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5. Fallbesprechung des Forum

oder gar einnickte. Nur dank ihrer Geduld und zuversicht-

Palliative Care Aargau

vom 31. Marz 2005 in der Klinik Barmelweid

Seit zwei Jahren trifft sich im Aargau regelmassig ein Kreis
von Fachleuten aus Medizin, Pflege, Psychologie, Sozialar-
beit und Seelsorge sowie freiwilligen Helfern und Helferin-
nen zum Thema Palliative Care. Das Forum Palliative Care
Aargau veranstaltet drei bis finf Mal pro Jahr Fallbespre-
chungen, an denen Fragen rund um die palliative Betreu-
ung in einem grosseren Kreis von Interessierten 6ffentlich
diskutiert werden.

Die erste Fallbesprechung in diesem Jahr fand am 31. Marz
2005 in der Klinik Barmelweid statt. Im Mittelpunkt des
Abends stand das Thema «Fatigue». Es handelt sich dabei
um eine haufige Begleiterscheinung einer Chemotherapie.
Fatigue, auch «Rundum Mudigkeit» genannt, zeigt sich im
Unterschied zur gewdhnlichen Mudigkeit als eine andau-
ernde Mudigkeit, die auch durch Schlaf und Erholung nicht
behoben werden kann, und die auf den ersten Blick kei-
nen bestimmten Grund (bspw. kérperliche Anstrengung,
Schlaflosigkeit) hat. Das offene Interview zwischen Anna
Gambino, Onkologiepflegefachfrau, und Frau T. als Betrof-
fene, gab den Anwesenden Einblick in einen von Fatigue
belasteten Alltag.

Es ist fur Aussenstehende kaum vorstellbar, welche An-
strengung allein das Anziehen und die Korperpflege fur
eine unter Fatigue leidende Person bedeuten kann. Dass es
an guten Tagen moglich war einen Besuch zu empfangen
oder einen kurzen Spaziergang zu unternehmen, tauschte
nicht dartiber hinweg, dass Frau T. die meiste Zeit auf ih-
rem Stuhl im Wintergarten oder im Bett verbrachte. Das
Lesen war ihr unmoglich, weil die Konzentration und Erin-
nerungskraft fehlten, und selbst beim Telefonieren konnte
es passieren, dass sie mitten im Gesprach den Faden verlor

lichen Hoffnung konnte Frau T. diese mihsame Zeit gut
Uberstehen. Frau T. kam zwei Wochen nach Beendigung ih-
rer Chemotherapie zur Fallbesprechung und gab personlich
und hellwach Auskunft Gber ihre Erfahrungen mit Fatigue.

Den rund zwanzig Anwesenden ermdglichte die Begeg-
nung mit Frau T. ein neues Verstandnis fur die Befindlich-
keit der von der «Rundum Mudigkeit» Betroffenen. Sie
werden in Zukunft ihre Pflege und Betreuung noch besser
den Bedrfnissen solcher Patient/innen anpassen kénnen.
Damit leistete der Abend einen wichtigen Beitrag zur For-
derung der Palliative Care.

Anna Gambino, Onkologiepflegefachfrau, und Christine
Soland, Seelsorgerin

Rundum miide — Ursachen erkennen, Losungen
finden

3 von 4 Krebspatienten leiden unter Fatigue. Mudig-
keit im Zusammenhang mit einer Krebskrankheit kann
verschiedene Ursachen haben: Die Krankheit selbst, die
Behandlungen, aber auch die damit verbundenen un-
erwlnschten Wirkungen wie Schmerzen, Blutarmut,
Erndhrungsschwierigkeiten, Ubelkeit und Appetitlosig-
keit. Infos zur Fatigue sind in der Broschire «rundum
Mude» erhaltlich, welche unentgeltlich bei der Krebsli-
ga bestellt werden kann.

www.swisscancer.ch oder Tel. 0844 85 00 00.

Nachste Fallbesprechungen im Aargau:

Kantonsspital Baden, 28.06.2005, 19.30 - 21 Uhr
Spital Leuggern, 07.09.2005, 19.30-21 Uhr
Spital Menziken 25.10.2005, 19.30-21 Uhr

Les activités de la SPAJ
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Démarches politiques

Une rencontre entre des représentants des trois adminis-
trations de la santé publique (Berne, Jura et Neuchatel), en
présence du directeur de la Chrysalide, Michel von Wyss,
également membre de notre comité, a eu lieu en mars
pour débattre des modalités d'une éventuelle convention
intercantonale pour le développement coordonné des
soins palliatifs dans I’Arc jurassien.

Cette rencontre était exploratoire, mais a néanmoins dé-
bouché sur une premiere décision importante.

Une étude des besoins et de faisabilité d'équipe(s)
mobile(s) de soins palliatifs dans la région Neuchatel, Jura
et Jura bernois a été en effet officiellement commanditée a
la Haute Ecole de Santé ARC en collaboration avec la SPAJ.

Les résultats de cette étude, qui aura lieu dans le cou-
rant de |'été 2005, seront présentés lors de notre journée
d'information du 3 novembre prochain.



Formation

Par manque d‘inscriptions, peut-étre en raison d'un prix
relativement élevé, la formation organisée par la HES-ARC
en vue de |'obtention d'un certificat post-grade en SP, n'a
malheureusement pas pu démarrer comme prévu en avril.
Des modules spécifiques seront cependant organisés sur
une plus petite échelle, en attendant la mise sur pied d'une
nouvelle volée a I'automne ou au printemps prochain.

Information

Le 3 novembre, la SPAJ organise une journée d'informa-
tion au CIP (Centre interprofessionnel) de Tramelan (Jura
bernois), couplée a sa prochaine Assemblée générale.

Cette journée s'adresse a tout professionnel de la santé
et autre personne intéressée aux soins palliatifs dans les
trois cantons concernés ainsi qu‘aux politicien(ne)s et dé-
cideurs interpellés par ce sujet. Le theme de cette journée
sera «Soins palliatifs: valeurs essentielles, soins fondamen-
taux».

Par ce theme, que nous avons choisi aprés la diffusion
des émissions «Temps Présent» et «Infrarouge» sur la TSR
en mars dernier, nous souhaitons approfondir le débat
autour des valeurs qui sous-tendent les soins palliatifs et
celles qui sous-tendent le suicide assisté.

Régions

La journée comprendra une synthése des activités de la
SPAJ, puis des groupes d’éleves de la HES social/santé
de I'Arc jurassien présenteront un travail argumentaire
qu'ils auront préparés, les uns avec des professionnels
engagés dans les soins palliatifs, les autres avec des ac-
compagnants et membres d'EXIT, permettant ainsi une
confrontation respectueuse mais approfondie des attitu-
des et valeurs sous-jacentes. Des ateliers regroupant les
participants a la journée par professions (médecins, infir-
miéres, aides-soignantes, politiciens, etc....) sont égale-
ment prévus sur le méme théme pour poursuivre le débat.
Enfin, une synthése des différents rapports d'ateliers est
prévue par une personnalité de Suisse romande extérieure
au domaine des soins. C'est Mme Romaine Jean, journa-
liste a la TSR et animatrice de |'émission «Infrarouge», qui
a accepté ce challenge.

La journée se terminera par notre Assemblée générale
annuelle.

Des informations complémentaires sont toujours dispo-
nibles sur notre site: www.spaj.ch

Pour le comité: Dominique Brand
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En Valais, un nouvel élan est donné aux soins palliatifs par
la création d’une section cantonale de la SSMSP.

Comme annoncé lors du Promotour de janvier dernier, le
15 mars 2005 a eu lieu I'assemblée constitutive. Ce sont
plus de 30 personnes, infirmiéres/infirmiers, psychologues,

médecins, assistants sociaux — représentant toutes les ré-
gions du canton — qui ont participé a cette assemblée.
Coordonner, améliorer |'accessibilité aux soins palliatifs,
tels sont les principaux objectifs, tant pour les services a
domicile que pour les structures hospitalieres.

Un comité provisoire a été élu. Le secrétariat est assumé
par la LVCC (Ligue valaisanne contre le cancer), rue de la
Dixence 19 a Sion, (lvcc.sion@netplus.ch,
tel: 027/322.99.74)

Nous pouvons d‘ores et déja annoncer |'assemblée gé-
nérale qui aura lieu le 29 septembre 2005. Les indications
complémentaires quant au lieu et a I’heure seront données
ultérieurement. Nous invitons tous les professionnels inté-
ressés a nous rejoindre.

Anne-Lise Bezencon



Claude Fuchs

Neue Ko-Prasidenten des palliative care
NETZWERKS ZURICH

Am 15. Marz 2005 hat die Generalversammlung unseres
Netzwerks Eva Waldmann, Kunsttherapeutin und Dr. An-
dreas Weber, Hausarzt, als Nachfolger von Susan Porchet
als neue Ko-prasidenten des Netzwerks Zurich gewahlt.
Wir haben die beiden «Neuen» gefragt, wo es ihnen fir
Palliative Care «den Armel herein genommen hat» und
was sie in ihrer Prasidialzeit einbringen und erreichen
mochten. Hier Ausziige aus ihren Antworten:

Eva Waldmann

«Am Anfang stand der Wunsche meiner Mutter, zu Hause
zu sterben. In dieser langen Begeitung habe ich hautnah
erlebt, was es alles braucht, damit ein solcher Wunsch in
Erftllung geht. Dabei habe ich realisiert, dass es sehr viele
Ressourcen gibt, auf die man zéhlen kann, wenn man sie
nur kennt. Nach Ende meiner Ausbildung als Kunst- und
Ausdruckstherapeutin bekam ich die Adresse von Susan
Porchet. Sie hat mir wenig spater eine Einladung zu einem
Anlass geschickt. Dies war der Moment, wo es mir den
Armel herein genommen hat. Ich erlebte an diesem Abend
eine Haltung von Offenheit und Respekt dem Menschen
gegeniber. Die hat mich bewogen, mich auf einer der
aufliegenden Listen einzutragen und fortan mitzuarbeiten
beim Aufbau dieses Netzwerks.

In der Begleitung meiner Eltern und in der Arbeit im
Netzwerk habe ich erlebt, wie viele Kettfaden (Langsfa-
den) das palliative Versorgungsnetz hat. Um ein tragendes
Gewebe zu werden, braucht es noch viele Schussfaden
(Querfaden), die zwischen den Kettfaden Verbindungen
herstellen. In diesem Sinne mochte ich dazu beitragen,
dass vermehrt Schussfaden dazu kommen, indem Gele-
genheiten geschaffen werden, wo Fachpersonen aufein-
ander zu gehen und realisieren konnen, dass es rechts und
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links andere gibt, die mithelfen kénnen, dass sich Patien-
ten von diesem Netz auch wirklich getragen fuhlen. Dane-
ben mdéchte ich dieses Netz Betroffenen und Angehérigen
vorstellen, so dass sie die Méglichkeiten und Grenzen ei-
ner palliativen Betreuung kennen lernen und sich hoffent-
lich ermuntern lassen, auch mitzuwirken.»

Andreas Weber

Ich habe in meiner Spitalkarriere viele Menschen getrof-
fen, die, nach oft tollem und faszinierendem Leben auf
unschéne Art sterben. Mit Schmerzen, Atem-not, mit
fortschreitendem Verlust ihrer Selbstandigkeit und oft
auch ihres Selbstwergeftihls. Ich erinnere mich an eine ca.
60-jahrige Frau mit Speiseréhrenkrebs, die durchs Fenster
der Intensivstation auf den Balkon ihrer Wohnung schau-
en konnte. Nach etlichen Operationen und unzdhligen
Komplikationen konnte sie fir kurze Zeit extubiert werden
und sagte: «Hatte ich gewusst, dass mir so was passie-
ren koénnte, ware ich dort auf meinem Balkon geblieben
und vielleicht etwas frither aber ohne alle diese Qualen
gestorben.» Den Armel rein genommen hat es mir dann
bei meinem Vater. Sein grésser Wunsch war, trotz weit
fortgeschrittenem Prostatakarzinom und opiatresistenten
Schmerzen zu Hause zu bleiben. Ich habe erfahren, dass
es zwar schwierig und aufwendig, aber dank vorausschau-
ender Planung und Organisation des Betreuungsnetzes,
sowie moderner Schmerztherapie in vielen Féllen moglich
ist solche Wunsche zu erfiillen.

Nun méchte ich mithelfen, dass méglichst viele Leute in
unserer Region ihr Leben — wenn es denn sein muss — gut
abschliessen kénnen. Ein grosses Anliegen ist mir dabei,
dass sie moglichst frith nach Entdeckung einer zum Tode
fuhrenden Krankheit und dann immer wieder umfassend
informiert werden Uber den zu erwartenden Nutzen und
die Risiken von medizinischen Abkldrungen und Behand-
lungen. Sie sollen befahigt werden, den Weg auf dem letz-
ten Abschnitt ihres Lebens maoglichst selbst zu wahlen, um
schlussendlich am Ort, den sie sich wiinschen, umgeben
von den Leuten, die ihnen nahe stehen, moglichst ohne
Leiden zu sterben.»

Abonnement-Bestellung palliative-ch / Commande d’abonnement palliative-ch / Sottoscrizione abbonamento palliative-ch
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Ich méchte palliative-ch abonnieren / Je désire abonner a palliative-ch / Desidero abbonarmi a palliative-ch

Einzelpersonen / Individuels / Individuale:
Institutionen / Institutions / Istituzioni:

CHE 55— EUR40.—
CHIF80.— EUR 60—

Name / Nom / Cognome

Vorname / Prénom / Nome

Strasse / Rue / Via

PLZ/Ort / NPA/Localité / NAP/Luogo

Datum / Date / Data

Unterschrift / Signature / Firma

Senden an / Envoyer a / Inviare a: palliative-ch, Hirstigstr. 13, 8451 Kleinandelfingen




	Regionen = Régions

