Menschen kommt die Diagnose einer Tu-
morerkrankung unerwartet. Die Betroffenen sehen sich von
einem Tag auf den anderen mit einer Krankheit konfrontiert,
die Angste auslost, verunsichert und viele Fragen aufwirft.
Mit einer Krebserkrankung verandert sich das Leben des Be-
troffenen entscheidend.

In der akuten Phase der Erkrankung werden von den Patien-
ten oft grosse Hoffnungen in die Tumorbehandlung und die
erforderlichen Therapien gesetzt. Psychische Belastungen
und auftretende korperliche Nebenwirkungen werden wah-
rend dieser Zeit haufig mit grosser Tapferkeit ertragen und in
Kauf genommen, immer gestiitzt durch die Hoffnung, dass
nach der Behandlung alles besser wird.

Immer wieder begegnen wir aber in unserem Berufsalltag
als Psychotherapeutinnen Patienten, die nach Abschluss ei-
ner Tumorbehandlung verzweifelt sind. Die grosse Hoffnung
auf die Zeit nach der Behandlung wandelt sich oft in eine
Enttauschung, da bei vielen von ihnen ein extremer Erschop-
fungszustand spiirbar wird — die tumorbedingte Fatigue.
Fatigue ist aber nicht einfach eine Erschopfung, die sich wie
andere Erschopfungszustande durch Erholung oder genu-
gend Schlaf regenerieren ldsst. Bei der Fatigue handelt es ich
um eine krankhafte Ermiidung mit vielfaltigen Symptomen
wie zum Beispiel Mudigkeit, Schwachegefiihlen, Lustlosig-
keit, Reizbarkeit, Konzentrationsstorungen und seelischer
Erschopfung.

Viele Krebspatienten leiden unter der Fatigue. Diese ldsst
sich nicht auf eine Ursache reduzieren und ist selbst unter
Fachleuten oft nur schwer zu erklaren. Aligemein ist aber
anerkannt, dass sie sowohl durch physische als auch durch
psychische Faktoren ausgelost oder beeinflusst wird. Neben
korperlichen Belastungen und Entbehrungen wahrend der
Tumorbehandlung (Mangelernahrung, Schlafstérungen, In-
fekte, mangelnde Bewegung, Operationen, Medikamente,
Strahlen- und Chemotherapie, usw.) haben auch psychische
Folgen der Krebserkrankung wie Angste, Irritation der Integ-
ritat und des Selbstwerts, Fragen nach dem Lebenssinn und
die Erfahrung der eigenen Endlichkeit einen Einfluss auf die
Fatigue und deren Auspragung. Die enorme Erschopfung
behindert die Patienten auf dem Weg zurlick in ihren Alltag
stark. Selbst in der palliativen Situation 16st die Fatigue bei
den Betroffenen Leiden aus, da sie allzu oft selbst kleine Ak-
tivitaten verunmaoglicht. Diese lahmende Erschopfung und
Mudigkeit driicken auf die Stimmung und wirken sich nega-
tiv auf die Motivation und den Antrieb der Betroffenen aus.

Neben medizinischen Behandlungen nimmt die Psychothe-
rapie einen wichtigen Platz in der Behandlung von tumorbe-

dingter Fatigue ein, um das seelische Leiden der Patienten
zu verringern. Dabei finden die verschiedensten Therapie-
formen Anwendung, immer mit der Absicht, das seelische
Empfinden der Patienten positiv zu beeinflussen. Im Wesent-
lichen geht es darum, Erlebens- und Verhaltensmuster so zu
verandern, dass die tumorbedingte Fatigue vermindert und
integriert werden kann und sie sich nicht zusatzlich verstarkt
und noch belastender fur die Patienten wird.

Doch wie soll man in der Psychotherapie mit Patienten, die
chronisch mude und erschopft sind, arbeiten? Wie kann
man die Patienten in ihrem Erleben von Energie- und Kraft-
losigkeit ernst nehmen und die Therapiezeit positiv nutzen?
Das folgende Fallbeispiel zeigt eine Moglichkeit, wie durch
aktive Imagination das Leiden einer Patientin verringert
werden und ihr in der Therapie und daruber hinaus trotz
Fatigue positives Erleben ermdglicht werden konnte:

Frau Fuchs (Name gedndert) ist eine 58-jdhrige Patientin
im Endstadium einer Krebserkrankung. Sie weiss Uber ihre
Situation Bescheid, ihre Schmerzsymptomatik ist gut einge-
stellt, sie ist bereit, mit dem Leben abzuschliessen. Dennoch
macht ihr die Ubergrosse Mudigkeit zu schaffen, sie moch-
te die letzte Zeit ihres Lebens noch wach und prasent sein
kénnen, gerade im Bewusstsein, dass ihre Tage gezahlt sind.
Da Arzt und Pflegende dieses Leiden wahr- und ernstneh-
men, wird die kunst- und ausdrucksorientierte Psychothe-
rapeutin eingeschaltet in der Hoffnung, Frau Fuchs moge
eine Moglichkeit finden, sich noch einmal mit mehr Elan am
inneren oder dusseren Geschehen beteiligen zu konnen.

In einem ersten Gesprach wird schnell klar, dass Frau Fuchs
Kraftreserven tatsachlich schnell erschopft sind. Unter An-
strengung berichtet sie Weniges aus ihrem Leben, das von
Entbehrung und Verzicht gepragt war. Einzig in der Natur
und im Umgang mit Hunden und Pferden fand sie Freude
und ein Gefiihl des Angenommenseins. Angebote wie Ma-
len oder Musizieren lehnt sie ab, da sie dazu nie einen Zu-
gang gehabt hat und sie vor allem sowieso viel zu mude ist.

Hingegen ist sie bereit, sich auf eine innere Reise mittels
aktiver Imagination einzulassen. Sie setzt sich dazu im Bett
halb aufrecht, so dass es ihr ohne Anstrengung bequem ist
und dennoch in einer Position, die ihr hilft, in einem Zustand
von wachem Bewusstsein zu bleiben. Die Therapeutin lenkt
dann die Aufmerksamkeit der Patientin zundchst ganz ins
Hier und Jetzt und insbesondere zum sanften Ein- und Aus-
stromen des Atems. Da Frau Fuchs in diesem Bereich durch
Schmerzen oder Atemnot nicht eingeschrankt ist, ist dies
eine Moglichkeit, sie mit noch vorhandenen Quellen der Le-
benskraft ganz lber den Korper zu verbinden.
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Als Frau Fuchs ihren Rhythmus gefunden hat und den Atem
auf angenehme Weise wahrnimmt, leitet die Therapeutin
sie an, sich eine Landschaft vorzustellen, in welcher ihr wohl
ist. Frau Fuchs hat die Augen geschlossen, um ganz bei sich
und ihren inneren Bildern sein zu konnen, aber sie bleibt
im verbalen Austausch mit der Therapeutin verbunden.
Sie beschreibt ihr die Art der Berglandschaft, die vor ihrem
inneren Auge auftaucht, und gemeinsam kénnen sie sich
diese nun vorstellen und ausschmucken. Die Therapeutin
|adt Frau Fuchs dazu ein, sich die Geriiche und Gerdusche
in Erinnerung zu rufen, sich die Farben des Himmels und
der Pflanzen vorzustellen, zu spiren, wie es ware, vielleicht
barfuss lber Wiesen und Steine zu gehen. Frau Fuchs teilt
jeweils mit, was die Anregungen in ihr wachrufen. Als die
Therapeutin merkt, dass die Patientin nun an der Grenze
ihrer momentanen Leistungsmoglichkeit ist und langsam
ermidet, ladt sie sie ein, einen schonen Ort zu imaginieren,
an dem sie sich sicher und geborgen fihlt, und diesen wie-
derum zu beschreiben. Frau Fuchs sieht sich auf einer Bank
sitzen, ihren Hund an der Seite. Sie spurt sein warmes Fell
unter der Handflache und atmet seinen vertrauten Geruch.
Zusammen mit dem Hund schaut sie in die Weite, sie fiihlt
sich wohl und entspannt dabei.

Abschliessend leitet die Therapeutin Frau Fuchs an zu Uber-
prifen, wie sich diese Phantasiereise auf ihre Befindlichkeit
ausgewirkt hat. Die Patientin berichtet von einem ange-
nehmen Korpergefiihl und der Empfindung von erfrischter
Ruhe. Sie 6ffnet mit ganz geléstem Gesicht die Augen und
kommt wie von weit her zuriick ins Zimmer und in die ge-
genwartige Situation.

In weiteren Sitzungen sucht die Patientin zundchst wieder
das gleiche Bild auf. Es erweitert sich um verschiedene Ein-
zelheiten wie dem Kuhlen der Flisse in einem Bergbach oder
einem Spaziergang bei Wind und Wetter. Dann bekommt
Frau Fuchs Lust, «an einen Ort zu reisen, wo ich immer so
gerne hin wollte ...» —ans Meer.

Die Therapeutin beschreibt ihr gerne die Reise ans Meer
und kann ihr in der Welt der Phantasie dabei alle Wiinsche

erfillen. Frau Fuchs reist darum per Flugzeug erster Klas-
se, natdrlich ist das Wetter am Meer sonnig und mild, der
Strand ist sauber, es kreisen Mowen Uber den Wellen und
auf Wunsch der Patientin sieht man weit draussen sogar
Delfine. Die Therapeutin unterstltzt diese Imagination
durch das Abspielen einer CD mit Meeresrauschen und
Mowengeschrei — und Frau Fuchs kommt gliicklich und
wiederum erfrischt von dieser weiten Reise zurlick. Sie hat
gar nicht gemerkt, dass sie sich eine volle halbe Stunde auf
ihre innere Welt konzentrieren konnte und ist dartiber sehr
erfreut. Nach diesem gliicklichen Moment meint sie beim
Abschied: «Wissen Sie, nun bin ich wirklich bald bereit flr
die letzte Reise.»

Diese erfiillten Momente in der Therapie, wo sich Frau
Fuchs auf ihre Ressourcen besinnen und ihre Traume aus-
gestalten konnte, haben natirlich ihr Leiden an der Fati-
gue nicht ganzlich beseitigt, und manchmal, wenn sie ein
Besuch oder eine pflegerische Handlung wieder so schnell
ermudete, fiel es ihr nach wie vor schwer, ihren Zustand zu
akzeptieren. Sie schenkten ihr aber Momente der inneren
Aktivitat, die sie erfreuten und erfrischten und, ohne dass
dies je konkret thematisiert wurde, sie ermoglichten es ihr
sogar, sich innerlich auf den bevorstehenden Tod vorzube-
reiten.

Esther Kottmann (theoretischer Teil) und
Bettina Barz (Fallbericht)

Esther Kottmann

Psychologin MSc
Spital Affoltern am Albis

esther.kottmann@
spitalaffoltern.ch

Bettina Barz

Eidg. dipl. Kunsttherapeutin
Spital Affoltern am Albis

bettina.barz@spitalaffoltern.ch
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FATIGUE

Psychothérapie en cas de fatigue occasionnée par

une tumeur (Résumeé)

Les personnes atteintes d‘une maladie tumorale souffrent
fréqguemment d‘une forme atroce de fatigue et d‘épuise-
ment qui est indépendante et disproportionnée par rapport
a l‘activité antérieure et qui provoque souvent un besoin
augmenté de calme et de sommeil. Ce phénomeéne est
désigné dans la Classification internationale des maladies
ICD-10 par le diagnostic clinique de fatigue due a une tu-
meur, ses symptomes les plus fréquents sont la fatigue,
I‘épuisement, la faiblesse des performances et I'humeur dé-
pressive. L'épuisement psychique et physique empéche les
personnes concernées de prendre part aux activités quoti-
diennes comme d‘habitude. Outre le manque d‘initiatives,
les problemes psychosociaux peuvent en étre les consé-
quences. Une étude britannique montre a quel point les pa-
tients atteints d‘un cancer souffrent de fatigue chronique.
Elle révele que 58% des 576 personnes interrogées ont men-
tionné que la fatigue est vécue de facon plus pénible que les

ASTENIA

autres symptomes tels que la peur, la chute des cheveux, la
douleur, le vomissement ou la diarrhée.

Pour que les patientes et les patients apprennent a vivre
avec les effets d'une fatigue due a une tumeur, on utilise
aussi surtout la psychothérapie a ‘unité de soins palliatifs
de I'Hopital d'Affoltern am Albis a coté des traitements mé-
dicaux et du soutien du personnel soignant. Mais comment
devrait-on travailler en psychothérapie avec des patients
qui sont chroniquement fatigués et épuisés? Comment
peut-on prendre au sérieux les patients dans leurs expé-
riences de manque d‘énergie et de force et utiliser le temps
de la thérapie de facon positive? Dans notre rapport, il est
décrit comment I'expérience de ces troubles peut étre in-
fluencé positivement par I'utilisation de I'imagination.

Esther Kottmann et Bettina Barz

Psicoterapia per I'astenia di origine oncologica

(Riassunto)

Le persone malate di tumore soffrono spesso di una forma
debilitante di stanchezza e spossatezza del tutto spropor-
zionata rispetto al livello di esercizio o attivita esercitate e
che esige un‘accresciuta necessita di riposo e sonno. Questo
fenomeno viene indicato in ICD-10 con la diagnosi clinica
dell’astenia di origine oncologica e quindi dovuta ad un tu-
more, i cui sintomi piu diffusi sono stanchezza, spossatez-
za, debolezza e depressione. Questa spossatezza psichica e
fisica impedisce ai malati di svolgere normalmente le atti-
vita quotidiane. Oltre alla mancanza di slancio ne possono
conseguire anche problemi piscosociali. La gravita di questo
fenomeno nei malati di cancro é dimostrata da uno studio
britannico in cui emerge che il 58% dei 576 pazienti inter-
rogati percepiscono 'astenia come piu fastidiosa ed invali-
dante di altri sintomi quali la paura, la caduta dei capelli, il
dolore, il vomito o la diarrea.

Per permettere ai pazienti di convivere con I'astenia di ori-
gine oncologica, nella stazione palliativa dell‘ospedale di
Affoltern am Albis oltre a combinare trattamenti medici
e sostegno da parte del personale infermieristico, si fa so-
prattutto capo anche alla psicoterapia. Come si pud pero
lavorare in psicoterapia con pazienti che sono cronicamente
stanchi e spossati? Come si puo comprendere a fondo i pa-
zienti che devono convivere con una mancanza cronica di
forze ed energie? Nel nostro rapporto viene descritto come
I‘utilizzo dell'immaginazione possa influire positivamente
sulla percezione di questo disturbo.

Esther Kottmann e Bettina Barz
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KINDER UND PALLIATIVE CARE (FORTSETZUNG)

Wenn Kinder sterben -

Padiatrische Palliative Care im Spannungsfeld
zwischen Nahe und professioneller Distanz

Ndhe zum Kind als zentrales Merkmal

Die Nahe der Pflegenden zum Kind ist das Hauptkennzei-
chen Padiatrischer Palliative Care am Lebensende. Pflege-
fachpersonen lassen sich auf Nahe ein, um das, was ihren
Beruf ausmacht, einbringen zu konnen. Diese Nahe umfasst
alle vier Dimensionen von Palliative Care — die physische,
psychische, soziale und spirituelle Dimension. Pflegende
beriihren das sterbende Kind bei der Kérperpflege, spiiren
seine Haut und seine Korpertemperatur. Dabei nehmen sie
genau wahr, was in diesem Kind geschieht. Sie sind da, wenn
Fragen aufkommen und wenn Wut oder Trauer durchbricht.
Auch mit Eltern und Geschwistern stehen die Pflegenden in
einer nahen Beziehung, die sich durch die Grenzerfahrung
zwischen Leben und Tod ergibt. Diese Nahe setzt sich tber
die professionelle Distanz hinweg, die sonst in unserer Ge-
sellschaft im beruflichen Kontext tblich ist.

Pflegefachpersonen verstehen ihre professionelle Aufgabe
als eine Form von «Caring», von engagierter und zugleich
wertschatzender Sorge. Viele ihrer Handlungen erfordern
vertieftes Fachwissen, reiche Erfahrung und geschehen in
Zusammenarbeit mit anderen Berufsgruppen. Die Rolle der
Pflegenden im Behandlungsteam erfordert eine professio-
nelle Abgrenzung. Doch wie kann sie auf dem Hintergrund
der intensiven Nahe zum Kind und seiner Familie gesche-
hen? Pflegende bringen sich mit ihrem Menschsein ein
und erleben darin ihre eigene Verletzlichkeit. Die Qualitat
von Palliative Care ist in dieser Authentizitadt der Pflegen-
den begrundet. Es geht darum, sich in der professionellen
Rolle gleichwohl als Mensch beriihren zu lassen und aus
dieser Haltung heraus die Pflege zu gestalten. Dazu gehort
jedoch auch, zu sich selbst Sorge zu tragen. Damit dies ge-
lingen kann, muss das Sterben benannt werden. Gesprache
Uber das Anliegen Padiatrischer Palliative Care ermoglichen
Orientierung und bewusstes Gestalten der Pflege. Ebenso
wichtig ist kontinuierliche Weiterbildung, um sich in der
professionellen Rolle zu festigen. Auf diese Weise konnen
Pflegende zu einer lebbaren Balance zwischen Distanz und
Nahe finden.

Das professionelle Rollenverstandnis klaren

In der Schweiz gibt es kein explizites Kinderhospiz. Das
Sterben und der Tod von Kindern ereignet sich im Spi-
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tal, im Wohnheim oder zu Hause. Obwohl Palliative Care
sich als Fachdisziplin etabliert hat, bleibt das Sterben
von Kindern nach wie vor in einer gesellschaftlichen Ta-
buzone. Pflegende in Padiatrischer Palliative Care befin-
den sich in einer grossen Isolation (MacConnell, Aston,
Randel und Zwaagstra, 2013). Padiatrische Palliativpfle-
ge ist zwar inzwischen ein Bestandteil von Aus- und
Weiterbildung, doch der Umgang mit dem Sterben und
dem Tod eines Kindes erfordert langjahrige, vertiefte
praktische Erfahrung. Um Pflegende fir die Bedeutung
von Sterben und Tod der ihnen anvertrauten Kinder und
Jugendlichen zu sensibilisieren, ist es unverzichtbar, das
professionelle Rollenverstandnis zu beleuchten. Fehlen-
de Vorbereitung und direkte Erfahrung konnen Griinde
dafur sein, dass keine klare Vorstellung vom Vorgehen
am Lebensende besteht. Die genannten Faktoren wirken
sich zunehmend belastend auf die berufliche Tatigkeit
aus (Pearson, 2013).

Pflege im Zeichen hoher Verletzlichkeit

Professionelle Pflege ist untrennbar verbunden mit kon-
sequenter Patientenorientierung und ethischer Verant-
wortung, wie Patricia Benner betont (Benner, 2012). Sie
weist darauf hin, dass das innere Erleben der Patienten
stets den Ausgangspunkt fiir professionelle Pflege dar-
stellt. Erst dadurch ist gewahrleistet, dass professionelle
Pflege weit mehr umfasst als technisches, standardi-
siertes Konnen aufgrund von medizinisch-naturwissen-
schaftlichem Wissen. Patricia Benner hebt hervor, dass
Pflegende auf ihrem Weg zum Expertentum den er-
krankten Menschen in seiner korperlichen und seeli-
schen Verletzlichkeit immer mehr begreifen konnen.
Sie schitzen diese Verletzlichkeit durch ihr ethisches
Handeln und orientieren sich dabei an den individuellen
Bedlrfnissen und Werten des Patienten (Benner, 2012).
Das erfordert eine aktive Auseinandersetzung mit der
eigenen Vulnerabilitdt und Resilienz. Gelingt es der Pfle-
gefachperson, aus ihrem Rollenverstandnis heraus das
Spannungsfeld zwischen ihrer Verletzlichkeit und ihren
eigenen Ressourcen zu erkennen sowie verantwortungs-
voll zu gestalten, erhoht sich ihr Handlungsspielraum.
Dadurch kann die Fachperson in Padiatrischer Palliative
Care dem sterbenden Kind und seinem Umfeld offen als
Mensch begegnen.



Die besondere Rolle der Pflege

In die padiatrische Palliativversorgung bringen mehrere
Disziplinen ihre Expertise ein. Transparente und abge-
stimmte Zusammenarbeit ist eine wichtige Vorausset-
zung, um ein sterbendes Kind und seine Familie optimal
zu begleiten. Alle beteiligten Professionen leisten jeweils
ihren fachspezifischen Beitrag, um die Lebensqualitat
der Betroffenen zu erhalten und zu erhohen. Pflegefach-
personen fallt dabei eine besondere Rolle zu. Sie stehen
dem Patienten und seiner Familie am nachsten. Durch
korperliche und raumliche Nahe sowie gemeinsam ver-
brachte Zeit sind sie sehr direkt und in intimer Weise in-
volviert. Dadurch ergibt sich eine spezifisch pflegerische
Bedeutung von Padiatrischer Palliative Care, die sich von
anderen Berufsgruppen unterscheidet. Die Schlisselfra-
ge lautet: Was |6sen das Sterben und der Tod der Kinder
bei Pflegenden aus? Wie kdénnen sie mit dieser Arbeit, die
nie alltaglich werden kann, umgehen? Diese Fragestel-
lung ist in den etablierten Definitionen von Padiatrischer
Palliative Care nicht berlcksichtigt. Umso wichtiger ist es
zu klaren, wie Pflegende aus ihrem eigenen Erleben der
Berufspraxis Padiatrische Palliative Care verstehen. Wel-
che Méglichkeiten und Grenzen nehmen sie wahr (Clarke
und Quin, 2007)?

Das Sterben benennen

Warum findet Padiatrische Palliative Care noch immer
wenig offentliche Aufmerksamkeit? Aus welchen Griin-
den ist es noch nicht selbstverstandlich, padiatrische
Palliativpflege anzubieten? Dieser Frage ist eine For-
schergruppe um Sharron Docherty in einer Studie nach-
gegangen. Es zeigte sich, dass die verantwortlichen Per-
sonen im Gesundheitswesen bei Kindern die Hoffnung
auf Heilung nicht aufgeben wollen. Die fortschreitenden
technischen Moglichkeiten in der Behandlung lebens-
limitierender Erkrankungen fiihren weiterhin dazu, dass
fir Kinder und Familien Hoffnung auf Besserung und
Lebenserhaltung greifbar wird. Dieser Fortschritt birgt
jedoch die Gefahr eines zunehmenden Leidens fiir die Be-
troffenen, wenn vor allem die Lebenserhaltung im Fokus
bleibt und Palliative Care nur als Pflege am Lebensende
verstanden wird (Docherty et al., 2007).

Die Unsicherheit in Bezug auf Prognose und Verlauf einer
Krankheit bei Kindern gilt als Hindernis fir die Einflih-
rung von Padiatrischer Palliative Care. Umso wichtiger ist
es, genau diese Unsicherheit als Besonderheit der Padiat-
rischen Palliative Care anzuerkennen und zu reflektieren.
Unabhangig vom Verlauf kann ein frither Beginn Padia-
trischer Palliative Care das Bemihen um eine hilfreiche
Kommunikation und die bestmogliche Lebensqualitat
fur die betroffenen Kinder erhéhen (Davies et al., 2008).

Dabeij ist es unverzichtbar, das mogliche Sterben zu be-
nennen. Darin besteht die Grundvoraussetzung, um Pa-
diatrische Palliative Care als ganzheitliches Zugehen auf
die Betroffenen einzufiihren und die Pflege bedurfnis-
gerecht zu gestalten. Dies sollte in dem Bewusstsein ge-
schehen, dass gerade bei Kindern das Konzept der Hoff-
nung bis zuletzt dazu gehort.

Es ist wichtig, dass Pflegende das Sterben der Kinder klar
benennen und sich damit auseinandersetzen. Geschieht
dies nicht, bleibt die berufliche Belastung diffus. Auch
die emotionale Arbeit |asst sich dann nicht erklaren. Die
Pflege sterbender Kinder und die Begleitung ihrer Fa-
milienmitglieder umfassen intimste Begegnungen mit
Schmerz, Trauer und Verlust. Dabei entsteht hohe Be-
troffenheit. Reflexion, unterstitzende Begleitung und
kontinuierliche Weiterbildung haben deshalb einen ho-
hen Stellenwert fir Pflegende in Padiatrischer Palliative
Care. Sie brauchen eine Moglichkeit, um ihre emotionalen
Belastungen zum Ausdruck zu bringen. Dadurch kénnen
sie ihre Isolation durchbrechen. Denn Aussenstehende
mochten sie nicht mit ihren Erfahrungen konfrontieren
und in der Gesellschaft ist das Sterben von Kindern nach
wie vor ein Tabu (McCloskey und Taggart, 2010).

Unterwegs zum Expertentum

Vertieftes Fachwissen und lange Berufserfahrung tragen
dazu bei, dass Pflegende die Anforderungen ihrer beruf-
lichen Rolle immer deutlicher erkennen und formulieren
kdnnen. Mit zunehmendem Expertentum gelingt es ih-
nen, sich von belastenden Emotionen und Situationen zu
distanzieren und eine klare Grenze zu ziehen zwischen
der eigenen Person und dem Kind mit seiner Familie. Fir
unerfahrene Pflegende ist es jedoch noch schwierig, ei-
nerseits eine professionelle Beziehung zu leben und an-
dererseits Grenzen zu setzen (Cook et al., 2012). Experten-
tum, Rollensicherheit und erhéhte Arbeitszufriedenheit
sind untrennbar miteinander verbunden. Dies spricht klar
dafir, dass die Verantwortlichen im Gesundheitswesen
entsprechende Rahmenbedingungen schaffen mussen.
Die anspruchsvolle Arbeit in Padiatrischer Palliative Care
erfordert den Einsatz erfahrener, gut ausgebildeter Fach-
personen. Kontinuierliche Aus- und Weiterbildung mus-
sen gesichert sein. Diese Bestrebungen sind in der Natio-
nalen Strategie «Palliative Care 2013—2015» verankert und
bilden eine wichtige politische Grundlage fir die weitere
Entwicklung (Bundesamt fiir Gesundheit BAG, 2013).

Beziehung wagen

Im Begriff «Palliative Care» weist «Care» auf die Bedeut-
samkeit der Fursorge hin, die eine Beziehung voraussetzt.
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Auf der einen Seite steht der Mensch, der Pflege emp-
fangt, auf der anderen Seite der Mensch, der die Pflege
erbringt. Professionelle Pflege erfordert, die Beziehung
zwischen diesen beiden Menschen bewusst zu gestalten.
Dies setzt Ehrlichkeit und Authentizitat der Pflegenden
als Grundlage fir ein vertrauensvolles Verhaltnis voraus.
In einer Atmosphare des Vertrauens erleben die Betrof-
fenen Sicherheit und Zuversicht. Sie scheuen sich nicht,
Fragen zu stellen und alle Themen anzusprechen, die fir
sie wichtig sind (Erichsen, Danielsson und Friedrichsen,
2010). Bereits Ende der goer-Jahre hat sich die griechi-
sche Kinderarztin Danai Papadatou fur ein Umdenken
in der Beziehungsgestaltung eingesetzt. Sie geht davon
aus, dass in Padiatrischer Palliative Care eine klare Ab-
grenzung zwischen der Fachperson und dem sterben-
den Kind sowie seiner Familie nicht moglich ist. Deshalb
spricht sie sich fir einen beziehungszentrierten Ansatz
aus. Sie betont die unleugbare Tatsache, dass Pflege im
Angesicht des nahenden Todes immer eine zwischen-
menschliche Begegnung ist, die auf beiden Seiten von
Grenzerfahrungen gepragt ist. Es gilt, diese Tatsache ins
Bewusstsein zu rlcken und damit den Raum fir gelebte
Beziehung zu 6ffnen. Gehen Pflegende aus ihrem beruf-
lichen Engagement heraus diese Beziehung ein, so brin-
gen sie sich dabei immer auch als Person und als Mensch
ein (Papadatou, 2009). Die Begegnung mit sterbenden
Kindern stellt eine pragende Erfahrung fir sie dar. Sie
reifen dadurch als Personlichkeit und entwickeln ein tie-
feres Verstehen des menschlichen Wesens und Leidens
(Bertero, 2002).

Balance zwischen Ndhe und Distanz

«Professionelle Abgrenzung» — dieser Begriff 16st bei
manchen Fachpersonen Befremden aus. Sie verbin-
den mit dieser Wortwahl einen Mangel an Flrsorge. Im
Rahmen ihrer Ausbildung haben sie zwar theoretisch
reflektiert, wie wichtig professionelle Grenzen sind. In
der Praxis erleben sie jedoch, dass diese Theorie haufig
nicht umsetzbar ist. Denn gerade die Beziehung zu den
Kindern und Familien stellt ein zentrales Merkmal fir die
Qualitat der Pflege dar.

Das Thema «Abgrenzung» und die Balance zwischen
Nahe und Distanz beschaftigen die Pflegenden auch
nach dem Tod eines Kindes. Dann geht es darum, den
Abschluss der Pflege und die weitere Beziehung zu den
Eltern zu gestalten. Eine Nachbesprechung (Debriefing)
ist von grosser Bedeutung fur die Pflegenden. Dies gilt
vor allem, wenn der Tod eines Kindes unerwartet eintritt
oder eine lange Zeit der Betreuung zu Ende geht. Dann
ist professionelle Unterstitzung im Trauerprozess er-
forderlich. Ein bewusstes Abschliessen ermoglicht nicht
nur, das beruflich-fachliche Vorgehen zu reflektieren. Es
erlaubt den Pflegenden auch, mit ihren eigenen Emotio-
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nen bewusster umzugehen. Dadurch verringern sich die
emotionalen Auswirkungen im Privatleben (Keene, Hut-
ton, Hall und Rushton, 2010).

Hinsichtlich professioneller Unterstiitzung im Umgang
mit Trauer und Verlust besteht eine hohe Nachfrage bei
Pflegenden (Conte, 2011). Es ist wichtig, dass sie dieses
Bedirfnis wahrnehmen und anerkennen. In Gesprachen
mit Mitbetroffenen und durch das Erzahlen des Erlebten
haben Pflegefachpersonen die Moglichkeit, dem Sterben
und Tod des Kindes einen Sinn zu geben, mit dem sie um-
gehen konnen. Dies kann wichtiger Bestandteil der Trau-
erverarbeitung sein (Macpherson, 2008).

Die Pflegefachperson als Mensch

Judy Rashotte ruft dazu auf, bei den Geschichten zu
verweilen, die uns nicht loslassen. Im Erzdhlen und Wie-
dererzahlen des Erlebten erfahren Pflegende nicht nur
Erleichterung, sie machen ihre personlichen Erfahrun-
gen auch fur andere zugdnglich. Das verleiht ihnen die
Gewahr, dass das Kind nicht in Vergessenheit gerat, son-
dern in jedem Sterben ein Wachsen und Lernen fir die
Zurlickbleibenden moglich werden. Dieses Anerkennen
ist fur die Pflegenden personlich und menschlich bedeut-
sam (Rashotte, 2005).



Der Tod eines Kindes fuhrt uns Pflegenden das Wechsel-
spiel von Leben und Verganglichkeit vor Augen. Selbst im
Wissen darum, dass es nicht der eigene Tod ist, werden
wir an die eigene Endlichkeit erinnert. Der Begriff «palli-
are» —ummanteln und umhdllen — kann sich somit auch
auf das Bedirfnis der Pflegenden beziehen. Denn auch
wir brauchen dann und wann eine Hille, die warmt und
schitzt. Diese Hulle muss aber zugleich durchldssig sein,
damit wir bertuhrbar bleiben fiir Sterben und Tod - und
damit berthrbar flr das Leben.

Regula Buder und André Fringer

Literatur

Benner, P. (2012). Stufen zur Pflegekompetenz: From Novice to Expert
(2. Aufl.). Bern.

Bertero, C. (2002). District nurses’ perceptions of palliative care in the home.
American Journal of Hospice and Palliative Medicine, 19(6), 387-391. doi:
10.1177/104990910201900608.

Clarke, J., und Quin, S. (2007). Professional Carers' Experiences of Providing
a Pediatric Palliative Care Service in Ireland. Qualitative Health Research,

17(9), 1219—1231. d0i:10.1177/1049732307308316.

Conte, T. M. (20m). Pediatric Oncology Nurse and Grief Education: A
Telephone Survey. Journal of Pediatric Oncology Nursing, 28(2), 93-99.
doi:10.1177/1043454210377900.

Cook, K. A, Mott, S., Lawrence, S., Jablonski, J., Grady, M. R,, Norton, D. ...
(2012). Coping While Caring for the Dying Child: Nurses’ Experiences in an
Acute Care Setting. Journal of Pediatric Nursing, 27(4), 11—21. doi:10.1016/j.
pedn.2011.05.010.

Davies, B, Sehring, S. A, Partridge, J. C., Cooper, B. A, Hughes, A,, Philp, J.
C., .. (2008). Barriers to Palliative Care for Children: Perceptions of Pediatric
Health Care Providers. Pediatrics, 121(2), 282—-288. doi:10.1542/peds.2006—
3153.

Docherty, S. L., Miles, M. S., Brandon, D. (2007). Searching for «the dying
point»: providers’ experiences with palliative care in pediatric acute care.
Pediatric nursing, 33(4), 335-341.

Erichsen, E., Danielsson, E. H., Friedrichsen, M. (2010). A phenomenological
study of nurses’ understanding of honesty in palliative care. Nursing Ethics,
17(1), 39-50. d0i:10.1177/0969733009350952.

Keene, E. A, Hutton, N., Hall, B., Rushton, C. (2010). Bereavement debriefing
sessions: An intervention to support health care professionals in managing
their grief after the death of a patient. Pediatric nursing, 34(4).

McCloskey, S., und Taggart, L. (2010). How much compassion have | left? An
exploration of occupational stress among children’s palliative care nurses.
International Journal of Nursing Practice, 16(5), 233—241.

MacConnell, G., Aston, M., Randel, S., Zwaagstra, N. (2013). Nurses’ expe-
riences providing bereavement follow-up: an exploratory study using
feminist poststructuralism. Journal of Clinical Nursing, 22(7-8), 1094-1102.
doi:10.1111/].1365-2702.2012.04272.X.

Macpherson, C. F. (2008). Peer-Supported Storytelling for Grieving Pediat-
ric Oncology Nurses. Journal of Pediatric Oncology Nursing, 25(3), 148-163.
doi:10.1177/1043454208317236.

Papadatou, D. (2009). In the face of death: Professionals who care for the
dying and the bereaved. New York.

Pearson, H. N. (2013). «You've only got one chance to get it right»: children’s
cancer nurses’ experiences of providing palliative care in the acute hospital
setting. Issues in Comprehensive Pediatric Nursing, 36(3), 188-211. doi:10.31
09/01460862.2013.797520.

Rashotte, J. (2005). Dwelling with stories that haunt us: building a mean-
ingful nursing practice. Nursing Inquiry, 12(1), 34—42.

Korrigendum

Leiderist unsin der letzten Ausgabe ein Fehler unterlaufen. Der Artikel «.Und ich?!> Geschwister von palliativen Kindern und
Jugendlichen» (palliative ch 3/2014, S. 31ff.) wurde nur von Frau Dr. phil. Hanna Wintsch verfasst. Die Redaktion bedauert

das Versehen und bittet um Entschuldigung.
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ENFANTS ET SOINS PALLIATIFS (SUITE)

Quand les enfants meurent - soins palliatifs en
pédiatrie au coeur des tensions entre la proximité
et 1a distance professionnelle (Résumé)

Les infirmieres et infirmiers comprennent leurs rdles pro-
fessionnels comme une forme de «caring», une sollicitude
engagée et empreinte d‘estime dans le méme temps. Un
grand nombre de leurs actions nécessitent des connais-
sances approfondies, une expérience riche et ces actions
se déroulent en coopération avec d‘autres groupes profes-
sionnels. Le role des infirmieres et des infirmiers dans une
équipe de soins nécessite une distance professionnelle.
Mais comment cela peut-il se faire dans le contexte d‘une
proximité intense avec I‘enfant et sa famille? Pour sensibi-
liser les infirmiéres et les infirmiers a I'importance de la fin
de vie et de la mort des enfants et des jeunes qui leur sont
confiés, il est essentiel d‘éclairer la compréhension du réle
professionnel. Si le personnel soignant réussit a reconnaitre
au-dela de la perception de son réle la tension entre sa
vulnérabilité et ses propres ressources et s‘il peut la facon-

ner en toute responsabilité, sa marge de manceuvre aug-
mente. Ceci permet au professionnel en matiere de soins
palliatifs pédiatriques de rencontrer I'enfant en fin de vie et
son entourage de facon ouverte en tant qu‘étres humains.
Il est important que les infirmiéres et infirmiers nomment
clairement la mort des enfants et qu‘ils y réfléchissent. Si-
non, la forte charge professionnelle reste diffuse. Le travail
eémotionnel ne peut pas non plus étre alors expliqué. Des
connaissances spécialisées approfondies et une longue ex-
périence professionnelle permettent au personnel soignant
d‘identifier et de formuler toujours plus clairement les exi-
gences de leur role professionnel. Grace aux connaissances
approfondies croissantes, ils réussissent également a se dis-
tancier des émotions et des situations pénibles et a tracer
une limite claire entre leurs propres personnes et I‘enfant
avec sa famille.

Regula Buder et André Fringer

BAMBINI E CURE PALLIATIVE (CONTINUAZIONE)

Quando sono i bambini a morire — cure palliative
pediatriche nel dilemma tra empatia e distanza

professionale (Riassunto)

Le persone addette alle cure considerano la loro profes-
sione come una forma di «Caring», un misto di cure serie
e impegnate e allo stesso tempo premurose. Gran parte
del loro lavoro richiede approfondite conoscenze e una va-
sta esperienza, e avvengono in collaborazione con persone
operanti anche in altri settori. Il ruolo della persona curante
in un team medico richiede un certo distacco professiona-
le. Ma come é possibile tenere un distacco nel contesto di
cura e intensa vicinanza ad un bambino e la sua famiglia?
Per sensibilizzare gli infermieri sul significato della morte
dei bambini e giovani che vengono loro affidati € indispen-
sabile avere una concezione professionale dei ruoli. Se in
base a questa concezione dei ruoli I'infermiere e’ in grado
di riconoscere i confini tra la propria vulnerabilita e le pro-
prie risorse e di gestirli in modo responsabile, dovrebbe poi
riuscire ad allargare il proprio margine di manovra. Cosi fa-
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cendo il personale nel reparto di cure palliative pediatriche
riesce ad accogliere il bambino in fin di vita e |la sua famiglia
in modo aperto ed umano. E importante che il personale
curante sia in grado di gestire la morte dei bambini in modo
chiaro e di confrontarsi con essa. Se questo processo non
avviene, l‘'onere professionale aumenta. Anche il lavoro a
livello emotivo diventa difficilmente gestibile. Conoscenze
approfondite e una lunga esperienza professionale permet-
tonoalle persone addette alla cura di capire e formulare con
sempre piu chiarezza le esigenze del proprio ruolo profes-
sionale. Con I'aumentare dell‘esperienza si riesce a distan-
ziare le emozioni e le situazioni particolarmente gravose e
porre un chiaro confine tra la propria persona e il bambino
con i suoi familiari.

Regula Buder e André Fringer



BILDUNG UND FORSCHUNG

An wen richtet sich Palliative Care und wer ist
ausgeschlossen? Definitionen und Einsatzgebiete

von Palliative Care

Eine Studie zum Bedarf nach Palliative Care fir psychisch kranke Menschen ergab, dass der Begriff Palliative Care —
weil direkt mit dem Lebensende in Verbindung gebracht — bei Patienten und Angehérigen Abwehr und Angste auslost.
Weil die befragten Personen aber gleichzeitig auch wiinschen, dass Palliative Care bei der Versorgung von chronisch
psychisch kranken Menschen vermehrt zum Einsatz kommt, werden im Folgenden die gelaufigen Definitionen und
Einsatzgebiete von Palliative Care naher betrachtet, um daraus Schlussfolgerungen fiir eine verbesserte Akzeptanz und

damit mehr Lebensqualitat abzuleiten.

Psychisch kranke Menschen und ihre Angehorigen wur-
den in einer Studie im Auftrag des Bundesamtes fiir Ge-
sundheit (BAG) gefragt, ob in Hinblick auf Palliative Care
innerhalb der Psychiatrie Handlungsbedarf besteht (Sottas
et al. 2014). Trotz schwerer psychischer Krankheit ist das
Lebensende bei den befragten Personen in der Regel nicht
absehbar, denn psychische Krankheiten fihren — ausser bei
Suizid — kaum direkt zum Tod. Patienten wie auch Ange-
horige reagierten deshalb in vielen Fallen mit Abwehr. Die
befragten Betroffenen und Experten begriindeten ihre Hal-
tung mit der weit verbreiteten Meinung, dass Palliative Care
gleichbedeutend sei mit «Behandlungsabbruch» und «Tod»
(Filbet, 2008: 109). Palliative Care wird als eine Art zuwen-
dungsvolle Sterbebegleitung verstanden (Bochsler, 2013).
Wenn einem schwerkranken Menschen eine Verlegung auf
eine Palliativstation nahegelegt wird, bereiten sich Patient
und Angehorige auf den nahen Tod vor. Auch Gesundheits-
fachpersonen denken in vielen Fallen erst an Palliative Care,
wenn der Tod unausweichlich erscheint, «wenn nichts mehr
getan werden kann» (Kavalieratos et al., 2014). So wird be-
richtet, dass Arzte den Einbezug der Palliative Care nicht in
Erwagung ziehen, weil sie der Meinung sind, dass die Pa-
tienten dies als «aufgeben» oder «verlassen werden» auf-
fassen wirden (Lindvall et al., 2014; Meier, 2014; Melvin/
Oldham, 2009). Dieses Verstandnis von Palliative Care kann
- wie im Folgenden gezeigt wird — eine Barriere darstellen,
die eine optimale Betreuung von schwerkranken Menschen
verhindert.

Die Anfinge der modernen Palliative Care

Die Gleichsetzung von Palliative Care und Sterben ist ver-
standlich, denn die Urspriinge der Palliative Care, wie wir sie
heute kennen, liegen in der Hospizbewegung, die Ende der
1960er-Jahre angetreten war, um der Entfremdung durch
die Apparatemedizin entgegenzuwirken und mit «low tech
and high touch» den sterbenden Menschen einen wirdi-
gen Abschied zu ermoglichen. Lange Zeit konnte die Me-

dizin nur wenige Krankheiten heilen und machte deshalb
zu einem grossen Teil bereits das, was wir heute Palliative
Care nennen, d.h. sie versuchte, Symptome zu lindern und
die Lebensqualitdt zu erhdhen (Pastrana et al.,, 2008). Erst
im Verlauf des letzten Jahrhunderts riickte mit dem medizi-
nischen Fortschritt die kurative Versorgung mit laufend ef-
fektiveren lebenserhaltenden Massnahmen in den Vorder-
grund. Dadurch gelang es zwar, die Lebenserwartung vieler
Menschen massiv zu verlangern, doch gleichzeitig zeigten
sich bald grosse Defizite bei der Behandlung von Menschen
am Lebensende. Entweder wurde zu lange — und zum Teil
mit sehr aggressiven Therapien —auf eine mogliche Heilung
hingewirkt, oder die Menschen wurden aufgegeben und
mit ihren belastenden Symptomen alleine gelassen (Stu-
dent/Napiwotzky, 2011: 8). Weil beim kurativen Ansatz das
Wohlbefinden des Patienten dem Ziel, eine Krankheit zu
heilen, untergeordnet wird, «werden ihm therapiebedingte
Einschrankungen der Lebensqualitat und zum Teil erhebli-
che Nebenwirkungen zugemutet» (Deutscher Bundestag,
2005: 5). Die Hospiz- und Palliative-Care-Bewegung wird
als eine Art Gegenbewegung gegen diese «Ausblrgerung
des Todes aus dem Leben» (Heller, zit. in Hofler, 2001: 6)
angesehen. Sterbende Menschen sollen eben gerade nicht
«aufgegeben», sondern bis zuletzt gut versorgt und betreut
werden. Palliative Care ist nicht Sterbebegleitung, sondern
konzentriert sich auf das Leben. Statt Lebensverlangerung
um jeden Preis wird eine moglichst hohe Lebensqualitat
angestrebt. Die Hospiz- und Palliativbewegung hat in den
letzten Jahren und Jahrzehnten weltweit dazu beigetragen,
dass Menschen, bei denen das Lebensende absehbar ist,
nicht alleine gelassen werden, sondern eine Antwort erhal-
ten aufihre psychischen, physischen, sozialen und spirituel-
len Bedurfnisse.

Bis heute erhalten jedoch hauptsachlich Menschen mit ei-
ner Krebserkrankung im Endstadium Palliative Care — damit
liegt der Fokus eigentlich immer noch gleich wie in den An-
fangen des St. Christopher’s Hospice Ende der 1960er-Jahre.
Flr Menschen mit anderen unheilbaren Krankheiten wie
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z.B. COPD, Demenz oder Herz-/Kreislauf-Erkrankungen ist
der Zugang zur Palliative Care sehr viel schwieriger (HSE/
IHF, 2008: 2; Deutscher Bundestag, 2005: 6). Gerade fiir die
Lebensqualitat dieser Menschen ist es bedauerlich, dass das
Gedankengut, die Haltungen und die Praktiken von Pallia-
tive Care das Versorgungsgeschehen am Lebensende erst in
ungenligendem Masse durchdringen.

Die Epidemiologie veridndert die Bedeutung von Palliative
Care

Bei unheilbaren Krebserkrankungen ist es meist so, dass
sich nach einem oft verhaltnismassig stabilen Krankheits-
verlauf in den letzten Wochen vor dem Tod die Beschwer-
den und Komplikationen akzentuieren und die erkrankte
Person bettlagerig und hilfsbedurftig wird. Das nahende
Lebensende ist nun klar erkennbar und nicht mehr abwend-
bar (s. Abb. 1). Man spricht vom Ubergang in die Terminal-
phase, was in der Praxis meist der Zeitpunkt ist, an dem Pal-
liative Care zum Einsatz kommt.

Hoch
v.a. Krebs

Funktionsfahigkeit

Tief > Zeit

Kurzer Zeitraum mit offensichtlicher Verschlechterung
Abb. 1: Krankheitsverlauf bei Krebs (vgl. Lynn/Adamson, 2003:
8 [Ubersetzung durch die Autoren])

In der Schweiz sterben 30% aller Manner und 23% aller
Frauen an Krebs. Bei den 47- bis 79-jahrigen Mannern und
bei den 36- bis 77-jahrigen Frauen ist Krebs die haufigs-
te Todesursache. Die Todesursachenstatistik zeigt aber
auch, dass durch die demografischen und epidemiologi-
schen Veranderungen auch andere Pathologien immer
wichtiger werden. So sterben heute viele Menschen im
hohen Alter mit drei oder mehr diagnostizierten Krankhei-
ten (BFS, 2013) und an multiplen chronischen Leiden mit
unbestimmter Prognose (Davies/Higginson, 2004). Die
WHO warnt insbesondere vor einem massiven Anstieg
der Anzahl Menschen mit Demenz in den nachsten Jah-
ren (WHO, 2012). Anders als Krebserkrankungen zeichnen
sich demenzielle Erkrankungen und Gebrechlichkeit durch
eine kontinuierliche und langsame Verschlechterung des
Gesundheitszustandes aus, der sich uber Jahre hinweg
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zieht (s. Abb. 2). Bei Herzinsuffizienz oder COPD wieder-
um sind wiederkehrende Krisensituationen charakteris-
tisch: Betroffene konnen sich mehrfach wieder erholen,
aber eines Tages dann doch an dieser Krankheit sterben
(s. Abb. 3). Das in der Akutmedizin verortete Konzept ei-
ner unheilbaren, lebensbedrohlichen und/oder chronisch
fortschreitenden Erkrankung mit einer klar erkennbaren
«Sterbephase», in der Bedarf nach Palliative Care besteht,
wird diesem epidemiologischen Trend nicht gerecht, ja
durch diese Entwicklungen in Frage gestellt. Viele dltere,
chronisch kranke Menschen sind in einer Situation, in der
sie zwar so krank sind, dass sie morgen sterben konnten,
aber es ist auch nicht erstaunlich, wenn sie noch viele Jah-
re weiterleben (Lynn/Adamson, 2003: 6).

Hoch
v.a. Herz- und Lungenversagen
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>
fing
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. Zeit
Tief -

Langfristige Beeintrachtigungen mit Episoden schwerer Erkrankung

Abb. 2: Krankheitsverlauf bei Herzinsuffizienz oder COPD
(vgl. Lynn/Adamson, 2003: 8)

Hoch

v.a. Gebrechlichkeit und Demenz

S
>

i:D: Funktionsfahigkeit

Langfristig schwindend

Abb. 3: Krankheitsverlauf bei Gebrechlichkeit und Demenz
(vgl. Lynn/Adamson, 2003: 8)

Menschen mit COPD, Herzinsuffizienz, Demenz und an-
deren chronischen Erkrankungen leiden nicht weniger als
Menschen mit einer Krebserkrankung. Sie haben einen ahn-
lichen Bedarf nach Palliative Care, aber wegen des wech-
selnden Krankheitsverlaufs wird nicht zu einer palliativen
Versorgung im Hinblick auf das bevorstehende Lebensende
Ubergegangen. Studien zeigen, dass Palliative Care bei die-
sen Patientengruppen viel zu selten zum Einsatz kommt,
weil Gesundheitsfachpersonen, die noch zu oft vom typi-
schen Verlauf einer Krebserkrankung ausgehen, die letzte



Lebensphase nicht erkennen (HSE/IHF, 2008: 12). Es wird
deshalb gefordert, dass Palliative Care bei diesen Menschen
schon viel frither und parallel zur kurativen Versorgung zum
Einsatz kommt (Lynn/Adamson, 2003).

Eine Ausweitung der Zielgruppen der Palliative Care

Die WHO hat auf diese Veranderungen reagiert und ihre ur-
springliche Definition, in der noch die Rede davon war, dass
Palliative Care dann zum Zuge kommt, wenn kurative Be-
handlungen keine Wirkung mehr erzielen, angepasst (WHO,
1990: 11). In der neueren Definition von 2002 wird Palliative
Care beschrieben als «ein Ansatz zur Verbesserung der Le-
bensqualitat von Patienten und ihren Familien, die mit den
Problemen konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohli-
chen Erkrankung einhergehen, und zwar durch Vorbeugen
und Lindern von Leiden, durch frihzeitiges Erkennen, Ein-
schatzen und Behandeln von Schmerzen sowie anderen
belastenden Beschwerden korperlicher, psychosozialer und
spiritueller Art» (WHO, 2002). Dies bringt eine deutliche
Erweiterung gegenlber dem urspriinglichen Ansatz. Im
Vergleich zu friher wird heute «eine moglichst frihzeitige
Integration palliativmedizinischer Behandlungskonzepte in
die Versorgung von schwerstkranken und sterbenden Pati-
enten gefordert und der praventive Ansatz der Palliativme-
dizin betont» (Deutscher Bundestag, 2005: 5). Nach dieser
Sichtweise setzt Palliative Care «ganz bewusst nicht erst
in den letzten Lebenswochen oder -monaten ein. Palliati-
ve Care ist immer dann ein hilfreiches Angebot, wenn rein
kurative Massnahmen nicht mehr ausreichen, um Wohlbe-
finden fiir die kranken Menschen herzustellen» (Student/
Napiwotzky, 2011: 10). Innerhalb von relativ kurzer Zeit hat
sich die Bedeutung von Palliative Care verschoben von der
Versorgung von sterbenden Menschen zu einer Art von
Versorgung, die bereits in frihen Stadien einer Krankheit,
bei der aus medizinischer Sicht der Tod friiher oder spater
erwartet werden kann, relevant ist (Gott et al., 2012). Wah-
rend sich in Europa diese Ausweitung des Geltungsbereichs
insbesondere in der Akutversorgung und im Bewusstsein
der Bevdlkerung noch nicht wirklich festgesetzt hat, wird
beispielsweise im Amerikanischen zwischen Palliative Care
mit der hier beschriebenen Bedeutung und Hospice Care
unterschieden, die sich ausschliesslich an Menschen mit ei-
ner Lebenserwartung von weniger als sechs Monaten rich-
tet (Lindvall et al., 2012).

Ein friher Einbezug der Palliative Care macht Sinn, weil
damit auch Menschen mit unbestimmten Prognosen und
einem unklaren Krankheitsverlauf vermehrt davon profi-
tieren konnen. Studien bei Tumorpatienten zeigen zudem,
dass ein moglichst frither Beginn von Palliative Care dazu
beitragt, dass die betroffenen Menschen bis zu ihrem Le-
bensende weniger unter belastenden Symptomen leiden,
eine bessere Lebensqualitat haben und sogar langer leben

als Patienten, die nur eine Standardtherapie erhalten
(Temel et al., 2010). Gleichzeitig kann ein friihzeitiger Ein-
bezug der Palliative Care dazu beitragen, Abwehrreaktionen
bei Patienten und Angehdrigen zu vermeiden, die Palliati-
ve Care noch zu oft als ein «Entweder/Oder» bzw. als ein
«Abschieben» und «Aufgeben» verstehen (Melvin/Oldham,
2004). Es spricht viel fiir ein Verlaufsmodell, bei dem Pallia-
tive Care parallel (s. Abb. 5) und nicht erst im Anschluss an
die kurative Versorgung (s. Abb. 4) zum Einsatz kommt. Je
naher das Lebensende riickt, desto wichtiger wird der Anteil
der Palliative Care.

Dieses umfassendere Verstandnis von Palliative Care macht
es denkbar, dass eine schwerkranke Person eine Weile pal-
liativ versorgt wird, dass aber auch kurative Behandlungen
wieder zu einer Option werden, wenn sich ihr Zustand bes-
sert.

Tod

Aggressive medizinische Behandlung oo

Care

Behandlungsstrategie

> Zeit

Abb. 4: Transitorisches Modell (vgl. Lynn/Adamson, 2003: 7)

Krankheit verandern, «kurativ»

Behandlungsstrategie

> Zeit

Familidre
Bewdltigung

Abb. 5: Verlaufsmodell (vgl. Lynn/Adamson, 2003: 7)

Die Umsetzung in der Praxis

Auch wenn die Vorteile eines moglichst friihen Einbezugs
der Palliative Care auf der Hand liegen, ist die Praxis noch
weit davon entfernt, diesen Strategiewechsel effektiv um-
zusetzen. Wie zu Beginn beschrieben, verstehen Patienten,
Angehorige und Gesundheitsfachpersonen Palliative Care
noch viel zu oft als eine Art Sterbebegleitung, die zum Ein-
satz kommt, wenn kurative Interventionen wirkungslos
bleiben. Das fiihrt dazu, dass die Fachpersonen der Palli-
ative Care die Patienten meist erst viel zu spat zu Gesicht
bekommen (Filbet, 2008: 109). Wenn man davon ausgeht,
dass alle Menschen — unabhangig von der Hauptdiagnose
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- am Lebensende Zugang zu Palliative Care haben sollen
(BAG/GDK, 2012: 4), ist ein anderer Ansatz notwendig, denn
die bisherige Praxis fuhrt zu einer Ungleichbehandlung,
ja zu einer Benachteiligung von Menschen, bei denen der
Krankheitsverlauf und das Eintreten der terminalen Phase
komplexer und unvorhersehbarer ist.

Erschwert wird adaquates Handeln dadurch, dass trotz der
oft zitierten Definition der WHO kaum Einigkeit Uber die
genaue Bedeutung von Palliative Care besteht. Es gibt eine
Vielzahl von Definitionen, die sich bei der Frage, ab wann
Palliative Care zum Einsatz kommen soll, teilweise wider-
sprechen (Pastrana et al., 2008). Palliative Care ist wichtig
bei Menschen in ihrer letzten Lebensphase. Doch beginnt
diese letzte Lebensphase erst, wenn der Tod absehbar ist?
Oder bereits mit der Diagnose einer unheilbaren Krank-
heit? Wenn kurative und palliative Versorgung weniger als
Gegensatze angesehen werden (und Palliative Care damit
implizit als Eingestandnis eines therapeutischen Versagens
aufgefasst werden kann), erhdlt der Aspekt der Lebensqua-
litat vermutlich auch in akuten Versorgungssettings ein
starkeres Gewicht. Dies durfte auch dazu fiihren, dass un-
notige, unnitze und belastende Behandlungen am Lebens-
ende eher verhindert werden.

Der Platz der Palliative Care in der Gesundheitsversorgung

In den letzten Jahren und Jahrzehnten hat sich Palliative
Care als eigenstandige Fachdisziplin in der Medizin und in
der Pflege zunehmend etabliert. Diese Entwicklung war
wichtig, um Forschungen zu ermoglichen, Kompetenzen
zu erwerben und Strukturen zu schaffen, die es erlau-
ben, Menschen in ihrer letzten Lebensphase optimal zu
betreuen. In einem nachsten Schritt muss es nun darum
gehen, Palliative Care in das normale Versorgungssystem
zu integrieren (und damit den Anspruch einzuldsen, den
Cicely Saunders und das Team des St. Christopher’s Hos-
pice schon in den Anfangen formuliert hatten). Auch aus
ethischen Griinden darf es nicht sein, dass schwerkranke
Menschen bis zu einem bestimmten Punkt ausschliesslich
kurativ behandelt werden und — wenn dies keine Wirkung
mehr erzielt — auf eine Palliativstation verlegt werden, um
zu sterben.

Viele Menschen mit unheilbaren Krankheiten werden
durch Spital- und Heimpersonal, durch Hausarzte, durch
die Spitex und je nach Grunderkrankung durch Facharzte
unterschiedlicher Richtungen (z.B. Onkologie, Pneumolo-
gie, Kardiologie, Gerontologie, Psychiatrie, etc.) betreut.
Wie in der Nationalen Strategie Palliative Care vorgese-
hen, ist es wichtig, dass alle Gesundheitsfachpersonen
wahrend ihrer Aus- und Weiterbildung Grundkenntnisse in
Palliative Care erwerben, damit schwerkranke Menschen —
auch wenn der Tod noch weit entfernt erscheint — palliativ
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versorgt werden konnen (BAG/GDK, 2012: 26). Der typi-
sche Patient am Lebensende, heisst es, ist betagt und lebt
zu Hause oder in einem Pflegeheim. Er ist multimorbid,
d.h. «ein wenig dement, ein wenig herzkrank, ein wenig
lungen- und nierenkrank» (Bochsler, 2013). Ein Ausbau der
Palliative Care in der Grundversorgung, wie er in der zwei-
ten Phase der Nationalen Strategie vorangetrieben wer-
den soll, ist deshalb dusserst sinnvoll, um allen Menschen
Zugang zu Palliative Care zu ermoglichen. Spezialisierte
Palliative-Care-Fachpersonen kénnen beigezogen werden,
wenn Arzte und Pflegende mit ihren Kompetenzen an
Grenzen stossen, wenn sie Fragen haben oder wenn die
Situation besonders kritisch und komplex wird. Gefordert
wird ein integriertes Versorgungsmodell, bei dem Akut-,
Langzeit- und Palliative-Care-Fachpersonen gemeinsam
und nebeneinander — je nach Bedarf des Patienten (und
dessen Umfeldes) —ihre je spezifischen Kompetenzen ein-
bringen (HSE/IHF, 2008: 15). Dabei ist es notwendig, dass
Fachpersonen, Patienten und Angehorige verstehen, dass
Palliative Care sehr viel mehr umfasst als nur Sterbebeglei-
tung und Schmerztherapie unmittelbar vor dem Tod.

Palliative Care als Vorbild fiir die medizinische Versor-
gung?

In der Einleitung wurde der Wunsch erwahnt, dass Palliati-
ve Care bei der Versorgung von chronisch psychisch kran-
ken Menschen vermehrt zum Einsatz kommen soll. Ge-
mass den Nationalen Leitlinien Palliative Care, die sich auf
die Definition der WHO stitzen, richtet sich Palliative Care
an Menschen mit chronisch fortschreitenden Krankheiten,
nicht aber an Menschen in stabilen Krankheitssituationen
(BAG/GDK, 2012: 6). Diese Sichtweise vertritt auch die In-
ternational Association for Hospice & Palliative Care, die
gleichzeitig aber auch betont, dass viele der Praktiken und
Haltungen der Palliative Care auch bei der Behandlung
und Betreuung von Menschen mit (stabilen) chronischen
Krankheiten sinnvoll sind (IAHPC, 2014). Bei Menschen in
stabilen Krankheitssituationen, bei denen das Lebensen-
de nicht erwartet wird, sind spezielle Palliative-Care-An-
gebote sicher in den wenigsten Fallen angebracht, denn
diese richten sich i.d.R. explizit an Menschen in der letzten
Lebensphase. Wenn Palliative Care jedoch in einem sehr
umfassenden Sinn verstanden wird, namlich als Ansatz,
«der nicht in erster Linie das Bekampfen der Krankheit
zum Ziel hat, sondern den bestmoglichen Umgang mit der
Symptomatik oder Behinderung» (SAMW, 2012: 15), so ist
dies offensichtlich auch bei chronisch kranken Menschen
eine Notwendigkeit. Gemass den Richtlinien der SAMW
beginnt Palliative Care, wenn vom Ansatz des Kampfes
gegen die Krankheit zum Ansatz des Lebens mit der
Krankheit gewechselt wird. Palliative Care — so verstanden
—kann bei psychisch kranken Menschen zusatzlich zur ku-
rativen Behandlung erbracht werden, erhoht die Lebens-



qualitat und senkt das Suizidrisiko (SAMW, 2012: 15). Dabei
ist zu unterscheiden zwischen Palliative-Care-Angeboten
flr Menschen in der letzten Lebensphase, die — wie ge-
sagt—von einigen Wochen bis zu mehreren Jahren dauern
kann, und Palliative Care als eine Art Philosophie, die im
gesamten Versorgungssystem und bei allen Gesundheits-
fachpersonen ihren Platz finden sollte.

Wenn es gelingt, die Leitlinien der Palliative Care in das all-
gemeine Versorgungssystem zu integrieren und wenn die
Philosophie, die der Palliative Care zu Grunde liegt, auch in
anderen Versorgungsbereichen anerkannt und umgesetzt
wird, so erhalten nicht nur Menschen am Lebensende,
sondern auch chronisch kranke Menschen eine optima-
le Versorgung, die neben einer moglichen Heilung auch
die Lebensqualitat in den Blick nimmt. Die medizinischen
Fortschritte, welche einerseits dazu beigetragen haben,
vielen Menschen grosses Leid zu ersparen, haben anderer-
seits auch dazu gefiihrt, dass oftmals die Lebensqualitat
und der Mensch in seiner Ganzheit aus dem Blick geraten
sind. Es ist zu wiinschen, dass die Palliative Care diesbe-
zuglich eine Vorbildfunktion tbernehmen und dazu bei-
tragen kann, dass auch in anderen Versorgungsbereichen
der Patient mit seiner individuellen Geschichte und seinen
individuellen Bedlrfnissen wieder ins Zentrum riickt.

Sarah Briigger, Adrienne Jaquier und Beat Sottas

Die Forschungsgruppe von sottas formative works fiihrt
im Rahmen des Nationalen Forschungsprogramms
«Lebensende» des Schweizerischen Nationalfonds seit
2012 eine Studie zu pflegenden Angehdrigen und zum
Umgang mit kritischen Situationen am Lebensende
durch. Dabei zeigt sich, dass Palliative Care praktisch
nur bei Menschen mit einer Krebserkrankung ein The-
ma ist. Bei Menschen mit Demenz oder anderen Leiden
wird Palliative Care von den Gesundheitsfachpersonen
kaum je in Betracht gezogen. Auch parallel dazu durch-
geflihrte Auftragsarbeiten fiir die Verwaltung, die sich
einerseits mit Freiwilligenarbeit in der Palliative Care
und andererseits mit Palliative Care fiir Menschen mit
psychischen Krankheiten beschaftigten, machten die
Forschungsgruppe darauf aufmerksam, dass das domi-
nierende Verstandnis von Palliative Care problematisch
ist, da durch die Gegenuberstellung von kurativer und
palliativer Versorgung im Sinne eines Entweder/Oder
viele Menschen keinen Zugang zu Palliative Care haben
bzw. Palliative Care erst viel zu spat zum Einsatz kommt
(weitere Informationen zu den Projekten von sottas
formative works unter http://www.formative-works.
ch/?page=projekte&lang=de).

Die genannten Forschungsarbeiten machen deutlich,
dass die Definition von Palliative Care und die Frage,
ab wann und bei welchen Personen Palliative Care zum
Einsatz kommen soll, einer Klarung bedurfen.
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FORMATION ET RECHERCHE

A qui les soins palliatifs sont-ils destinés et qui en
est exclu? Définitions et domaines d’application des

soins palliatifs (Résumé)

Les soins palliatifs sont souvent assimilés a I'arrét du trai-
tement et ne sont donc fournis que lorsque la mort semble
inévitable. Les changements démographiques et épidémio-
logiques conduisent cependant au fait qu‘il y a de plus en
plus de personnes souffrant de maladies chroniques pré-
sentant des évolutions variables au cours desquelles le dé-
but de la phase terminale — a la différence des affections
tumorales —est incalculable et imprévisible. La compréhen-
sion dominante des soins palliatifs qui oppose les soins cu-
ratifs aux soins palliatifs dans le sens du choix soit des uns
soit des autres méne a ce que ces personnes n‘ont souvent
aucun acces aux soins palliatifs. L'Organisation mondiale
de la santé OMS a donc adapté sa définition initiale et pré-
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conise que les soins palliatifs soient fournis déja beaucoup
plus tot et parallelement aux soins curatifs. Cette exten-
sion du champ d‘application ne s‘est pas encore imposée
particulierement dans les soins aigus et dans l'esprit de la
population. La question de savoir a partir de quand et pour
quelles personnes les soins palliatifs devraient étre fournis
doit étre clarifiée. L'objectif est I'intégration des soins pallia-
tifs dans le systéeme de soins général de sorte que toutes les
personnes gravement malades recoivent des soins appro-
priés et une plus grande qualité de vie.

Sarah Briigger, Adrienne Jaquier et Beat Sottas

A chi si rivolgono le cure palliative e chine é
escluso? Definizioni e ambiti di impiego delle cure

palliative (Riassunto)

Spesso le cure palliative vengono messe sullo stesso pia-
no dell‘interruzione delle cure e sono utilizzate quindi solo
quando la morte appare inevitabile. Tuttavia, i cambiamenti
demografici ed epidemiologici mostrano che vi sono sem-
pre pit malati cronici con decorsi della malattia variabili, per
i quali Iinizio della fase terminale, a differenza dei malati di
tumore, € imponderabile e imprevedibile. L'immagine domi-
nante delle cure palliative, che nasce da una contrapposi-
zione tra assistenza curativa e palliativa, dove I'una esclude
I‘altra, fa si che spesso queste persone non abbiano accesso
alle cure palliative. LOMS ha quindi modificato e adattato
la sua definizione originaria, dichiarandosi favorevole a un

impiego delle cure palliative gia prima e in modo parallelo
all‘assistenza curativa. Quest‘ampliamento dell‘'ambito di
applicazione non si & ancora veramente affermato, in parti-
colare nellassistenza in casi acuti e nella coscienza della po-
polazione. E necessario chiarire in quale momento e in quali
casi utilizzare le cure palliative. Lobiettivo € l'integrazione
delle cure palliative nel complesso del sistema assistenziale,
affinché tutti i malati gravi possano ricevere un‘assistenza
adeguata al bisogno e ottenere una migliore qualita della
vita.

Sarah Briigger, Adrienne Jaquier e Beat Sottas
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FORMATION ET RECHERCHE

Implémentation des normes légales dans les
situations de fin de vie: le cas du canton de Vaud

Introduction

Cette étude, financée par le Fonds national de la recherche,
s'intéresse a comprendre les enjeux en ceuvre dans la ges-
tion de la fin de vie a domicile et principalement les déci-
sions prises par les médecins de famille dans ces situations.
Bien que ces derniers jouent un réle important dans la fin
de vie (Meussen et al.,, 2011; Schneider et al., 2010; Kelly et
al., 2008; Bilsen et al., 2004) , les données sur les conditions
et les processus de décisions de ces acteurs demandent a
étre documentées et approfondies (Schneider et al., 2010;
Deschepper, 2006; Murray et al., 2005).

Les décisions médicales dans les situations de fin de vie

La définition de la situation de fin de vie est variable. Nous
reprenons I'idée qu’elle débute par un diagnostic entrainant
un pronostic de fin de vie (Schiiklenk et al., 2011) sans pour
autant déterminer une durée précise entre le diagnostic et
le déces du patient. En effet, chaque maladie a son histoire
et certaines sont plus ou moins prédictibles que d’autres
(Murray et al., 2005). Ces situations de fin de vie sont mar-
quées par un nombre conséquent de décisions. D’une part,
elles peuvent écourter la vie du patient (Onwuteaka-Phi-
lipsen, 2006) dans les cas ou tout traitement est suspen-
du ou interrompu, ou une analgésie a pour conséquence
de réduire le temps de la fin de vie ou encore dans le cas
extréme (et illégal en Suisse) de I'euthanasie. D'autre part,
nous considérons également comme des décisions de fin
de vie celles de continuer les traitements jusqu’a la mort,
celles de décider plus tard ou de ne pas décider ainsi que
celles évoquées par les professionnel.l.e.s interviewés dans
notre étude. Conformément a la littérature, nous considé-
rons que ces décisions sont moins le fait d’'une pensée indé-
pendante et d'une action autonome que le fait d’instances
responsables multiples (Goodwin, 2013). Dans les situations
de fin de vie a domicile, ces instances, contribuant a la dé-
cision dite distribuée, sont constituées par autant d’acteurs
et d’actrices directs (patient.e.s-proches-médecins de fa-
mille-infirmiers et infirmieres a domicile-personnel soi-
gnant des hopitaux-autres professionnels de soins) que par
des acteurs et actrices indirects, via les normes profession-
nelles et légales (Goodwin, 2013). Dans notre étude, nous
nous intéressons a la maniére dont les normes éthiques’ et
les dispositions légales participent de cette décision distri-

buée ainsi qu’a leurs effets sur la gestion de la situation de
fin de vie. Un accent particulier sera mis sur les directives
anticipées qui ont, depuis le 1 janvier 2013, un fondement
dans les articles 370 et ss CC. Ces dernieres ont pour but
de fixer, de prévoir et de décider par anticipation deux élé-
ments principaux qui s'appliqueront dans le cas d’une perte
de discernement. Il s'agit d’'une part, de pouvoir choisir ou
d’exclure a I'avance des soins médicaux et d’autre part, de
désigner une personne de confiance, un «représentant the-
rapeutique», qui pourra étre le garant de la volonté du pa-
tient par rapport aux décisions de fin de vie.

Méthodologie

Notre étude couvre trois régions de Suisse, soit les cantons
de Vaud, de Lucerne et du Tessin. Nous avons procédé a des
interviews avec des expert.e.s (25) pour élaborer un état des
lieux de I'avancement des soins palliatifs dans chaque ré-
gion. Puis nous avons mené des groupes de discussion avec
des médecins (91) et des infirmiers et infirmiéres (72) sur la
maniere dont ces derniers géraient les situations de fin de
vie. Nous avons aussi rencontré des proches qui ont suivi
une personne en fin de vie a domicile (21). Enfin, nous avons
obtenu un retour sur nos résultats de la part des personnes
interviewées, ce qui a permis d’approfondir et de clarifier
certaines interprétations et hypotheses explicatives. Les
données ont été traitées par la méthode de I'analyse de
contenu a l'aide du logiciel Atlasti. Les résultats ci-apres
présentent la maniere dont les normes légales sont utili-
sées, en quoi elles facilitent ou contraignent les situations
de fin de vie, lors des prises de décision des médecins de
famille dans le canton de Vaud. Il n'est pas fait de distinc-
tion entre les citations des médecins, des infirmiers et infir-
mieres et des proches ci-apres parce que nous ne procédons
pas ici a une comparaison des discours entre ces différentes
instances.

Résultats

Les maniéres dont les normes (principalement les direc-
tives anticipées) contribuent, selon les personnes interro-
gées, a la prise de décision des médecins de famille dans
les situations de fin de vie, peuvent étre classées en trois
catégories.

' NRP 67 «End of Life», projet «Decision-making practice at the end of life: the case of general practice», coordinatrice: Brigitte Liebig
* Par exemple celles de I'Académie suisse des sciences médicales (SAMS) ou encore celles de I'Association suisse des infirmiéres (SNA)
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Premierement, nous remarquons que les normes tendent a
faciliter cette prise de décision. En effet, les directives anti-
cipées permettent au patient de décider des modalités de
sa fin de vie, «ses désirs, jusqu’ou il a envie de se battre, les
lignes directrices de ses souhaits» et de déléguer son pou-
voir a un représentant thérapeutique qui pourra «défendre
les directives, et pour autant qu’il est impliqué tot dans le
processus, d’appréhender les cas de figure qui n‘ont pas été
envisagés en amont». Ces directives agissent aussi sur I'en-
tourage du patient en soulageant les proches qui doivent
prendre des décisions a la place de la personne en fin de
vie, car elles permettent de «décharger les pauvres repré-
sentants thérapeutiques ou la famille de cette culpabilité».
Ces normes écrites servent également aux soignant.e.s a
justifier leurs actes a posteriori et d'en montrer I'adéqua-
tion avec les veeux du patient en cas de contestation, «ca
nous rassure beaucoup quand c’est possible qu’on ait une
directive».

Deuxiemement, nous avons recens¢ des €léments qui
tendraient a montrer que ces nouvelles normes légales en
matiere de protection de I'adulte n'ont pas eu d’effet sur
les pratiques des soignant.e.s. Et ceci, principalement pour
deux raisons: d’une part pour certains, le nouveau droit ne
faisait que ratifier des pratiques soignantes déja établies
«avant qu’il y ait ces obligations on travaillait [déja] de fa-
con ouverte» et d'autre part, parce que les pratiques sont
plus guidées par des normes implicites ou informelles que
légales. En effet, les normes éthiques par exemple «sont
utilisées de maniere souvent plus au niveau de I'impli-
cite qu'au niveau de I'explicite», les directives restent un
acte formel pour certains «et puis aprés il y a beaucoup
de choses qui se passent dans I'informel» ou encore les
normes implicites de l'institution (EMS) sont percues
comme suffisantes pour gérer les situations de fin de vie.

Troisiemement, les normes et plus particulierement les
directives anticipées, peuvent étre percues comme des
éléments rendant plus difficiles la gestion de la fin de vie.
En effet, de I'avis de certain.e.s intervenant.e.s le carac-
tere formel et statique des directives ne correspond pas
au design trés mouvant de la fin de vie «puisque la per-
sonne peut changer d’avis a tout moment». De plus, les
médecins relevent des mauvais usages des directives qui
seraient «prises a rebours» car la marge de décision du pa-
tient empiéterait sur le champ d’action des médecins, «ou
les gens disent : oh je me ferai bien un petit stant. Ca c’est
notre métier a nous». De I'autre cété, les médecins dans
les hopitaux «exagerent dans l'autre sens» en s'informant
sur 'existence de directives pour «des gens qui viennent
pour une bricole».

Certains €léments évoqués par les intervenant.e.s ont
donné lieu a des avis divergents quant a la maniere dont
ils influencent les situations de fin de vie. D’un coté les di-

rectives anticipées sont percues comme un élément mo-
teur de l'ouverture du dialogue sur la fin de vie, «C’est un
outil indéniable pour permettre d’aborder, de formuler des
questions, d’ouvrir un débat», et d’un autre, elles «coupent
la spontanéité» dans la relation médecin — patient. Ou en-
core pour certains, les directives permettent de baisser
I'anxiété du patient, de jouer «un réle anxiolytique» et de
I'autre, des soignant.e.s relevent le role plus anxiogene des
directives qui nécessitent de parler de maniére détaillée
des situations de fin de vie: «parfois si I'on informe trop
le patient de ce qui I'attend, on se retrouve au musée des
horreurs».

Discussion

D’un coté, I'utilité des directives anticipées est confirmée,
car elles permettent au patient d’exprimer ses désirs
et de les faire respecter pour la fin de sa vie via I'aspect
formel des directives et le transfert de son pouvoir vers
le représentant thérapeutique; pour les familles, elles
les soulagent dans leurs prises de décision et pour les
soignant.e.s, elles les protégent en cas de contestation.
D’un autre coté, cet aspect formel, qui est percu comme
rassurant, tend a étre battu en bréche: la fin de vie, sur-
tout dans ces derniers moments, serait une période em-
preinte de changements constants et releverait plus de
I'informel voire de I'implicite. Ce qui donne I'impression
que cette entreprise de formalisation reste caduque. Ce
résultat est valable également dans d’autres pays. En ef-
fet, Meeussen et al. (2011) remarquent, en Belgique et en
Hollande, que les soignant.e.s confirment I'intérét de pla-
nifier la fin de vie, mais ils le font peu (seul un tiers des
patients en phase terminale I'ont effectué) et la formali-
sation écrite de l'accord est encore plus rare. Les raisons
invoquées par ces auteurs concordent avec nos résultats:
les soignant.e.s mettent plus I'accent sur le processus
social de communication du réseau, I’Advance care plan-
ning (ACP), constitué par le patient, sa famille et le repré-
sentant thérapeutique, que sur la nature formelle (écrite)
de cette planification qui est vue comme inutile. De plus,
la situation de fin de vie est percue comme trop chan-
geante pour pouvoir la figer a I'avance et les médecins
préférent garder une marge de manceuvre dans la prise
de décision étant entendu qu’ils restent les expert.e.s en
matiere d’évaluation médicale.

Nos résultats montrent également que le dévoilement des
conditions de la fin de vie, impulsé par les directives an-
ticipées, peut avoir des effets contradictoires. D’un c6té,
I'ouverture du dialogue permet au patient de contréler sa
fin de vie et ainsi de le soulager et d’'un autre coté, la prise
de conscience de |a réalité médicale et sociale d’'une fin de
vie, peut générer des angoisses qui bloquent la communi-
cation.
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Conclusion

La maniere dont I'application des normes légales est per-
cue, lors des prises de décision des médecins de famille dans
les situations de fin de vie dans le canton de Vaud, oscille
entre opportunités et contraintes. La question de I'effica-
cité de ces normes reste donc ouverte. Est-ce le type de
formulaire proposé pour remplir les directives qui n'est pas
adapté aux situations de fin de vie a domicile, comme le
suggére Deschepper (2006) pour le cas de la Belgique? Ou
encore est-ce la forme écrite qui est inadéquate a I'énon-
ciation des vceux de fin de vie, le probléme provenant plus
du «medium» que du «message», comme |'affirme Mose-
ley et al. (2005) en proposant I'utilisation de la vidéo? Ou
enfin, sont-ce les conditions structurelles qui ne favorisent
pas leur application? Ces pistes méritent d‘étre explorées,
tout comme les stratégies d’'usage des soignant.e.s alliant
les contraintes liées au caractere figé des normes et les exi-
gences de fluidité de la situation.

Karine Darbellay, Peter Voll et Brigitte Liebig
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BILDUNG UND FORSCHUNG

Umsetzung der Rechtsnormen in Situationen
am Lebensende: das Beispiel des Kantons Waadt

(Zusammenfassung)

Diese Studie befasst sich mit der Art und Weise, in der die
Rechtsnormen (insbesondere die Patientenverfiigung)
im spezifischen Kontext des Kantons Waadt die Entschei-
dungsfindung der Hausarztinnen und Hausarzte in Situati-
onen am Lebensende beeinflussen. Wir haben Expertinnen
und Experten im Bereich der Palliative Care sowie Hausarz-
tinnen und Hausarzte, Pflegefachpersonen und Angehorige
im Rahmen von Gruppendiskussionen befragt. Unsere Er-
gebnisse zeigen, dass diese Rechtsnormen 1. aufgrund ihrer
Formalitat die Entscheidungsfindung erleichtern (Moglich-
keit fir den Patienten, sein Lebensende zu regeln, Erleich-
terung fir die Familien und Schutz des Pflegepersonals);
2. manchmal als tUberholt wahrgenommen werden, da die
Praxis sowieso schon in Richtung Patientenverfiigung ging
oder weil die Prozesse, die zu den Entscheidungen fiihren,
informell und implizit ablaufen; 3. die Situation komplizier-

FORMAZIONE E RICERCA

ter machen, wenn sie falsch angewandt werden und weil
sie den Handlungsspielraum der Arztinnen und Arzte ein-
schranken. Gewisse Auswirkungen der Anwendung dieser
Rechtsnormen sind weiterhin mit Widerspriichen behaf-
tet — etwa die Rolle, die die Patientenverfiigung im Dialog
zwischen Patient und Pflegeperson spielt, oder die angst-
I6sende Wirkung, von der vermutet wird, dass sie mit dem
Planen des eigenen Lebensendes in Verbindung steht. Wir
sind der Meinung, dass die Planung des Lebensendes mehr
ein sozialer Prozess der Netzwerkkommunikation (ACP) als
ein zu formalisierender Prozess ist. Somit wird die Form der
Patientenverfligung vor dem Hintergrund internationaler
Erfahrungen und Vorschlage betrachtet und an diesen ge-
messen.

Karine Darbellay, Peter Voll und Brigitte Liebig

Implementazione delle norme legali nelle
situazioni di fine vita: il caso del canton Vaud

(Riassunto)

Questo studio esamina il modo in cui le norme legali (e in
particolare le direttive anticipate) influenzano il processo
decisionale dei medici di famiglia nelle situazioni di fine vita,
nel contesto particolare del canton Vaud.

Abbiamo intervistato degli esperti in cure palliative, medici
di famiglia, infermieri, infermiere e familiari, sotto forma di
gruppi di discussione.

| nostri risultati mostrano che queste norme: 1. Facilitano
la decisione grazie alla loro natura formale (possibilita per
il paziente di gestire il proprio fine vita, sollievo per le fami-
glie e protezione dei curanti; 2. A volte, sono percepite come
obsolete, poiché le pratiche utilizzate erano gia in linea con
le direttive o perché i processi che portano a tali decisioni
avvengono in maniera informale e implicita; 3. Complicano

la situazione quando sono utilizzate male e poiché interfe-
riscono con il campo d’azione dei medici. Alcuni effetti dell’
utilizzo di queste norme rimangono contradditorie, come il
ruolo giocato dalle direttive nel dialogo paziente-curante o
come il ruolo, considerato ansiolitico, di prevedere il proprio
fine vita.

Riteniamo che la pianificazione di fine vita sia piu un pro-
cesso sociale di comunicazione della rete (ACP) che non un
processo di formalizzazione.

Pertanto, la forma delle direttive & esaminata alla luce delle

esperienze e proposte internazionali.

Karine Darbellay, Peter Voll e Brigitte Liebig
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BILDUNG UND FORSCHUNG

Neue interdisziplinare Lehrgange B1und A2 in
Palliative und Spiritual Care 2015: Lust auf mehr

Spiritualitat?

Bereits im sechsten Jahr werden in Aarau ein Basiskurs A2
und ein Vertiefungskurs B1 fiir Fachpersonen der Medizin,
Pflege, Sozialarbeit, Psychologie, Beratung, Seelsorge, Phy-
siotherapie u.a.m. angeboten. Beginn fiir B1 ist am 2. Marz
2015 und fir A2 am 7. Marz 2015 oder 4. Mai 2015. Der
Bi-Lehrgang ist anerkannt als Teil des CAS in Palliative Care
an der Kalaidos Fachhochschule Zirich. Alle Kurse wurden
gemass den Richtlinien von Swiss Educ und palliative ch
konzipiert.

Die Lehrgdnge werden multiprofessionell unterrichtet:
Ausgewiesene Fachpersonen der Medizin, Pflege, Bera-
tung, Seelsorge usw. leiten die entsprechenden Module zu
Schmerzerfassung, Schmerz- und Symptommanagement,
Ethik und Entscheidungsfindung, Umgang mit dem Ster-
bewunsch, Kommunikation einliben, Interprofessionelle
Zusammenarbeit, Rolle und Abgrenzung, Unterstltzung in
der Sinnsuche und Trauer, Sterben zu Hause und Abschieds-
rituale. Neben fundiertem theoretischem Grundwissen
werden in kleinen Gruppen Themen vertieft. Was ist bei
schwierigen Gesprachen mit Betroffenen und Angehdrigen
zu beachten, wie trage ich zu mir selber Sorge, was heissen
Salutogenese und Resilienz und wie gelingt es mir, beste-
hende Ressourcen zu starken?

Neben den medizinischen und pflegerischen Schwerpunk-
ten liegt ein Fokus dieser Lehrgange auf der psychosozialen
und spirituellen Begleitung. Teilnehmende haben Gelegen-
heit, sich in einem Praktikum ihrer Wahl in einer neuen Rolle
einzufinden und anders als bisher zu versuchen, auf Men-
schen einzugehen und ihre Bedurfnisse wahrzunehmen.
Spiritualitat und spirituelle Begleitung, die unterschiedli-
chen Vorstellungen vom Leben nach dem Tod in verschie-
denen Religionen und einige der kulturell unterschiedlichen
Rituale rund um Sterben und Tod werden dabei ebenso the-
matisiert.

palliative ch - 4-2014

Teil des Lehrgangs ist zudem eine interprofessionelle
Fachtagung, die gemeinsam mit palliative aargau und der
Lungenliga zum Thema «Atemlos — Atemnot — Angst» am
11.Juni im Kultur- und Kongresshaus in Aarau durchgefihrt
wird. Der Chefarzt fir Pneumologie der Klinik Barmelweid,
Dr. med. M. Frey, sowie der Chefarzt fir Psychosomatik,
Prof. Dr.med.R.von Kénel, zusammen mit der Palliativarztin
Dr. med. G. Popescu, werden das Thema aus medizinischer
Sicht beleuchten, gefolgt von der Pflege, Atemtherapie,
Seelsorge u.a.m.

Zudem wird die Abschlussveranstaltung der Lehrgange am
12. November stattfinden, dies mit einem Schwerpunkt von
Prof. Dr. A. Heller, Ausbildungsleiter des interdisziplinaren
MAS in Palliative Care an der Universitat Klagenfurt. Er wird
uber das Sterben in Wirde und den Umgang mit Sterben-
den in unserer Gesellschaft sprechen. Die Ausbildungslei-
tung der Lehrgange in Palliative und Spiritual Care hat Pfrn.
Dr. Karin Tschanz, Co-Vizeprasidentin von palliative ch.

Mochten Sie mehr erfahren? Am 20. Januar 2015, 19—21 Uhr,
flhren wirim Haus der Reformierten Kirche, Stritengdssli1o
in Aarau, eine Informationsveranstaltung durch.

Gerne stellen wir lhnen das detaillierte Kursprogramm zu.
Weitere Informationen erhalten Sie auch unter
www.palliative-begleitung.ch/ausbildung-weiterbildung/
index.php oder telefonisch unter 062 838 06 55.

Koordinationsstelle Palliative Care und Begleitung,
Stritengassli 10, 5001 Aarau, Tel. 062 838 06 55,
www.palliative-begleitung.ch,
info@palliative-begleitung.ch.

Karin Tschanz
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Mobile Palliative-Care-Dienste (MPCD) -
ein zentrales Element der Palliativversorgung

in der Schweiz

Ausgangslage

Mobile Palliative-Care-Dienste (MPCD) tragen wesentlich
dazu bei, dass Patientinnen und Patienten an ihrem jeweili-
gen Aufenthaltsort in der Grundversorgung Zugang zu spe-
zialisierter Palliative Care erhalten. Sie fordern damit zum
einen den Verbleib in der gewohnten Wohnumgebung.
Zum anderen leisten sie wertvolle interdisziplindre und in-
terprofessionelle Unterstiitzung an den Ubergangen zwi-
schen Versorgungsbereichen sowie in der Entscheidungs-
findung und vorausschauenden Planung in komplexen und
instabilen Situationen.

Die bestehenden Angebote an mobilen Palliative-Care-
Diensten sind regional sehr unterschiedlich ausgestaltet.
Eine nationale Bestandesaufnahme im Auftrag des Bun-
desamts fiir Gesundheit, welche Ende 2013 abgeschlossen
wurde, beleuchtet erstmals systematisch das heterogene
Feld der MPCD aus der Perspektive dieser Dienste und stellt
ihre Organisationsstrukturen, Leistungsangebote, Finanzie-
rungsformen und regionale Einbindung strukturiert dar'.
Zudem beschreibt sie zentrale Herausforderungen in der
Umsetzung der Versorgungsziele der nationalen Strategie
und bietet somit eine wichtige Diskussionsgrundlage zur
Weiterentwicklung der mobilen Palliativdienste. Die Studie
basiert auf einer umfassenden Dokumentenanalyse und
schriftlichen Befragung von 26 MPCD.

Organisationsstrukturen und Anbindung der MPCD

Das Angebot an mobilen Palliative-Care-Diensten hat sich
in der Schweiz in den vergangenen Jahren stark weiterent-
wickelt. Die Empfehlung der European Association of Palli-
ative Care (EAPC), dass pro 100 ooo Einwohnerinnen und
Einwohner mindestens ein mobiler Palliativdienst mit min-
destens 4-5 vollzeitbeschaftigten Fachpersonen in einem
interprofessionellen Team aus Medizin und Pflege, verflg-
bar wahrend 24 Stunden’®, bestehen sollte, ist in der Schweiz
bislang nicht umgesetzt.

Die MPCD bilden in fast allen Kantonen kleinere Organisati-
onseinheiten, oft verbunden mit einer hohen Anzahl kleiner

Stellenpensen und Mitarbeitenden mit einer Zweitanstel-
lung. Das den MPCD gemass Versorgungsstrukturen der
nationalen Strategie zugeordnete umfassende Leistungs-
spektrum wird mehrheitlich nicht von einer Organisation,
sondern bereits selbst in einem Netzwerk von Leistungs-
erbringern erbracht. Die strukturellen Unterschiede sind
erheblich. Um diese Heterogenitat zu erfassen und zugleich
strukturiert abzubilden, wurden die 26 MPCD in flinf Grup-
pen A-E eingeteilt:

— Gruppe A: Der MPCD als spezialisierte Spitexorganisa-
tion, getragen von einem gemeinniitzigen Verein oder
einer Stiftung. Die MPCD verfligen nur zum Teil Uber
Leistungsauftrage von Stadten und Gemeinden. Die Fi-
nanzierung durch die 6ffentliche Hand erfolgt Uber die
Restfinanzierung von Pflegekosten, ein substanzieller An-
teil der Finanzierung wird mit Spendengeldern und/oder
Mitgliederbeitragen sichergestellt.

— Gruppe B: Der MPCD als Fachstelle, Spezialteam oder
-dienst einer Spitex mit Leistungsauftrag in der Grund-
versorgung. Die Finanzierung des MPCD erfolgt im Rah-
men der Leistungsauftrage und/oder Restkostenfinan-
zierung der Pflegekosten und bei nicht kostendeckenden
Beitragen der 6ffentlichen Hand unter Einsatz von Spen-
dengeldern des Spitexvereins.

— Gruppe C: Der MPCD als Organisationseinheit eines Spi-
tals. Die Finanzierung erfolgt im Wesentlichen als Teil
eines Leistungsauftrags des Kantons an das Spital (Aus-
nahme das Spital Thun).

— Gruppe D: Der MPCD als versorgungsbereichsiibergrei-
fende Institution (Spital/Spitex/Institutionen der sozi-
alen Arbeit und Freiwilligenarbeit) mit einem Leistungs-
auftrag des Kantons. Seine Finanzierung wird in einer
Mischfinanzierung von Beitragen der 6ffentlichen Hand,
Dienstleistungsertragen und Spenden sichergestellt.

— Gruppe E: Der MPCD wird im Rahmen eines kantonalen
Programms oder interkantonalen Leistungsauftrags als
mobiler Palliative-Care-Dienst ausserhalb von Spital-
strukturen organisiert und finanziert.

Die Einteilung der 26 MPCD in diese finf Gruppen spiegelt
sich auch in der Analyse der Ziele und Aufgaben, der Aufga-
benteilung mit der Grundversorgung (1. Linie, 2. Linie oder
Mischform) und Vernetzung, der Personalstrukturen und

" Wachter, M., Bommer, A. (2014). Mobile Palliative-Care-Dienste in der Schweiz - Eine Bestandesaufnahme aus der Perspektive dieser Anbieter. Schluss-
bericht einer Studie im Auftrag des BAG. http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/13764/13777/14706/index.html?lang=de

* Radbruch, L., Payne, S. (20m): Standards und Richtlinien fiir Hospiz- und Palliativversorgung in Europa: Teil 2. Weissbuch zu Empfehlungen der Européi-
schen Gesellschaft fiir Palliative Care (EAPC). In: Zeitschrift fur Palliativmedizin, 2011; 12, 267.
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der von den MPCD genannten Herausforderungen wider.
Die MPCD der verschiedenen Gruppen bewegen sich in ih-
rer Entwicklung zum Teil aufeinander zu.

Abbildung 1 zeigt die regionale Verteilung der MPCD in der
Schweiz (Stand November 2013) und gibt ihre Griindungs-
jahre (sowie bei einer Vorgangerorganisation auch deren
Grindungsjahr) wieder.

Zugangsgerechtigkeit

Die strukturierte Landkarte (Abbildung 1) zeigt, dass die
Schweiz in den letzten Jahren dank wichtiger positiver
Grundsatzentscheide der politischen Verantwortlichen und
einem grossen Engagement der Mitarbeitenden einen ste-
tigen Ausbau und eine kontinuierliche Weiterentwicklung
des Angebots an mobilen Palliative-Care-Diensten ver-
zeichnete. Sie ist aber angesichts grosser regionaler Unter-
schiede und zumeist knapper finanzieller und personeller
Ressourcen der MPCD noch ein ganzes Stiick von einer fla-
chendeckenden Umsetzung der in der nationalen Strategie
verankerten Versorgungsziele und -aufgaben der mobilen
Palliative-Care-Dienste entfernt. Grenzen der Umsetzung
zeigen sich nicht nur als regionale weisse Flecken in der Ver-
sorgungslandschaft, sondern auch in grossen regionalen
Unterschieden in der Nachtabdeckung, in der Offnung ge-
genuber nicht-onkologischen Krankheitsbildern und in der

Verfligbarkeit konsiliarischer Dienste fiir Alters- und Pflege-
heime, andere sozialmedizinische Institutionen oder Arz-
tinnen und Arzte. Zu den Grenzen der Verflgbarkeit tragen
auch die oft noch zu wenig verbindliche oder durch Konkur-
renzdenken belastete Ausgestaltung der Schnittstellen und
Zusammenarbeitsformen zwischen spezialisierter Versor-
gung und Grundversorgung oder zwischen den verschiede-
nen beteiligten Berufsgruppen bei, ebenso Unklarheiten in
der operationellen Anwendung von Indikationskriterien fir
den Einbezug von Spezialistinnen und Spezialisten.

Finanzierung der mobilen Palliative-Care-Dienste

Die Organisationsstrukturen, die Anbindung und das Leis-
tungsspektrum der MPCD werden in starkem Masse Uber
die Finanzierung bestimmt. Die MPCD konnen sich auf-
grund ihrer Bruckenfunktion, ihrer konsiliarischen Tatigkei-
ten und ihrer speziellen Aufgaben in der Palliativpflege und
-behandlung nicht aus den Ertragen ihrer Leistungen finan-
zieren, sondern nur uber einen expliziten Leistungsauftrag
der offentlichen Hand und - bei einzelnen MPCD — Uber
den Einbezug von Spendengeldern. Die eingeschrankten
finanziellen Ressourcen der MPCD haben zu der skizzierten
Vielzahl von vernetzten Loésungen unter anspruchsvollen
Anstellungsbedingungen gefiihrt. Die MPCD der Gruppen
A und B befinden sich in Kantonen, in denen kein tberge-
ordneter kantonaler Leistungsauftrag besteht.
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Abb. 1: Strukturierte Landkarte der MPCD in der Schweiz
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Aufgrund verschiedener Faktoren, die im Bericht herausge-
arbeitet wurden, liegen die Vollkosten eines MPCD pro ver-
rechenbarer Stunde Pflege deutlich Uber denjenigen einer
normalen Pflegestunde in der Grundversorgung. Neun von
elf MPCD, welche als spezialisierte Spitex oder Fachteam ei-
ner Spitex organisiert sind, erhalten gemass ihren Angaben
keine kostendeckenden Restfinanzierungsbeitrage. Die De-
ckungslicke bei den Pflegevollkosten wird Uber Spenden,
Mitgliederbeitrage oder Quersubventionierungen gedeckt.

Weiterfiihrung dieser ersten Bestandesaufnahme

Angesichts der Vielfalt von Umsetzungsformen konnen die
Zweckmassigkeit, die Wirksamkeit und die Wirtschaftlich-
keit der Aktivitdten und Leistungen der MPCD nicht allein
aufgrund der Strukturqualitat und einer Zertifizierung ih-
rer Prozessqualitat z.B. nach den nationalen Standards von
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RESEAU

Equipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) -
un élément central pour les soins palliatifs en

Suisse

Contexte

Les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) contribuent
largement a ce que les patients puissent, dans le cadre des
soins de premier recours, avoir acces a des soins palliatifs
spécialisés dans leur lieu de résidence. D’une part, elles per-
mettent aux patients de rester dans un environnement fa-
milier. D’autre part, elles fournissent un appréciable soutien
interdisciplinaire et interprofessionnel pendant la transition
entre les différents domaines de la prise en charge, ainsi
que pour le processus de prise de décision et la planification
a long terme lors de situations complexes et instables.

Les offres en matiére d’'EMSP varient beaucoup d’une ré-
gion a l'autre. Un état des lieux national, mené sur mandat
de I'Office fédéral de la santé publique (OFSP) et achevé fin
2013, a fait la lumiere sur le paysage hétérogéne des EMSP,
et ce, pour la premiere fois de facon systématique et en
partant de leur perspective; I'analyse présente de maniere
structurée, les offres de prestations, les structures d’orga-
nisation les formes de financement et I'intégration régio-
nale'. En outre, elle dépeint les défis centraux pour mettre
en ceuvre les objectifs de la stratégie nationale et offre ainsi
une base de discussion importante pour le développement
ultérieur des équipes mobiles. L'étude se base sur une ana-
lyse approfondie de documents et sur une enquéte écrite,
réalisée aupres de 26 EMSP.

Structures d’organisation et intégration des EMSP

Loffre en matiere d’'EMSP a considérablement évolué en
Suisse ces derniéres années. LEuropean Association of Pal-
liative Care (EAPC) recommande la présence d’au moins une
équipe mobile de soins palliatifs pour 100 ocoo habitants,
disponible 24 heures sur 24, et composée au minimum de 4
a 5 professionnels spécialisés (équivalents a plein temps) au
sein d’'une équipe pluridisciplinaire®; or, cette recommanda-
tion n’est pas mise en ceuvre en Suisse.

Dans presque tous les cantons, les EMSP constituent de
petites unités d’organisation, souvent associées a un grand
nombre de postes a faible taux d’activité, avec des collabo-

rateurs occupant un deuxieme emploi. Les prestations at-
tribuées aux EMSP conformément aux structures de soins
de la stratégie nationale sont souvent fournies, non pas par
une organisation, mais par d’autres prestataires du réseau
régional de soins palliatifs. Les différences structurelles
sont considérables. Pour appréhender cette hétérogénéi-
té et l'illustrer en méme temps de facon structurée, les 26
EMSP ont été divisées en cing groupes, de A a E:

— Groupe A: 'EMSP en tant qu'organisation spécialisée
d’aide et de soins a domicile, portée par une association
ou une fondation a but non lucratif. Les EMSP ne dis-
posent qu’en partie de mandats conférés par les villes et
les communes. Le financement assumé par les pouvoirs
publics fait appel au financement résiduel des frais de
soins, tandis qu’une partie significative est assurée par
des dons et/ou les cotisations des membres.

— Groupe B: 'EMSP en tant qu’équipe ou service spécia-
lisé(e) d’'une organisation d’aide et de soins a domicile
avec mandat de prestation pour des soins de premier
recours. Le financement de I'EMSP s’inscrit dans le cadre
des mandats et/ou du financement résiduel des frais de
soins. Lorsque les contributions publiques ne couvrent
pas les colts, ces derniers sont couverts par les dons de
I'association des services d’aide et de soins a domicile.

— Groupe C: 'EMSP en tant qu’unité d’organisation d’un
hopital. Le financement provient essentiellement d’une
partie du mandat de prestation confié par le canton a
I’hopital (excepté pour I'hdpital de Thoune).

— Groupe D: 'EMSP en tant qu’élément d’une institution
intersectorielle (hopital/organisation d’aide et de soins a
domicile/institutions du travail social et du travail béné-
vole) avec un mandat de prestation du canton. Son finan-
cement est assuré par une combinaison de fonds publics,
de recettes issues des prestations et de dons.

— Groupe E: 'EMSP est, dans le cadre d’'un programme can-
tonal ou d’'un mandat de prestation intercantonal, orga-
nisée et financée en dehors de structures hospitalieres.

La répartition des 26 EMSP en ces cinq groupes se reflete
également dans I'analyse des objectifs et des taches, du
partage des taches avec les soins de premier recours (1
ligne, 2° ligne ou une combinaison des deux) et la mise en

' Wachter, M., Bommer A. (2014). Mobile Palliative-Care-Dienste in der Schweiz — Eine Bestandesaufnahme aus der Perspektive dieser Anbieter. Schluss-
bericht einer Studie im Auftrag des BAG. http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/13764/13777/14706/index.htmli?lang=de

* Radbruch, L., Payne, S. (2011): Standards und Richtlinien fiir Hospiz- und Palliativversorgung in Europa: Teil 2. Weissbuch zu Empfehlungen der Euro-
paischen Gesellschaft fir Palliative Care (EAPC). Zeitschrift fur Palliativmedizin, 2011; 12, p. 267.
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réseau, des structures du personnel et des défis mention-
nés par les EMSP. Les EMSP des différents groupes montrent
une convergence partielle dans leur développement.

La figure 1 illustre la distribution régionale des EMSP en
Suisse (état: novembre 2013) et indique I'année de leur mise
en place (ainsi que 'année de création de projets précur-
seurs).

Egalité d’acces

La carte structurée (figure 1) montre que, grace a d’'impor-
tantes décisions de principe de la part des responsables
politiques et a un grand engagement de la part des profes-
sionnels, la Suisse a enregistré ces dernieres années un dé-
veloppement constant de I'offre de prestations mobiles de
soins palliatifs. Mais, en raison des grandes différences ré-
gionales et des ressources financieres et humaines en géné-
ral limitées des EMSP, la mise en ceuvre sur tout le territoire
de leurs objectifs et de leurs missions, ancrés dans la straté-
gie nationale, est loin d’étre atteinte. Les limites de la mise
en ceuvre se traduisent non seulement par des zones géo-
graphiques non couvertes, mais résident également dans
les grandes différences régionales aux niveaux des services
de nuit, de I'ouverture par rapport aux situations cliniques
non-ontologiques, de la disponibilité des services de conseil
pour les médecins, les établissements médico-sociaux ou

autres institutions spécialisées. Les formes encore assez
laches d’interaction et de collaboration entre soins spé-
cialisés et soins de premier recours ou entre les différents
groupes professionnels impliqués (lacunes parfois dues a
I'esprit de compétition), ainsi que les incertitudes dans I'ap-
plication opérationnelle de criteres d’'indication pour I'inté-
gration de spécialistes, sont autant de freins a 'accessibilité
des prestations.

Financement des équipes mobiles de soins palliatifs

Le financement détermine largement les structures d’or-
ganisation, I'intégration et I'offre de prestations des EMSP.
Du fait de leur fonction transversale, de leurs activités de
conseil et de leurs missions particulieres dans le domaine
des soins palliatifs, les EMSP ne peuvent sautofinancer
avec les produits de leurs prestations, mais uniquement
via un mandat de prestation explicite des pouvoirs publics
et, pour certaines EMSP, également avec des dons. Les res-
sources financieres limitées des EMSP et les contraintes exi-
geantes d’engagement ont entrainé la variété esquissée de
solutions interconnectées. Les EMSP des groupes A et B se
trouvent dans des cantons dans lesquels il n'existe aucun
mandat de prestation général avec le canton.

En raison de divers facteurs, qui ont été mis en lumiere dans
le rapport, les colits complets d’'une EMSP par heure de soins
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facturable sont nettement supérieurs a ceux d’une heure
normale de soins de premier recours. Neuf EMSP sur onze,
organisées sous forme d’organisations d’aide et de soins a
domicile spécialisées ou d’équipes spécialisées d’une telle
organisation, ne recoivent, selon leurs déclarations, aucun
financement complémentaire des pouvoirs publics permet-
tant de couvrir les codts résiduels. Le déficit de financement
est couvert par des dons, des cotisations de membres ou
des subventions transversales.

Prochaines étape apreés cet état des lieux

Comme les formes de mise en ceuvre sont trés diverses,
I'adéquation de I'offre, I'efficacité des prestations et la éco-
nomicité des EMSP ne peuvent pas étre évaluées unique-
ment sur la base de la qualité structurelle et d'une certifi-
cation de la qualité des processus, par exemple, selon les

standards nationaux de l'association «qualitépalliatives»’.
Une élaboration de critéres et d’indicateurs supplémen-
taires, objectifs et reconnus (au niveau des structures de la
clientéle, des cots ainsi que de la qualité des processus et
des résultats) est nécessaire pour évaluer la mise en ceuvre
des objectifs de couverture médicale et permettre un ap-
prentissage mutuel selon les bonnes pratiques (good prac-
tice). La comparaison structurée des différentes formes
d’organisation et de I'éventail des prestations des EMSP
montre des problémes communs au niveau de la mise en
ceuvre de ces objectifs, par exemple, a I'interface entre les
soins de premier recours et les soins spécialisés, lors d'une
planification prévoyante, ou encore lors des services de nuit
ou de la stabilisation de I'environnement social. Une évalua-
tion commune et approfondie des processus et des expé-
riences des EMSP faciliterait la recherche de solutions.

Matthias Wichter und Angela Bommer

? palliative ch (2011). Critéres de qualité pour les audits en vue de I'attribution d’un Label Qualité aux services mobiles spécialisés en soins palliatifs
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NETZWERK

Rahmenkonzept Palliative Care: ein roter Faden
fur die Umsetzung von Palliative Care

Die Umsetzung der «Nationalen Strategie Palliative Care» von Bund und Kantonen betrifft ganz unterschiedliche Be-
reiche: Es geht um Versorgungsstrukturen, um Finanzierungssysteme, um Sensibilisierung, Freiwilligenarbeit oder um
spezifische Kompetenzen von Fachpersonen. Um die vielfaltigen Arbeiten auf eine gemeinsame Grundlage zu stellen,
haben das Bundesamt fiir Gesundheit (BAG), die Gesundheitsdirektorenkonferenz (GDK) und palliative ch deshalb ge-
meinsam ein «Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz» entwickelt.

Das «Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz» beschreibt,
was Palliative Care in den vier Bereichen Zielgruppen, Leis-
tungen, Versorgungsstrukturen und Kompetenzen um-
fasst. Fir jeden Bereich wird zwischen den drei Ebenen «Pal-
liative-Care-Verstandnis», «Allgemeine Palliative Care» und
«Spezialisierte Palliative Care» unterschieden. Dazu werden
jeweils die bestehenden Referenzdokumente aufgefuhrt, in
denen diese Aspekte beschrieben werden.

Das Rahmenkonzept basiert auf drei zentralen Grundsatzen:

1. Palliative Care ist ein personenbezogener Ansatz. Das
heisst, dass nicht die medizinische Diagnose ausschlagge-
bend bzw. richtungsweisend ist, sondern die Bedurfnisse
und Sorgen des betroffenen Menschen und seiner Be-
zugspersonen.

2. Um den Bedirfnissen der betroffenen Menschen und
ihrer Bezugspersonen gut entsprechen zu kénnen, sind
unterschiedliche Spezialisierungsgrade natig. Dies gilt so-
wohl fiir die Kompetenzen, die Angebote als auch fiir die
Leistungen im Bereich Palliative Care.

3. Auf die Eingrenzung eines konkreten Zeitraums, wahrend
dem Palliative Care zum Einsatz kommt (z.B. in den letzten
sechs Lebensmonaten) wurde bewusst verzichtet. Es gibt
Phasen im Verlauf einer unheilbaren Krankheit, in der die
palliativen Elemente klar vorherrschen. Dies ist oft — aber
nicht nur — die letzte Phase des Lebens. Die Arbeiten im
Rahmen der «Nationalen Strategie Palliative Care» fokussie-
ren daher auf Situationen, in denen die palliativen Elemente
uberwiegen und die Patientinnen und Patienten sich vor-
ausschauend mit dem Lebensende auseinandersetzen.

Ziel: Eine definitorische Grundlage fiir Palliative Care

Ziel des «Rahmenkonzepts Palliative Care Schweiz» ist es,
eine definitorische Grundlage fir Palliative Care in der
Schweiz zur Verfugung zu stellen. Wie ein roter Faden soll
sich diese durch alle Themenbereiche der «Nationalen Strate-
gie Palliative Care» ziehen. Zudem wurden bisher verwende-
te Begrifflichkeiten und Definitionen tiberdacht und zum Teil
angepasst, um eine bessere Orientierung und gegenseitige
Verstandigung zu ermdglichen. Das «<Rahmenkonzept Pallia-

tive Care Schweiz» ist ein Arbeitsinstrument fir alle Personen
und Institutionen, die auf nationaler und kantonaler/regio-
naler Ebene an der Umsetzung der «Nationalen Strategie Pal-
liative Care» beteiligt sind.

Vier Bereiche und drei Ebenen der Palliative Care

Das Rahmenkonzept beschreibt vier Bereiche, in denen Pal-
liative Care umgesetzt wird: Es geht um die betroffenen
Menschen (Zielgruppen) und ihre Beddrfnisse, die Leistun-
gen, die notig sind, um den Bedurfnissen zu begegnen, die
Versorgungsstrukturen, in denen diese Leistungen erbracht
werden, und die dazu notwendigen Kompetenzen.

Ausgehend vom personenbezogenen Ansatz werden im Rah-
menkonzept zudem drei Ebenen unterschieden: Die grund-
legende Ebene ist das «Palliative-Care-Verstandnis». Diese
Ebene bezieht sich auf die Gesellschaft als Ganzes. Es geht
hier darum, dass Menschen sich — unabhangig davon, ob sie
konkret betroffen sind oder nicht — grundsatzlich und vor-
ausschauend mit der Situation einer unheilbaren Krankheit
und dem Lebensende befassen und darin unterstiitzt wer-
den. Die zweite Ebene ist die «allgemeine Palliative Care» und
die dritte Ebene umfasst die «spezialisierte Palliative Care».

Das «Rahmenkonzept Palliative Care Schweiz» beschreibt,
was die vier Bereiche «Zielgruppen», «Leistungen», «Versor-
gungsstrukturen» und «<Kompetenzen» auf den drei Ebenen
beinhalten.

Bereich Zielgruppen

Dieser Bereich beschreibt die Bediirfnisse der Menschen auf
den drei Ebenen. Auf der Ebene «Palliative-Care-Verstandnis»
umfasst dies die Bedrfnisse der Gesellschaft nach Informa-
tion, Beratung und Befahigung im Hinblick auf das Lebens-
ende.

Auf den Ebenen «Allgemeine Palliative Care» und «Speziali-
sierte Palliative Care» geht es um Patientinnen und Patienten
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in palliativen Situationen. Die Pati-
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Bereich Leistungen

In diesem Bereich werden die Leistungen beschrieben, die
notig sind, um die Beduirfnisse der Zielgruppen auf den drei
Ebenen zu erfiillen. Die Leistungen umfassen auf der Ebene
«Palliative-Care-Verstandnis» Information, Befahigung, Be-
ratung. Auf der Ebene «Allgemeine Palliative Care» geht es
darum, vorausschauend zu planen und Leiden zu lindern. In
der spezialisierten Palliative Care bestehen die Leistungen
aus der Behandlung und Begleitung bei komplexen Sympto-
men und in instabilen Situationen. Die Palliative-Care-Leis-
tungen kénnen nur durch ein interprofessionelles Team
(Fachpersonen der Medizin, Pflege, Seelsorge, Psychologie,
Sozialen Arbeit, Physiotherapie, Erndahrungsberatung und
weiterer Berufe) abgedeckt werden.

Bereich Strukturen

Dieser Bereich beschreibt, welche Angebotsstrukturen
bereitstehen sollten, damit die notwendigen Palliative-
Care-Leistungen erbracht werden kénnen. Fir die Ebene
«Palliative-Care-Verstandnis» sind dies gut zugangliche Be-
ratungs- und Informationsangebote. Damit Patientinnen
und Patienten in der allgemeinen Palliative Care optimal
betreut und behandelt werden konnen, ist eine gut ausge-
baute palliative Grundversorgung im ambulanten und sta-
tionaren Bereich notwendig. Daflir braucht es insbesonde-
re eine breite Verankerung in den bestehenden Angeboten
des Gesundheits- und Sozialwesens und der Seelsorge oder
unter Umstanden bzw. bei Bedarf einen Ausbau dieser An-
gebote. Flr die zahlenmassig kleinere Patientengruppe in
der spezialisierten Palliative Care braucht es weniger, daftr
jedoch spezialisierte Angebote.
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Bereich Kompetenzen

Dieser Bereich beschreibt die Kompetenzen, liber die Fach-
personen des Sozial- und Gesundheitswesens verfligen
sollten, damit sie die beschriebenen Leistungen der Pallia-
tive Care erbringen konnen. Diese Kompetenzen missen
alle Stufen umfassen: die berufliche Grundbildung, die
Hohere Berufsbildung und die Hochschulstufe. Dabei sind
mit zunehmendem Spezialisierungsgrad der Palliative Care
mehr und vertiefte Kompetenzen erforderlich.

Vom Bermuda-Dreieck zum Rahmenkonzept

Die Idee zur Erarbeitung des Rahmenkonzepts wurde an der
Frihjahrsretraite 2013 von palliative ch entwickelt. Damals
wurden Beflirchtungen geaussert, dass laufende Arbeiten
und Projekte aufgrund einer mangelnden Abstimmung
und Koordination wie im bertichtigten Bermuda-Dreieck
verschwinden konnten. Daraufhin wurde eine «Taskforce
Bermuda» ins Leben gerufen, die sich damit befasste, dies
zu verhindern. Zwischen August und November 2013 fan-
den in Abstimmung mit dem Projektleitungsgremium der
«Nationalen Strategie Palliative Care» drei Workshops statt.
Teilnehmende waren Vertreterinnen und Vertreter des Bun-
desamts fiir Gesundheit BAG, der Fachgesellschaft palliati-
ve ch, des Staatssekretariats fir Bildung, Forschung und
Innovation SBFI, der Schweizerischen Konferenz der kanto-
nalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren GDK und
der OdASanté. Das Dokument wurde am 15. April 2014 vom
operativen Ausschuss des «Dialog Nationale Gesundheits-
politik» von Bund und Kantonen verabschiedet.

Das Rahmenkonzept kann auf der Webseite des BAG herun-
tergeladen werden (deutsch, franzdsisch, englisch):
www.bag.admin.ch/palliativecare > Grundlagen > Rahmen-
konzept

Lea von Wartburg



RESEAU

Cadre général des soins palliatifs en Suisse: un fil
rouge pour la mise en ceuvre des soins palliatifs

La mise en ceuvre de la «Stratégie nationale en matiere de soins palliatifs» élaborée par la Confédération et les can-

tons touche des domaines tres variés, comme les structures de soins, les systémes de financement, la sensibilisation,

le bénévolat ou encore les compétences spécifiques des professionnels. Afin de ramener a une base commune les

nombreux travaux dans ce domaine, 'OFSP, la CDS et palliative ch ont développé un «Cadre général des soins pallia-

tifs en Suisse».

Le «Cadre général des soins palliatifs en Suisse» décrit ce
que les soins palliatifs englobent dans les quatre domaines
«groupes cibles», «prestations», «structures de soins» et
«compétences». Pour chaque domaine, les trois niveaux
«sensibilisation aux soins palliatifs», «soins palliatifs gé-
néraux» et «soins palliatifs spécialisés» sont différenciés.
Des documents de référence dans lesquels ces aspects
sont traités de maniere approfondie sont cités.

Le «Cadre général des soins palliatifs en Suisse» repose sur

trois principes centraux :

1. Les soins palliatifs se fondent sur une approche personna-
lisée, ce qui signifie que I'élément déterminant ou indica-
teur de la souffrance n'est pas le diagnostic médical, mais
les besoins et les soucis de la personne concernée et de ses
proches.

2. Pour satisfaire les besoins des personnes concernées et
de leurs proches, divers degrés de spécialisation sont né-
cessaires. Cela s'applique aussi bien aux compétences, aux
offres et aux prestations de soins palliatifs.

3. Ce concept ne définit pas une délimitation temporelle
d’une période dans laquelle les soins palliatifs sont impor-
tants (p. ex, les derniers six mois). A certaines étapes d'une
maladie incurable, I'aspect palliatif domine nettement.
Il sagit souvent, mais pas exclusivement, de la derniére
phase de I'existence. Les travaux réalisés dans le cadre de
la Stratégie nationale en matiere de soins palliatifs ciblent
principalement les situations dans lesquelles les aspects
palliatifs dominent et ou le pronostic vital des patients est
engage.

Objectif: Une définition concréte des soins palliatifs

Le «Cadre général des soins palliatifs en Suisse» a pour ob-
jectif de proposer une définition concréete des soins palliatifs
a I'échelle nationale. Tel un fil rouge, le présent document
parcourt toutes les thématiques de la «Stratégie nationale
en matiere de soins palliatifs». De plus, les concepts et dé-
finitions utilisés jusqu’ici ont été reconsidérés et adaptés
pour assurer une meilleure orientation et une compréhen-
sion uniforme. Le «Cadre général des soins palliatifs en

Suisse» constitue un outil de travail a I'intention des per-
sonnes et institutions qui participent a la mise en ceuvre de
la «Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs» aux
niveaux national, cantonal et régional.

Quatre domaines et trois niveaux

Le «Cadre général des soins palliatifs en Suisse» décrit
quatre domaines dans lesquels les soins palliatifs sont
mis en ceuvre. Il s'agit des personnes concernées (groupes
cibles) et de leurs besoins, des prestations nécessaires
pour répondre a ces besoins, des structures de soins dans
lesquelles les prestations sont fournis et des compétences
nécessaires.

Se fondant sur I'approche personnalisée, le «<cadre général»
distingue également trois niveaux. Le premier niveau est la
«sensibilisation aux soins palliatifs». Il renvoie a la société
dans son ensemble. A ce niveau, il s'agit d'amener les per-
sonnes a se confronter par anticipation a une situation de
maladie incurable et de fin de vie et de leur offrir le soutien
dont elles ont besoin, qu’elles soient ou non directement
concernées. Le deuxieme niveau est celui des «soins pallia-
tifs généraux» et le troisieme niveau comprend les «soins
palliatifs spécialisés». Le «Cadre général des soins pallia-
tifs en Suisse» décrit ce que les quatre domaines «groupes
cibles», «prestations», «structures de soins» et «compé-
tences» englobent sur le plan des trois niveaux.

Domaine «groupe cibles»

Ce domaine définit les besoins des personnes aux trois ni-
veaux. Au niveau de la «sensibilisation aux soins palliatifs»,
cela recouvre les besoins de la société en termes d’informa-
tion, de conseils et d‘aptitude a se confronter a la fin de la vie.

Les niveaux des «soins palliatifs généraux» et des «soins
palliatifs spécialisés» concernent plus spécifiquement les
patients en situation de soins palliatifs. Au niveau «soins
palliatifs généraux», le groupe englobe les patients dont
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Dans ce domaine sont décrites les

prestations nécessaires pour satis-

faire, aux trois niveaux, les besoins des groupes cibles. Au
niveau «sensibilisation aux soins palliatifs», les prestations
comprennent I'information et le conseil. Au niveau «soins
palliatifs généraux», elles incluent l'anticipation et I'atté-
nuation des souffrances. Le traitement et le suivi lors de
symptémes complexes et de situations instables consti-
tuent les prestations au niveau «soins palliatifs spécialisés».

Il en va de méme des prestations de soins palliatifs, qui
peuvent uniquement étre fournies par une équipe in-
terprofessionnelle (professionnels qui exercent dans les
domaines de la médecine, des soins, de I'assistance spiri-
tuelle, de la psychologie, du travail social, de la physiothé-
rapie, de la diététique ou dans d’autres domaines).

Domaine «structures»

Ce domaine décrit les structures qui devraient exister
pour fournir les soins palliatifs nécessaires. Pour le ni-
veau «sensibilisation aux soins palliatifs», il sagit d’offres
de conseil et de soutien aisément accessibles. Des soins
palliatifs de premier recours bien développés dans le do-
maine ambulatoire et stationnaire sont nécessaires pour
offrir une prise en charge et des soins optimaux aux pa-
tients en situation de soins palliatifs généraux. En parti-
culier, les soins doivent étre solidement ancrés dans les
offres existantes dans le domaine sanitaire, social et de
I'assistance spirituelle et étre développés le cas échéant.
Les patients relevant des soins palliatifs spécifiques sont
plus rares; ils nécessitent des offres moins nombreuses
mais plus spécialisées.

Domaine «compétences»

Ce domaine décrit les compétences dont devraient dis-
poser les professionnels travaillant dans les domaines
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Structures

du social et de la santé pour étre en mesure de fournir les
prestations décrites. Ces compétences doivent englober
tous les niveaux, de la formation professionnelle initiale a
la formation de niveau haute école en passant par la for-
mation professionnelle supérieure. Le degré de spécialisa-
tion croissant des soins palliatifs exige des compétences
toujours plus nombreuses et poussées.

Du «triangle des Bermudes» au concept cadre

Lidée d’élaborer un cadre général des soins palliatifs en
Suisse a été développée lors de la retraite du printemps
2013 organisée par palliative ch. On craignait alors que, par
manque d’harmonisation et de coordination, les travaux
et projets en cours ne finissent par disparaitre dans une
sorte de «triangle des Bermudes». Pour éviter un tel scéna-
rio, une «task force Bermuda» a été instituée.

Entre aoGt et novembre 2013, en concertation avec les
instances dirigeantes du projet «Stratégie nationale en
matiére de soins palliatifs», trois ateliers ont eu lieu. Y ont
participé des représentants de I'Office fédéral de la santé
publique (OFSP), de I'Association palliative ch, du Secré-
tariat d’Etat a la formation, a la recherche et a I'innova-
tion (SEFRI), de la Conférence suisse des directrices et di-
recteurs cantonaux de la santé (CDS) et de OdASanté. Le
document a été approuvé le 15 avril 2014 par le comité de
pilotage opérationnel du «Dialogue de la Politique natio-
nale de la santé».

Le document «Cadre général des soins palliatifs en Suisse»
est disponible en format PDF sur le site Internet de I'OFSP
(en francais, en allemand et en anglais):

www.bag.admin.ch/palliativecare > les bases > cadre général.

Lea von Wartburg



RETE

Concetto quadro per le cure palliative in
Svizzera: un filo conduttore per I'attuazione delle

cure palliative

L'attuazione della «Strategia nazionale in materia di cure palliative» della Confederazione e dei Cantoni interessa settori

molto diversi: le strutture d‘assistenza, i sistemi di finanziamento, la sensibilizzazione, il volontariato o le competenze

specifiche degli specialisti. Il «Concetto quadro per le cure palliative in Svizzera», elaborato dall’UFSP, della CDS e di

palliative ch, si propone di far confluire su una base comune i molteplici lavori nell'ambito di questa strategia.

Il «Concetto quadro per le cure palliative in Svizzera» (Con-
cetto quadro; disponibile solo in tedesco, francese e inglese)
definisce le cure palliative nelle quattro aree «gruppi target»,
«prestazioni», «strutture di assistenza» e «competenze». Le
singole aree sono distinte a loro volta nei tre livelli «com-
prensione delle cure palliative», «cure palliative generali» e
«cure palliative specializzate». Per ognuna di esse vengono
indicati i documenti di riferimento gia esistenti che appro-
fondiscono questi aspetti.

Il concetto quadro si basa su tre principi centrali:

1. Le cure palliative sono caratterizzate da un approccio
personalizzato. Determinante o indicativa per la via da
seguire non ¢ la diagnosi medica, bensi i bisogni e le pre-
occupazioni della persona direttamente interessata e
delle sue persone di riferimento.

2. Per poter soddisfare pienamente i bisogni delle persone
direttamente interessate e delle loro persone di riferi-
mento sono necessari differenti livelli di specializzazione.
Cio vale parimenti per le competenze, le offerte e le pre-
stazioni nell‘'ambito delle cure palliative.

3. Si & rinunciato a stabilire concretamente il periodo di
tempo in cui intervenire con cure palliative (p. es. negli
ultimi sei mesi di vita). Vi sono fasi nel corso di una ma-
lattia incurabile in cui gli elementi palliativi assumono
chiaramente un ruolo dominante, come spesso accade
- ma non soltanto — nell‘ultima fase di vita. Pertanto nei
lavori nel quadro della «Strategia nazionale in materia di
cure palliative» Iattenzione & focalizzata su situazioni in
cui gli elementi palliativi predominano e i pazienti si con-
frontano con largo anticipo con l‘ultima fase della vita.

Obiettivo: una base definitoria comune per le cure palliative

Il «Concetto quadro per le cure palliative in Svizzera» si pre-
figge di proporre definizioni concrete delle cure palliative
su scala nazionale che, come un filo conduttore, tocchino
tutte le tematiche della strategia nazionale, descrivendo
accuratamente il settore. | termini e le definizioni finora
utilizzati dovranno essere armonizzati meglio tra loro per

consentire un orientamento chiaro e una comprensione
reciproca.

Il «Concetto quadro per le cure palliative in Svizzera» € uno
strumento di lavoro per tutte le persone e le istituzioni che
partecipano all‘attuazione della «Strategia nazionale in
materia di cure palliative» a livello nazionale e cantonale/
regionale.

Le quattro aree e i tre livelli delle cure palliative

Il Concetto quadro descrive le quattro aree in cui vengono
attuate le cure palliative. Esse sono: le persone interessate
(gruppi target) e i loro bisogni, le prestazioni, necessarie per
soddisfare i bisogni, le strutture d‘assistenza, in cui sono
fornite le prestazioni, e le competenze necessarie.

Partendo da un approccio incentrato sulla persona, nel Con-
cetto quadro si distinguono ancora tre livelli: il livello di base
¢ la «comprensione delle cure palliative» che tocca I‘intera
societa. A prescindere dal fatto che si sia toccati concre-
tamente dal problema, le persone devono confrontarsi in
modo approfondito e con largo anticipo con la situazione in
cui potrebbero venirsi a trovare qualora fossero colpiti da una
malattia incurabile e con la fine della vita, e in questa loro ri-
flessione vanno sostenuti. Il secondo livello & costituito dalle
«cure palliative generali», mentre il terzo consiste nelle «cure
palliative specializzate». Il Concetto quadro illustra il conte-
nuto delle quattro aree «gruppi target», «prestazioni», «strut-
ture di assistenza» e «competenze» sui tre livelli.

Area gruppi target

Descrive i bisogni delle persone sui tre livelli. Al livello «<com-
prensione delle cure palliative» si pone il fabbisogno d‘in-
formazione, consulenza e competenza della societa per
prepararsi alla fase terminale della vita. Ai livelli «cure pal-
liative generali» e «cure palliative specializzate» ci si rivol-
ge ai pazienti in situazioni palliative. Il gruppo dei pazienti
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Area prestazioni

In quest‘area sono illustrate le prestazioni necessarie a sod-
disfare i bisogni dei gruppi target sui tre livelli. Le prestazio-
ni per il livello «comprensione delle cure palliative» consi-
stono in informazioni, consulenze e competenza. Al livello
«cure palliative generali» si tratta di pianificare con anticipo
e di lenire i dolori, mentre a quello delle «cure palliative spe-
cializzate», Iaccento & posto sulla terapia e sullaccompa-
gnamento al sopraggiungere dei sintomi complessi e nelle
situazioni di instabilita. Le prestazioni nell'ambito delle cure
palliative possono essere fornite soltanto da un team inter-
disciplinare (medici, infermieri, assistenti spirituali, psicolo-
gi, assistenti sociali, fisioterapisti, consulenti nutrizionali e
altre professioni).

Area strutture di assistenza

Si tratta dell‘area in cui sono descritte le offerte di struttu-
re che dovrebbero essere a disposizione per poter fornire le
necessarie prestazioni delle cure palliative. Al livello «com-
prensione delle cure palliative» sono necessarie offerte di
consulenza e d‘informazione agevolmente accessibili. Per
poter fornire cure e trattamenti ottimali ai pazienti al livello
«cure palliative generali» serve un‘assistenza di base ambu-
latoriale e ospedaliera ben sviluppata in questo senso. Cio
esige in particolare un solido collegamento alle offerte esi-
stenti nei settori sanita, socialita e accompagnamento spi-
rituale o, all‘occorrenza, un ampliamento di queste offerte.
Per il gruppo di pazienti piu ristretto al livello «cure palliati-
ve specializzate» sono necessarie offerte meno numerose
ma piu specializzate.
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Strutture di assistenza

Area competenze

lllustra le competenze di cui devono disporre i professioni-
sti della sanita e della socialita affinché siano in grado di
fornire le prestazioni delle cure palliative summenzionate.
Si tratta di competenze a tutti i livelli: formazione profes-
sionale di base, superiore e universitaria. Le competenze ri-
chieste sono proporzionali al grado di specializzazione delle
cure palliative.

Dal triangolo delle Bermuda al Concetto quadro

L'idea di elaborare il Concetto quadro € nata durante il ritiro
primaverile 2013 di palliative ch. Allora si era temuto che i
lavori e i progetti in atto avrebbero potuto scomparire nel
nulla, come nel leggendario triangolo delle Bermuda, per
mancanza di armonizzazione e di coordinamento. Per evi-
tare cio venne istituita la «Taskforce Bermuda». Tra agosto
e novembre 2013 ebbero luogo tre workshop, in accordo
con il gruppo direttivo del progetto «Strategia nazionale in
materia di cure palliative». Vi parteciparono rappresentanti
dell‘Ufficio federale della sanita pubblica UFSP, dell‘associa-
zione palliative ch, della Segreteria di Stato per la formazio-
ne, la ricerca e l'innovazione SEFRI, della Conferenza svizze-
ra delle direttrici e dei direttori cantonali della sanita CDS
e di OdASanté. Il documento prodotto venne approvato il
15 aprile 2014 dal comitato operativo del «Dialogo Politica
nazionale della sanita» della Confederazione e dei Cantoni.

Il Concetto quadro & disponibile sul sito Internet dell'UFSP
(in tedesco, francese e inglese):
www.bag.admin.ch/palliativecare > Le basi > Concetto qua-
dro per le cure palliative

Lea von Wartburg
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Nationale Strategie Palliative Care :
Empfehlungen fir die formelle Freiwilligenarbeit

in der Palliative Care

Mit der «Nationalen Strategie Palliative Care» von Bund und Kantonen soll auch die formelle Freiwilligenarbeit in Pal-
liative Care gefordert werden. Um dieses Ziel zu erreichen, hat eine Arbeitsgruppe unter der Leitung des Bundesamts
fiir Gesundheit BAG die Broschiire «Formelle Freiwilligenarbeit in der Palliative Care. Empfehlungen fiir kantonale und
kommunale Behdrden sowie interessierte Organisationen» erarbeitet.

In der Schweiz gibt es eine beachtliche Anzahl von Frei-
willigenorganisationen in der Palliative Care. Das Spek-
trum der Freiwilligendienste reicht von psychosozialer
und emotionaler Begleitung bis hin zu administrativen
Arbeiten oder Offentlichkeitsarbeit. Freiwillige bieten
ihre Angebote unter verschiedensten formellen Rahmen-
bedingungen an: Sie kdnnen als selbststandige Gruppe
organisiert sein, in ein stationares oder ambulantes
Setting integriert bzw. einem solchen angegliedert sein
oder, je nach Kompetenzen, gar Mitglied des behandeln-
den professionellen Teams sein. Um die formelle Frei-
willigenarbeit in der Palliative Care besser verankern zu
konnen, missen einerseits die Versorgungsplanung und
die Organisationsstrukturen optimiert werden und ande-
rerseits die Dienstleistungen der Freiwilligenarbeit bes-
ser bekannt sein.

Aus diesem Grund wurden im Rahmen der «Nationalen
Strategie Palliative Care» von Bund und Kantonen Emp-
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Abb. 1: Idealtypischer Rahmen der Freiwilligenarbeit in der
Palliative Care

fehlungen fir die formelle Freiwilligenarbeit in Palliative
Care erarbeitet. Die Broschire soll die kantonalen und
kommunalen Behorden und Organisationen des Gesund-
heits- und Sozialwesens sowie Fachpersonen darin unter-
stiitzen, Angebote und Dienstleistungen der formellen
Freiwilligenarbeit in der Palliative Care bereitzustellen und
ein koordiniertes und qualitativ gutes Angebot an Freiwil-
ligendiensten in der Palliative Care zu erméglichen.

Klare Strukturen schaffen

Klare Organisationsstrukturen und Zustdndigkeiten in
Bezug auf Angebote und Aufgaben starken die Freiwil-
ligenarbeit als Ganzes. Auf kantonaler oder Uberregi-
onaler Ebene empfiehlt es sich, eine Informations- und
Beratungsstelle anzusiedeln, auf regionaler oder lokaler
Ebene eine Einsatzleitung:

Die Informations- und Beratungsstelle ist fiir eine vordefi-
nierte Region primare Anlauf- und Ansprechstelle zu Fra-
gen und Angeboten der formellen Freiwilligenarbeit in der
Palliative Care. An sie kdnnen sich Behérden, Organisatio-
nen, Fachpersonen, Betroffene und Interessierte wenden.
Als Drehscheibe fiir die Information und Beratung ist die
Stelle gut mit anderen Diensten und Angeboten der pallia-
tiven Versorgung vernetzt. Sie ist das Bindeglied zwischen
dem professionellen Bereich und der Freiwilligenarbeit in
der Palliative Care und vertritt die regional und lokal ta-
tigen Freiwilligenorganisationen, -vereine und -gruppen
nach aussen. Formelle Freiwilligenarbeit in der Palliative
Care bendtigt einen professionellen Rahmen. Dieser wird
auf lokaler, regionaler Ebene durch eine Einsatzleitung si-
chergestellt. Die Einsatzleitung gewahrleistet am Bedurf-
nis von Betroffenen, nahestehenden Bezugspersonen und
Institutionen ausgerichtete Freiwilligendienste fiir eine
vordefinierte Region. Die Einsatzleitung gilt als zentrale
Ansprechstelle fiir die Freiwilligen.

Freiwillig tatige Personen stellen fir die betroffenen Per-
sonen eine Ergdnzung zum bestehenden medizinischen,
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Die zehn wichtigsten Empfehlungen zur Férderung der formellen Freiwilligenarbeit in der Palliative Care

1 Fir den Aufbau und die Etablierung von Freiwilligen-
diensten in der Palliative Care sollten die bereits beste-
henden Strukturen in einer Region genutzt werden.

2 Die Freiwilligenarbeit sollte in einen organisatorischen,
formellen Rahmen eingebettet sein. Es empfiehlt sich,
einen formellen Rahmen der relevanten Akteure auf
kantonaler oder Uberregionaler sowie auf regionaler
oder lokaler Ebene festzulegen.

3 Auf kantonaler oder Uberregionaler Ebene sollte eine
Informations- und Beratungsstelle eingesetzt werden.
Auf regionaler oder lokaler Ebene sollte eine Einsatzlei-
tung fir die Planung der Freiwilligeneinsatze und die
Betreuung der Freiwilligen vorhanden sein.

4 Die Zustandigkeiten der Informations- und Beratungs-
stelle, der Einsatzleitung und der Freiwilligen sollten de-
finiert und die Aufgaben aufeinander abgestimmt sein.

5 Eine gesicherte Finanzierung der Strukturen gewahr-
leistet Qualitat und Effizienz der Freiwilligenarbeit in
der Palliative Care und stellt ein wichtiges Zeichen 6f-
fentlicher Anerkennung der unbezahlten Arbeit dar.

6 Die Einsatzleitung uberpriift anhand bestimmter Kri-
terien, ob interessierte Personen fir die Freiwilligenar-
beit in der Palliative Care geeignet sind und ob sie tber
die notwendigen Schliisselkompetenzen verfugen.

pflegerischen, psychosozialen und spirituellen Angebot
dar. Sie unterstutzen nicht nur die schwerkranken Perso-
nen selbst, sondern auch deren soziales Umfeld, insbe-
sondere die Angehorigen. Da die freiwillig tatige Person
weder eine Fachperson noch ein Familienmitglied ist, ist
es wichtig, den Rahmen ihrer Funktion und Zustandigkeit
klar zu definieren.

Forderung der Freiwilligenarbeit in der Palliative Care
als eine Notwendigkeit

Die formelle Freiwilligenarbeit ist eine tragende Saule
der Palliative Care. Als formelle, institutionalisierte oder
organisierte Freiwilligenarbeit werden unbezahlte, eh-
renamtliche und freiwillige Tatigkeiten in Vereinen und
Organisationen definiert. Formelle Freiwilligenarbeit
findet somit ausserhalb der Kernfamilie statt. Sie bie-
tet Patientinnen und Patienten sowie ihren Bezugsper-
sonen eine Begleitung wahrend der Krankheitszeit, der
letzten Lebensphase und daruber hinaus. Formelle Frei-
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7 Freiwilligenarbeit in der Palliative Care ist an-
spruchsvoll und kann belastend sein. Es empfiehlt
sich, die Freiwilligen aus- und weiterzubilden. Dies
dient ihrer Unterstitzung und fordert die Qualitat.

8 Es gilt sicherzustellen, dass Freiwillige wahrend der
Einsatze bei Bedarf eine qualifizierte Fachperson als
Ansprechperson kontaktieren konnen. Freiwillige
ubernehmen zu keinem Zeitpunkt der Begleitung
die volle Verantwortung fir die Betreuung einer
kranken Person. Freiwillige sind als Erganzung des
bestehenden Betreuungs- und Behandlungsange-
bots zu sehen. Sie ersetzen zu keiner Zeit professio-
nelle Fachpersonen.

9 Zustandigkeitsbereiche, Rechte und Pflichten wer-
den gemeinsam von den beteiligten Akteuren, die
an der Betreuung einer Person sowie ihrer Bezugs-
personen beteiligt sind, definiert und in Vereinba-
rungen schriftlich festgehalten.

10 Freiwilligenorganisationen und weiteren Institutio-
nen wird empfohlen, die Freiwilligen wahrend der
Einsatze zu versichern und die Freiwilligen Gber die
Haftungsanspriiche genau zu informieren.

willigenarbeit in der Palliative Care tragt dazu bei, dass
kranke Menschen am Ort ihrer Wahl betreut werden,
und entlastet die Bezugspersonen. Angesichts aktueller
Entwicklungen wie eine alter werdende Gesellschaft,
eine steigende Zahl chronisch kranker Menschen sowie
veranderte Unterstltzungsbedurfnisse und Familiens-
trukturen wird formelle Freiwilligenarbeit an Bedeutung
gewinnen. Dies betrifft auch die Begleitung von schwer-
kranken und sterbenden Menschen.

Die Broschire kann kostenlos unter www.bundespubli-
kationen.admin.ch bestellt werden (Artikel-Nr.: 316.725.d)
oder steht als PDF-Datei unter www.bag.admin.ch/palli-
ativecare zum Download bereit.

Flurina Naf

Flurina Naf ist wissenschaftliche Mitarbeiterin im Be-
reich der Nationalen Strategie Palliative Care im Bundes-
amt fir Gesundheit (BAG).
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Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs:
Recommandations pour le bénévolat formel dans

les soins palliatifs

La «Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs» de la confédération et des cantons vise, en outre, a promouvoir le
domaine du bénévolat en soins palliatifs. Pour atteindre cet objectif, sous la direction de I'Office fédéral de la santé pu-
blique OFSP, un groupe de travail a élaboré la brochure «Le bénévolat formel dans les soins palliatifs. Recommandations
a I'intention des autorités cantonales et communales, ainsi que des organisations intéressées».

La Suisse compte un nombre considérable d’organisations
de bénévoles dans le domaine des soins palliatifs. La gamme
des prestations fournies par les groupes de bénévoles dans
les soins palliatifs va de 'accompagnement psychosocial et
émotionnel aux taches administratives et aux activités de
relations publiques. Les bénévoles proposent leurs presta-
tions dans les cadres les plus variés: Celles-ci peuvent étre
organisés en groupe autonome, étre intégrés a un service
ambulatoire ou hospitalier ou étre rattachés a un tel service
ou, si les compétences s’y prétent, faire partie d’'une équipe
soignante professionnelle. Sil'on veut pouvoir mieux ancrer
le bénévolat formel dans les soins palliatifs, il faut, d’une
part, optimiser la planification des soins et les structures
organisationnelles et, d’autre part, mieux faire connaitre les
prestations que peuvent offrir les bénévoles.

C'est pourquoi des recommandations pour le bénévolat for-
mel dans les soins palliatifs ont été élaborées dans le cadre
de la «stratégie nationale en matiere des soins palliatifs» de
la Confédération et des cantons. La brochure constitue une
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Tableau 1: Cadre idéal du bénévolat dans les soins palliatifs

base pour les autorités cantonales et communales ainsi que
pour les organisations intéressées qui s'efforcent d’encou-
rager le bénévolat formel dans les soins palliatifs pour as-
surer des prestations bénévoles coordonnées et de qualité
dans le domaine des soins palliatifs.

Créer des structures claires

La clarification des structures organisationnelles et des
compétences en matiére d'offres et d’activités renforce le
bénévolat dans son ensemble. Au niveau cantonal ou inter-
régional, il est conseillé d’instaurer un service d’information
et de conseil, et au niveau régional ou local, une direction
opérationnelle :

Le service d’'information et de conseil est le centre d’écoute
et de consultation primaire pour une région donnée vers le-
quel peuvent se tourner les autorités, les organisations, les
professionnels, les personnes concernées et le public inté-
ressé pour des questions et des offres de bénévolat formel
dans le domaine des soins palliatifs. En tant que plateforme
fournissant des informations et des conseils sur ce sujet, il
dispose d’un bon réseau de services et d’'offres de soins pal-
liatifs. Il fait le lien entre le secteur professionnel et le béné-
volat dans le domaine des soins palliatifs et représente les
organisations, associations et groupes de bénévoles locaux
et régionaux vis-a-vis de l'extérieur. Le bénévolat formel
dans les soins palliatifs nécessite un cadre professionnel,
qui est assuré au niveau local et régional par une direction
opérationnelle. Celle-ci veille a ce que les services de béné-
volat d’'une région donnée soient adaptés aux besoins des
patients, de leurs proches et des institutions. La direction
opérationnelle est 'interlocuteur de référence pour les bé-
névoles.

Les personnes qui exercent une activité bénévole apportent
aux malades un complément a a 'offre existante de soins,
médicale, psychosociale et spirituelle. Elles apportent un
soutien, non seulement aux personnes gravement malades,
mais aussi a ceux qui les entourent, en particulier la famille.
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Les recommandations les plus importantes pour encourager le bénévolat formel dans les soins palliatifs sont:

1 Pour la conception et I'établissement de services
de bénévoles dans les soins palliatifs, il convient de
mettre a profit les structures existantes dans une
région.

2 Le bénévolat devrait s'inscrire dans un cadre orga-
nisationnel formel. Il est recommandé de définir un
cadre formel d’acteurs compétents au niveau canto-
nal ou interrégional et régional ou local.

3 Au niveau cantonal ou interrégional, il faudrait ins-
taurer un service d’information et de conseil. Au
niveau régional ou local, il faudrait mettre en place
une direction opérationnelle pour la planification
des interventions bénévoles et I'encadrement des
bénévoles.

4 Il convient de définir les attributions du service d’in-
formation et de conseil, de la direction opération-
nelle et des bénévoles, et de coordonner leurs acti-
vités.

5 Un financement sir des structures garantit la qua-
lité et I'efficacité du bénévolat dans les soins pallia-
tifs et constitue un signe important de la reconnais-
sance publique du travail non rémunéré.

6 La direction opérationnelle vérifie a I'aide de criteres
prédéfinis si les personnes intéressées par le béné-
volat dans les soins palliatifs ont le profil requis et si
elles disposent des compétences-clés nécessaires.

La personne qui exerce une activité bénévole n’étant ni un
professionnel ni un membre de la famille, il est important
que le cadre de ses fonctions et de ses responsabilités soit
clairement défini.

Encourager le bénévolat formel est une nécessité

Le bénévolat formel est un pilier des soins palliatifs. Ce
type de bénévolat, que I'on qualifie également d’encadré,
d’institutionnalisé ou d’organisé, désigne les activités non
rémunérées, honorifiques et associatives, au sein d’associa-
tions et d’'organisations. Le bénévolat formel se situe donc
en dehors du cadre familial. Il offre aux patients et a leurs
proches un accompagnement durant la maladie, la derniere
phase de vie et au-dela. Le bénévolat formel contribue a ce
que les personnes malades puissent étre prises en charge
dans le lieu de leur choix et soulage les proches. Les évo-
lutions actuelles (société vieillissante, nombre croissant de
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7 Le bénévolat dans les soins palliatifs est tres exi-
geant et peut étre accablant. Il est recommandé de
former les bénévoles (formation de base) et de leur
proposer un formation continue, ce qui permet de
mieux les soutenir et favorise la qualité.

8 Il convient de s’assurer que, pendant leurs interven-
tions, les bénévoles puissent s’'adresser a un spé-
cialiste qualifié si besoin est. A aucun moment, les
bénévoles n'assument la pleine responsabilité de la
prise en charge d'une personne malade. L'activité
des bénévoles est considérée comme complémen-
taire a I'offre existante de traitement et de prise en
charge. Les bénévoles ne se substituent en aucun
cas aux professionnels.

9 Les différents acteurs impliqués dans I'accompa-
gnement d’une personne malade et de ses proches
définissent les domaines de compétences, les
droits et les devoirs et les consignent par écrit dans
une convention.

10 Il est recommandé aux organisations de bénévoles
et autres institutions de souscrire une assurance
pour les bénévoles durant leurs interventions et
d’informer précisément ces derniers sur leurs res-
ponsabilités.

personnes atteintes de maladies chroniques, modification
des structures familiales et des besoins en termes de sou-
tien etc.) viendront renforcer I'importance du bénévolat
formel, notamment dans le domaine de 'accompagnement
des personnes gravement malades et en fin de vie.

La brochure peut étre commandée gratuitement sur www.
publicationsfederales.admin.ch (no d’article: 316.725.f) ou
peut étre téléchargée au format PDF sur www.bag.admin.
ch/palliativecare.

Flurina Néf

Flurina Na&f, collaboratrice scientifique de la «Stratégie na-
tionale en matiere de soins palliatifs» dans I'Office fédéral
de la santé publique OFSP.
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Strategia nazionale in materia di cure palliative:
Raccomandazioni per il volontariato formale nelle

cure palliative

Con la «Strategia nazionale in materia di cure palliative» di Confederazione ei Cantoni si vuole promuovere anche il

settore del volontariato. Per il raggiungimento di questo obiettivo un gruppo di lavoro diretto dall’Ufficio federale della

sanita pubblica UFSP ha elaborate da un opuscolo: «Il volontariato formale nelle cure palliative. Raccomandazioni per le

autorita cantonali, comunali e le organizzazioni interessate».

La Svizzera conta numerose organizzazioni di volontaria-
to nelle cure palliative, che operano in condizioni quadro
formali tra loro molto diverse: i volontari possono essere
organizzati in gruppi autonomi, essere integrati o affi-
liati a una struttura stazionaria o ambulatoriale, oppure,
in base alle loro competenze, far parte di équipe di as-
sistenza professionali. Il ventaglio di prestazioni offer-
te dai gruppi di volontariato nelle cure palliative spazia
dall'accompagnamento psicosociale ed emozionale, fino
a compiti amministrativi o di relazioni pubbliche. Al fine
di garantire una migliore integrazione del volontariato
formale nelle cure palliative occorre da un lato ottimiz-
zare la pianificazione delle cure e le strutture organizza-
tive e, dall’altro, informare piu efficacemente sui servizi
di volontariato.

Per questo motivo la Confederazione e i Cantoni hanno
elaborato raccomandazioni per il volontariato formale
nel settore delle cure palliative. Lopuscolo & inteso a so-
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Fig. 1: Quadro ideale per il volontariato nelle cure palliative

stenere le autorita cantonali, comunali e tutte le organiz-
zazioni interessate nella promozione del volontariato for-
male nelle cure palliative per garantire il coordinamento
e una buona qualita delle prestazioni di volontariato.

Creare strutture chiare

Per rafforzare il volontariato nel suo complesso occorre
definire con chiarezza le strutture organizzative e le re-
lative competenze in fatto di offerte e compiti. A livello
cantonale o sovraregionale si consiglia di istituire uno
sportello d’informazione e consulenza, mentre a livello
regionale o locale una direzione operativa:

Lo sportello d’informazione e consulenza ¢ il principale
punto di riferimento e contatto in una determinata re-
gione, al quale possono rivolgersi autorita, organizza-
zioni, professionisti, persone coinvolte o altri interessati
per domande e offerte in materia di volontariato formale
nelle cure palliative. Quale piattaforma centrale di infor-
mazione e consulenza, lo sportello & ben collegato con
altri servizi e offerte di cure palliative. Funge da anello di
congiunzione tra il mondo professionale e il settore del
volontariato nelle cure palliative e rappresenta verso l'e-
sterno organizzazioni, associazioni e gruppi di volontari
attivi su scala locale e regionale. Il volontariato formale
nelle cure palliative necessita di un quadro professiona-
le, che dovra essere garantito a livello locale e regionale
dalla direzione operativa. Quest’ultima fornisce in una
determinata regione servizi di volontariato atti a soddi-
sfare le esigenze dei pazienti, delle persone di riferimento
alorovicine e delle istituzioni. La direzione operativa fun-
ge da interlocutore principale per i volontari e li assiste
prima, dopo e durante il loro intervento.

I volontari svolgono per i malati un’attivita complemen-
tare all’attuale offerta di assistenza medica, infermieri-
stica, psicosociale e spirituale. Prestano sostegno non
solo alle persone gravemente malate, ma anche alle
persone che sono loro vicine, in particolare ai familiari.
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Le dieci raccomandazioni piu importanti per promuovere il volontariato formale nel settore delle cure palliative:

1 Per permettere I'istituzione e I'affermazione dei servizi
di volontariato nelle cure palliative & necessario sfrut-
tare le strutture gia esistenti in una determinata regio-
ne.

2 Il volontariato dovra integrarsi in un quadro organizza-
tivo formale, che riunisca possibilmente gli attori com-
petenti a livello cantonale o sovraregionale e regionale
o locale.

3 Sara necessario istituire a livello cantonale o sovrare-
gionale uno sportello d'informazione e consulenza,
mentre a livello regionale o locale una direzione opera-
tiva, responsabile per la pianificazione degli interventi
di volontariato e per il sostegno ai volontari.

4 Occorrera definire le competenze dello sportello d’in-
formazione e consulenza, della direzione operativa e
dei volontari, e coordinare tra loro le rispettive attivita.

5 Un finanziamento delle strutture sicuro garantisce la
qualita e I'efficienza delle attivita di volontariato nelle
cure palliative e costituisce un segnale importante per
il riconoscimento pubblico del lavoro non remunerato.

6 La direzione operativa verifica secondo determinati cri-
teri se le persone interessate al volontariato nelle cure
palliative corrispondono al profilo richiesto e se possie-
dono le necessarie competenze chiave.

Poiché il volontario non & né un professionista né un fa-
miliare, & importante definire chiaramente I'ambito delle
sue funzioni e competenze.

Promuovere il volontariato nel settore delle cure pallia-
tive: una necessita

Il volontariato formale & un pilastro portante delle cure
palliative. Per volontariato formale, istituzionalizzato o
organizzato s'intendono tutte le attivita volontarie, ono-
rifiche e non remunerate, che si svolgono in seno ad asso-
ciazioni e organizzazioni. Il volontariato formale si svolge
pertanto al di fuori del nucleo familiare. Accompagna i
malati e i loro familiari durante la malattia, nella fase ter-
minale della vita e anche in seguito. Consente di assiste-
re i malati nel luogo di loro preferenza e di sgravare cosi
le persone di riferimento. Gli attuali sviluppi, come per
esempio l'invecchiamento demografico, il numero cre-
scente di malati cronici e il cambiamento delle esigenze
assistenziali e delle strutture familiari, vanno rafforzando
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7 Il volontariato nelle cure palliative & un’attivita im-
pegnativa e puo risultare logorante. Si raccomanda
pertanto di istruire i volontari attraverso corsi di
formazione e perfezionamento, allo scopo di offrire
loro sostegno e di promuovere la qualita.

8 Durante il loro intervento, i volontari devono po-
tersi rivolgere all'occorrenza a un professionista
qualificato, in qualita di persona di riferimento. |
volontari non assumono mai la piena responsabi-
lita della cura del malato, ma prestano un’attivita
complementare all’offerta assistenziale e sanitaria
esistente. Non si sostituiscono mai ai professio-
nisti.

9 Gli attori coinvolti nell’assistenza di un malato e
delle sue persone di riferimento dovranno definire
in convenzioni scritte i rispettivi ambiti di compe-
tenza, i diritti e i doveri.

10 Siraccomanda alle organizzazioni di volontariato e
alle altre istituzioni di assicurare i volontari per la
durata degli interventi e di informarli dettagliata-
mente sui possibili rischi di responsabilita civile.

I'importanza del volontariato, anche nel campo dell’ac-
compagnamento dei malati gravi o in fase terminale.

La pubblicazione pud essere ordinata gratuitamente
all’indirizzo www.pubblicazionifederali.admin.ch (nume-
ro di ordinazione: 316.725.i) ed & anche disponibile in for-
mato PDF all'indirizzo www.bag.admin.ch/palliativecare.

Flurina Ndf

Flurina Naf, collaboratrice scientifica della «Strategia na-
zionale in materia di cure palliative» all’Ufficio federale
della sanita pubblica UFSP.



PARTNER

«lch weiss nicht mehr weiter, meine Oma hat

schon wieder Krebs»

«Cancerline» —so heisst der Chat der Krebsliga. Erwachsene und Jugendliche nutzen diese noch neue Form der elektro-
nischen Beratung, um schriftlich, aber im direkten Dialog mit den Beraterinnen zu kommunizieren. So wie Lea*, 14 Jahre,

die grosse Sorgen hat.

«Hallo, ich bin Lea. Ich weiss nicht mehr so richtig weiter.
Meine Oma hatte vor neun Jahren Krebs und ich glaube,
jetzt schon wieder. Aber irgendwie will niemand so richtig
Klartext reden. Und wenn wir darliber reden, bekomme ich
jedes Mal so ein Aufstossen, darum sagt jetzt lieber nie-
mand mehr etwas. Aber meine Mutter hat einmal erwahnt,
dass es keine Heilung mehr gibt und man jetzt nur noch ver-
sucht, die Ausbreitung zu stoppen. (...) Friiher konnte ich mit
meinem Freund darliber reden, aber der ist jetzt mit meiner
Freundin zusammen und ich kann ihm nicht mehr vertrau-
en. (..) Meine Mutter ist wegen der ganzen Situation auch
sehr belastet und gereizt. Alle sagen, sie wollen mir helfen,
aber nie hat jemand Zeit. (...) Ich glaube, dass ich meine Oma
zu sehr belastet habe, weil ich immer bei ihr war und Uber
meine Probleme geredet habe. Vielleicht hat sie das zu sehr
beschaftigt und sie hat deshalb Krebs bekommen? (...) Das
alles belastet mich sehr. Ich verliere extrem an Gewicht. (...)»

Es kostet nicht nur Jugendlichen wie Lea meist viel Uber-
windung, sich Hilfe zu holen. Auch fiir Erwachsene ist es
nicht immer leicht, dem inneren Wunsch nach Unterstit-
zung aktiv nachzugehen. Wenn es dabei um konkrete medi-
zinische Nachfragen geht, man wissen mochte, was genau
eine Diagnose zu bedeuten hat, welche Therapien sich fur
welche Krebsart eignen oder mit welchen Nebenwirkungen
zu rechnen ist, mag die Hemmschwelle noch zu liberwin-
den sein. Doch gerade beim Thema Krebs kommen haufig
so viele unbekannte Gefiihle, Fragen und Angste zusam-
men, dass man am Ende oft gar nicht mehr einzuschatzen
vermag, zu welchem Problem, wie und ob einem eine Bera-
terin eigentlich helfen kann.

Rat holen lohnt sich

Man sollte es darauf ankommen lassen. Ob am Krebstele-
fon oder, wie in unserem Beispiel von Lea, im Chat, die Fach-
beraterinnen der Krebsliga sind Profis und darauf geschult,
sich in Menschen mit Belastungssituationen einzufiihlen.
«Auftragsklarung» nennen sie, was nichts anderes bedeutet
als herauszufinden, wo im Moment der Kontaktaufnahme
die dringendsten Probleme liegen und wie sie Ratsuchende

dabei unterstiitzen konnen, selber wieder das Gefiihl von
Handlungsfahigkeit zu spuren.

Auch Irma Boving ist eine solch erfahrene Beraterin. Sie
ist es, die an diesem Tag am anderen Ende der «Cancer-
line» sitzt und Leas Chat entgegennimmt. Als Kurzauszug
schriftlich zusammengefasst liest sich rasch und flissig,
wie viele verschiedene Probleme Lea akut beschaftigen.
Die Chat-Beraterin allerdings hat allein fur diese Erkennt-
nis mehr als zehn Minuten gebraucht, denn langsam und
behutsam musste sie sich Frage um Frage an die 14-Jahrige
und ihr Anliegen herantasten. Ohne Hinweise auf deren Ge-
muts- und Geflihlslage, die man am Telefon meist durch die
Stimme, die Betonung oder die Schnelligkeit des Sprechens
erahnt, galt es Lea gegenuber gezielte Fragen zu formulie-
ren, die zum Erzahlen animieren und der Beraterin Hinweise
darauf geben, welche Form der Unterstiitzung Lea am bes-
ten entspricht.

Zwei Stunden, viele Fragen und ein Dankeschon

«Kannst du dir vorstellen, zusammen mit mir das drin-
gendste Problem anzuschauen und gemeinsam Losungen
zu suchen?», fragt Irma Boving. Lea: «Ja, sehr gerne, aber es
ist sehr schwierig herauszufinden, welches das schlimmste
Problem ist.» — Sekundenlange Schreibpause — «Ich denke,
das mit meiner Oma belastet mich am meisten.» Irma Bo-
ving: «Dann schauen wir diese Situation an. Was belastet
dich am meisten, wenn du daran denkst?» Lea: «Dass sie
vielleicht bald sterben muss und sie es von allen Menschen
am wenigsten verdient hat, weil sie immer allen geholfen
hat.» Irma Boving: «Und was noch?» Lea: «Dass ich nicht ge-
nau weiss, was sie hat und ich nicht klammern mochte, weil
ich sie dann erst recht vermisse. Aber ich méchte auch so
viel Zeit wie moglich mitihr verbringen. Meine Eltern sagen,
ich soll in die Ferien gehen. Das tat mir gut, aber ich habe
Angst, dass ihr was passiert, wenn ich weg bin ..»

Fast zwei Stunden wird dieser Chat zwischen Lea und der
Fachberaterin dauern. Das ist lberdurchschnittlich lange.
In der Regel begleiten die Frauen des «Cancerline»-Teams

* Das vollstandige Chat-Protokoll wurde als Auszug zusammengefasst und der Name geandert.
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Erika Gardi und ihr Team chatten an der «Cancerline» sowohl mit Erwachsenen als auch mit Kindern und Jugendlichen.
Foto: Peter Schneider

rund eine Stunde im Chat. Lea aber benétigt diese Zeit. Sie
wird horen, dass es schon ist, dass sie mit ihrer Grossmut-
ter Uber alles reden kann und dass es wohl zutreffend sein
mag, dass die Probleme der Enkelin die Oma beschaftigten.
Gewiss aber habe diese davon keinen Krebs bekommen.
Auch werden die beiden erortern, wie man Lea die Angst
vor den Ferien nehmen und wie Lea damit umgehen kann,
dass ihre Grossmutter — wie sich im Verlauf des Chats he-
rausstellt — auf das Sterben vorbereitet ist. Eine intensive
Erfahrung — fir die junge Frau und die Beraterin. Am Ende

Die Cancerline -

ab 2015 auch in Franzosisch und Italienisch
2012 startete der Chat «Cancerline» als Pilotprojekt in
deutscher Sprache. Jetzt wird das Online-Beratungs-
angebot ausgebaut. Zum einen steht die «Cancerline»
nicht mehr nur Kindern und Jugendlichen sondern
kiinftig auch Erwachsenen zur Verfiigung. Von 2015
an wird im Chat auch in franzésischer und italienischer
Sprache beraten.

«Cancerline» — Der Chat zu Krebs:
Montag bis Freitag von 11 bis 16 Uhr
www.krebsliga.ch/cancerline

Ab 2015: www.liguecancer.ch/cancerline

www.legacancro.ch/cancerline
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des Chats wird Lea schreiben. «Vielen Dank fur thre Hilfe. Es
hat sehr gut getan, mit jemandem dartiber zu reden. Danke,
dass Sie sich die Zeit genommen haben.»

Chat-Angebot stellt hohe Anspriiche an die Beratenden

Die «Cancerline», an die sich Lea gewandt hat, ist ein be-
sonders niederschwelliges Beratungsangebot der Krebsli-
ga Schweiz. «Wir méchten damit Menschen erreichen, die
sich lieber schriftlich als miindlich austauschen», erklart
Teamleiterin Erika Gardi. Der Chat verbinde zeitliche Nahe
mit der Distanz der Anonymitat und erleichtere es so, auch
sehr emotionale Themen anzusprechen. Wie nah die Be-
raterin kommt, entscheidet der Chatpartner. Genau dies
stellt hohe Anspriiche an die Online-Beraterinnen. «Wenn
man im Chat begleitet, muss man es aushalten, dass das
Gegenlber langere Zeit scheinbar nichts tut und sich dann
plotzlich wieder meldet - oder den Kontakt sogar abbricht»,
weiss Erika Gardi. Das erfordere viel Konzentration, sei aber
gewollt. Denn: «Im Chat geben wir Anstésse und setzen
damit einen Schreibprozess in Gang, der bereits Teil der er-
winschten Selbstreflexion ist», sagt die Fachfrau. Dies hilft
Angehorigen und Krebsbetroffenen, die mit den «Cancer-
line»-Beraterinnen chatten, ihre Gedanken und Gefiihle zu
ordnen. Und nicht zuletzt, diese zu klaren.

Cordula Sanwald, Kommunikationsbeauftragte,
Krebsliga Schweiz



PARTENAIRES

«Je ne sais pas quoi faire, ma grand-meére a de

nouveau le cancer»

Cancerline: tel est le nom du chat de la Ligue contre le cancer. Jeunes et adultes utilisent cette forme de communication
électronique encore récente pour dialoguer avec les conseilleres par écrit, mais en direct. Comme Lea* 14 ans, qui a de

gros soucis.

«Bonjour, je m‘appelle Lea. Je ne sais pas quoi faire. Ma
grand-mere a eu un cancer il y a neuf ans et je crois qu’elle
en a de nouveau un. Mais personne ne dit les choses clai-
rement. Quand on aborde la question, cela me bouleverse
tellement que tout le monde préfére éviter le sujet. Ma
mere a mentionné une fois qu’il n’y a plus d’espoir et qu’on
essaie juste de stopper la propagation de la maladie. (...)
Avant, je pouvais parler avec mon copain, mais a présent,
il sort avec ma copine et je ne peux plus lui faire confiance.
(..) Ma mére est sur les nerfs, la situation lui pése beau-
coup. Tout le monde dit vouloir m'aider, mais personne n’a
jamais le temps. (...) Je crois que j'ai causé trop de soucis a
ma grand-meére, j’étais tout le temps chez elle a lui racon-
ter mes problémes. Peut-étre que c’est pour cela qu'elle a
un cancer? (..) Je suis tres inquiete. Je perds énormément
de poids. (...)»

Demander de I'aide n’est pas facile pour des jeunes comme
Lea, ni pour les adultes, d’ailleurs: on a beau souhaiter un
soutien, franchir le pas n’est pas toujours évident. Quand
il sagit de questions médicales concretes, qu’on aimerait
savoir ce que signifie exactement un diagnostic, quelles
thérapies sont indiquées ou a quels effets indésirables il
faut s’attendre, on peut éprouver une certaine géne. Le
cancer est un théme qui suscite tellement d’émotions in-
connues, de questions et de peurs qu’en fin de compte, on
ne sait plus si un conseil peut réellement étre utile, pour
quels probléemes et sous quelle forme.

Il vaut la peine de demander conseil

Il faut pourtant oser franchir le pas. Que I'on fasse appel
a la Ligne InfoCancer ou, comme Lea, a la Cancerline, les
conseilleres spécialisées de la Ligue contre le cancer sont
des professionnelles ddment formées pour comprendre les
personnes en situation de détresse psychique. Pour elles, il
s'agit de «clarifier le mandat», c'est-a-dire de définir ot se si-
tuent les problemes les plus urgents au moment de la prise
de contact et comment aider leurs interlocuteurs a retrou-
ver le sentiment de pouvoir faire quelque chose.

Irma Boving est l'une de ces conseilleres expérimen-
tées. C'est elle qui, ce jour-la, s‘occupe de la Cancerline

Irma Boving guide les personnes en quéte de soutien au
téléphone sur InfoCancer et sur le chat «Cancerline».
Photo: Peter Schneider

et chatte avec Lea. En lisant le bref extrait ci-dessus,
on a vite fait de voir les différents probléemes qui tra-
cassent la jeune fille. Mais pour en arriver 13, il aura fallu
plus de dix minutes a la conseillére, car elle a di procé-
der lentement et prudemment, question par question,
pour mieux cerner I'adolescente de 14 ans et ses préoc-
cupations. Sans le moindre indice sur I’état d’esprit de
la jeune fille — contrairement au conseil par téléphone,
ou la voix, le ton ou le débit peuvent donner une idée —,
elle a di formuler des questions ciblées pour inciter Lea
a raconter et trouver ainsi la forme de soutien qui lui
conviendrait le mieux.
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Deux heures, une foule de questions et des remercie-
ments

«Peux-tu imaginer que nous examinions ensemble le
probléme le plus urgent pour chercher ensuite des solu-
tions?», demande Irma Boving. Lea: «Oui, mais j’ai du mal a
dire quel probléme est le plus grave.» — Pause de quelques
secondes, due a la rédaction du message — «Je pense que
ce qui me tracasse le plus, c’'est ma grand-mere.» Irma
Boving: «Alors examinons la situation. Qu'est-ce qui t'in-
quiéte le plus quand tu penses a elle?» Lea: «Le fait qu’elle
va peut-étre bientdt mourir. Elle ne le mérite pas, elle a tou-
jours aidé tout le monde.» Irma Boving: «Et quoi d‘autre?»
Lea: «Le fait de ne pas savoir exactement ce qu’elle a. D’un
coté, je ne veux pas m'accrocher, parce qu'apres, elle me
manquera trop; de lautre, j'aimerais passer le plus de
temps possible avec elle. Mes parents me disent que je de-
vrais partir en vacances. Cela me ferait du bien, mais j'ai
peur qu’il lui arrive quelque chose quand je serai loin. ...»

La conversation durera prés de deux heures. C'est tres
long. En moyenne, les conseilleres de la Cancerline passent
une heure par chat. Mais Lea a besoin de ce temps. La
conseillére dira a Lea que c’'est merveilleux qu’elle puisse
parler de tout avec sa grand-meére et qu'il est fort possible
que ses problemes tracassent celle-ci. Mais ce qui est sdr,
c’est que son cancer ne vient pas de Ia. Elles discuteront
ensuite pour savoir comment Lea pourrait partir en va-
cances I'esprit tranquille et gérer le fait que sa grand-mere
- la conseillére le découvrira au fil de la discussion - s’est
préparée a mourir. Une expérience intense pour la jeune
fille comme pour la conseillere. A la fin du chat, Lea écrira:
«Merci de votre aide. Cela m’a fait beaucoup de bien de
pouvoir parler avec quelqu’un. Merci d’avoir pris le temps.»

Le service de chat est exigeant pour les conseilléres et les
conseillers
Mise en place par la Ligue suisse contre le cancer, la Can-

cerline est une offre de conseil accessible a tout un cha-
cun. «Nous aimerions atteindre ainsi les personnes qui
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préférent écrire que discuter par téléphone», explique la
responsable de I'équipe, Erika Gardi. Loffre, d’abord pro-
posée en allemand, existe aussi en francais et en italien
depuis peu. En associant proximité — le dialogue se fait en
direct — et distance — 'anonymat est préservé —, le chat
permet d’aborder des thémes treés émotionnels. C'est
la personne en quéte de soutien qui décide jusqu'ou la
conseillere peut aller. C'est |a que réside la difficulté du
conseil en ligne. «Quand on chatte, on doit accepter que
la personne que l'on veut soutenir ne réagisse apparem-
ment pas pendant un moment, puis qu’elle reprenne tout
a coup la conversation ou y mette fin», explique Erika Gar-
di. Cela exige une grande concentration, mais c’est le but
du chat: «En chattant, on donne des impulsions et on met
en branle un processus d’écriture qui s’inscrit déja dans la
réflexion personnelle recherchée», poursuit la profession-
nelle. Cela aide les proches et les personnes touchées par
le cancer qui chattent avec les conseilléres de la Cancerline
a mettre de I'ordre dans leurs pensées et leurs sentiments
et, finalement, a y voir plus clair.

Cordula Sanwald, Ligue suisse contre le cancer

La Cancerline -
dés 2015 aussi en francais et en italien

En 2012, la Cancerline était lancée en allemand, comme
projet pilote. Dés a présent I'offre est élargie. La Can-
cerline n'est plus uniquement réservée aux enfants et
aux adolescents, mais est également disponible pour
les adultes. Et dés 2015, elle sera disponible en francais
et en italien.

«Cancerline» — Le chat sur le cancer:
Du lundi au vendredi de 11h a 16h

Deés 2015:www.liguecancer.ch/cancerline
www.legacancro.ch/cancerline
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Tagung Psychoonkologie: Schmerz, Verlust und

Hoffnung

Bereits zum sechsten Mal fiihren die Schweizerische Gesellschaft flr Psychoonkologie SGPO und die Klinik Schiitzen
Rheinfelden gemeinsam eine Psychoonkologie-Tagung durch. Die Veranstaltung, die am 29. Januar 2015 stattfindet und
den Themen Schmerz, Verlust und Hoffnung gewidmet ist, steht unter dem Patronat der Krebsliga Schweiz.

Schmerz tritt bei einer Krebserkrankung mit verschiedenen
Gesichtern auf. Er manifestiert sich als somatisches Leiden
krankheits- oder behandlungsbedingt. Kaum eine andere
Krankheit geht aber gleichzeitig mit so vielseitigen emoti-
onalen Schmerzen einher. Und oftmals bedingen sich der
korperliche und der emotionale Schmerz in einem komple-
xen Wechselspiel gegenseitig. Die Tagung unter dem Titel
«Schmerz, Verlust und Hoffnung» ist damit einem Thema
gewidmet, welches alle in die onkologische Behandlung
einbezogenen Fachkrafte gleichermassen in der taglichen
Arbeit beschaftigt.

Ziel der Fachtagung ist es, durch Referate und Workshops
das Wissen und die Fachkompetenz eines heterogenen,
interdisziplinaren Publikums zu erweitern und zu vertie-
fen. Ein Update zur Schmerztherapie in der Onkologie und

Uberblicksreferate zu den biopsychosozialen Dimensionen
von Schmerz, Verlust und Hoffnung fiihren in die existen-
zielle Dimension einer Krebserkrankung ein.

In Workshops werden diese Inputthemen aus verschiede-
nen Perspektiven vertieft und aufgezeigt, wie die Instru-
mente der Beratung und Therapie zur Neukonstruktion
von Hoffnung beitragen kénnen. Diesen Aspekt greift auch
das Abschlussreferat nochmals auf und setzt sich kritisch
mit den Hoffnungen und Enttauschungen der modernen
Krebstherapie auseinander.

Programm und Anmeldung unter www.klinikschuetzen.ch

Judith Alder

(( Wenn dieses Leben, das der Wind der tausend Ubel peitscht, noch fragiler ist als

eine Schaumblase auf dem Wasser, dann ist es ein Wunder, dass wir nach dem Schlafen,

einatmend, ausatmend, wieder munter.erwachen! ))

Nagarjuna
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DAS HAT MICH BEWEGT ...

Hochste Zeit
fiir einen Prosecco!

Ende Mai bekamen wir einen Patienten, der zwei Tage
im Voraus von seinem Hausarzt angemeldet wurde.
Vor seiner Ankunft bereitete ich das Zimmer vor und
las mich in seine Krankengeschichte ein, der Patient
leidet an der ALS-Erkrankung. So viel war mir zu die-
sem Zeitpunkt bewusst. Was folgte, war ein Fall mit
aussergewohnlich stark engagierten und involvierten
Angehorigen, was eine ganz besondere Pflegeerfah-
rung darstellte.

Herr P. trat in Begleitung seiner zwei Tochter und sei-
ner Frau bei uns ein. Ich begriisste sie und begleitete sie in
das vorbereitete Zimmer. Ich war froh, dass wir uns fir ein
grosses Zimmer entschieden hatten, damit alle gentugend
Platz fanden. Die Tochter begannen gleich ihm das Zimmer
gemutlich einzurichten, mit personlichen Bildern, Buchern,
einem eigenen Radio und wunderbar duftenden Rosen. Uns
prasentierte sich ein Patient, der allseits orientiert war, mit
einer Parese links, er lief selbststandig umher, brauchte mi-
nime Unterstitzung beim Hochrutschen und Aufsitzen im
Bett. Die Ehefrau reichte uns einen Zettel, auf dem die Fa-
milie alles Wichtige notiert hatte. Auf diesem wurde Herr
P. kurz beschrieben, die momentanen gesundheitlichen
Probleme, wie der Umgang mit der Erkrankung ist und wel-
che weiteren Massnahmen gewtlinscht werden. Es war den
Angehdrigen und dem Patienten ein Anliegen, ein CPAP-Ge-
rat zu installieren, eine Patientenverfigung auszufillen
und auf die Pflege zu Hause gut vorbereitet zu werden. Die
Familie pflegt einen starken Zusammenhalt und weiss ge-
nau, was sie will. Der Wunsch, dass Herr P. zu uns auf die
Palliativabteilung verlegt wird, kam von den Angehdrigen.
Denn er litt seit einigen Wochen an einer zunehmenden
Schlafapnoe. Dies verunsicherte die Angehorigen verstand-
licherweise zunehmend. Sie blieben in der Nacht wach, um
zu horen, ob Herr P. regelmassig atmet, oder schliefen nur
sehr oberflachlich nebenan.

Herr P. beteuerte, dass er nicht an ALS leide. Mehrere Diag-
nosen hatten allerdings die ALS-Erkrankung bestatigt. Herr
P.fuhrt seither regelmadssige Meditationen durch, die in sei-
nem Alltag einen wichtigen Platz einnehmen. Sie stellen fir
ihn eine wirksame Copingstrategie dar, um mit der Erkran-
kung umzugehen.

Die Angehorigen hatten sich zu Hause beinahe 24 Stunden
um ihren Vater gekimmert und auch jetzt betreuten sie
ihn weiter mit viel Liebe. Die meiste Zeit Gber herrschte eine
angenehme und frohliche Stimmung. Die Angehorigen und
der Patient génnten sich des Ofteren auch ein Glas Prosecco
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zusammen. Die Tochter Gbernahmen einen Grossteil der
Pflege selbst, vom Duschen bis zum Bringen der Mahlzeiten
unterstitzten sie ihren Vater, wo sie nur konnten.

Die Ehefrau bestand allerdings darauf, dass die Tochter zu
Hause Gbernachten, wo sie sich ausruhen kénnen. Erst nach
langen Diskussionen entschieden sich die Tochter zusam-
men mit ihrer Mutter, die erste Nacht nicht bei ihrem Vater
zu verbringen. Ausgerechnet in dieser Nacht fiel Herr P. in
eine CO,-Narkose. Als die Angehorigen am Morgen auf der
Palliativstation erschienen, war Herr P. noch nicht erwacht.
Man spirte die Angst und Unsicherheit der Angehdrigen,
beide Tochter weinten oder waren den Tranen sehr nahe.
Die eine Tochter wollte ihren Vater sofort nach Hause ho-
len, da sie flrchtete, ihr Vater wiirde bald sterben und es
sein Wunsch war zu Hause zu sterben. Die Erleichterung
war gross, als Herr P. gegen Mittag erwachte. Er konnte die
Aufregung seiner Tochter Gberhaupt nicht verstehen, denn
er habe doch wunderbar geschlafen. Nach dieser Nacht
wechselten sich die Angehorigen untereinander ab, so dass
immer jemand in der Nacht bei ihm blieb.

Aufgrund des Erlebnisses mit der CO,-Narkose wurde der
Wunsch der Angehorigen immer grosser, ein CPAP-Gerat zu
installieren. Aus diesem Grund leitete der Chefarzt alles in
die Wege, damit der Patient bereits am zweiten Tag auf der
Palliativstation ein solches bekam. Ein Vertreter des Gerate-
herstellers kam vorbei und instruierte die Angehorigen und
das beteiligte Pflegepersonal. Herr P. trug das CPAP-Gerat
in den folgenden zwei Tagen vermehrt auch durch den Tag,
um sich daran zu gewohnen. Es war ungewohnt fiir ihn,
immer etwas im Gesicht zu haben, da er aber auf dem RU-
cken schlaft, hatte er sich rasch daran gewohnt. Es stellte
sich heraus, dass die Maske einen starken Druck auf Stirn
und Nasenrilicken ausiibte und der Patient Panik bekam,
wenn er die Maske nicht alleine entfernen konnte. Wir Pfle-
genden probierten verschiedene Pflaster aus, damit kein
Dekubitus entsteht, und bestellten beim Geratehersteller



eine Notfallreissleine, so dass der Patient die Maske alleine
entfernen konnte. Die Pflaster konnten jedoch die Bildung
eines Dekubitus nicht verhindern. Ich entschied mich, bei
der ALS-Vereinigung in St. Gallen anzurufen und um Rat zu
bitten. Zu meiner Uberraschung erklarten sie mir, dass sie
die besten Erfahrungen mit herkémmlichem «Compeed»-
Blasenpflaster gemacht hatten. Dies war auch bei Herrn P.
sehr erfolgreich.

Die zweite CO,-Narkose erlitt der Patient am folgenden
Wochenende in Anwesenheit seiner Angehdrigen, als er
die CPAP-Maske trug. Die Tochter begannen zu weinen und
man merkte, wie nahe ihnen eine solche Situation geht.
Die Kollegin hatte den richtigen Instinkt und zog Herrn P.
sofort die Maske ab, worauf der Patient aus der CO,-Nar-
kose erwachte. Wie beim letzten Mal verstand er die Auf-
regung Uberhaupt nicht. Mir war wichtig, den Angehérigen
bewusst zu machen, dass wir auch fiir sie da sind und sie
speziell in solchen Situation unterstitzen konnen. Ich bot
ihnen ausserdem die Moglichkeit einer Psychotherapie an,
was sie dankend annahmen. Mittlerweile ist mir bewusst
geworden, wie innig die Beziehung zwischen Vater und
Tochtern ist, so kuschelten sie sich abends zu ihm ins Bett
oder wachten nachtelang neben ihm. Man hatte manchmal
fast ein schlechtes Gewissen, wenn man ins Zimmer kam
und einen so intimen Moment storte.

Der Tag kam, an dem der Austritt geplant werden musste.
Der Chefarzt suchte das Gesprach mit Herrn P. und seiner
Ehefrau, um die Patientenverfliigung der ALS-Vereinigung
auszufillen. Zusammen mit den Angehérigen gestalteten
wir fir zu Hause einen Notfallplan, der genau beschrieb,
was bei Dyspnoe, Apnoe, Schmerzen und Obstipation zu
tun war. Damit das CPAP-Gerat auch zu Hause funktioniert,
brauchte es ein Sauerstoffgerat. Dieses wurde mit grossem
Engagement der Ehefrau zu Hause in Betrieb genommen,
sie nahm auch Kontakt mit dem Verein ParaHelp auf, der
ihr als Ansprechpartner fur zu Hause dienen soll. Weiter
winschte sich Herr P. einen Rotkreuz-Notruf. An einem
sonnigen Montag sass ich mit dem Patienten und seinen

Tochtern auf der Veranda und diskutierte die verschiedenen
Maoglichkeiten fiir ein solches Notrufsystem. Die Nervositat
und Unsicherheit in Zusammenhang mit dem Austritt wa-
ren zu Beginn gross. Die umfangreiche Planung des Aus-
tritts zusammen mit den Angehdrigen nahm ihnen jedoch
viel von der anfanglichen Unsicherheit. Patient und Ange-
horige genossen noch einmal ein Glas Prosecco und lachten
im milden Sonnenschein, wahrend wir die letzten Details
des Austritts besprachen. Wir konnten Herrn P. mit gutem
Gewissen in seine eigenen vier Wande entlassen.

Das Verhaltnis zwischen den Tochtern und ihrem Vater war
in diesem Fall ganz besonders innig und hat mich sehr be-
wegt. Die verbleibende Zeit, die sie mit ihrem Vater noch
haben, wollen sie noch voll auskosten und jede Minute ge-
niessen. Esist eine Selbstverstandlichkeit, den Vater zu pfle-
gen und 24 Stunden flr ihn da zu sein. Selbst Ferien wurden
extra genommen, um die Zeit nochmals in vollen Zugen zu
geniessen. Weiter fand ich es bewundernswert, wie sich die
Familie engagierte und mit ganz klaren Vorstellungen zu
uns kam. Es wurde alles in Bewegung gesetzt, damit Herr P.
nach Hause kann und die ganze Familie stellte einen genau-
en Plan auf, wer wann flr Herrn P. zustandig ist. Dass wir
ihn schlussendlich mit gutem Gewissen in dieses Umfeld
heimschicken konnten, erfullte mich mit grosser Freude.

Laura Bechter

Laura Bechter
Dipl. Pflegefachfrau HF
Palliativstation Villa Sonnenberg,

Spital Affoltern am Albis

laura.bechter@bluewin.ch
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CELA M‘A TOUCHE ...

Il est grand temps pour un prosecco!

Ala fin du mois de mai, nous avons pris en charge un patient
qui nous avait été adressé par son médecin traitant deux
jours auparavant. Avant son arrivée, j'ai préparé la chambre
et jai lu son dossier médical. Le patient souffrait d‘une sclé-
rose latérale amyotrophique. C'est tout ce que je savais a ce
moment-la. Ce qui a suivi c'était un cas ou la famille s‘est
engagée et impliquée de facon exceptionnelle, ce qui a re-
présenté une expérience de soins tres particuliere.

Lors de son admission, monsieur P. était accompagné
de ses deux filles et de sa femme. Je les ai salués et je
les ai conduits dans la chambre qui avait été préparée.
J'étais heureuse que nous eussions opté pour une grande
chambre ainsiily avait assez d‘espace pourtout le monde.
Les filles ont commencé immédiatement a aménager
celle-ci de facon agréable pour leur pere, avec des photos
personnelles, des livres, une propre radio et des roses au
parfum merveilleux. Nous étions en présence d‘un pa-
tient bien orienté de tous les cotés, ayant une parésie du
coté gauche, se déplacant de facon autonome et ayant
besoin d‘un soutien minime pour remonter dans le lit et
s‘asseoir. Sa femme nous a remis une feuille de papier sur
laguelle la famille avait noté toutes les choses impor-
tantes. Sur celle-ci, il y avait une courte description de
monsieur P., les probléemes de santé actuels, la facon dont
la maladie était gérée et les autres mesures qui étaient
souhaitées. C'était une préoccupation de la famille et du
patient qu‘un appareil CPAP (Continuous Positive Airway
Pressure) soit installé, que les directives anticipées du pa-
tient soient rédigées et qu'ils soient bien préparés aux
soins a domicile. La famille était tres soudée et savait
exactement ce qu'elle voulait. Le souhait que monsieur P.
fat admis dans un service de soins palliatifs est venu de
la famille. En effet, il souffrait depuis quelques semaines
d‘une apnée du sommeil croissante. Ceci a naturellement
inquiété de plus en plus les proches. Ceux-ci sont restés
éveillés durant les nuits ou ne dormaient que de facon
superficielle a proximité pour entendre si monsieur P. res-
pirait régulierement.

Monsieur P. a insisté sur le fait qu‘il ne souffrait pas d‘une
sclérose latérale amyotrophique. Plusieurs diagnostics ont
cependant confirmé l'existence d‘une telle maladie. De-
puis lors, monsieur P. faisait régulierement de la médita-
tion qui occupait une place importante dans sa vie quoti-
dienne. Elle représentait pour lui une stratégie efficace de
«coping» pour faire face a la maladie.

Les proches s‘étaient occupés de leur pere a domicile
presque 24 heures sur 24 et ils continuaient a le faire a

[‘hdpital avec beaucoup damour. La plupart du temps, il
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régnait une ambiance agréable et joyeuse. La famille et le
patient se permettaient aussi frequemment de boire un
verre de prosecco ensemble. Les filles ont pris en charge
une grande partie des soins elles-mémes, elles soute-
naient leur pere ou elles le pouvaient en apportant leur
aide qui s'étendait de la douche jusqu‘a la distribution des

repas.

Cependant, I'épouse a insisté pour que les filles restent
la nuit a la maison ou elles pouvaient se reposer. Ce n‘est
qu‘aprés une longue discussion que les filles et leur mere
ont décidé de ne pas passer la premiere nuit avec leur pere.
C'est précisément cette nuit-la que monsieur P. a eu une
narcose au CO,. Quand les proches sont arrivés le lende-
main au service de soins palliatifs, monsieur P. ne s‘était
pas encore réveillé. On pouvait sentir la peur et I‘incerti-
tude de la famille, les deux filles pleuraient ou étaient au
bord des larmes. Une des filles voulait ramener immédia-
tement son pére a la maison, car elle craignait qu‘il mourdt
d‘'un moment a l‘autre et c'était son désir de mourir chez
lui. Le soulagement était grand quand monsieur P. s‘est re-
veillé vers midi. Il ne pouvait absolument pas comprendre
la nervosité de ses filles, car il avait dormi merveilleuse-
ment bien. Apres cette nuit, les membres de la famille se
sont relayés de telle sorte que quelqu‘un était toujours
avec lui pendant la nuit.

En raison de |‘expérience faite lors de la narcose au CO,,
le souhait des proches de faire installer un appareil CPAP
s‘est amplifié. Pour cette raison, le médecin-chef a pris



toutes les mesures nécessaires pour que le patient recit
un tel appareil dés le deuxieme jour suivant I'admission
au service de soins palliatifs. Un représentant du fabricant
est venu sur place et les proches et le personnel soignant
impliqué ont été instruits par celui-ci. Monsieur P. a porté
de plus en plus souvent I‘appareil CPAP aussi dans la jour-
née au cours des deux jours suivants pour s’y habituer. Il
était inhabituel pour lui d‘avoir toujours quelque chose sur
le visage, mais comme il dormait sur le dos, il a rapidement
pris I‘habitude de le porter. Il sest avéré que le masque
exercait une forte pression sur le front et sur Iaréte du nez
et que le patient commencait a paniquer lorsqu‘il ne pou-
vait pas enlever le masque lui-méme. Nous, les infirmiéres
et infirmiers, avons essayé différents sparadraps pour évi-
ter les escarres et nous avons commandé chez le fabricant
une sangle d'ouverture de secours pour que le patient
puisse retirer le masque tout seul. Les sparadraps n‘ont
quand méme pas pu empécher la formation d‘escarres.
J'ai décidé d‘appeler la SLA-association a Saint Gall et je lui
ai demandé des conseils. A ma grande surprise, on m‘a dit
qu‘ils avaient fait les meilleures expériences avec le tradi-
tionnel pansement pour ampoules «Compeed». Cela a été
également un grand succes pour le cas de monsieur P.

Le week-end suivant, le patient a eu pour la deuxieme fois
une narcose au CO, en présence de sa famille alors qu‘il
portait le masque CPAP. Les filles ont commencé a pleurer
et I'on pouvait comprendre a quel point une telle situa-
tion les touchait. La collegue a eu le bon réflexe et a retiré
immédiatement le masque du visage de monsieur P, apres
quoi le patient a repris connaissance. Comme la fois pré-
cédente, le patient na absolument pas compris I'agitation
provoquée par |‘événement. Il était important pour moi
de faire comprendre aux proches que nous étions la aussi
pour eux et que nous pouvions les soutenir surtout dans
une telle situation. Je leur ai proposé la possibilité de faire
une psychothérapie et ils I‘'ont acceptée avec reconnais-
sance. Entretemps, je m’étais rendu compte a quel point la
relation entre le pére et ses filles était forte, elles se blot-
tissaient la nuit contre lui dans le lit et veillaient la nuit en-
tiere a coté de lui. Nous avions parfois presque mauvaise
conscience d'entrer dans la chambre et de les déranger
dans un tel moment intime.

Le jourou I'on devait planifier la sortie du patientest arrivé.
Le médecin-chef a demandé un entretien avec monsieur
P. et sa femme pour compléter le formulaire de la SAL-as-
sociation concernant les directives anticipées du patient.
En collaboration avec la famille, nous avons concu un plan
de secours pour le domicile décrivant précisément ce qu'il
fallait faire en cas de dyspnée, dapnée, de douleurs et de
constipation. Pour que |‘appareil CPAP fonctionnat aussi
au domicile, il fallait un appareil a oxygene. Cet appareil a
été mis en service au domicile avec un grand engagement
de la part de I'épouse, elle a pris également contact avec
I'association ParaHelp qui devait lui servir de personne
de contact. De plus, monsieur P. souhaitait le systéme
d‘alarme Croix-Rouge. Au cours d‘un lundi ensoleillé, nous
nous sommes réunis avec le patient et ses filles dans la
véranda pour discuter des différentes possibilités pour un
tel systeme d‘alarme. La nervosité et I‘incertitude en rela-
tion avec la sortie de I‘'unité de soins étaient grandes au
début. Cependant, la planification détaillée de la sortie en
collaboration avec les proches leur a enlevé beaucoup de
I‘incertitude initiale. Patient et famille ont encore apprécié
un verre de prosecco et ont ri en profitant des doux rayons
solaires pendant que nous discutions des derniers détails
concernant la sortie. Nous pouvions renvoyer monsieur P.
chez lui avec bonne conscience.

Le rapport entre les filles et leur pere était particuliere-
ment fort dans ce cas et cela m'a beaucoup émue. Elles
voulaient savourer pleinement le temps qu'il leur restait
avec lui et profiter de chaque minute. C'était évident d‘ai-
der le pere et d‘étre disponibles 24 heures sur 24 pour
lui. Méme des jours fériés ont été spécialement pris pour
profiter au maximum du temps disponible. En outre, j‘ai
admiré la maniere dont la famille s‘est engagée et le fait
qu'elle est venue chez nous avec des idées tres claires. Tout
a été fait pour que monsieur P. pGt retourner a la maison
et toute la famille a élaboré un plan précis pour définir qui
le prendrait en charge et quand. Que nous pussions finale-
ment le renvoyer a son domicile dans ces conditions avec
bonne conscience m‘a rempli d‘une grande joie.

Laura Bechter

63



64

M1 HA COMMOSSO ...

Ed ora un prosecco!

Alla fine di maggio arrivo un paziente che ci era stato an-
nunciato due giorni prima dal proprio medico di famiglia.
Prima del suo arrivo preparai la camera e lessi nella sua car-
tella clinica che il paziente soffriva di ALS. Questo quindi
quanto sapevo fino a quel momento. Cio che segui fu un
caso di straordinario impegno e coinvolgimento dei familia-
ri che resero questa esperienza come persona curante unica
e speciale.

Il signor P. arrivo da noi in compagnia delle sue due figlie e
della moglie. lo li salutai e li accompagnai nella camera che
avevo preparato. Ero felice che avessimo scelto una camera
grande in modo che tutti trovarono spazio a sufficienza. Le
due figlie cominciarono subito ad arredargli la camera con
foto della famiglia, libri, la propria radio e delle fantastiche
rose profumate. Il paziente che accogliemmo era bene in
grado di orientarsi, aveva una paresi sul lato sinistro, era in
grado di camminare in modo autonomo e abbisognava di
un piccolo aiuto per alzarsi e sedersi nel letto. La moglie ci
consegno un biglietto su cui la famiglia aveva annotato tut-
te le cose importanti. In questo biglietto il Signor P. ci veniva
descritto brevemente, con i suoi problemi di salute attuali,
il suo rapporto con la malattia e quali altri provvedimenti
si desiderava. | familiari e il paziente richiesero di installare
uno strumento CPAP per la respirazione, di riempire il for-
mulario per le direttive anticipate del paziente e di essere
preparati per bene alle cure domiciliari. La famiglia era mol-
to unita e sapeva con precisione cosa voleva. Il desiderio
di trasferire il Signor P. da noi nel reparto di cure palliative
veniva dai familiari. Infatti il paziente soffriva da alcune set-
timane di un‘apnea nel sonno sempre piu forte. | familiari
si sentivano percio chiaramente sempre piu preoccupati.
Rimanevano svegli tutta la notte per ascoltare se il Signor P.
respirasse regolarmente o dormivano solo superficialmente
vicino a lui.

Il Signor P. asseriva di non soffrire di ALS, nonostante diver-
se diagnosi avessero confermato la malattia. Da allora il Si-
gnor P. si dedica regolarmente alla meditazione che occupa
un posto molto importante nella sua giornata. La medita-
zione rappresenta per il Signor P. un‘efficace strategia per
far fronte alla malattia.

| familiari si occupavano praticamente 24 ore su 24 del pro-
prio padre e anche ora lo assistevano continuamente con
molto amore. La maggior parte del tempo vigeva un‘atmo-
sfera piacevole e allegra. Ditanto in tanto familiari e pazien-
te si concedevano anche un bicchiere di prosecco. Le figlie si
assumevano una gran parte della cura del padre: dal fargli
la doccia al portargli i pasti, e aiutavano il padre appena se
ne presentava l‘occasione.
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La moglie insisteva sul fatto che le figlie passassero la notte
a casa propria, per potersi riposare in modo adeguato. Solo
dopo lunghe discussioni le figlie e la moglie decisero di non
passare la notte vicino al padre per la prima volta. Purtrop-
po proprio in quella notte il Signor P. cadde in una narcosi
da CO,. Quando il mattino dopo i familiari arrivarono al re-
parto di cure palliative, il Signor P. ancora non si era risve-
gliato. La paura e il senso di insicurezza nei familiari erano
tangibili, entrambe le figlie piangevano o erano a un passo
dalle lacrime. Una delle figlie voleva subito portare a casa il
padre, perché pensava che stesse per morire e voleva che il
suo desiderio di morire in casa fosse rispettato. Il sollievo fu
grande, quando verso mezzogiorno il Signor P. si risveglio.
Il padre non riusci a capire a cosa fosse dovuta tutta quel-
la agitazione, visto che aveva dormito meravigliosamente.
Dopo quella notte i familiari fecero dei turni, in modo che
ci fosse sempre qualcuno vicino al padre durante la notte.

Dopo l‘esperienza della narcosi da CO, crebbe il desiderio
dei familiari di installare un apparecchio CPAP. Per questo
motivo il primario fece in modo che gia il giorno seguente
il paziente avesse questo apparecchio per la respirazione
in camera. Un rappresentante della ditta produttrice di
questi apparecchivenne ad istruire i familiari e il personale
curante sul suo corretto funzionamento. Il Signor P. porto
Iapparecchio pit soventemente nei due giorni successivi
ed anche durante il giorno in modo da potersi abituare alla
maschera. Non aveva infatti mai dovuto portare qualcosa
sul viso, ma visto che dormiva sulla schiena non gli fu dif-
ficile abituarcisi. Emerse poi il problema che la maschera
esercitava una forte pressione sulla fronte e sul dorso del
naso, in modo che il paziente andava in panico quando non
riusciva a togliersi la maschera da solo. Noi del personale
infermieristico provammo diversi tipi di cerotti, per evitare
il formarsi di decubiti e comandammo dal produttore una
cordicina per permettere di strappare via la maschera in
caso di emergenza, cosi che il paziente riuscisse a togliersi
la maschera da solo. | cerotti usati purtroppo non riusci-
rono ad evitare un decubito. Mi decisi allora di chiamare
la societa ASL di San Gallo per chiedere consiglio. Con mia
sorpresa mi spiegarono che i cerotti che davano i risulta-
ti migliori erano dei normalissimi cerotti per fiacche della
marca «Compeed». Questi cerotti funzionarono poi molto
bene anche per il Signor P.

Il fine settimana successivo il paziente, in presenza dei fa-
miliari e con la maschera CPAP indosso, subi una secon-
da narcosi da CO,. Le figlie cominciarono a piangere e si
vedeva chiaramente quanto questa situazione le sconvol-
gesse. Una collega ebbe la reazione pronta di strappare via
la maschera CPAP dal viso del Signor P. che in risposta a



questo gesto si sveglio. E come I‘altra volta, il Signor P. non
riusci a capire perché i familiari fossero turbati. Dal canto
mio era anche molto importante che i familiari capissero
che noi eravamo li anche per loro, per sostenerli ed aiutar-
li, specialmente in situazioni come queste. Gli offrii anche
la possibilita di far capo ad un sostegno psicoterapeutico,
che loro accettarono riconoscenti. Durante i giorni di de-
genza ho anche potuto comprendere a fondo quanto la
relazione tra padre e figlie fosse intensa, le osservai accoc-
colarsi al padre la sera nel letto e vegliarlo amorevolmente
durante il sonno. A volte ci si sentiva quasi in colpa, quan-
do entrando nella camera si doveva disturbare questi mo-
menti di intimita familiare.

Arrivo il giorno stabilito per il rientro a casa del paziente.
Il primario chiese un colloquio con il Signor P. e sua moglie
per riempire il formulario dell‘associazione ASL riguardan-
te le direttive anticipate del paziente. Insieme ai familiari
allestimmo un piano di emergenza per il domicilio, in cui
era accuratamente descritto come comportarsi in caso di
dispnea, apnea, dolori e stipsi. Per poter funzionare al do-
micilio, l'apparecchio CPAP abbisognava di un rifornimen-
to di ossigeno. Anche questa apparecchiatura poté essere
installata in casa grazie al grande impegno della moglie
che prese anche contatto con I'associazione ParaHelp, che
avrebbe servito da interlocutore per eventuali problemi
al domicilio. Inoltre il Signor P. espresse il desiderio di un
sistema d‘allarme della croce rossa. Era un lunedi, una bel-
lissima giornata di sole, quando mi trovai con il paziente e
le sue figlie a discutere sulla veranda delle diverse possibi-

lita per installare questo sistema di allarme. Il nervosismo
e l'insicurezza dovuti allimminente congedo dal reparto
di cure erano inizialmente tangibili. La dettagliata pianifi-
cazione del rientro al domicilio concordata unitamente ai
familiari elimino pero poi gran parte di questa insicurez-
za iniziale. Il paziente e i suoi familiari si godettero ancora
una volta un bicchiere di prosecco e mentre discutevamo
gli ultimi dettagli del congedo ai raggi caldi del sole, |‘at-
mosfera era rilassata ed allegra. Fiduciosi e con buona
coscienza lasciammo ritornare il Signor P. alle sue pareti
domestiche.

Il rapportotra le figlie e il padre in questo caso era veramen-
te speciale ed intenso e mi ha molto commossa. Esse hanno
voluto assaporare appieno il tempo che rimaneva da vivere
con il padre, godendosi ogni minuto che passavano insieme.
Il curare il proprio padre ed essere a sua disposizione 24 ore
su 24 era per loro una cosa ovvia e naturale. Vennero anche
sacrificate le vacanze per poter stare il maggior tempo pos-
sibile vicino al padre e godendo appieno del tempo rimasto.
Ho trovato ammirevole anche il modo in cui la famiglia si e
prodigata per il Signor P. e il fatto che arrivo da noi con delle
idee ben precise. Si fece di tutto affinché il Signor P. potesse
tornare a casa e venne allestito un piano di turni che defi-
nisse chi e quando era responsabile delle cure del padre.
stato molto appagante sapere che stavamo lasciando tor-
nare a casa propria il Signor P. sicuri che era in ottime mani.

Laura Bechter
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PALLIOSCOPE

Karin Tschanz Cooke, «Hoffnungsorientierte
Systemische Seelsorge. Die Familientherapie
Virginia Satirs in der Seelsorgepraxis»

Bereits der Titel Iasst (auch) bei interdisziplinarem Interes-
se aufmerken: «<Hoffnung» ist als Begriff und als Wert ein
«Grenzganger». Er ist in Medizin, Psychologie und Theologie
zu Hause. Dass er uber die Grenzen der eigenen Disziplin,
der eigenen Profession hinweg sprach- und diskussionsfa-
hig macht, zeigt die von der Autorin als Dissertation vor-
gelegte Veroffentlichung zur Hoffnungsorientierten Sys-
temischen Seelsorge: «Hoffnung (ist) entscheidend fur die
Motivation, eine Veranderung zu wagen» (S. 278).

In sechs Schritten erreicht Karin Tschanz Cooke ihr Ziel, das
Konzept einer «Hoffnungsorientierten Systemischen Seel-
sorge» zu entwerfen. So begegnet der Lesende im ersten
biographischen Teil der Person Virginia Satirs und sieht so
die Entstehung «ihres familientherapeutischen Ansatzes
auch im Kontext ihrer personlichen Entwicklung» (S. 26). Der
zweite Teil ist der Darstellung des eigenen familientherapeu-
tischen Ansatzes Satirs in flinf Phasen vorbehalten und stellt
diesen in den Kontext ihrer Zeit und bereits bestehender psy-
chotherapeutischer Ansdtze. Die Autorin zeigt darin, was als
das Eigene der von Satir entwickelten Konzepte, Methoden
und Interventionen verstanden werden kann.

Die Grundlagen der Familientherapie Satirs — das ihr zu-
grundeliegende Menschenbild, die ihr innewohnenden
Werte sowie das Selbst- und Rollenverstandnis Satirs als
Therapeutin — beschreibt Karin Tschanz Cooke in einem
weiteren Schritt. Dabei wird deutlich, dass diese Monogra-
phie im Rahmen der Weiterentwicklung interdisziplinarer
Palliative Care und der interprofessionellen Praxis fur den
Dialog der Seelsorge mit den anderen Professionen Be-
deutung gewinnen kann: systemische Sicht, Empathie,
Akzeptanz, Kongruenz, Hoffnung, Selbstverantwortung

Karin Tschanz Cooke,
«Hoffnungsorientierte
Systemische Seelsorge.

Praktische Theologie heute

Karin Tachanz Cooke

Hoffnungs-
orientierte
Systemische

Die Familientherapie
Virginia Satirs in der Seel-
sorgepraxis»
Praktische Theologie heute,
hg.von G. Bitter, K. Fechter,
O. Fuchs u.a., Kohlhammer-
Verlag Stuttgart, 2013,
320 S, ISBN 978-3170230101,
49,90 Franken.

Seelsorge

Die Famitienthera pie_ Virginia Satirs
in der Seelsorgepraxis
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und Vertrauen bilden Grundwerte im gemeinsamen be-
gleitenden Handeln.

Nach einer Darstellung grundlegender Elemente der Ent-
wicklungsgeschichte Systemischer Seelsorge bringt die Au-
torin beide miteinander ins Gesprach und zeigt, wie Kon-
zepte und Methoden Satirs in die Systemische Seelsorge
integriert werden konnen. Karin Tschanz Cooke bleibt dabei
nicht in der Theorie stehen: An sieben Praxisbeispielen (S.
215-270) aus unterschiedlichen Seelsorgekontexten zeigt sie
exemplarisch, wie dies in der Praxis Gestalt gewinnen kann.

Das Verstandnis des titelgebenden Hoffnungsbegriffs ist es,
der Satirs Systemische Familientherapie von der ihre Kon-
zepte und Methoden rezipierenden Hoffnungsorientierten
Systemischen Seelsorge wesentlich unterscheiden: Wahrend
Satirs Hoffnungsbegriff auf das Diesseits bezogen ist — die
Hoffnung, dass «all diese Schritte — die kleinen Schritte der
Veranderung, (...) der Entwicklung und des inneren Wachs-
tums zu einer Zufriedenheit und Erflllung flihren», griindet
sich Hoffnung im Sinn der Hoffnungsorientierten Systemi-
schen Seelsorge auf den einen «liebenden, sich gebenden
und kommenden Herrn, der uns entgegenkommt» (S. 278).

Dieser «Hoffnungshorizont, der lber das Gegenwartige hi-
nausweist in eine andere Wirklichkeit, diejenige des Glau-
bens», ist das Proprium der Hoffnungsorientierten Systemi-
schen Seelsorge, wie sie Karin Tschanz Cooke vorstellt. «Das
Gesprach Uber Spiritualitat, Angste, Hoffnungen, Unsicher-
heiten und Glaubenserfahrungen sowie das Angebot eines
Segens, eines Gebets (...) kdnnen eine Ressource sein» (S. 287).
Seelsorgerliches Handeln im Sinn der Hoffnungsorientierten
Systemischen Seelsorge wird dem Leser transparent. Nicht
zuletzt die grundlegende Haltung der Achtsamkeit dem Be-
gleiteten und seinen Bedirfnissen gegenuber, die unbeding-
te Achtung seiner Selbstverantwortung, die grundlegenden
Werte, die hohen Anforderungen an die Personalkompetenz
des Seelsorgenden sowie die Ressourcen-, System-, Wachs-
tums- und Veranderungsorientierung des vorgestellten Seel-
sorgekonzeptes machen deutlich: Die vorliegende Arbeit ist
in dem Masse, in dem sie wahrgenommen wird, auch in der
Lage, den Dialog der Professionsvertreter und das gegen-
seitige Verstandnis in der Palliative Care zu fordern, und sie
eroffnet Seelsorgenden einen Zugang zu weiterfiihrenden
Methoden seelsorgerlichen Handelns.

Karin Kaspers-Elekes



NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

«Es ist toll, wie leicht Sie zu mobilisieren sind» -
intensive Diskussion iiber die Weiterentwicklung
von palliative ch an der Herbstretraite

Das Ende der Nationalen Strategie Palliative riickt naher.
Deshalb hatte sich schon die Frihjahrsretraite von pal-
liative ch im vergangenen Marz mit dem Projekt Strate-
gie 2015plus beschaftigt und dabei diskutiert, ob sich die
Organisation so weiterentwickeln kann und soll, dass sie
sowohl die fuhrende Fachgesellschaft als auch die fih-
rende «Betroffenenorganisation» in Palliative Care sein
wird (siehe dazu «palliative ch», Nr. 2/2014, S. 64f.). Zu die-
sem Zweck wurde eine Task Force ins Leben gerufen, die
zusammen mit dem Consulting-Unternehmen college M
diesen Gedanken weiterverfolgte und vertiefte. Zu dieser
Task Force zahlen Sonja Flotron, Steffen Eychmuller, Wal-
ter Brunner, Gérard Pralong, Karin Tschanz, Nelly Simmen,
Monika Obrist, Christof Schmitz (college M), Olaf Schulz,
Béatrice Scheitler Gousset, Henri A. Emery und Claudia Pe-
senti. Sie trafen sich bisher dreimal und erérterten dabei
Fragen wie:

— Was sind die zukunftigen Kernleistungen von
palliative ch?

- Was erwartet die Bevolkerung?

— Was sind kritische Einwande?

— Wie wird das Ganze finanziert?

Jetzt an der Herbstretraite, die am 28. und 29. Oktober in
Martigny stattfand, wurde die Diskussion wieder einem
grosseren Kreis gedffnet. Und so rauchten an diesen beiden
fir alle sehr intensiven Tagen die Kopfe, wurden — zumeist
in kleinen Gruppen — Ideen ausgetauscht, Visionen entwi-
ckelt, Wiinsche gedussert, aber auch Zweifel und Bedenken
vorgebracht — dies alles unter der Fragestellung, wie palli-
ative ch im Jahr 2017 aussehen soll. Moderiert und organi-
siert wurde die Tagung auf sehr effiziente und angeneh-
me Weise durch Peter Berchtold und Christof Schmitz von
college M.

Intensive Diskussionen tiber die Zukunft von palliative ch an der Herbstretraite in Martigny.
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Am Anfang der Diskussionen stand die Frage: Was bedeutet
es eigentlich, palliative ch in Richtung der Zweigleisigkeit
Fachgesellschaft/«Betroffenenorganisation» weiterzuent-
wickeln? Dabei zeigte sich, dass alle Teilnehmer der Retraite
dieser Idee grundsatzlich sehr oder eher positiv gegentber
stehen, wenngleich es noch einige Fragen und Bedenken
gibt. In vier Gruppen erorterte man anschliessend die Star-
ken und Schwachen von palliative ch in der jetzigen Form
sowie die Chancen und Risiken einer Weiterentwicklung.
Als Starken wurden u.a. die Leadfunktion und Fachkompe-
tenz von palliative ch, die grosse Lust auf einen Umbruch
und die Energie vor Ort genannt. Als Schwachen eine noch
nicht sehr ausgepragte Kompetenz bei der Unterstitzung
der Angehorigen von Palliativpatienten, die zT. erheblichen
Unterschiede zwischen den Kantonen und die Unklarheit,
ob palliative ch v.a. eine medizinische Fachgesellschaft oder
auch offen fiir andere Berufsgruppen ist. Als Chancen einer
Weiterentwicklung nannten die Teilnehmer der Retraite
eine bessere Krafteblindelung, eine starkere Sensibilisie-
rung der Bevolkerung, um politisch «Druck machen» zu kon-
nen, und den glinstigen Zeitpunkt am Ende der Nationalen
Strategie («jetzt oder nie»). Als Risiken fehlende finanzielle
Mittel, das moglicherweise unterschatzte Change-Manage-
ment bei der Weiterentwicklung, aber auch die Konkurrenz
mit anderen Gesundheitsligen.

Im weiteren Verlauf der Gesprache gelangte man zu der Er-
kenntnis, dass die Ziele von palliative ch mit der Politik kom-
patibel und Leistungen fiir die Bevolkerung wahrnehmbar
sein mussen. Wichtig sind die Abstimmung und Koordina-
tion zwischen palliative ch und den Kantonen sowie dem
BAG, da diese palliative ch als Partner brauchen. Gleichzei-
tig darf jedoch keine Abhangigkeit vom BAG entstehen, so
dass auf Seiten von palliative ch eine intensivere Suche nach
weiteren Finanzierungsmoglichkeiten (z.B. Gonnermitglied-
schaften und Leistungsauftrage) in Angriff genommen
werden muss.

Ausgehend von ihren positiven personlichen Erfahrungen
mit palliative ch dusserten die Teilnehmer der Retraite ei-
nen ganzen Strauss von Wiinschen und Visionen. Genannt
wurden etwa

- eine Beteiligung von palliative ch an den nationalen Stra-
tegien zu den Themen Demenz und Krebs,

— die gesellschaftliche Enttabuisierung des Todes,

- Solidaritat und Gerechtigkeit statt okonomische Sach-
zwange,

— eine Partnerschaft auf Augenhdhe zwischen Fachleuten
und Patienten bzw. ihren Angehorigen,
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- ein unbefangener Umgang mit so «unwissenschaftli-
chen» Begriffen und «soft skills» wie Liebe,

— Palliative Care ist so selbstverstandlich, dass auch die
Begleitung der Patienten Uber eine langere Zeit moglich
wird,

— palliative ch ist die Plattform fir Palliative Care schlecht-
hin,

— Patienten wenden sich an palliative ch, wenn sie Palliative
Care bendtigen,

— palliative ch arbeitet bedirfnisorientiert,

— Palliative Care ist fir alle verfugbar,

— palliative ch integriert alle relevanten Professionen, und
nicht zuletzt:

— das «Schrage» und Unangepasste der Palliative Care wird
weiterhin authentisch vertreten und nach aussen trans-
portiert.

Aus diesen Visionen und Winsche ergaben sich fir die
praktische Umsetzung zahlreiche Ideen, aber auch Forde-
rungen. Dazu zdhlen u.a.

- die Erstellung eines «Basisordners» mit Informationsma-
terial fuir die Offentlichkeit (Betroffene u.a. Interessierte),

— optimale Kontakte zur Politik,

- ein erfolgreiches Lobbying fur Palliative Care,

- eine effiziente Medienarbeit,

- eine klare Definition der Leistungen, die sich aus den neu-
en Aufgaben ergeben,

- eine kontinuierliche Gewahrleistung des Bildungsange-
bots,

— die Uberarbeitung der Kerndokumente (Bigorio etc.),

— weniger Milizarbeit, um eine Uberlastung der Sektionen
und des Vorstands auf nationaler Ebene zu verhindern,

— eine bessere Trennung von strategischer und organisato-
rischer Ebene,

— ein verbesserter Informationsfluss zwischen nationaler
Ebene und den Sektionen,

- eine klare Aufgabenteilung und ein neues Organigramm
flr die Fachgesellschaft und die «Betroffenenorganisa-
tion».

Auf der Basis dieser Wiinsche, Visionen, ldeen und Forde-
rungen wird die Task Force nun weiter arbeiten. Sie tut dies
sicherlich befligelt und motiviert durch ein dickes Lob, das
Christof Schmitz am Ende der Retraite aussprach: «Ange-
sichts der Komplexitat lhrer Organisation ist es absolut er-
staunlich, was Sie hier geleistet haben. Es ist toll, wie leicht
Sie zu mobilisieren sind, wenn es um lhre Visionen geht.»

Christian Ruch



NOUVELLES PALLIATIVE CH

«C’est génial, la facilité a vous mobiliser» —
discussion intensive sur le développement de
palliative ch au cours de la retraite d’automne

| | il i
Il'y avait beaucoup a discuter et écrire ...

La fin de la Stratégie nationale en matiere de soins pallia-
tifs approche. C'est pourquoi la retraite de printemps de
palliative ch s‘était déja occupée du projet «Stratégie 2015
plus» en mars dernier et avait déja discuté le fait de savoir
si l‘organisation pourrait continuer a se développer ainsi et
si elle devrait étre a la fois la société professionnelle leader
et également l'organisation leader des personnes concer-
nées en matiere de soins palliatifs (voir a ce sujet «palliative
ch», numéro 2/2014, page 64 et suivantes). A cette fin, un
groupe de travail a été mis en place. Celui-ci s‘est livré a une
réflexion approfondie en collaboration avec Consulting-Un-
ternehmen college M. Ce groupe de travail est composé

de Sonja Flotron, Steffen Eychmdiller, Walter Brunner, Gé-
rard Pralong, Karin Tschanz, Nelly Simmen, Monika Obrist,
Christof Schmitz (college M), Olaf Schulz, Béatrice Scheitler
Gousset, Henri A. Emery et de Claudia Pesenti. s se sont
rencontrés trois fois jusqu‘a présent et ont discuté lors de
ces rencontres des questions telles que:

— Quelles sont les futures prestations principales de pallia-
tive ch?

— Qu'est-ce que la population attend?

- Quelles sont les objections critiques?

— Comment le tout sera-t-il financé?

Au cours de la retraite d'automne qui a eu lieu a Martigny
les 28 et 29 octobre derniers, la discussion a été de nouveau
ouverte a un plus grand cercle de personnes. Pendant ces
deux journées tres intensives pour toutes les personnes
participantes au cours desquelles les tétes ont fumé, des
idées ont été échangées — généralement en petits groupes,
des visions ont été développées, des souhaits ont été expri-
més, mais des doutes et des préoccupations ont aussi été
soulevés —tout ceci placé sous la question de savoir a quoi
devrait ressembler palliative ch en 2017. Les journées ont été
animées et organisées de facon tres efficace et agréable par
Peter Berchtold et Christof Schmitz de college M.

Au début des discussions, il y avait la question: Quest-ce
que cela signifie vraiment de développer palliative ch vers
la dualité société professionnelle/«organisation des per-
sonnes concernées»? A cette occasion, il a été constaté que
tous les participants a la retraite étaient tres favorables
ou plutét favorables a cette idée méme s'il y avait encore
quelques questions et certaines préoccupations. On a dis-
cuté ensuite au sein de quatre groupes les forces et les fai-
blesses de palliative ch dans sa forme actuelle ainsi que les
chances et les risques d‘un développement. On a nommé
comme points forts entre autres la fonction de leader et
la compétence spécialisée de palliative ch, la grande envie
d‘un changement profond et I‘énergie sur place. Comme
points faibles, on a mentionné une compétence pas tres
¢élevée lors du soutien aux familles des patients en soins
palliatifs et les différences trés importantes en partie entre
les cantons et Iincertitude quant a savoir si palliative ch est
principalement une société médicale spécialisée ou si elle
est aussi ouverte a d‘autres groupes professionnels. Comme
nouvelles chances de développement, les participants a la
retraite ont nommé une meilleure union des forces, une
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sensibilisation accrue de la population afin de pouvoir «faire
pression» politiquement et le moment favorable survenant
a la fin de la Stratégie nationale («maintenant ou jamais»).
Comme risques, on a nommé le manque de moyens finan-
ciers, le «change management» pour le développement
possiblement sous-estimé, mais aussi la concurrence avec
les autres ligues de la santé.

Au cours des discussions, on est arrivé a la conclusion que
les objectifs de palliative ch doivent étre compatibles avec
la politique et que les services a la population doivent étre
visibles. Ce qui est important c’est la concertation et la coor-
dination entre palliative ch et les cantons et aussi |‘'Office fé-
déral de la santé publique OFSP puisque ceux-ci ont besoin
de palliative ch comme partenaire. Dans le méme temps,
aucune dépendance vis-a-vis de I'OFSP ne peut exister de
sorte que palliative ch doit entreprendre des recherches in-
tensives pour trouver d‘autres possibilités de financement
(tels que membres donateurs et mandats de prestations).
Sur la base de leurs expériences personnelles positives avec
palliative ch, les participants a la retraite ont exprimé tout
un éventail de souhaits et de visions. On a cité entre autres:

une participation de palliative ch aux stratégies natio-

nales sur les themes de la démence et du cancer,

— la levée du tabou social de la mort,

— la solidarité et la justice plutét que les impératifs écono-
miques,

- un partenarial d‘égal a égal entre les professionnels et les
patients ou leurs proches,

— une relation plus naturelle avec des termes tellement
«non scientifiques» et «soft skills» comme I'amour,

— les soins palliatifs étant tellement évidents que le suivi
des patients sur une plus longue période est possible,

— palliative ch est tout simplement la plate-forme pour les
soins palliatifs,

- les patients s‘adressent a palliative ch quand ils ont be-

soin de soins palliatifs,

palliative ch travaille de facon axée sur les besoins,

les soins palliatifs sont accessibles a tous,
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- palliative ch integre toutes les professions importantes et
particulierement:

- «|'étrangeté» et I'inconvenance des soins palliatifs conti-
nuent a étre représentées de facon authentique et a étre
véhiculées vers |'extérieur.

De ces visions et de ces désirs surgissent de nombreuses
idées pour leur mise en ceuvre pratique, mais aussi des exi-
gences. Parmi celles-ci, on dénombre entre autres:

— la création d‘un «dossier de base» contenant un matériel
d‘information pour le public (entre autres: personnes
concernées, intéressées),

— des contacts optimaux avec la politique,

- un lobbying fructueux pour les soins palliatifs,

— un travail efficace avec les médias,

— une définition claire des services découlant des nouvelles
taches,

— assurer une offre de formation de facon continue,

— la révision des documents de base (Bigorio, etc.),

- moins de travail de milice pour éviter la surcharge des
sections et du comité au niveau national,

— une meilleure séparation des niveaux stratégique et or-
ganisationnel,

— une meilleure circulation de l'information entre le niveau
national et les sections,

— une répartition claire des taches et un nouvel organi-
gramme pour la société professionnelle et «|‘'organisation
des personnes concernées».

Le groupe de travail continuera a travailler maintenant sur
la base de ces désirs, de ces visions, de ces idées et de ces
demandes. Il le fera certainement inspiré et motivé par le
grand compliment que Christof Schmitz a exprimé a la fin
de la retraite: «Compte tenu de la complexité de votre or-
ganisation, ce que vous avez réalisé ici est incroyable. C'est
génial, la facilité a vous mobiliser, lorsqu‘il s'agit de vos vi-
sions.»

Christian Ruch



NOTIZIE PALLIATIVE CH

«Una mobilitazione sorprendentemente
semplice» — discussione approfondita sullo
sviluppo di palliative ch nel ritiro d’autunno

C'é ancora molto da fare!

La fine della Strategia nazionale in materia di cure palliati-
ve € ormai alle porte. Il ritiro di primavera di palliative ch
si era gia occupato del progetto Strategia 2015plus nello
scorso marzo, discutendo della possibilita e della necessita
di sviluppare ulteriormente |'organizzazione sia come asso-
ciazione specializzata sia come organizzazione di persone
interessate, leader nelle cure palliative (cfr. «palliative ch»,
n.2/2014, pag. 64 e seguenti). A questo proposito & stata co-
stituita una task force che, in collaborazione con la societa
di consulenza college M, ha portato avanti e approfondito
queste idee. Il gruppo di esperti, composto da Sonja Flotron,

Steffen Eychmuller, Walter Brunner, Gérard Pralong, Karin
Tschanz, Nelly Simmen, Monika Obrist, Christof Schmitz
(college M), Olaf Schulz, Béatrice Scheitler Gousset, Henri A.
Emery e Claudia Pesenti, si & riunito finora tre volte, dibat-
tendo questioni come:

- quali sono le future prestazioni chiave di palliative ch?
— quali sono le attese dei cittadini?

— quali sono le obiezioni critiche?

— come viene finanziato il tutto?

In occasione del ritiro dautunno del 28 e 29 ottobre a Mar-
tigny la discussione ¢ stata riaperta coinvolgendo una cer-
chia pitu ampia di persone. Le due giornate, particolarmente
intense per tutti i partecipanti, non hanno dato solo modo
di riflettere a lungo, scambiare idee, sviluppare prospettive
ed esprimere desideri, per lo piu in piccoli gruppi, ma hanno
anche permesso di sollevare dubbi e manifestare esitazioni
su come dovra essere palliative ch nel 2017. Il convegno &
stato organizzato e presentato con grande professionalita
da Peter Berchtold e Christof Schmitz di college M.

Le discussioni sono originate dalla domanda: cosa significa
esattamente sviluppare ulteriormente palliative ch secon-
do un‘ottica duale di associazione specializzata e organiz-
zazione di persone interessate? Sebbene persistano ancora
dubbi e quesiti, questo binomio & stato sostanzialmente
molto ben accolto, o comunque accolto positivamente, da
tutti i partecipanti al ritiro. Quattro gruppi si sono successi-
vamente confrontati sui punti di forza e sulle carenze di pal-
liative ch nella suo forma attuale e anche sulle opportunita
e sui rischi di un ulteriore sviluppo. Tra i punti di forza sono
stati citati, tra gli altri, l]a funzione direttiva, la competenza
specialistica, il forte desiderio di cambiamento e I'energia
trasmessa sul posto. Tra le carenze sono state individuate la
competenza ancora non ben definita nel sostegno ai fami-
liari dei pazienti bisognosi di cure palliative e le differenze,
in parte consistenti, tra i cantoni. Inoltre non € chiaro se pal-
liative ch sia soprattutto un‘associazione specializzata me-
dica o se invece sia aperta anche ad altri gruppi professio-
nali. Quali opportunita di sviluppo ulteriore, i partecipanti
hanno citato una migliore unione delle forze, una piu forte
sensibilizzazione dei cittadini per poter esercitare un‘in-
fluenza a livello politico e il momento favorevole alla fine
della Strategia nazionale («ora o mai piu»). | rischi compren-
dono invece la mancanza di risorse finanziarie, la possibilita
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di sottovalutare la gestione del cambiamento per l'ulteriore
sviluppo e la concorrenza con altre associazioni sanitarie.

Nel corso dei vari dibattiti si & giunti a riconoscere che gli
obiettivi di palliative ch devono essere compatibili con la po-
litica e che le prestazioni devono essere visibili alla popola-
zione. Data la necessita di questi partner e di fondamentale
importanza mantenere |‘accordo e la coordinazione con i
cantoni e con I'Ufficio federale della sanita pubblica (UFSP).
Nel contempo occorre evitare la dipendenza di palliative ch
dall’'UFSP, I'associazione deve invece cercare in modo piu ap-
profondito ulteriori possibilita di finanziamento (es. adesio-
ne di benefattori e mandati di prestazioni).

Partendo dalle proprie esperienze personali positive con
palliative ch i partecipanti al ritiro hanno espresso tutta una
serie di desideri e prospettive. Tra le tematiche affrontate,
SONo emerse per esempio:

— partecipazione di palliative ch alle strategie nazionali sui
temi della demenza e del cancro

- abbattimento dei tabu sociali sulla morte

- solidarieta ed equita anziché condizionamenti economici

— collaborazione su un piano paritario tra specialisti, pa-
zienti e loro familiari

- atteggiamento disinvolto verso concetti «<non scientifici»
e «soft skills» come I'amore

- indiscutibilita delle cure palliative a tal punto da permet-
tere un accompagnamento piu lungo dei pazienti

— palliative ch come piattaforma per antonomasia delle
cure palliative

— ricorso dei pazienti a palliative ch in caso di necessita di

cure palliative

lavoro di palliative ch orientato alle esigenze

disponibilita per tutti delle cure palliative

palliative ch - 4-2014

- integrazione di tutte le professioni rilevanti in palliative ch
- sostegno e diffusione continui di quanto c'e di «poco orto-
dosso» e non conforme nelle cure palliative.

Per I'attuazione pratica di questi desideri e prospettive sono
nate numerose idee, ma anche esigenze. Tra queste si anno-
verano:

— creazione di una «cartella di base» con materiale informa-
tivo per il pubblico (persone coinvolte e interessate)

- contatto ottimale con la politica

— azione di lobbying vincente per le cure palliative

- lavoro mediatico efficiente

— chiara definizione delle prestazioni derivanti dai nuovi in-
carichi

— garanzia continua dell‘offerta formativa

— rielaborazione dei documenti principali (Bigorio ecc.)

- meno lavoro di milizia per evitare di sovraccaricare le se-
zioni e il Consiglio direttivo a livello nazionale

- migliore separazione tra livello strategico e organizzativo

- migliore flusso di informazioni tra il livello nazionale e le
sezioni

— chiara ripartizione dei doveri e nuovo organigramma per
I‘associazione specializzata e per I'organizzazione di perso-
ne interessate

Il lavoro della task force proseguira sulla base di questi de-
sideri, prospettive, idee ed esigenze. Lo fara sicuramente
con slancio e motivazione maggiori grazie al grande elogio
pronunciato da Christof Schmitz al termine del ritiro: «Con-
siderata la complessita dell‘organizzazione il vostro lavoro
€ assolutamente straordinario. La semplicita con cui vi mo-
bilitate quando si tratta delle vostre prospettive & davvero
sorprendente.»

Christian Ruch



SEKTIONEN

«ZU ENDE LEBEN» — Prasentation eines
beeindruckenden Films in Ziirich

Uber 130 Besucherinnen und Besucher verfolgten am Sams-
tag, 11. Oktober, im Rahmen des Welt-Palliative-Care-Tages
im Filmpodium Zirich den Dokumentarfilm «ZU ENDE LE-
BEN». Palliative zh+sh hatte zur Matinee mit anschliessen-
der Podiumsdiskussion eingeladen.

Im Film «ZU ENDE LEBEN» verfolgen die Zuschauerinnen
und Zuschauer den 52-jahrigen Thomas Niessl, der an einem
bosartigen Hirntumor leidet. Thomas erzahlt aus seinem
friiheren Leben und lasst das Publikum an seinem aktuellen
Leben teilhaben. Dieses besteht bei Weitem nicht nur aus
Arztbesuchen und Therapien. Auch nicht aus lahmender
Trauer oder Tribsal blasen. Thomas geht es zum Zeitpunkt
des Filmes — und auch aktuell — immerhin so gut, dass er
Dinge unternehmen kann, auf die er Lust hat und er Zeit mit
seiner Familie und seinen Freunden verbringen kann.

Der Film zeigt neben Thomas‘ Geschichte auch Aussagen
von Aussenstehenden, die sich ihre ganz personlichen Ge-
danken zu den Themen Sterben und Tod machen. So ge-
steht der Schriftsteller Franz Hohler beispielsweise ganz
offen: «Ja, ich habe Angst vor dem Tod.» Und dennoch fin-
det er eigene, trostliche Vorstellungen vom Leben und vom
Sterben, die er bereitwillig mit dem Publikum teilt. Neben
Hohler dussern sich auch Pedro Lenz, Nik Hartmann oder
Katharina Hoby sowie Fachleute aus der Palliative Care wie
beispielsweise Roland Kunz, die mit ihren Erfahrungen und
personlichen Einsichten sehr viele Denkanstdsse liefern.

Der Dokumentarfilm «ZU ENDE LEBEN» wurde kurz vor
der Matinee im Filmpodium am Zurich Film Festival 2014
mit dem Publikumspreis ausgezeichnet. Auch dem Publi-
kum am Welt-Palliative-Care-Tag im Filmpodium gefiel der
Film sichtlich. Beim anschliessenden Podiumsgesprach, an
dem auch die Regisseurin Rebecca Panian teilnahm, ernte-
te er warmen Applaus. Panian wurde selber vor wenigen
Jahren mit den Themen konfrontiert, nachdem bei ihrem
Vater ein aggressiver Krebs diagnostiziert worden war. Sie
hatte ihn danach funf Jahre lang bis zu seinem Tod inten-
siv begleitet. Am Podiumsgesprach nahmen ausserdem
Thomas Niessl, der Protagonist in «ZU ENDE LEBEN», seine
Freundin Francesca Bosshard sowie der Palliativmediziner
Roland Kunz teil. Nach einer kurzen und herzlichen Anspra-

Thomas Niessl (2. v.l.) erzihlte am Podiumsgesprcich anldss-
lich des Welt-Palliative-Care-Tages 2014, wie es flir ihn als
Betroffener war, mit der Kamera begleitet zu werden.

che von Kunz sprachen die Podiumsteilnehmenden unter
der Gesprachsleitung von Elena Ibello von palliative zh+sh
uber die Lebensgestaltung bei schwerer Krankheit, die Be-
treuung durch Professionelle und Angehédrige und lber die
Grundhaltung von Fachpersonen aller Bereiche der Palliati-
ve Care. Im Zentrum stand die Frage nach der Lebensquali-
tat fir Betroffene. «Als Fachperson frage ich Patientinnen
und Patienten jeweils, was fir sie in der aktuellen Situati-
on wichtig ist. Was heisst fiir sie Lebensqualitat?», erklarte
Kunz. Die Antworten auf diese Frage seien so vielfaltig wie
die Menschen selbst. Und es gelte, jede Antwort und damit
jede Definition von Lebensqualitat ernst zu nehmen. Fach-
personen der Palliative Care muissten darum bemuht sein,
diese von der betroffenen Person definierte Lebensqualitat
so gut wie moglich zu unterstiitzen. «Oft ist da noch sehr
viel moglich. Meist mehr, als man — gerade als Medizinerin
oder Mediziner —im ersten Augenblick vielleicht denkt», be-
tonte Kunz.

Der Film «ZU ENDE LEBEN» soll ab Marz 2015 in den Schwei-
zer Kinos laufen. Weitere Infos sowie Interview-Clips aus
dem Film bietet die Website www.zuendeleben.ch.

Elena Ibello
(www.pallnetz.ch)
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palliative bs+bl: Jahrestagung zum Thema

«End of Life Care»

Wie in den letzten Jahren flhrte palliative bs+bl, unsere
lokale Sektion von palliative ch, am 24. September 2014
ihre Fachtagung im Zentrum fir Lehre und Forschung in
Basel durch. Das Thema der Tagung lautete «End of Life
Care». Sie richtete sich an alle Berufsgruppen, welche im
Bereich Palliative Care tatig sind. Arzte, Pflegende, Phy-
siotherapeuten, Sozialdienst und Seelsorge konnten an
einem spannenden Tag teilnehmen. Am Vormittag fanden
Referate ausgewiesener lokaler und nationaler Expertin-
nen und Experten statt. Am Nachmittag wurden Work-
shops zu verschiedenen Themen sowie Fallvorstellungen
angeboten. Zwischen den Programmteilen gab es ferner
genligend Raum flr einen Austausch der Besucherinnen
und Besucher untereinander. Das Programm und die Pra-
sentationen konnen Sie gerne auf unserer Homepage
nachlesen: www.palliative-bs-bl.ch

Lukas Ritz (Palliativzentrum Hildegard)

X 7N

Am 24. September 2014 fiihrte palliative bs+bl ihre Fach-
tagung durch.

palliative so: Fachtagung zum Thema
«Entscheidungsfindung am Lebensende»

Unser Leben — von der Geburt bis ans Lebensende — ist ge-
pragtvon Entscheidungen. Wir kénnen wahlen! Wahlen aber
bedeutet, sich nach sorgfaltigem Abwagen fir einen Weg zu
entscheiden. Und dieser Entscheidungsprozess ist mit vielen
Unsicherheiten und Belastungen verbunden. Eine polarisie-
rende Debatte, welchen Weg wir jeweils wahlen, ist wenig
zielfiihrend. Der Schlagabtausch zwischen den Fronten kein
Losungsansatz. Ja, ich meine die Debatte Palliative Care ver-
sus Suizidbeihilfel Unser intensives Bestreben muss sein,
dass wir Rahmenbedingungen schaffen, in denen es nicht

nétig ist, dass sich Menschen zum Schritt der Suizidbeihilfe
entscheiden. Andrerseits sollen die Rahmenbindungen so
ausgestaltet werden, dass sie Menschen gerecht werden,
die diesen Schritt dann tun! Zu diesem Thema findet am
15. Januar 2015 in der Fachhochschule NWCH Padagogische
Hochschule, Solothurn, um 14.30 Uhr eine Fachtagung sowie
um 19.00 Uhr eine offentliche Veranstaltung statt. Weitere
Informationen und Anmeldung unter www.palliative-so.ch.

Christoph Cina

palliative gr mit neuer Homepage

palliative gr hat seine Homepage neu gestaltet und da-
mit das Informationsangebot verbessert. Die Website
bietet eine sehr Ubersichtliche Einstiegsseite ohne gros-
sen Schnickschnack, dafiir aber mit einem gut sichtbaren
Zugriff auf das weiterfiihrende Meni. Die Texte sind kurz
und in einer angenehmen Schriftgrésse gehalten, so dass
man sich nicht erst durch lange, schlecht lesbare Abhand-
lungen qualen muss, um zu den gewdinschten Informati-
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onen zu gelangen. Selbstverstandlich findet man auf der
Homepage auch Wissenswertes zu den drei ambulanten
Briickendiensten, die derzeit in den Biindner Regionen Sur-
selva, Chur und Umgebung sowie Unterengadin zur Ver-
fligung stehen. Zu erreichen ist die vorbildlich gestaltete
Homepage unter www.palliative-gr.ch.

Christian Ruch



SECTIONS

Actualités vaudoises

Lautomne dans le canton de Vaud a été marqué par la 7éme
journée de formation en pléniére pour les bénévoles. Le 9
octobre 2014 le site de Crét-Bérard affichait complet. En ef-
fet, 150 bénévoles engagés dans les différentes institutions,
partenaires du Programme cantonal de développement des
soins palliatifs, ont répondus présent. «Souffrance et sens
de 'accompagnement» tel était le theme de cette journée.
Il a été abordé par 4 intervenant-e-s. Chacun-e développant
I'un des axes propre aux soins palliatifs:

Claudia Mazzocato, médecin
Du somatique a I'éthique
Lydia Mdller, psychologue
Bilan de 30 années d'accompagnement
Sylvette Mihoubi, assistante sociale
Le relationnel dans I'équipe
Michel Salamolard, prétre
Relation d‘aide et spiritualité

Au terme de cette journée les intervenant-e-s ont répondus
aux questions des participant-e-s.

Les interventions de cette journée sont accessibles sur le
site: www.espaceproches.ch

Lautre évenement important a été la journée annuelle dé-
diée aux proches aidants, le 30 octobre 2014 organisée par
les cantons de Vaud et de Geneve. Un riche programme
d‘activité a été proposé dans les différentes régions du
canton Vaud avec notamment une rencontre inter-canto-
nale, des témoignages, |‘exposition «Proches aidants, tous
les jours» et des campagnes d‘affichage dans les rues et
les transports publics. A I'occasion de cette journée, M. P-
Y. Maillard, Chef du Département de la santé et de Iaction
sociale, a également annoncé que I'Espace Pallium devient
I'Espace Proches. Nous parlerons de ce changement et pré-
senterons I'Espace Proches plus en détail lors du prochain
numeéro.

Enfin, le comité de palliative vaud a entamé une importante
réflexion portant sur le développement futur des activités
de la section. Cette réflexion s’insére dans le questionne-
ment soulevé par palliative ch sur le role des sections et
dans I’évolution du programme cantonal de soins palliatifs.
Les membres de palliative vaud seront informés des fruits
de ce travail en temps voulu et en particulier lors de la pro-
chaine assemblée générale du début d’année 2015.

Christine Burki et Sophie Ducret
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KALENDER - CALENDRIER
Interprofessioneller Lehrgang fiir
spezialisierte Palliative Care Level B2

Start jederzeit moglich
Details siehe www.palliativzentrum.kssg.ch

2015

Januar - janvier

15. Januar 2015

Wenn Menschen sterben — Entscheidungsfindung am
Lebensende

14.30 Uhr Fachtagung

19.00 Uhr 6ffentliche Veranstaltung

Ort: Fachhochschule NWCH

Padagogische Hochschule, Solothurn

Weitere Informationen und Anmeldung:
www.palliative-so.ch

15., 22. und 29. Januar sowie 5., 12. und 26. Februar 2015
Autonomie und Lebensqualitit -

Palliative Care bei Patientinnen und Patienten

mit neurologischen Erkrankungen und bei dlteren
Menschen

Demenz, Morbus Parkinson, Schlaganfall,
Herzinsuffizienz

Palliative Care im nichtonkologischen Bereich
Dozenten: Dr. med. Daniel Biiche, Dr. med. Christoph
Gerhard,

Prof. Dr. Andreas Kruse, Dr. med. Roland Kunz
Tagesseminare — Reihe, jeweils Donnerstag,

9.00 —17.00 Uhr

Ort: Zentrum fir Weiterbildung / Universitat Zurich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

16. Januar 2015

Start Palliativ-Basiskurs fiir Seelsorgende (A2)
Information und Anmeldung:
www.palliativzentrum.kssg.ch oder Tel. 071 494 35 50

30. Januar 2015

Start Palliativ-Basiskurs fiir Arzte und Arztinnen/Winter-
kurs (A2)

Information und Anmeldung:
www.palliativzentrum.kssg.ch oder Tel. 071 494 35 50
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Marz - mars

18. und 19. Marz 2015 ff.

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 Zurich

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

19. Marz 2015
Generalversammlung palliative ostschweiz in St. Gallen
Weitere Infos unter www.palliative-ostschweiz.ch

19. Marz 2015
3. Forum Bildung und Arbeitswelt Palliative Care
Thema: Interdisziplinaritat und Interprofessionalitat

20. Mdrz 2015

1. Modul A2 Basiskurs Palliative Care fiir Soziale Arbeit
Information und Anmeldung:
www.palliativzentrum.kssg.ch oder Tel. 071 494 35 50

20. Mdrz 2015

Schlafen und Traumen - Die Fiille der Nacht
Schlafprobleme und Wege zum guten Schlaf,

Traume als innere Wegweiser

Offentliche Tagung

Kunsthaus Zirich, Auditorium

Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@gesundheitundmedizin.ch

23. bis 25. Marz 2015

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben

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

Ort: Zentrum fiir Weiterbildung / Universitat Zurich

Info: Palliative Care und Organisationsethik — Interdiszipli-
nare Weiterbildung CH

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

April - avril

16. April 2015

8. Hospiz- und Palliativtag Ostschweiz

Ort: Kantonsschule Sargans

Tagungsthema: «Palliative Care bewegt!»
Weitere Infos unter www.palliative-ostschweiz.ch



30. April bis 2. Mai

19. Internationales Seminar: Palliativbetreuung von
Tumorkranken

Ort: Kartause Ittingen, Warth TG

Inhalt: Aktuelle, interprofessionelle Aspekte einer umfas-
senden palliativen Betreuung fur Pflegefachpersonen, Arz-

tinnen, Arzte und Interessierte anderer Gesundheitsberufe.

Leitung: Dr. A. Glaus PhD (CH); Dr. med. Gerda Hof-
mann-Wackersreuther (DE);

Dr. med. D. Biiche (CH); Ch. Chabloz, (CH); Prof. Dr. H.J.
Senn (CH); U. Oechsle (DE).

Infos + Anmeldung: Deutschsprachig-Europaische Schule
flir Onkologie (deso)

Frau Gabi Laesser, c/o Tumor- und Brustzentrum ZeTuP.
Rorschacherstrasse 150

9006 St. Gallen, Tel.: 071 243 00 32, Fax: 071245 68 05
deso@oncoconferences.ch, www.oncoconferences.ch
(Rubrik deso)

Akkreditierung: «Palliativbetreuung von Tumorkranken»
Akkreditierung von EONS und SGIM

Mai - mai

8. bis 10. Mai 2015

14" World Congress of the European Association for
Palliative Care (EAPC)

Ort: Kopenhagen, Danemark

Infos: www.eapc-2015.0rg

11. und 12. Mai 2015

«Man miisste liber alles reden kénnen.» Wie wir das
Erleben der Wiirde bei schwer kranken und sterbenden
Menschen stiitzen und stirken konnen. Kommunikative
und psychosoziale Kompetenzen in Palliative Care
Dozentln: Matthias Mettner / Jacqueline Sonego Mettner
Ort: Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich

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

Juni - juin

1. und 2. Juni 2015

Was die Seele gesund halt - Heilkrafte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienzfor-
schung

Grundwissen fiir die Beratung und Begleitung von
Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit fiir die
Seelsorge und Arbeit mit Erwachsenen

Dozent: Matthias Mettner

Ort: Zentrum fir Weiterbildung / Universitat Zurich

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

September - septembre

10. und 17. September sowie 1. und 29. Oktober 2015
Psychiatrische Symptome bei schweren somatischen
Erkrankungen — Gerontopsychiatrische Phanomene am
Lebensende

Depressive Symptome, Angstzustande, Schlafstorungen,
Unruhe, Delir und weitere Probleme besser verstehen und
erkennen, erfassen und behandeln
Symptommanagement — Best Practice in Palliative Care
Tagesseminare — Reihe, jeweils Donnerstag,

9.00 —17.00 Uhr

Ort: Zentrum fiir Weiterbildung / Universitat Zirich

23. und 24. September 2015 ff.

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

Dezember - décembre

3. und 4. Dezember 2015
Forschungs- und Strategietag
(weitere Informationen folgen)

Tagungen der Krebsliga Schweiz
Congreés de la Ligue suisse contre le cancer

29.01.2015  Tagung Psychoonkologie
Thema: Schmerz, Verlust und Hoffnung.
Rheinfelden Schweizerische Gesellschaft fiir

Psychoonkologie SGPO und Klinik Schiitzen
Rheinfelden,

Programm und Anmeldung:
www.klinikschuetzen.ch
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Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz
Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

«Interprofessionelle In folgenden Einzel-Workshops hat es freie Platze:
Weiterbildung in
Psychoonkologie» 22.01.2015, Klinik Hirslanden in Ziirich

Vormittag: Psychische Belastungen der Patienten in der Radioonkologie
Nachmittag: Einblick in die Radiotherapie inkl. Fihrung

19.03.2015, Inselspital, Wirtschaftsgebaude, Bern

Vormittag: Onkologische Behandlung (Prostata CA / Lymphome, Nieren CA)
Nachmittag: Mdnnerbetreuung

23.04.2015, Haus der Krebsliga, Bern

Nachmittag: Genetische Pradisposition: Wie beraten?

21.05.2015, Inselspital, Wirtschaftsgebaude, Bern

Vormittag: Himatologie
Nachmittag: Folgen der Isolation

18.06.2015, Inselspital, Wirtschaftsgebaude, Bern

Vormittag: Coping, Lebensqualitat
(kognitive Storungen, Umgang mit Personlichkeitsverdnderungen)
Nachmittag: Hirntumoren

Information und Anmeldung:

Loredana Palandrani, Krebsliga Schweiz, Kursadministration, Tel. 031389 93 27,
psychoonkologie@krebsliga.ch,

Weitere Werkshops: 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.147: 26. - 27.02.2015, Bildungszentrum 21, Basel
— Nr.148: 04.—05.06.2015, Hotel Olten, Olten
— Nr.149: 22. — 23.10.2015, 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:
Loredana Palandrani, Krebsliga Schweiz, Kursadministration, Tel. 031389 93 27,
kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/cst_d
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... UND ZUM SCHLUSS NOCH DIES

Pallifon — Foundation Ziirich Park Side lanciert
Notfallnummer fur Palliativpatienten

An einer gut besuchten Medienkonferenz wurde am 21. Au-
gust 2014 im Spital Affoltern am Albis dieses neue Projekt
vorgestellt. Heute ist das Schweizer Gesundheitswesen
noch zu fest auf die optimale Versorgung medizinischer
Notfalle ausgerichtet. Fiir die steigende Zahl der Palliativpa-
tienten steht jedoch nicht die Genesung im Vordergrund.
Wichtiger ist, dass sie die letzte Lebenszeit mit moglichst
wenig Schmerzen und guter Unterstitzung zu Hause erle-
ben kdénnen. Diese Licke will die neue Notfallnummer Pal-
lifon schliessen. Seit August steht Palliativpatienten, ihren
Angehorigen und Betreuungspersonen die schweizweit

erste Notfallnummer 0844 148 148 offen. Das Pilotprojekt
gilt vorerst nur flr die Regionen Horgen, Knonaueramt,
Hofe, March, Rigi-Mythen und Einsiedeln. «Eine geogra-
fische Expansion ist ein Fernziel», erklarte Beat Ritschart,
Geschaftsfuhrer der Foundation Zirich Park Side, die das
Projekt zusammen mit dem anerkannten Spezialisten fiir
Palliativmedizin Roland Kunz, Chefarzt Geriatrie und Pallia-
tive Care Spital Affoltern, auf die Beine gestellt hat.
Weitere Informationen: http://www.pallifon.ch.

Walter Brunner
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weiterbildung-palliative.ch
Interdisziplinarer Lehrgang

Palliative Care

~

Grundlagen und Symptommanagement

Psychosoziale Kompetenzen
und existenzielle Aspekte

Ethische Entscheidungsfindung
und Kultur des Abschieds

i

Durchfiihrung Marz 2015 — Mérz 2016

Termine Unterrichtstage: 18./19. Mdrz 2015, 15. /

16. April 2015,18./19. Mai 2015, 22 / 23. Juni 2015, 20. /

21. August 2015, 21./ 22. September 2015, 26. /

27. Oktober 2015, 23 / 24. November 2015, 14. /

15. Dezember 2015,18. / 19. Januar 2016, 07. / 08. Marz 2016,
weitere drei Tage 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 Schréter, Jacqueline Sonego Mettner,

Dr. med. Andreas Weber, Dr. med. Markus Weber,

Christine Widmer und weitere Dozentinnen nach Nennung

Veranstaltungsort
Zentrum fiir Weiterbildung / Universitat Ziirich,
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

"‘ Institut fiir
tJ Gerontologie
der Universitit Heidelberg
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Autonomie und Lebensqualitat

Palliative Care bei Patientinnen und Patienten mit
neurologischen Erkrankungen und bei dlteren Menschen
Demenz, Morbus Parkinson, Schlaganfall, Herzinsuffizienz
Palliative Care im nichtonkologischen Bereich

S AT

Tagesseminare — Reihe
jeweils Donnerstag, 09.00 —17.00 Uhr

15.Januar 2015

Autonomie der Patientin/des Patienten
mit chronischen Schmerzen

Autonomie im Sterben?

Dozent: Dr. med. Daniel Biiche, St. Gallen

22. Januar 2015

Palliativversorgung fiir alle, die es brauchen -
Palliative Care bei Patientinnen und Patienten mit
Nichttumorerkrankungen, insbesondere Schlaganfall
und Herzinsuffizienz

Dozent: Dr. med. Christoph Gerhard, Oberhausen D

29.Januar 2015
Lebensqualitit und Wiirde demenzkranker Menschen
Dozent: Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Heidelberg

os. Februar 2015

Menschen mit Parkinson-Krankheit -
Neuropsychologie, Lebensqualitat und
Krankheitsverarbeitung

Dozent: Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Heidelberg

12. Februar 2015

Psychopathologie

Psychische Storungen und Symptome im hohen Alter
Dozent: Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Heidelberg

26. Februar 2015

Palliative Care in der Geriatrie — Best Practice in Palliative
Care beim dlteren Menschen, bei kognitiv eingeschrankten,
insbesondere demenzkranken Menschen

Dozent: Dr. med. Roland Kunz, Affoltern am Albis

Veranstaltungsort: Zentrum fiir Weiterbildung,
Universitat Zlrich, Schaffhauserstrasse 228, 8057 Ziirich

Information / Anmeldung

Palliative Care und Organisationsethik

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



