palliative-ch

R

palliative
k &
T '11.-—
AR, s T
——
Der Umgang mit Leiden Der Mensch ist frei, sein Leben mit zu La souffrance spirituelle,
Peter Lack gestalten une souffrance psychologique?
Sr. Tamara Steiner Sabrina Cescutti
Souffrir de douleur existentielle
Etienne Rochat Logotherapie im Pflegealltag Unterstiitzt Religiositat/Spiritualitat
Patrizia De Bona die Krankheitsbewaltigung?
Dolore e sofferenza: Dr. Christian Zwingmann
una relazione imperfetta L'infirmiére et I'accompagnement spirituel

Dr. Marco Musi Catherine Bollondi Pauly



palliative-ch Nr. 2/2005

N

S

13
14

15

18
19

20

23
23

24

28
29

30

32
33

34

36

37

38

42
43

45

45

Editorial / Editorial / Editoriale

Fachartikel / Articles originaux / Articoli originali
Peter Lack

Der Umgang mit Leiden — Herausforderungen an
Palliative-Care-Einrichtungen

Résumé francais

Riassunto italiano

Etienne Rochat

Souffrir de douleur existentielle - Vers une
reconnaissance de la détresse spirituelle?
Deutsche Zusammenfassung

Riassunto italiano

Dr. Marco Musi

Dolore e sofferenza: una relazione imperfetta
Résumé francais

Deutsche Zusammenfassung

Sr. Tamara Steiner

Der Mensch ist frei, sein Leben mit zu gestalten
Deutsche Zusammenfassung

Riassunto italiano

Patrizia De Bona
Logotherapie im Pflegealltag
Résumé francais

Riassunto italiano

Catherine Bollondi Pauly

L'infirmiére et 'accompagnement spirituel
Deutsche Zusammenfassung

Riassunto italiano

Sabrina Cescutti

La souffrance spirituelle, une souffrance
psychologique?

Deutsche Zusammenfassung

Riassunto italiano

Dr. Christian Zwingmann

Unterstiitzt Religiositat/Spiritualitat die
Krankheitsbewaltigung?

Résumé francais

Riassunto italiano

Forschung / Recherche / Ricerca
Dr. Florian Strasser
Swiss PCRI (Palliative Care Research Initiative)

Dr. Roman Inauen, Dr. Florian Strasser
Forschungshindernisse im Bereich der
Palliativmedizin

46

50

51

52

53

55

55

56

56

56

57

57

58

59
60

61
61
62
63

66

28. September 2005: Nationaler Forschungstag
«Palliative Care»

28 septembre 2005 :Journée nationale de
recherche «Palliative Care»

Veranstaltungen / Manifestations / Manifestazioni
Claude Fuchs

Uber Grenzen hinaus- Der 9. Kongress der EAPC
in Aachen

Dr Y. Espolio Desbaillet, Dr. J.-P. Rieder

9¢me Congres de I'Association Européenne de
Soins Palliatifs, Aix la Chapelle

Jacqueline Vincenzino, Dr. Marianne Lang, Ursula Esposito
Al di la dei confini — 9° Congresso della Societa’
Europea di cure palliative Aachen

Institutionen / Institutione / Istituzioni
>>zapp Zentrum fiir ambulante Palliativpflege Bern

PallioScope

Pfrn. Elisabeth Jordi

Trauer durchleben - Trauernde begleiten
Claude Fuchs

Die Altersrevolution

Caritas

Neue Patientenverfiiung

NZz

Verein Medios hilft interkulturell verstehen
Deutsches Arzteblatt Online

Erstaunliches zur Sterbehilfe in Belgien
Michel von Wyss

Stratégies pour une vieillesse réussie
Francoise Porchet

Aider les patients a organiser un voyage
international

Nachrichten SGPMP / Nouvelles SSMSP /
Notizie SSMCP

Francoise Porchet

SSMSP: un nouveau logo... un nouveau site web
SGPMP: neues Logo — neuer Internetauftritt
SSMCP: Un nuovo logo ....un nuovo sito internet

Regionen / Régions / Regioni
Aargau

Arc Jurassien

Valais

Zurich

Kalender / Calendrier / Calendario
Kalender / Calendrier / Calendario



@ cditorial / Editorial / Editoriale

Claude Fuchs

Editorial

«Bio-psycho-sozio-spirituell.» Wer im-
mer sich mit Palliative Care beschdftigt,
ist diesem vierdimensionalen Menschen-
bild begegnet. Schon beim Sozialen,
spdtestens aber beim Spirituellen kom-
men wir allerdings in der Regel arg ins
Stammeln, sobald es konkret werden soll.
Was ist genau damit gemeint? Ldsst sich
das Spirituelle oder Existenzielle — ist das
eigentlich dasselbe? — erfassen? Und wie
— falls iiberhaupt — ldsst sich existenziel-
les Leiden vielleicht auch therapieren?
Unsere Hilflosigkeit vor diesen Fragen
ist gross. Das wird auch bei den Artikeln

dieser Nummer spiirbar werden.

Woher diese Hilflosigkeit? Diese konnte,
so meine Hypothese, damit zusammen-
hdngen, dass die meisten modernen Men-
schen in einer kritischen Distanz zu den
traditionellen Religionen leben. Diese
hatten in Jahrhunderte langer Arbeit Be-
griffe und Bilder erarbeitet, um Phdno-
mene aus dieser Dimension zu benennen,
hatten Verhaltensweisen und Riten vor-
geschlagen, um damit umzugehen. Will
man diese nicht mehr beniitzen, so miis-
sen wir dafiir neue Sprachen erfinden.
Schon damit sind wir in der Regel iiber-
fordert. Und weil es deshalb auch kaum
eine einheitliche Sprache mehr gibt, wird
der Austausch iiber diese Themen fast un-
moglich. So bleibt jedes mit seinen Erfah-

rungen und Intuitionen allein.

Sprach man frither nicht von Sex und
nicht vom Tod, so sind heute notgedrun-
gen unsere Erfahrungen aus der spiritu-
ellen oder existenziellen Dimension tabu-
isiert. Umso verdienstvoller ist es, wenn
Pflegende, Arzte, Seelsorger und Psy-
chologen in dieser Nummer versuchen,
doch wenigstens ein paar Puzzelsteine
aus dieser Ebene unseres Menschseins zu
beschreiben und in das interdisziplindre

Gesprdch einzustimmen.
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Claude Fuchs

Editorial

«Bio-psycho-socio-spirituel.» Quiconque
s’est occupé de soins palliatifs a rencon-
tré ce modele quadri-dimensionnel de
I’homme. Au niveau social déja, mais au
plus tard au niveau spirituel, nous nous
mettons généralement a balbutier, aus-
sitdt qu’il s’agirait de devenir concret.
Qu’entendre au juste par la? Peut-on
évaluer cette dimension spirituelle ou
existentielle? Et, au fait, les deux sont-
elles synonymes? Comment, si tant est
que cela soit possible, cette dimension
existentielle pourrait-elle devenir 1’ob-
Jjet de thérapie? Notre désarroi devant
ce genre de questions est grand. Cela se
sentira également a travers les articles de

ce numéro.

D’ou vient ce désarroi? Mon hypothése
est que cela pourrait étre en relation avec
la distance critique dans laquelle la plu-
part des hommes modernes choisissent
de vivre face aux religions traditionnel-
les. Dans un travail séculaire, celles-ci
avaient créé des notions et des images
pour nommer les phénoménes de cette
dimension, et elles avaient proposé des
rites et des comportements pour se situer
a leur égard. Renoncer a les utiliser nous
oblige donc a réinventer un langage. Et
pour cela déja, la plupart se sentent dé-
passés. Et puisqu’il n’existe plus guere
de langage commun, la partage sur ces
sujets devient presque impossible. Alors
chacun reste sur ses propres expériences

et intuitions.

Naguére on ne parlait pas de sexualité et
pas de la mort. Aujourd’hui on ne peut
plus parler de ses expériences spirituel-
les ou existentielles. Cela rend d’ autant
plus grand le mérite des soignants, méde-
cins, aumoniers et psychologues qui dans
ce numéro tentent de décrire quelques
éléments du puzzle de cette dimension
devenue presque étrangeére a notre cul-
ture et de les soumettre ainsi a I’échange

interdisciplinaire.
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Editoriale

«Bio-psico-socio-spirituale.» Chiunque
si sia occupato di cure palliative ha in-
contrato questo modello quadri-dimen-
sionale dell’'uomo. Gia al livello socia-
le, ma al piu tardi al livello spirituale,
ci mettiamo generalmente a balbettare,
quando si tratta di essere concreti. Di
preciso, cosa intendiamo con questo? E
possibile valutare la dimensione spiri-
tuale o esistenziale? Sono dei sinonimi?
Come, se cio fosse possibile, questa di-
mensione potrebbe diventare oggetto di
terapie? Il nostro smarrimento di fronte
a questo tipo di domande é grande. Cio
sara percepito anche attraverso gli arti-

coli di questo numero.

Da dove viene tale smarrimento? Secon-
do la mia ipotesi, potrebbe essere in re-
lazione alla distanza critica nella quale
la maggior parte degli uomini sceglie di
vivere di fronte alle religioni tradizionali.
In un lavoro secolare, queste ultime ave-
vano creato delle nozioni e delle immagi-
ni per dare un nome ai fenomeni di questa
dimensione, e avevano proposto dei riti e
dei comportamenti per situarsi nei loro
confronti. Se non vogliamo piu utilizzar-
li, siamo allora obbligati di inventare un
nuovo linguaggio. Ma la maggior parte
di noi non si sente in grado di farlo. E dal
momento che non esiste piu un linguag-
gio comune, lo scambio su questi temi
diventa quasi impossibile. Allora ognuno
rimane solo con le proprie esperienze e

con le proprie intuizioni.

Un tempo non si parlava di sessualita e
di morte. Oggi non si puo piu parlare del-
le proprie esperienze spirituali o esisten-
ziali. E quindi ancor pin grande il merito
dei curanti, dei medici, degli assistenti
spirituali e degli psicologi che cercano,
in questo numero, di descrivere alcuni
elementi del puzzle di questa dimensione
e di sottoporli cosi allo scambio interdi-

sciplinare.
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. Der Umgang mit Leiden

An der diesjdhrigen Européischen Palliativ-Care-Konferenz (EAPC) war die von Ro-

bert Twycross, einem Pionier der britischen Hospiz-Bewegung, gehaltene Plenar-

vorlesung dem Thema «Death without Suffering?» gewidmet. Mit dem Referat

wird ein Spannungsfeld in Palliative Care thematisiert. Dahinter verbirgt sich die

Frage, ob sich Palliative Care neben der Schmerzbekédmpfung auch das Ziel ge-

setzt hat, das durch Krankheit verursachte Leiden zu beseitigen.

Peter Lack, lic.theol.

Der Umgang mit Leiden — Herausforde-

rungen an Palliative-Care-Einrichtungen

L1
Peter Lack, lic.theol.
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1. Was ist Leiden?

Bevor wir uns der eigentlichen Frage zuwenden, sind be-
griffliche Klarungen notig. Sind Schmerzen und Leiden
identisch? Nein, Schmerzen und Leiden sind nicht iden-
tisch. Zwar ist Schmerz eine haufige Ursache von Leiden,
aber nicht die einzige. Es gibt viele andere Ursachen des
Leidens, soziale, politische, psychologische, familiare,
kulturelle, religise usw. Cassell (2004) beschreibt Leiden
als «a state of severe distress associated with events that
threaten the intactness of a person». Charakteristisch fur
Leiden ist die damit verbundene Bedrohung oder Verlet-
zung der personlichen Integritat. Dies berihrt den Begriff
und das Verstandnis der «Person», die mehr ist als nur die
korperliche Realitat. Pallative Care hat ein erweitertes Ver-
standnis der Person, welches biologische, psycho-soziale,
spirituelle und kulturelle Dimensionen miterfasst. Auch
die Theologin Dorothee Solle (1973) sieht im Leiden drei
Aspekte: der physische, der psychische und der soziale
Schmerz. «Schmerzen, die uns nur in einer dieser Dimen-
sionen treffen, sind nicht nur leichter zu tberwinden, son-
dern werden vor allem leichter vergessen; sie hinterlassen
nicht die Spuren in der Seele, die fur das «Unglick» cha-
rakteristisch sind.» Sind in einer Erfahrung alle drei Dimen-
sionen betroffen, nennt sie es in Anlehnung an Simone
Weil «Unglick» oder Leiden.

Cassell hat in einer «Topographie des Menschseins»
die unterschiedlichen Aspekte menschlicher Existenz be-
schrieben. Dazu gehoren beispielsweise: die biografische
Geschichte; Lebens- und Leidenserfahrungen, die jemand
am eigenen Leib gemacht hat oder an denen jemand An-
teil hatte; die Familiengeschichte und ihre Traditionen; die
Beziehungen zu lebenden, abwesenden oder verstorbe-
nen Familiengliedern; die beruflichen und privaten Rollen;
die Beziehung zu sich selber; zu Zugehérigkeit zu Kultur-,
Staats- und Glaubensgemeinschaften usw. Die Verletzung
oder Bedrohung menschlicher Integritat in einem oder meh-
reren dieser Aspekte fuhrt zu Leiden. Mit anderen Worten:
alle diese «Orte» sind mogliche «Herde» von Leiden.

Es ist aber auch wichtig festzuhalten, dass es einen
engen Zusammenhang zwischen Schmerzen und Leiden
gibt. Menschen leiden aufgrund von Schmerzen,

— wenn sie das Gefuhl haben, die Schmerzen nicht mehr
kontrollieren zu kénnen,

Fachartikel

— wenn der Schmerz tberaus und Uberwaltigend schwer
ist,

— wenn die Quelle des Schmerzes nicht bekannt ist oder

— wenn die Bedeutung des Schmerzes unklar oder der
Schmerz chronisch, d.h. lange andauernd ist (Cassell
2004).

Auch Solle (1973) beschreibt die Erfahrung des Gberwal-
tigenden korperlichen Schmerzes: «Wie schon bei kor-
perlichem Schmerz, etwa Zahnweh, alle anderen Organe
unwichtig werden koénnen, fuhllos sind, man nur noch
Zahn ist [...] Alles Gbrige tritt als unwesentlich zurtick, der
Mensch konzentriert sich im Leiden [...]. Das extreme Lei-
den privatisiert den Menschen total, es zerstort seine Fa-
higkeit zur Kommunikation.» Entsprechend benennt Sélle
Isolation als ein Kennzeichen, ein Symptom des Leidens.

Das Leiden dauert an, bis die Bedrohung ein Ende hat
oder die Integritat auf anderem Weg wieder hergestellt ist
(Cassell 2004). In der vorherrschenden Kérper-Geist-Duali-
tat wird der Medizin die Behebung korperlicher Symptome
zugeordnet. Entsprechend konzentriert sich die Medizin im
Umgang mit Leiden auf das Beheben der korperlichen For-
men des Leidens was Schmerzbehandlung bedeutet. Dies
genUgt aber nicht immer; auch bei guter Schmerztherapie
bleiben Schmerzen bestehen, deren Ursache nicht immer
eruiert werden kann. Um Besserung zu erreichen, fordert
Cassell die Korper-Geist-Spaltung zu Uberwinden. Solange
diese weiter besteht, bleiben gewisse Formen des Leidens
unerkannt und unbehandelt, weil entweder das Leiden
als «subjektiv» und nicht «real» betrachtet oder weil es
ausschliesslich mit kérperlichem Schmerz verbunden wird.
Das vorherrschende Verstandnis von Leiden, welches sich
allein auf korperlichen Schmerz konzentriert, kann aber
auch dazu fuhren, dass in der Behandlung Massnahmen
ergriffen werden, die dem Patienten noch mehr Leiden
schaffen. Wichtig ist deshalb der Hinweis, dass Patienten
nicht nur an der Krankheit und ihren Symptomen, sondern
oft auch an der Behandlung leiden.

Das Praxisbeispiel:

Der Arzt Stein Husebg hat einen eindriicklichen Fall
einer 24-jahrigen Frau mit Ovarialkarzinom vorgestellt,
bei der trotz Dauerinfusion von Morphin und Navopin
die Schmerzen nicht befriedigend gelindert werden
konnten. Eines Tages fragte der Arzt eher zufallig: «Was
bedeutet es fir Sie, dass Sie keine Kinder bekommen
werden?». Ihr ganzer Schmerz brach in der Folge unter
Tranen hervor und sie erklarte, dass sie zwar mit dem
Krebs leben kénne, aber nicht mit der Realitat, dass sie
keine Kinder haben werde. Niemand hatte mit ihr dar-
Uber gesprochen. In der Folge sprach die junge Frau viel
Uber dieses Thema. Ihre Schmerzen verringerten sich so
sehr, dass das Morphin reduziert werden und sie nach
Hause gehen konnte, was vorher als ausgeschlossen
betrachtet wurde. (Husebg 1999)
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Zusammenfassend kann gesagt werden, dass alle Di-
mensionen des Menschseins maogliche Griinde von Lei-
den darstellen. In diesem einfachen Satz offenbart sich
die Conditio Humana: Wir sind verletzliche Wesen. Was
der Umgang mit dem Leiden anbelangt, kann festgehal-
ten werden: Entweder die leidensstiftende Ursache geht
vorlber oder — wie Cassell sagt — die «Integritat wird auf
anderem Weg wieder hergestellt». Diesem Aspekt werden
wir uns als nachstes zuwenden.

2. Die Bewadltigung von existentiellem Leiden

Alle, die mit schwer oder chronisch erkrankten Personen
arbeiten, wissen, dass das Schmerzerleben Uberaus indi-
viduell ist und Menschen auf ahnliche Situationen ganz
unterschiedlich reagieren. Gleiches gilt fur das Leiden.
Leiden ist eine personliche, will heissen von der «Person»
gepragte Angelegenheit. Dabei ist die individuelle koérper-
liche Schmerzerfahrung, die dem Leiden zugrunde liegen
kann, nur ein Aspekt. Wie bereits erwahnt, kann aber das
Leiden seinen Grund auch noch in anderen Dimensionen
des Menschseins haben. Eine Patientin kann beispielsweise
in ihrer Integritat ebenso verletzt sein aufgrund des Selbst-
bildes, wegen der eingeschrankten Méglichkeit, eine oder
mehrere ihrer sozialen Rollen — z.B. als Partnerin oder
Mutter — wahrzunehmen, oder weil sie den korperlichen
Schmerz als Folge einer gestorten Beziehung zum Trans-
zendenten sieht. Hat jemand ein solches Ereignis erfahren,
ist die Frage, ob es ihm / ihr wieder mdglich ist, ihr Leben
«zusammen zu setzen», und Integritat (wieder) herzustel-
len.

Als erste Kraft, die hilft, Leiden zu bewadltigen, nennt
Cassell «<borrowing strength of others». Menschen, welche
ihrer Integritat verlustig geworden sind, kénnen sich dank
Kraft, die sie von anderen beziehen, z.B. von Betreuungs-
personen oder von Personen mit derselben Erfahrung, auf-
rechterhalten. Dies ist eine interessante These, die weiter
untersucht werden sollte, insbesondere die Frage, worin
das «Leihen», sozusagen die zwischenmenschliche Kom-
pensation, genau besteht.

Auch Solle geht auf den Umgang und die Bewaltigung
des Leidens ein. Sie hat in ihrem Buch «Leiden» den the-
ologischen Umgang mit dem Leiden bearbeitet. Aspekte
davon halte ich auch fir die Arbeit in Palliative Care als
erhellend. Es ist allerdings wichtig, darauf hinzuweisen,
dass die Autorin in ihrem Buch ganz unterschiedliche For-
men des Leidens, insbesondere soziales und politisch-wirt-
schaftlich bedingtes Leiden im Auge hat, also nicht nur
Situationen von schwerer Krankheit oder Sterben.

Solle entwirft ein Phasen-Modell des Leidens von Isolati-
on Uber Expression und Kommunikation hin zu Solidaritat
und Veranderung. Solidaritat driickt sich in mitmenschli-
cher Anteilnahme und Unterstiitzung aus. Dazwischen
aber, zwischen der «dumpfen Sprachlosigkeit» und dem
verandernden Handeln ordnet sie unter Bezugnahme auf
das biblische Genre der Klage die Expression, das klagende
Reden ein. Sie schreibt: «Das extreme Leiden privatisiert

Fachartikel

den Menschen total, es zerstort seine Fahigkeit zur Kom-
munikation». Eine erste Phase der «Uberwindung» ist, eine
Sprache zu finden, die aus dem Leiden herausfuhrt. Dies
ist oft die Sprache der Klage, des Schreis. «Die Ausweg-
losigkeit bestimmter Formen des Leidens [...] wird ausge-
halten, wo der Schmerz sich noch artikuliert». Menschen
dussern sich mit Gefuhlen wie Trauer, Wut, Rlckzug usw.
Diese Geflihle sind aber nur der Ausdruck des Leidens. Um
den Grund des Leidens wirklich zu erfassen, mussen die
Gefuhle zurtickverfolgt und in einen Zusammenhang ge-
bracht werden mit einem Aspekt personlicher Erfahrung
des leidenden Menschen. Dies geschieht in Kommunika-
tion zwischen Patientln, Betreuenden und Angehdrigen,
denn oft ist es dem / der Leidenden selbst nicht klar, war-
um ihn / sie etwas so sehr trifft und an welche Dimensio-
nen seiner / ihrer Existenz es rihrt. Ohne Zweifel spielt die
zwischenmenschliche Kommunikation eine zentrale Rolle.
Oft aber erleben sich Leidende in ihrer Kommunikationsfa-
higkeit eingeschrankt oder unfahig. Nicht selten berichten
sie, dass sie sich als «unertraglich» oder «asozial» empfin-
den und sind der Meinung, sie seien eine Zumutung fur
ihr Umfeld. Gerade deshalb sind aktive, nachgehende Ge-
sprachsangebote und noch mehr Beziehungs-Angebote
von grosser Bedeutung.

Ein weiterer Weg, wie Menschen Leiden bewaltigen und
Integritat wieder herstellen, ist das Deuten der Leidenser-
fahrung. Dies relativiert die Leidenserfahrung bzw. es lasst
sie in einem anderen Licht erscheinen und verleiht ihr an-
dere Qualitaten. Die Defiziterfahrung des Schmerzes oder
der Einschrankung wird relativiert oder sogar aufgehoben
durch den Erkenntnis- oder Erfahrungszuwachs Uber die
eigene Person, das eigene Leben oder die menschliche
Existenz allgemein. Dies trifft ausgepragt fur alle Religio-
nen und Konfessionen zu. Diese verfigen Uber eine gros-
se Deutungsvielfalt des Leidens. Als Beispiele kdnnen die
christliche Kreuzestheologie oder das Karma-Konzept in
fernostlichen Theologien genannt werden. Gangige Mus-
ter religioser Leidensverarbeitung hat Kappeli in ihrer Un-
tersuchung aufgezeigt (1998).

3. Leidensbewiltigung durch transzendentale
Deutung

Indem Menschen schreckliche, ihre Integritat verletzende
Ereignisse mittels tranzendentaler Deutung in ihre per-
sonliche Lebensgeschichte integrieren, wird eine Ordnung
wiederhergestellt, welche durch das Ereignis in Frage
gestellt wurde. Es ist diese Un-Ordnung, das Chaos des
unberechenbaren und willktrlichen «Schicksals», das ver-
mutlich die grésste Verletzung oder Bedrohung im grossen
Ungllck darstellt: das Unverstandnis, die Unerklarlichkeit,
weshalb dieses Ereignis den einzelnen Menschen trifft.
Alle Deutungen transzendenter, spiritueller oder kosmo-
logischer Art haben die Absicht, dieser Un-Ordnung, dem
sich der Mensch machtlos ausgeliefert fuhlt, eine Ordnung
entgegenzustellen und sich damit selber zu ermachtigen.
Indem der Leidende deutet und das erlebte Leiden sich
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personlich aneignet wird der Leidende vom Objekt zum
Subjekt.

«Transzendent» wird hier nicht in einem konfessionellen
Sinn verwendet, sondern im Sinne von «Uber die Person
hinausgehend», «Uberindividuell» oder als «einordnen in
ein grosseres Ganzes». So verstanden sind auch Werthal-
tungen, Weltanschauungen Grundlage und Ausgangs-
punkte von transzendentalen Deutungen sein.

Cassell bezeichnet diese spezifische Form der Leidensbe-
waltigung als «probably the most powerful way in which
one is restored to wholeness after an injury to person-
hood».

Ein Beispiel transzendenter Deutung bei schwerer Krank-
heit findet sich bei Deister (2000). Sie schreibt tber das
Gesprach mit einem jungen, HIV-positiven Mann:

«Mein Glaube an Christus hat mir geholfen, das Leiden
zu integrieren und nicht nur durchzustehen!»

Die Autorin kommentiert:

«Wie diese Integration verlief oder aussieht, kann (will?)
er mir nicht beschreiben, aber er wirkt dabei lebendig und
ausgeglichen. Glaube wirkt fur ihn auf zwei Ebenen: Auf
der emotionalen Ebene gibt er «Kraft zu leben und zu
sterben» und auch «Ruhe, Frieden, Ausséhnung». Auf der
rationalen Ebene kann Marco durch den Glauben das Leid
verarbeiten und in einen umfassenderen Zusammenhang
einordnen. «Nein, das macht den Schmerz nicht kleiner,
aber er ist nicht mehr gegen mich, der Schmerz!»

Nicht alle Deutungen aber sind gut fur Leidende. Solle
hat in Auseinandersetzung mit der christlichen Theologie-
geschichte den Begriff des «christlichen Masochismus»
gepragt und kritisiert. Damit meinte sie eine Theologie,
welche Leiden verursachende soziale Umstdnde legitimiert
indem sie in einen gottlichen Heilsplan integriert werden,
dem sich der Mensch ohne zu murren unterwerfen soll. In
dieser Theologie ist «Das Leiden [...] dazu da, dass unser
Stolz gebrochen, unsere Ohnmacht erwiesen, unsere Ab-
hangigkeit ausgenutzt wird.» (Sélle 1973). Auch wird in
dieser Sichtweise nicht danach gefragt, wie die (sozialen)
misslichen Umstande verbessert werden koénnten. Solche
Erklarungen banalisieren die Leidenserfahrung, machen
den Menschen stumm und sind kein Beitrag zur Leidens-
bewaltigung. Das Fazit, welches Solle zieht: «Eine Religion,
die Menschen zu stabilisieren vorgibt, sie aber nicht einmal
sprechen lehrt und sie daher neurotisiert, ist radikal zu kri-
tisieren». Spater wurden in der Befreiungstheologie und in
der feministischen Theologie mit den Kriterien «Befreiung»
bzw. «Empowering» weitere wertvolle Anhaltspunkte fir
das Verstandnis von Leiden und Deutung geliefert.

Diese Einsichten haben fur alle Formen transzendentaler
Deutung Gultigkeit. Viele Menschen lehnen heute tradi-
tionell christliche Anschauungen ab und haben sich neu
orientiert. Ein Grund dafur liegt im Versagen der Kirchen,
die theologische Entwicklung konsequent in die kirchliche
Praxis umzusetzen. Dieses Vakuum hat dazu gefthrt, dass
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neu-religidse Bewegungen und therapeutische Ansatze
sich dem Thema annehmen und die Sinnfrage beant-
worten indem sie Leiden deuten. Dagegen ist nichts ein-
zuwenden, sofern sie nicht zu einer Sprachlosigkeit beim
Patienten fuhren und nicht das Leiden vermehren. Nicht
alle Deutungssysteme aber zeichnen sich durch einen
selbstkritischen Umgang aus und so kann es vorkommen,
dass Deutungen gedussert werden, welche die Tragwei-
te der Krankheit, der Todesbedrohung oder des korper-
lichen Zerfalls banalisieren. So wird leidenden Menschen
die Moglichkeit genommen, das Leiden in eigener Weise
auszudricken und gegebenenfalls eine eigene, personli-
che Deutung vorzunehmen. Dorothee Sélle hat folgenden
Satz gedussert: «Die Sucht der Theologen, zu deuten und
zu reden, wo schweigen angemessen ware, ist schwer er-
traglich». Diese zutreffende Aussage ist heute fur alle Per-
sonen und Berufsgruppen wichtig, die Menschen bei gros-
sem Leiden begleiten. Der leidende Mensch ist dusserst
verletzlich und das Hervorbringen authentischer, leidens-
vermindernder Deutungen braucht seine Zeit und grosse
Sorgfalt in der Begleitung. Ansonsten lauft man Gefahr,
dem Patienten noch mehr Leiden zuzuftgen.

Die Bedeutung dieses Umstands fur palliative Einreich-
tungen hat Robert Twycross in einem Vortrag auf eine
kurze Formel gebracht. Er meinte, Palliativ-Einrichtungen
wurden nicht das Leiden beseitigen, sondern das Beste,
was sie sein konnten, sei «A safe place to suffer». Damit ist
die dem Beitrag vorangestellte Frage beantwortet.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass beim
Erleben von schwerem Leid die Deutung, die Sinngebung
und das Einordnen in einen die Person Ubergeordneten
Kontext eine wichtige Bewaltigungsstrategie von Patien-
ten darstellt. Um das Leiden besser zu verstehen, ist das
Erfassen der personlichen «Bedeutung» der Leidenserfah-
rung zentral. Diese setzt sich aus kognitiven, spirituellen,
emotionalen, sozialen und biografischen Erfahrungen, Ein-
sichten, Uberzeugungen usw. zusammen. Die Bedeutung
ist sozusagen der Meta-Text, der aus einem Ereignis durch
eine personliche Brille herausgelesen wird, deren Glaser
aus den verschiedenen Dimensionen des Menschseins zu-
sammengesetzt sind.

4. Die individuelle Leidensbewadltigung im Kontext
kulturell vorherrschender Werte

Schliesslich gibt es noch eine andere Form der Leidensbe-
waltigung, die ich eine kulturelle nenne. Es ist die Frage,
in welcher Haltung wir als Gesellschaft dem Leiden grund-
satzlich gegenuberstehen. Aufgrund vieler medizinischer
Erfolge ist in Westeuropa und Nordamerika der Eindruck
entstanden, dass Leiden vermeidbar ist. Das Gegenteil ist
der Fall: als Menschen sind wir in jeder Hinsicht immer an-
und hinfallig, mit anderen Worten: jeder Moment kann
der Augenblick sein, in welchem die personliche Integritat
bedroht ist — bis hin zum korperlichen Zerfall. Das Negie-
ren dieses Umstands hat vermutlich dazu gefiihrt, dass wir
die Ubung verloren haben, uns mit solchen Ereignissen
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auseinanderzusetzen. Was die individuelle Auseinander-
setzung anbelangt, schreibt Daniel Callahan:

«Es ist sicher so, dass wir alle im Verlauf unseres fort-
schreitenden Lebens Schmerzen erleben werden, das ist
pradisponiert. Es ist aber nicht vorgegeben, wie ich auf
diese Schmerz-Erfahrung im Sinne der Verarbeitung rea-
gieren werde.»

Und er fragt weiter:

«Welche Art Person méchte ich mitbringen, wenn ich
mich dem Leiden stellen muss, und der Krankheit und der
Todesangst, die dieses Leiden verursachen? Welche Art
Person sollte ich jetzt formen und fir diese Begegnung
wachsen lassen?»

Dies sind sicher nicht die Fragen, die Betreuende leidenden
Menschen stellen sollten! Es sind aber Fragen, denen sich
ein Mensch — mit etwas Gllck — im Verlauf des eigenen
Lebens ausgesetzt sieht. Wenn Palliative Care diese «per-
sonliche Kompetenz» der Leidensverarbeitung fordern
will, so stellt sich die Frage, welche Kultur (im Umgang mit
Krankheit, Sterben und Leiden) in unseren Gesellschaften
vorherrschend ist und wie sich Palliative Care in den 6f-
fentlichen Diskurs zu diesen Themen einbringt.
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La prise en charge de la souffrance -

un défi aux équipes de soins palliatifs

(Résumé)

Les termes de souffrance et de douleur, qui représentent
deux notions bien distinctes, sont en fait souvent employés
de maniére interchangeable aussi bien par les profession-
nels que par les patients. Eric Cassell a défini la souffrance
comme a state of severe distress associated with events
that threaten the intactness of a person (2004). La souf-
france constitue donc une atteinte non seulement a la di-
mension corporelle du malade, mais a toutes les autres
dimensions, qu’elles soient sociale, culturelle, sexuelle,
conjugale, etc. L'une des caractéristiques de la notion de
souffrance est I'atteinte a l'intégrité d'une personne. La
souffrance est présente jusqu'a ce que cette intégrité ne
soit plus menacée ou qu’elle soit restaurée par un nouvel
aménagement de la situation.

La souffrance des patients ne découle pas seulement
de la maladie et des symptémes qui accompagnent cette
derniére, mais aussi des traitements eux-mémes. Tant que
notre appréhension de la souffrance et de la douleur s'at-
tachera exclusivement a I'évaluation et au traitement de

la douleur physique, ce sont d'importantes dimensions de
la souffrance qui resteront méconnues et non traitées. De
maniére plus grave encore, il peut arriver que I'on sélec-
tionne des traitements qui auront pour effet d'accroitre la
souffrance.

C'est par I'empathie, la chaleur humaine, la solidarité
et le soutien que I'on peut véritablement atténuer ou sou-
lager la souffrance. La théologienne Dorothée Solle note
gue la pire conséquence de la souffrance est I'isolement.
Les soins palliatifs ont donc pour devoir de s'interroger
sans cesse sur le moyen de soutenir les patients, de briser
leur sentiment d'isolement et leurs difficultés a s’exprimer
et a entrer en relation, et ceci aussi bien au niveau physi-
gue que psychique, social et spirituel.

Une autre stratégie thérapeutique consiste a apporter
des interprétations de la souffrance que le patient puisse
s'approprier et qui se fondent sur son histoire de vie, sa
vision du monde, ses convictions personnelles d’ordre
religieux et culturel. Eric Casell décrit les interprétations
transcendantales comme probably the most powerful way
in which one is restored to wholeness after an injury to
personhood. Le fait que beaucoup de soignants dans le
domaine des soins palliatifs accordent une grande impor-
tance a leur propre spiritualité refléte le réle fondamental
des interprétations transcendantales, religieuses et cultu-
relles.
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Pourtant, ces derniéres sont généralement considérées
comme ne relevant pas d’un savoir scientifique, et ne sont
donc pas prises en compte de maniére professionnelle ni
ne font I'objet d'une évaluation systématique et critique.
A notre avis, et tout particuliérement dans un objectif d'as-
surance de qualité, ces aspects méritent une plus grande
attention en soins palliatifs et devraient étre abordés de fa-
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con plus soutenue, avec professionnalisme, dans le cadre
institutionnel et avec les soignants. Il est nécessaire pour
ce faire que l'institution prenne explicitement position sur
le réle que les soignants ont a jouer dans cette démarche
thérapeutique transcendantale, religieuse ou spirituelle,
afin que les unités de soins palliatifs soient, ainsi que le
formule Robert Twycross a Aachen, a safe place to suffer.

Peter Lack lic.theol.

La presa a carico della sofferenza -

Una sfida per I'équipe di cure palliative

(Riassunto)
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Sofferenza e dolore sono concetti diversi, spesso consi-
derati come sinonimi sia dal personale curante che dagli
stessi pazienti. Eric Cassel definisce la sofferenza come «a
state of severe distress associated with events that threa-
ten the intactness of a person», 2004 («uno stato di disa-
gio profondo associato a eventi che minacciano I'integrita
della persona»). La sofferenza non riguarda infatti solo la
dimensione corporale bensi anche altre, come ad esempio
guella sociale, culturale, sessuale, relazionale nella coppia,
ecc. Caratteristica nella sofferenza & la minaccia all'inte-
grita della persona. La sofferenza perdura fintanto che a
tale minaccia venga messo fine oppure I'integrita sia stata
ricuperata per altre vie.

| pazienti non soffrono soltanto per la loro malattia
bensi, spesso, anche per i trattamenti. Fintanto che I'ap-
prezzamento di sofferenza e dolore si concentra sul dolo-
re corporeo, altre dimensioni della sofferenza rimangono
sconosciute e non trattate. Peggio ancora, questo pud
comportare la scelta di trattamenti che accrescono la sof-
ferenza. Alleviare o tenere sotto controllo la sofferenza e
possibile tramite la partecipazione umana, la solidarieta e
il sostegno.

La teologa Dorothee Solle descrive I’ «isolamento» come
il peggiore effetto della sofferenza. A tal proposito, nelle
cure palliative non si deve smettere di interrogarsi su come
i pazienti possano essere sostenuti nell’uscire dall’isola-
mento, dal conseguente vuoto di dialogo e di relazione, e
tutto ciod in rapporto alla corporalita, alla psiche, agli aspet-
ti sociali e alla spiritualita.

Una ulteriore strategia sono le interpretazioni e le spie-
gazioni della sofferenza che il paziente si da, basate sulla
sua personale visione della vita, sulle sue esperienze cosi
come sulle sue convinzioni personali, culturali e religiose.
Eric Casell indica nelle interpretazioni trascendenti «pro-
bably the most powerful way in which one is restored to

wholeness after an injury to personhood» («il modo pro-
babilmente piu efficace per restituire integrita a chi e stato
ferito nella propria persona»). Che le interpretazioni reli-
giose, spirituali e trascendenti giochino un ruolo dominan-
te nel venire a capo della sofferenza & altresi dimostrato
dal fatto che molti operatori delle cure palliative attribui-
scono grande importanza alla loro personale spiritualita.
Cio malgrado, le domande sull’interpretazione e sul senso
della sofferenza sono solo minimamente considerate nel
contesto professionale e non se ne tiene conto in modo
critico-sistematico poiché non ritenute scientificamente
determinanti. Questa tematica, proprio nell’ottica del con-
trollo della qualita, merita una maggiore importanza nelle
cure palliative e occorrerebbe lavorarci intensamente, a li-
vello istituzionale e con il personale curante. In questo sen-
so si impone un esplicito chiarimento del comportamento
dell'istituzione e del ruolo del personale nel venire a capo
degli aspetti trascendenti, religiosi e spirituali, in modo che
le strutture palliative, come ha detto Robert Twycross ad
Aachen, siano un «safe place to suffer» («posto sicuro per
soffrire»).
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Dans cet article, I'auteur illustre au travers d'un exemple comment la douleur exis-

tentielle fait a la fois partie des préoccupations des soignants tout en restant un

vécu problématique a intégrer dans la prise en charge globale de la personne ma-

lade. Il s'attache ensuite a établir que la douleur existentielle peut-étre comprise

comme une «détresse spirituelle», et que ce déplacement permet la mise en place

d'une «clinique spirituelle». Enfin, une courte présentation des résultats d'une

étude pilote en gériatrie montre I'intérét d'une telle clinique pour les patients et

les membres de I'équipe interdisciplinaire.

Etienne Rochat

Souffrir de douleur existentielle -

Vers une reconnaissance de la détresse

spirituelle?

Etienne Rochat

Madame B.

Lors de la conversation téléphonigue, I'infirmiére a une
expression courante mais qui reste néanmoins extraordi-
naire a mes yeux: «... suite a notre proposition, Madame
B. accepte de rencontrer un auménier, mais il faudrait que
ce dernier ne soit pas trop religieux ... non ... elle ne veut
pas voir un psychiatre car elle déclare ne pas étre folle ...».
Suivent encore quelgues précisions sur la prise en charge
palliative de Madame B.

Dans l'ascenseur qui m’emmene a I'étage, je repense a
cette conversation et je trouve qu'elle illustre bien I'étran-
ge situation des envoyés des Eglises chrétiennes en milieu
hospitalier, la non moins étrange situation des psychiatres
de liaison, et surtout je reste étonné qu’une profession-
nelle de la santé puisse transmettre sans la moindre inter-
prétation ni méme sourire cette sorte d’information.

Madame B. serre les mains si fortement que les jointures
de ses doigts en deviennent blanches. Elle ose ses ques-
tions: Pourquoi est-ce elle qui est dans cette situation?
Qu'a-t-elle fait de particulier pour mériter cela? Elle ajoute
gu’elle a mal a l'intérieur, gu’elle se sent atteinte au plus
profond de son étre, qu’a aucun moment elle n'a imaginé
sa vie comme cela, que tout s'écroule autour d’elle, qu’elle
ne voit pas de lumiere au bout du tunnel.

Elle dit cela aprés quelques minutes d’entretien, en ré-
ponse a une seule question de ma part! Pourtant la prise
en charge de Madame B. est exemplaire: physiquement
elle dit ne plus avoir de douleur, socialement les membres
de sa famille sont treés présents et font ce qu'ils peuvent
pour la soutenir, encouragés et parfois relayés par des amis
de longue date. Psychologiquement, son adaptation est
remarquable, elle fait face; n'est-il pas fort normal que
son contexte géneére un peu de déprime par moment, ceci
malgré une «béquille» médicamenteuse bien adaptée et
bien tolérée?

Cette dame me touche, m’atteint moi aussi au plus pro-
fond, me fait prendre conscience (comme a chaque fois
depuis de nombreuses années) du mystére de l'autre et
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du coté insaisissable et incompréhensible de son vécu. Je
ne sais pas sur quoi va déboucher ce long parcours: une
sérénité renouvelée ou une fin dans cette sorte de déchi-
rure de |'étre?

A la fin de cette premiére rencontre, je m’entretiens
guelques minutes avec l'infirmiére. Nous sommes d’accord
pour dire que Madame B. souffre de «douleur existentiel-
le». En fait, ce que nous nommons, c'est surtout notre
impuissance devant un mal étre et une crise qui échap-
pent en grande partie a la prise en charge et a la maitrise
des soignants. Mais, et c’est bien connu, le partage de ce
sentiment diffus et fort désagréable d'impuissance le rend
moins lourd a porter! En ce sens je pense qu’un des buts
inconscients des membres de I'équipe qui ont proposé
I'auméonier est atteint.

En d'autres termes, il faut rester lucide sur le fait que
cette infirmiére et moi n'avons rien échangé qui puisse
étre noté dans le dossier dans un langage facilement ac-
cessible aux autres soignants, de méme que nous n'avons
ni I'un ni I'autre les moyens de faire en sorte que la mise
en évidence de cette partie du vécu de Madame B. change
la maniére d'en prendre soin.

En quittant le service, je me fais une fois encore la ré-
flexion que le choix des soignants de solliciter un aumonier
pour cette dame (mis a part le bénéfice mentionné plus
haut), est paradoxalement un moyen efficace de pren-
dre quelque chose de son vécu au sérieux sans qu'il y ait
forcément de conséquence sur la prise en charge, ni que
I'équipe interdisciplinaire subisse de confrontation dans
ses manieres de faire.

Cet état de fait est grave, car je pense qu'il prive Ma-
dame B. d'une partie non négligeable des ressources et
des moyens possibles pour faire baisser cette douleur. En
effet, et Madame B. le confirmera par la suite, I'intensité
de la douleur existentielle est en partie liée a la qualité
de I'alliance thérapeutique ainsi qu’aux liens créés avec les
soignants. Or, si ces deux aspects de la prise en charge
sont insuffisants et / ou ne s'adaptent pas en fonction du
vécu correctement analysé du malade en fin de vie, ils ne
permettent pas a cette personne d'opérer un travail inté-
rieur dans le quotidien des soins, travail nécessaire pour
faire baisser la douleur existentielle.

Les deux questions suivantes restent toujours en sus-
pend; comment changer la dynamique des soins prodigués
a Madame B et comment interroger les soignants sur leur
éventuelle responsabilité dans I'apparition et la persistance
de cette douleur existentielle?

La souffrance existentielle, vécu insaisissable ou ob-
jet d’étude?

S'il est certain que la souffrance d'un «autre que moi»
comportera toujours une part de mystere et d'incompré-
hensible, et qu’il s'agit d'une limite qui exige humilité, vi-
gilance et lucidité sur soi et sur la puissance de son action,
faut-il pour autant renoncer a analyser ce vécu singulier de
la personne malade? Et en tant gu’aumonier, faut-il sim-
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plement se contenter de redire aux membres des équipes
interdisciplinaires d’étre le plus empathiques possible, de
rester passionné par l'autre méme et surtout lorsque ce
gu'il vit échappe a toute maitrise et ne peut étre contenu
dans la prise en charge habituelle?

Comme beaucoup de soignants et de médecins’
aujourd’hui, je pense au contraire que la douleur existen-
tielle en tant que phénomeéne particulier constaté dans un
contexte de soin doit faire I'objet d'analyses et d'études.
Ces derniéres, sans nier l'intérét que présente les travaux
anglo-saxons, devraient avoir comme point de départ la
culture européenne et les travaux récents tant en sociolo-
gie de la religion gu’en histoire de la médecine.

De la douleur existentielle a la détresse spirituelle

A quoi et comment rattacher la douleur existentielle dans
la vision de la personne hospitalisée en soins palliatifs, de
maniére a concrétiser cette volonté d’en faire un objet
d'études? Avant de répondre a cette question, je pense
gu'il est nécessaire de rappeler comment I'irruption de
I'éthigue dans la prise en charge quotidienne des malades
de méme que les modifications profondes de la loi sur la
santé ont fait prendre conscience a I'ensemble du monde
hospitalier de I'importance extraordinaire de I'ajout du
terme «spirituel» par le mouvement des soins palliatifs au
modele bio-psycho-social traditionnel.

Soudain, la personne n’était pas simplement un corps,
un contexte social et un psychisme dans un lit d'hopital,
ces éléments lui appartenaient et lui conférait son unicité.

L'affirmation que toute personne a une dimension spi-
rituelle quel que soit son état psychique ou sa distance vis
a vis de sa religion d’origine a construit une place nouvelle
a la personne hospitalisée et a sans doute donné un coup
fatal au paternalisme médical.

Malheureusement, cette prise de conscience n'a eu que
peu d'impact, faute de conceptualisation suffisante, sur la
compréhension par les soignants de la maniére dont les
personnes malades vivent cette dimension a I'hépital. En
effet, I'idée que la personne puisse vivre une crise majeure
en lien direct avec sa dimension spirituelle est peu évoquée
par les soignants dans des termes qui déterminent une
prise en charge au méme titre qu’une autre pathologie.
Pourtant, les manuels? de diagnostic infirmier nomment
cette crise trés clairement au moyen de |'expression «étre
en détresse spirituelle». De ce fait, je réponds a la question
ci-dessus en affirmant que, dans notre contexte particulier,
la douleur existentielle peut étre comprise comme un en-
semble de symptémes qui indique une possible «détresse
spirituelle»?.
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Comprendre la détresse spirituelle
J'ai noté que si la recherche, au moyen de I'évaluation de
sa dimension spirituelle, d'une possible détresse spirituelle
chez une personne en fin de vie ne fait pas partie de la
routine clinique, c’est faute d'une conceptualisation suf-
fisante. En effet, le probléme principal reste que lorsque
cette évaluation a lieu, les soignants analysent les sympto-
mes soit avec un cadre de références psycho-sociologique
et / ou psychiatrique, soit avec un cadre de références reli-
gieux. lls prennent rarement conscience du fait que I'ana-
lyse de ce type de crise échappe en grande partie a ces
deux référentiels. En d'autres termes, I'étude de la dimen-
sion spirituelle et a fortiori de la détresse spirituelle néces-
site de construire un cadre de références nouveau. Cette
construction est actuellement en cours. Elle me permet, en
tant gu’aumonier, de vivre une expérience d'élaboration
trés stimulante.

A titre d’exemples, trois bréves descriptions de référen-
ces.

Une définition de la spiritualité liée a la modernité et vécue
dans une démocratie libérale.

«La spiritualité de la personne hospitalisée est définie par
la cohérence singuliére  qu’elle donne a connaitre lors-
qu’elle déclare son sens a I'existence, manifeste ses valeurs
et désigne sa transcendance. Cette cohérence fonde son
identité.»

Cette définition est liée a la modernité du fait que les
contenus des termes clefs ne seront pas les mémes pour
chaque personne, et vivre d'une spiritualité a ce point indi-
vidualisée est lié a la démocratie libérale dans le sens que
ce régime politique garanti a I'individu le respect de ses
convictions et croyances propres.

Une définition de la culture et une description claire des
déterminismes culturels et de leurs conséquences dans
I'expression d’un vécu tel que celui de la douleur existen-
tielle.

«La culture peut étre définie comme un ensemble de
balises explicites et implicites dont héritent les individus en
tant que membres d’une société particuliére et qui leur
disent de quelle facon voir le monde, I'expérimenter indi-
viduellement et s’y comporter en relation avec les autres
(Helmann 1990)».

L'importance de la culture dans ce cadre de références
est qu'elle a fabriqué et fabrique encore les langages pour
exprimer la douleur existentielle. En ce sens, les paroles,
les émotions et les gestes mémes deviennent symptomes a
interpréter a partir de références spécifiques (par exemple,

1. Pour un apercu de la littérature sur ce sujet, le lecteur voudra bien se reporter aux références ci-aprés et a la bibliographie du rapport intitulé: «Prise en compte
de la dimension spirituelle des personnes hospitalisées en CTR». Ce rapport, fruit du travail d'un groupe interdisciplinaire que j'ai présidé, est disponible sur le site

www.readaptation.ch.

2. Par exemple, Diagnostic infirmier, L.J. Carpenito, Marc Graw Hille éd., Québec, 1989, qui donne la définition suivante «Etat dans lequel un individu (...) éprouve ou
risque d'éprouver une perturbation a I'égard du systéme de valeurs ou de croyances qui lui apportent la force, I'espoir et qui donne sens a sa vie».
3. Cette hypothése comme une partie des développements et des définitions qui vont suivre est également inspirée du rapport mentionné a la note 1.
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gue signifie pour Mme B. I'expression: «je suis croyante,
mais pas pratiquante»?).

Des techniques relationnelles utilisées au cours de I'accom-
pagnement.

Régulierement, les soignants prétendent que leur expérien-
ce des malades et de la maladie remplace avantageusement
les techniques relationnelles, considérant souvent ces der-
nieres comme des gadgets sans véritable utilité. Ce faisant,
ils ne donnent pas la chance aux débutants d'avoir un ap-
prentissage des savoirs-étre et des savoir-faire relationnels
nécessaires a leur travail a partir d'écoles reconnues d'écou-
te, de construction d'alliance et de liens. Cet apprentissage
est pourtant d’autant plus essentiel qu’il implique aussi une
connaissance approfondie de soi-méme dans le processus
de soins. C'est pourguoi ce cadre de références accorde une
place importante aux techniques relationnelles.

Le lecteur I'aura deviné, un tel cadre de références est
difficile a faire accepter car il emprunte des éléments a
diverses disciplines. Certains sociologues de la religion
appellent cela un «bricolage», tout en reconnaissant que
cette caractéristique est propre a tous les cadres de réfé-
rence qui doivent rendre compte de phénomeénes comple-
xes telle que la détresse spirituelle.

Les trois dimensions d'une clinique spirituelle
Ce cadre de références, méme s'il reste embryonnaire,
contient néanmoins suffisamment d’'éléments pour auto-
riser le développement et la formalisation d'une «clinique
spirituelle».

J'esquisse ci-dessous les trois dimensions principales de
cette clinique.

Une théorie de la dimension spirituelle de la personne

malade

La lecture de nombreux articles* et leur analyse a amené le

groupe de travail cité plus haut a caractériser la dimension

spirituelle a I'aide de quatre concepts clefs:

— sens: ce qui oriente, la nécessité pour toute personne
d’avoir une raison de vivre dans son existence.

— valeurs: ce qui caractérise le bien et le vrai chez la per-
sonne, ensemble de choses et d’étres qui ont du poids
dans la vie d'une personne.

— transcendance: rapport a |l'ultime, élément(s) qui
dépasse(nt) la personne, et par rapport au(x)quel(s) la
personne nomme sa dépendance existentielle;

— identité: cohérence singuliere de la personne, résultat
d'une combinatoire des trois autres éléments qui pro-
duit I'unicité du sujet qu’est la personne, tant au niveau
de ses réflexions, de ses émotions, et de ses relations.

Articles originaux

Les membres de ce méme groupe ont alors définit la di-
mension spirituelle comme le systéme formé des quatre
termes ci-dessus. L'équilibre de ce systéme contribue au
bien-étre global de la personne, et son déséquilibre va pro-
voquer la détresse spirituelle.Une des forces de probléma-
tiser ainsi la dimension spirituelle de la personne en soins
palliatifs, c'est-a-dire en postulant qu’elle est une sorte de
combinatoire des éléments mentionnés plus haut, est que
cela permet de rendre compte a la fois d'un vécu individuel
et d'une expérience générale.

Des critéres pour une évaluation spirituelle et une interpré-
tation de cette évaluation pour diagnostiquer une éven-
tuelle détresse spirituelle

Pour rester en congruence avec la culture soignante,
I'évaluation spirituelle se fait a I'aide de besoins spéci-
figues a chacun des quatre termes cités ci-dessus. Par
exemples, le besoin d’'avoir des projets en lien avec le
concept de «sens»; le besoin de beau en lien avec le
concept de «transcendance»; etc. L'évaluation spirituelle
consiste donc dans I'analyse des divers besoins spirituels
de la personne pour diagnostiquer lesquels ne sont pas
ou plus «couverts».

Des résultats escomptés d'une prise en charge de cette
détresse spirituelle au travers d'un accompagnement

De nombreux résultats escomptés sont attendus de cette
prise en charge de la dimension spirituelle, 'en commente
deux.

Le premier est d’améliorer la prise en charge globale.
En effet, il n" y a pas de prise en compte de cette dimen-
sion sans invitation pour les patients et les soignants a
(re)penser régulierement ce qu'ils vivent dans la relation de
soin. Ce travail devrait permettre a la personne malade d’
«oser» sa parole et aux soignants de mieux saisir le sens de
ses demandes et ses désirs.

Le second est de mobiliser les ressources dites spirituel-
les pour mieux intégrer la maladie et/ou la crise. Comment
faire face? Comment se recréer un équilibre global dans
une situation de crise profonde? Comme nombre de mes
collégues, je suis convaincu que I'analyse fine des images
et des symboles de la personne donne des pistes pour un
accompagnement spirituel qui permet a la personne de
trouver en elle les ressources pour intégrer ce qui lui ar-
rive. Mais, j'imagine deux avantages majeurs a |'évaluation
spirituelle telle que présentée ici. Le premier est que les
ressources sont plus diversifiées et que leur provenance est
a la fois extérieure et intérieure a la personne. Le deuxieme
est qu’elles seront plus spécifiques suite a |'évaluation pra-
tiguée par I'accompagnant et/ou le soignant.

4. Par exemple: pour Amandarajah G et coll: la spiritualité est un aspect complexe et multidimensionnel de I'expérience humaine comprenant — des aspects
cognitifs ou philosophiques incluant la recherche de sens et de vérité dans la vie, les croyances et les valeurs, — des aspects liés a I'émotion et/ou aux expérience
de vie incluant I'amour, I'espoir, la paix intérieure, la sécurité, qui sont souvent liés aux ressources personnelles, aux liens qui existent entre le moi, la communauté,
I'environnement, la nature et la transcendance ( a savoir un pouvoir plus grand que le moi, Dieu, une conscience cosmique etc), — des aspects comportementaux
en relation avec la maniére dont un individu manifeste extérieurement ses croyances et son évolution spirituelle.
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Quelques résultats d'une expérience pilote

Ce qui précéde me/nous place devant le défi d’entrepren-
dre sans tarder des travaux pour valider cette clinique spi-
rituelle. Je présente ici brievement deux résultats d'une
expérience pilote® réalisée ces derniers mois. Ces résultats
sont tirés de I'analyse d'une part de |'évaluation et de I'ac-
compagnement de 70 patients gériatriques hospitalisés en
centre de traitement et de réadaptation (CTR) et d'autre
part de I'impact sur les soignants d'une évaluation spiri-
tuelle systématique de ces patients.

Deux tendances lourdes apparaissent. L'une montre que
I'évaluation spirituelle permet d’optimiser les ressources
spirituelles «habituelles» des patients, (par exemple la va-
lorisation de leurs ressources religieuses (priéres, médita-
tions ou rituels particuliers)), mais également de les diver-
sifier (par exemple la mise a jour de conflits de valeurs avec
les soignants et leur résolution ou encore le fait de porter
a la connaissance des soignants des éléments signifiants
de leur vie et/ou de leur famille). L'autre établit que les soi-
gnants pensent bénéficier du fait de mieux connaitre cette
dimension spirituelle car ils disent alors mieux connaitre le
patient lui-méme. Les membres de |'équipe interdiscipli-
naire affirment par ailleurs que la prise en charge globale
en est améliorée.

Pourtant, a aucun moment ces améliorations ne sont
nommées ou notées dans le dossier et aucun soignant ne
rend compte d'une modification de son attitude dans les
soins.

Cette expérience pilote illustre donc bien le paradoxe
évoqué plus haut, a savoir que la prise en compte de cette
dimension ne confronte pas encore suffisamment ni le
plan de soin ni les soignants pour que ces derniers puissent
rendre compte de changements signifiants soit dans leurs
attitudes soit dans la prise en charge.

Conclusion

Pour conclure cet article, je donne guelques éléments de
réponses a deux guestions qui sont régulierement posées
au sujet de I"évaluation spirituelle. Ces deux questions sont
en corrélation fortes avec celles citées plus haut.

L'évaluation spirituelle réduit-elle le mystere de la personne
malade?

Au contraire, |'évaluation spirituelle effectuée dans une re-
lation respectueuse de I'autre permet de lui redonner une
«densité» humaine plus forte a ses propres yeux d'abord
et devrait modifier les représentations parfois «simples»
des soignants.

1. Expérience pilote menée par moi-méme et la Doctoresse Stéfanie Monod-
Zorzi au Centre universitaire de traitement et de réadaptation (CUTR) Cevey
Sylvana (Epalinges/Vaud) de décembre 04 a mars 05.

Articles originaux

Cette clinique spirituelle a-t-elle besoin d'experts?
Certains membres de la communauté soignante, y compris
nombre d’aumoéniers, se demandent si cette maniére de
définir la dimension spirituelle «a distance» de la religion
ne va pas provoquer la disparition des auméniers en don-
nant le réle d’accompagnant spirituel aux seuls soignants.

Personnellement, je crois que la mise en place d'une
telle clinique demandera encore beaucoup de temps, et
je pense que s'ils savent s'adapter intelligemment au con-
texte des institutions laiques de santé, les aumoniers res-
teront encore longtemps les experts dont la communauté
soignante a besoin pour gue les patients, notamment en
soins palliatifs, bénéficient de ressources spirituelles aidan-
tes.
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Der Artikel beginnt mit der Vorstellung einer Patientin mit
existenziellem Leiden. Die Frau macht dem Team auf der
Palliativstation Sorgen, obwohl ihr physischer und ihr psy-
chischer Schmerz addquat behandelt werden. Das Team
lasst den Seelsorger, den Autor des Artikels, kommen.

Im Gesprach mit dem Team stellt sich heraus, dass alle
die Situation dieser Frau gleich einschatzen und dass alle
ihr helfen mochten. Trotzdem kommen im Gesprach we-
der mogliche Anderungen in den Blick, noch gelingt es,
die Behandlung so zu hinterfragen, dass die Frau zur Ge-
samtheit jener Ressourcen Zugang findet, die ihr hatten
Linderung verschaffen kénnen

Was also tun, damit sich in dieser Situation etwas be-
wegt?

Existenzielles Leiden in Palliative Care — unfassbare
Erfahrung oder Gegenstand moglicher Studien?
Naturlich muss klar festgehalten werden, dass das Leiden
des «anderen» immer teilweise unfassbar und unverstand-
lich bleiben wird. Trotzdem pladiert der Autor dafir, dass
auch das existenzielle Leiden, auch wenn es je einzigartig
bleibt, analysiert und studiert wird.

Vom existenziellen Leiden zur spirituellen Not
Schaut man, was die Palliativbewegung in der Pflege zum
Verstandnis kranker Menschen beigetragen hat, so kommt
das existenzielle Leiden in Sicht, verstanden als eine Anzahl
von Symptomen, die Ausdruck einer grésseren Stérung in
der spirituellen Dimension dieser Person sind. Die Folgen
diese Stérung nennen wir die «spirituelle Not».

Spirituelle Not verstehen

In seiner Analyse kommt der Autor zum Schluss, dass die
spirituelle Not sich als Studienobjekt dem Ublichen Ver-
standnishorizont sowohl der Psychologie als auch der Reli-
gion entzieht. Es erheischt die Konstruktion eines eigenen
Verstandnisrahmens. Ein solcher ist zwar noch nicht ab-
schliessend erstellt, es gibt aber doch schon gentigend Ele-
mente davon, um eine gewisse «Klinik» der Spiritualitat zu
ermoglichen. So gibt es etwa Definitionen der Spiritualitat,
wie diese im Kontext der modernen Welt und einer libe-
ralen Demokratie gelebt wird; es gibt Beschreibungen der
kulturellen Determinismen und ihrer Folgen fur den Aus-
druck einer Erfahrung wie jener des existenziellen Leidens;
es gibt Zusammenstellungen von Beziehungstechniken,
die in einer Begleitung zum Zuge kommen kénnen etc.

Fachartikel

Die drei Dimensionen einer spirituellen Klinik

Der Artikel fahrt dann mit der Beschreibung einer spiritu-
ellen Klinik fort, und zwar entlang den drei klassischen Di-
mensionen der Klinik, namlich mit einer Theorie der spiri-
tuellen Dimension kranker Personen in Palliative Care, mit
Kriterien fur die Erfassung der spirituellen Dimension und
die Interpretation von deren Resultaten, die dann mogli-
cherweise zur Diagnose einer spirituellen Not fuhrt, und
schliesslich mit einer Liste von Resultaten, mit denen bei ei-
ner Behandlung der spirituellen Not durch eine Begleitung
gerechnet werden kann.

Einige Resultate einer Pilotstudie

Der Autor beschreibt zwei Resultate einer Pilotstudie, die
in den letzten Monaten durchgefihrt wurde. Das eine ist
die Analyse der Erfassung und Begleitung von 70 geriatri-
schen Patienten in einem Behandlungs- und Rehabilitati-
onszentrum, das andere sind die Auswirkungen dieser sys-
tematischen spirituellen Erfassung der Patienten auf das
Behandlungsteam.

Schwerpunktmassig konnten zwei Erkenntnisse ge-
wonnen werden. Die erste zeigt auf, dass eine spirituelle
Erfassung der Patienten diesen ihre «Ublichen» spirituel-
len Ressourcen besser zuganglich macht, die zweite zeigt,
dass die Behandelnden froh sind dartiber, diese Dimension
ihrer Patienten besser zu kennen, allerdings ohne dass dies
die Behandlung in irgendeiner Weise verandert hatte. Mit
anderen Worten: die Kenntnis dieser Dimension wird noch
nicht mit dem Pflegeplan in Verbindung gebracht und er-
maoglicht also auch nicht dessen Veranderung.

Schlussfolgerungen

Der Artikel schliesst mit der Beantwortung zweier Fragen:

— Mindert die spirituelle Erfassung das Geheimnis, das die
kranke Person darstellt? Nein, ganz im Gegenteil. Wenn
sie innerhalb einer respektvollen Beziehung geschieht,
gibt sie dem anderen fir sich selber einmal eine gros-
sere menschliche «Dichte» und koénnte allzu «simple»
Vorstellungen von Pflegenden veréndern.

— Bendtigt diese spirituelle Klinik Experten? Ja, denn wenn
wir wollen, dass die Patienten ihre spirituellen Ressour-
cen breiter nutzen kénnen, so besteht ein riesiges Aus-
bildungsbeddrfnis.
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Soffrire di dolore esistenziale, verso un
riconoscimento dello sconforto spirituale?

L'articolo inizia con la presentazione di una persona che
manifesta un dolore esistenziale. Questa donna in cure
palliative, presa a carico in maniera corretta per quanto
riguarda il dolore fisico e psichico, preoccupa i curanti.
Questi ultimi chiamano uno dei cappellani, I'autore del-
I"articolo.

Egli constata, nella discussione che segue con i curanti,
al tempo stesso una comprensione identica del vissuto di
guesta donna e una uguale volonta di darle sollievo; ma
guesto scambio non consentira né i cambiamenti né la
messa in discussione necessaria nella presa a carico affin-
ché questa donna possa accedere all’insieme delle risorse
per diminuire la sua sofferenza. Come fare per far evolvere
guesta situazione?

Il dolore esistenziale in cure palliative, vissuto inaf-
ferrabile o oggetto di studio?

Pur rispettando pienamente il fatto che il dolore di un «al-
tro» restera sempre in parte inafferrabile e incomprensibile
per la comunita curante, I'autore prosegue con un appello
in favore di un’analisi e di uno studio di questo vissuto
singolare che ¢ il dolore esistenziale.

Dal dolore esistenziale allo sconforto spirituale

Nel contesto delle cure, la ripresa degli apporti del mo-
vimento delle cure palliative alla visione della persona
ammalata mostra che il dolore esistenziale pud essere
compreso come un insieme di sintomi che caratterizza
una perturbazione maggiore della dimensione spirituale
di questa persona. La conseguenza di questo disturbo &
definita «sconforto spirituale».

Comprendere lo sconforto spirituale

L'autore analizza come lo sconforto spirituale quale ogget-
to di studio sfugga agli schemi di riferimento abituali, cioé
gli schemi psicologici e religiosi, e necessita di costruire un
nuovo referenziale. Quest'ultimo, ancora in elaborazione,
contiene ora sufficienti elementi per determinare una «cli-
nica spirituale».

Per esempio: una definizione della spiritualita legata alla
modernita e vissuta in una democrazia liberale, una de-
scrizione chiara dei determinismi culturali e delle loro con-
seguenze nell’espressione di un vissuto quale quello del
dolore esistenziale, uno statuto per le tecniche relazionali
utilizzate durante I'accompagnamento, ecc.

Le tre dimensioni di una clinica spirituale
L'articolo prosegue con una formalizzazione di questa cli-
nica spirituale attraverso le tre dimensioni classiche della

Articoli originali

clinica, ossia una teoria della dimensione spirituale della
persona gravemente ammalata, dei criteri per una valuta-
zione spirituale e un’interpretazione di questa valutazione
per diagnosticare un eventuale sconforto spirituale e, infi-
ne, una lista dei risultati attesi da una presa a carico di que-
sto sconforto spirituale mediante un accompagnamento.

Alcuni risultati di una esperienza pilota
L'autore presenta brevemente due risultati di una espe-
rienza pilota realizzata in questi ultimi mesi. Questi risul-
tati sono tratti da una parte dall’analisi della valutazione
e dell'accompagnamento di 70 pazienti geriatrici ospeda-
lizzati in un centro di trattamento e di riabilitazione (CTR)
e, d'altra parte, dall’analisi dell'impatto sui curanti di una
valutazione spirituale sistematica di questi pazienti.
Appaiono due grosse tendenze. Una mostra che la va-
lutazione spirituale consente di ottimizzare le risorse spiri-
tuali «abituali» dei pazienti, e I'altra stabilisce che i curanti
pensano di beneficiare dalla miglior conoscenza di questa
dimensione del paziente, ma senza che la presa a carico ne
sia modificata. In altri termini, la presa in conto di questa
dimensione non confronta ancora il piano di cure e non
permette dungue di modificarlo.

Conclusioni

L'articolo termina con la risposta a due domande:

— la valutazione spirituale riduce il mistero della persona
ammalata? No, al contrario, essa facilita I'espressione di
bisogni in relazione a questa dimensione e ottimizza le
risorse per far diminuire il dolore esistenziale.

— questa clinica spirituale necessita di esperti? Si, poiché i
bisogni in formazione sono immensi se vogliamo che i
pazienti approfittino di un ventaglio allargato di risorse
spirituali.



Dolore e sofferenza: una relazione imperfetta

E possibile provare un dolore fisico intenso senza soffrire, anche se questo pud

sembrare paradossale. Al contrario, si puo soffrire intensamente in situazioni in

cui il dolore & del tutto assente. Per cogliere il senso di queste affermazioni & ne-

cessario definire e distinguere i concetti di dolore e di sofferenza.

Dr. Marco Musi
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una relazione imperfetta
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Il rifiuto di trattamento del dolore: un apparente
paradosso.

Il dolore & presente in una percentuale di malati oncologici
che pud raggiungere il 60-90% in fase avanzata di malat-
tia. Gli effetti negativi del dolore sulle attivita, I'umore e la
qualita di vita dei pazienti sono ben noti a tutti coloro che
si occupano di cure palliative. Fortunatamente, esistono
da tempo dei mezzi terapeutici efficaci e di larga diffusio-
ne che possono controllare, se non eliminare, il dolore da
cancro nella grande maggioranza dei casi. In molti paesi
il problema, ancora oggi, & I'insufficiente accesso dei pa-
zienti a cure antalgiche appropriate e la scarsa attenzione
dei curanti verso il problema del dolore.

Tuttavia, I'idea secondo la quale il trattamento del do-
lore & sempre desiderato e accettato dai pazienti onco-
logici appare in realta preconcetta e semplicistica. Essa &
messa in crisi guando ci si confronta con casi di pazienti
che dichiarano di avere un dolore importante e fastidioso,
che descrivono il loro sintomo e si lamentano, ma rifiutano
poi la terapia che potrebbe facilmente farli stare meglio.
Apparentemente & un paradosso: se il dolore & un male,
bisogna eliminarlo.

Non sono casi frequenti, ma suscitano delle domande:
quali effetti positivi possono compensare |'effetto negativo
di provare dolore, portando alla scelta di rifiutare le cure?’

Si potrebbe ipotizzare che I'impatto negativo del dolore
sul funzionamento della persona sia lieve (= poca moti-
vazione ad alleviarlo), oppure che il timore, assai diffuso,
degli effetti collaterali dei farmaci determini il rifiuto di as-
sumerli (= evitare ulteriori danni), o ancora che il dolore
produca alcuni effetti positivi, come, ad esempio, maggiori
attenzioni e cure (=benefici secondari).

Una utile chiave di interpretazione si fonda sulla distin-
zione preliminare fra I'esperienza del dolore, su cui agi-
scono gli analgesici, e I'esperienza piu complessa e olistica
della sofferenza.

Questa distinzione, che si vuole qui proporre perché ricca
di applicazioni nella pratica clinica, accresce la possibilita di
decodificare e comprendere dei fenomeni difficilmente spie-
gabili, come quello descritto in precedenza. Compiuto que-
sto passo, si puo arrivare a capire che qualche volta accettare
il dolore risponde all'obbiettivo di sfuggire alla sofferenza’.

Dolore e sofferenza: due concetti differenti
Nel linguaggio comune, anche in campo sanitario, i termi-
ni dolore e sofferenza sono spesso utilizzati indifferente-
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mente e per indicare gli stessi fenomeni. Tuttavia in modo

crescente la letteratura medica li considera oggi come en-

tita distinte.

— |l dolore & definito dalla IASP (International Association
for the Study of Pain) come una esperienza sensoriale
ed emozionale sgradevole associata ad un danno reale
o potenziale dei tessuti o descritta in questi termini. Si
tratta percid di un fenomeno di percezione di dati sen-
soriali che provengono dal corpo (natura, localizzazione,
intensita, durata), di interpretazione di questi dati come
effetto di un danno fisico, accompagnati da una emo-
zione negativa. Cosl, ad esempio, una piccola ustione
accidentale o una metastasi ossea saranno localizzate e
percepite come negative («ho male in tale parte del cor-
po»), interpretate («& a causa di...»), associate ad una
reazione emozionale pitu o meno intensa (in relazione
con l'interpretazione, da debole preoccupazione a an-
goscia), integrate in un comportamento (di evitamento
della causa, di protezione della parte, di espressione del
dolore). Pur non trattandosi di un fenomeno puramen-
te neurologico, il dolore, nella sua definizione, resta un
fenomeno radicato nel corpo.

— La sofferenza e stata definita da Cassel> come la per-
cezione della minaccia di distruzione della persona, di
perdita d'integrita dell'individuo. Il suo fondamento
& percio il concetto di persona. In modo schematico,
una persona ha un corpo, ma & costituita anche da una
personalita, una memoria, un passato, delle relazioni
personali e dei ruoli sociali, una cultura, dei valori; una
persona ha delle abitudini, dei progetti per il futuro e ha
una dimensione trascendente. In altri termini una perso-
na é tutto cid che costituisce una identita individuale e
che & necessario per mantenere nel tempo questa iden-
tita. Tutti gli aspetti citati della persona sono suscettibili
di essere diminuiti o persi; come conseguenza la per-
sona nella sua integrita risulta minacciata e si origina
la sofferenza. Si tratta di minacce che non provengono
solo dalla malattia, ma piu in generale dagli eventi co-
muni della vita di ognuno.

Dolore causa di sofferenza

Ora & possibile, e frequente, che il dolore sia causa di sof-
ferenza. Ad esempio, se il dolore impedisce di lavorare,
interferisce con le relazioni interpersonali, non permette le
normali attivita quotidiane, esso minaccia diversi aspetti del-
I'integrita della persona; ancor di piu, nei casi di dolore on-
cologico, se significa presenza e progressione della malattia,
ricorda che la sopravvivenza dell'individuo & minacciata.

In questi casi, il dolore estende la sua influenza dall’am-
bito del corpo a quello della persona nella sua totalita,
come definita sopra, ed & percio causa di sofferenza.

Ecco un esempio di come la connessione causale fra do-
lore e sofferenza sia percepita, insieme alla differenza fra
di essi®: «La cosa pit dura non é il dolore. [...]Mi riferisco
qui al dolore normale, quello che non vi molla mai, giorno
e notte [...]. Ma é un dolore abbastanza limitato per poter-
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Dolore e sofferenza: una relazione imperfetta
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lo fronteggiare, sopportare. Non si & perduti, annientati.
[...JAllora la cosa peggiore é I'inquietudine. E’chiedersi:
[...]Jqguello che ora non funziona pit potra funzionare di
nuovo? [...Je questo piccolo dolore nuovo, che cosa na-
sconde? Se I'inquietudine potesse tacere del tutto [...Jallo-
ra sopporterei serenamente la sventura quotidianax».

Dolore senza sofferenza

Se dolore e sofferenza non coincidono, allora & anche pos-

sibile che I'uno esista senza I'altra.

Per esempio un dolore di lieve intensita e sotto controllo,
come il dolore muscolare dopo esercizio fisico, o un dolore
che si inscrive in un quadro di «normalita», come quello del
parto, o ancora un dolore intenso ma di sicura origine beni-
gna, come un dolore dentale, possono essere percepiti come
negativi, ma non implicare profondamente tutta la persona,
né minacciare |'integrita individuale: in questo senso, sono
causa di disagio e malessere ma non di sofferenza.

Cosli pure i pazienti studiati all'ospedale di Aosta’, spes-
so attendevano ad assumere un antidolorifico fino a che
il dolore divenisse insopportabile o prendevano una dose
inferiore del farmaco. Le ragioni della loro scelta, che com-
portava la sopportazione di un dolore eliminabile, possono
essere lette come un compromesso fra necessita opposte
e incompatibili: non provare dolore, da una parte, e man-
tenere il pit possibile I'integrita personale, dall’altra. Ecco
alcuni esempi delle ragioni per cui sopportare il dolore cau-
sa meno sofferenza:

— se si pensa che i farmaci sono piu pericolosi per I'orga-
nismo del dolore stesso, la scelta di meno farmaci e piu
dolore mira in realta a salvaguardare I'integrita fisica;

— se la capacita di sopportare il dolore al di la di quanto si
immaginava aumenta l'autostima, I'identita personale
non & minacciata ma rinforzata;

— se sopportare il dolore con dignita, senza lamentarsi, &
socialmente considerato come degno di stima, I'identita
personale riflessa dallo sguardo degli altri ne é rinforza-
ta; se al contrario |'assunzione di oppioidi comporta ai
propri occhi e nella considerazione degli altri di diventa-
re un drogato, |'effetto & opposto;

— se il dolore costituisce il mezzo per percepire di essere
ancora vivi, diventa uno strumento di sopravvivenza del-
la persona e non di distruzione;

— se il dolore & ritenuto una componente normale della
vita e l'espressione necessaria del percorso di malattia
(fatalismo), esso costruisce e non distrugge il senso della
esperienza del malato; cosi facendo, contribuisce alla in-
tegrita della dimensione trascendentale della persona.

Il dolore, quindi, ogni volta che non intacca la percezione
dell'integrita personale non causa sofferenza, o addirit-
tura, se rinforza la persona, diventa anti-sofferenza.

Sofferenza senza dolore

All'opposto, & possibile soffrire in assenza di dolore fisico.
Ad esempio, una donna cosciente di una massa tumorale

mammaria maligna non sintomatica pud non provare do-

Articoli originali

lore, ma soffre se percepisce il rischio di morire, di perdere

I'integrita fisica e I'immagine di se (mutilazione chirurgica),

o di vedere compromessa la sua relazione con il partner.

In questo senso, piu che il dolore & lo stato di malattia
la causa della sofferenza, con le fragilita e I'incertezza che
determina.

Spesso la sofferenza pud originare da cause indipen-
denti da problemi del corpo o della salute. L'integrita della
persona, come intesa da Cassel, puo essere minacciata, in
assenza di dolore, a piu livelli:

— psicologico (sfiducia in se stessi, frustrazione),

— relazionale (perdita di legami affettivi, lutto),

— sociale (perdita del lavoro, emarginazione, discrimi-
nazione), Insomma, una persona puo soffrire quando
guello che ¢ stato il suo mondo si disgrega attorno a lei,
benché essa resti in perfetta salute.

Infine la sofferenza pud originare dalla componente spiri-
tuale/esistenziale/trascendente della persona.

Il dolore esistenziale o la sofferenza esistenziale sono
dei termini spesso usati ma mal definiti. Il concetto stesso
di spiritualita & oggetto di interpretazioni diverse. Al di la
di una concezione solo religiosa, la spiritualita si potrebbe
definire come cid che permette alla persona di percepire il
senso trascendente della vita, cid che determina il senso di
appartenenza al mondo e da significato alla vita in genera-
le e alla esperienza contingente di malattia“.

Coerentemente con il modello di sofferenza proposto, si
puo soffrire per la perdita dei riferimenti trascendenti, che
sono una componente importante della persona?. Questo
puo succedere, ad esempio, per la perdita della fede, per
una esperienza di malattia non coerente con i punti di ri-
ferimento della persona, o che isola da quello che gli altri
sentono nella stessa situazione.

Uno studio ha dimostrato che il «dolore esistenziale» vie-
ne nei fatti descritto, in modo implicito o esplicito, in termini
di «sofferenza esistenziale» dalla maggior parte dei medici
di cure palliative e dei cappellani ospedalieri in Svezia®.

Il concetto di sofferenza di Cassel si presta quindi bene
a interpretare anche questa componente della esperienza
umana della sofferenza.

Conclusioni

Il concetto di sofferenza formulato da Cassel ha piu di
venti anni ed é considerato un archetipo, ripreso e svilup-
pato da vari autori. Tuttavia non & ancora largamente co-
nosciuto e utilizzato.

La sua introduzione a fianco del concetto di dolore nella
pratica clinica delle cure palliative, dove si & quotidiana-
mente confrontati con il progressivo deterioramento del
corpo e della vita delle persone, permette forse di capire,
distinguere, concettualizzare delle situazioni in cui un lin-
guaggio piu aspecifico o I'utilizzo ambiguo del solo termi-
ne «dolore» ridurrebbe tali possibilita.

In questo senso sembra essere uno strumento utile da
conoscere e di cui appropriarsi.



. Douleur et souffrance: une relation imparfaite Articles originaux

Il est possible d'éprouver une douleur physique intense sans souffrir, méme si cela

peut paraitre paradoxal. Au contraire, on peut souffrir intensément lors de situa-
tions dans lesquelles la douleur est totalement absente. Pour pouvoir comprendre

le sens de ces affirmations il est nécessaire de définir et de distinguer les concepts  d’accomplir les activités quotidiennes normales, elle menace
alors différents aspects de I'intégrité de la personne. Cela est
encore accru dans les cas de douleur oncologique, lorsqu’el-
le signifie présence et progression de la maladie et rappelle

de douleur et de souffrance.

Dr. Marco Musi gue la survie de l'individu est menacée. Dans ces situations,
la douleur étend son influence de la sphére du corps a celle
Douleur et SOUffrance: de la personne dans sa totalité, comme elle a été définie ci-

. . . dessus, et donc elle provoque de la souffrance.
une relation imparfaite
Douleur sans souffrance
(Résumé) Si la douleur et la souffrance ne coincident pas, il est
possible alors que I'une existe sans I'autre. Par exemple,
Le refus du traitement de la douleur: un paradoxe une douleur légére et sous contréle, ou une douleur qui
La douleur est une conséquence fréquente et angoissante  s'inscrit dans un cadre de «normalité» telle que celle de
de la maladie cancéreuse, mais heureusement elle peut  |'accouchement, ou encore une douleur intense mais cer-
étre traitée avec succes dans la plus grande partie des cas.  tainement d’origine bénigne, telle qu'un mal de dents,
Toutefois I'idée, selon laquelle le traitement de la douleur  peuvent étre percues comme négatives, mais peuvent ne

est toujours désiré et accepté par les patients oncologi-  pas implique profondément toute la personne, ni menacer

gues, apparait préconcue et simpliste, quand on est con-  l'intégrité individuelle. Elles sont donc cause de géne et de

frontés a des cas de patients qui déclarent éproufer une  malaise, mais pas de souffrance.

douleur importante et génante, mais qui, ensuite, refusent Ainsi les patients étudiés a I'hdpital d’ Aoste, attendaient

la thérapie qui pourrait facilement améliorer leur état. souvent, avant de prendre un médicament contre la dou-
Apparemment, c’'est un paradoxe: si la douleur est un  leur, que celle-ci devienne insupportable ou prenaient une

mal, il faut I"éliminer. dose du médicament plus petite que celle prescrite. Pour dif-

Une clé utile d'interprétation se fonde sur la distinction  férentes raisons, dans ces situations, leur douleur ne touchait
préliminaire entre I'expérience de la douleur et I'expérience  pas a la perception de I'intégrité personnelle et ne causait
plus complexe et holistique de la souffrance. Dés lors, on  pas de souffrance. Dans les cas ou elle renforcait I'estime de
peut comprendre que, parfois, accepter la douleur répond  soi de la personne, elle devenait méme anti-souffrance.
au but de se soustraire a la souffrance.

Souffrance sans douleur
Douleur et souffrance: deux concepts différents A l'opposé, il est possible de souffrir sans douleur phy-
— La douleur est définie par la IASP (International Associa-  sique. L'intégrité de la personne peut étre menacée, en
tion for the Study of Pain) comme étant une expérience  absence de la douleur, a plusieurs niveaux:

sensorielle et émotionnelle désagréable associée a un  — physique, (par exemple une femme consciente d'une
dommage réel ou potentiel des tissus ou décrite en ces masse tumorale mammaire maligne asymptomatique,
termes. Il s’agit donc d'un phénomene de perception souffre si, avec la perspective d'une mastectomie, elle
de données sensorielles qui proviennent du corps, d'in- percoit le risque de perdre son intégrité physique et de
terprétation ces données comme I'effet d’'un dommage I'image positive de soi-méme);

physique, accompagné d'une émotion négative. — psychologique (mangue de confiance en soi, frustration);

— La souffrance est définie par Cassel comme étant la per-  — relationnel (perte des liens affectifs, deuil);

ception d'une menace de destruction de la personne,  — social (perte du travail, marginalisation, discrimination);
d’'une perte d'intégrité de l'individu. Son fondement est  — spirituel/existentiel/transcendant (perte de la foi, expé-
donc le concept de personne. Schématiquement, une rience de maladie incohérente avec les points de réfé-
personne a un corps mais elle est aussi constituée d'une rence culturels). Une étude a démontré que la «douleur
personnalité, d'un passé, de relations personnelles et de existentielle» est décrite en terme de «souffrance exis-
roles sociaux, de valeurs; une personne a des habitudes, tentielle» par la majorité des médecins en soins palliatifs
des projets pour le futur et elle a une dimension trans- et des aumoniers des hopitaux en Suéde.

cendante. Tous les aspects cités qui composent la per-
sonne sont susceptibles d’'étre diminués ou perdus; par ~ Conclusion

Il est fréquent que la douleur soit la cause de la souffrance.  des situations dans lesquelles un langage moins spécifique
Par exemple, si la douleur empéche de travailler, si elle inter-  ou I'emploi ambigu du seul terme «douleur» ne rendent
fére sur les relations interpersonnelles, si elle ne permet pas  pas toujours pleinement compte de cette réalité.

n

o . s . '

< conséquent la personne est menacée dans son intégrité  Le concept de souffrance formulé par Cassel n'est pas
= . .

N et la souffrance apparait. encore trés connu et employé. Son introduction dans la
S

4 pratique clinique des soins palliatifs pourrait étre un ins-
] Douleur cause de souffrance trument utile pour comprendre, distinguer, conceptualiser
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. Schmerz und Leiden: eine unvollkommene Beziehung

Mag dies auch paradox klingen: man kann starke Schmerzen empfinden ohne

zu leiden. Umgekehrt

kann man auch intensiv leiden ohne Schmerzen zu emp-

finden. Um dies besser zu verstehen, ist es nétig die Begriffe von Schmerz und

Leiden zu definieren und zu unterscheiden .

Dr. Marco Musi

Schmerz un

d Leiden:

eine unvollkommene Beziehung

(Zusammenfassung)
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Schmerzbehandlung ablehnen: eine scheinbare
Paradoxie

Schmerz ist eine haufige und geflrchtete Folge von Krebser-
krankungen, zum Glick ist die Erfolgsrate einer Schmerz-
behandlung in vielen Féllen hoch. Aber die Meinung, dass
alle an Krebs erkrankten Patienten eine Schmerzbehand-
lung wiinschen und annehmen, erweist ich als allzu simp-
les Vorurteil, wenn man mit Patienten konfrontiert ist, die
zwar starke Schmerzen aussern, aber trotzdem auch eine
unkomplizierte Schmerztherapie ablehnen. Das sieht recht
paradox aus: wenn Schmerz etwas Schlechtes ist, so sollte
man ihn doch ausschalten! Einen nutzlichen Erklarungs-
schlussel dafur gibt die Unterscheidung zwischen dem
Schmerz und der komplexeren, und ganzheitlicheren Lei-
den. Anhand dieser Unterscheidung kénnen wir verstehen,
dass jemand lieber einen Schmerz zu ertragt, um damit ei-
nem grosseren Leiden zu entgehen.

Schmerz und Leiden: zwei unterschiedliche Begriffe

— Schmerz ist nach IAPS (International Agency for the Stu-
dy of Pain), eine unangenehme sensorische und emoti-
onelle Erfahrung, die von einer wirklichen oder mogli-
chen Gewebeschadigung verursacht oder wenigstens in
diesem Sinn beschrieben wird.

Es handelt sich also um ein korperliche Sinneswahrneh-
mung, die als Schaden im Korper verstanden und von
einem negativen Geflhl begleitet wird.

— Nach Cassel wird Leiden als eine Bedrohung im Sinne
von Personlichkeitsverlust, von Verlust der individuellen
Integritat empfunden. Grundlage ist also der Personen-
begriff. Schematisch gesehen hat die Person einen Kor-
per, sie besteht aber auch aus einer Personlichkeit, einer
Vergangenheit, personlichen Beziehungen, sozialen
Rollen, Werten; eine Person hat Gewohnheiten, Plane
fur die Zukunft und eine transzendente Dimension. All
diese Dimensionen kénnen Schaden nehmen oder gar
verloren gehen; dementsprechend fuhlt sich die Person
in ihrer Integritat bedroht, und es entsteht Leiden.

Schmerz Ursache von Leiden

Schmerz ist oft Ursache von Leiden. Wenn Schmerz einen
zum Beispiel an der Arbeit hindert, Konflikte in persén-
liche Beziehungen verursacht und es unmoglichmacht,
den taglichen Aktivitdten nachzukommen, so bedroht er
verschiede Aspekte der Personenintegritat; dieses Gefuhl,

Fachartikel

bedroht zu sein verstarkt sich noch, wenn es sich um ei-
nen Schmerz handelt, der von einer Krebskrankheit verur-
sacht ist und vielleicht auf eine Progression der Krankheit
hinwiest. Er erinnert dann daran, dass das Uberleben der
Person gefdhrdet ist. In diesen Fallen wirkt sich der kérper-
liche Schmerz wie beschrieben auf die Ganzheit der Person
aus, und verursacht so Leiden.

Schmerz ohne Leiden
Sind Schmerz und Leiden unterschiedliche Dinge, so kann
das eine auch ohne das andere vorkommen. Ein leichter,
kontrollierbarer Schmerz zum Beispiel oder ein «normaler»
Schmerz, wie etwa Geburtswehen, aber auch ein intensiver,
jedoch ungefahrlicher Schmerz, Zahnschmerzen etwa, kon-
nen negativempfunden werden, ohne die Person ganzheit-
lich zu ergreifen und die Integritat der Person zu bedrohen:
solche Schmerzen sind wohl Ursache von unangenehmen
Empfindungen und Unwohlsein, aber nicht von Leiden.
Eine Studie im Krankenhaus von Aosta, zeigt auf, dass
gewisse Patienten bevor sie ein Schmerzmittel einnehmen
abwarten bis der Schmerz unertraglich wird, andere neh-
men eine niedrigere Dosis ein, als verschrieben wurde. Aus
verschiedenen Grunden bedroht der Schmerz in dem Mo-
ment nicht die Integritat der Person und verursacht also
kein Leiden; manchmal, starkt diese Haltung das Selbst-
wertgefthl der Person und wirkt sich gar als Gegenmittel
gegen das Leiden aus.

Leiden ohne Schmerz

Umgekehrt ist es aber mdglich, auch ohne korperliche

Schmerzen zu leiden. Die Integritat der Person kann viel-

faltig bedroht sein:

— korperlich (ein Frau mit einem bosartigen Brustkrebs
zum Beispiel, leidet, auch wenn dieser keine Symptome
verursacht, sobald sie sich bewusst wird, dass eine Mas-
tektomie ihre korperliche Integritat und ihr personliches
Selbstbild bedroht);

— psychologisch (kein Selbstvertrauen, Frust);

— beziehungsmassig (Verlust von Beziehungen, Trauer);

— sozial (Diskriminierung, sozialer Ausschluss);

— Spirituell, existential, transzendent (Glaubensverlust,
Erfahrung von Krankheit, die nicht mit kulturellen Be-
ziehungspunkten Ubereinstimmt). Eine Studie hat ge-
zeigt, dass der «existenzielle Schmerz» von den meis-
ten in Palliative Care tatigen Arzten und Seelsorgern in
schwedischen Krankenhdusern, de facto als «existenzi-
elles Leiden» beschrieben wird.

Schlussfolgerung

Cassels Definition von Leiden, ist noch nicht allgemein ver-
breitet und gebrauchlich. Deren Einfiihrung in die klini-
sche Praxis von Palliative Care scheint jedoch sinnvoll, um
besser zu verstehen, zu unterscheiden und gewisse Situ-
ationen klarer einzuschatzen, in denen der unspezifische
Gebrauch des Wortes «Schmerz» zu Missverstandnissen
fahren kann.
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Die Logotherapie ist eine sinnzentrierte Psychotherapie. Ihr Fundament ist das

dreidimensionale Menschenbild. Die korperliche und die psychische Ebene be-
dingen den Menschen nicht ganz. Kraft seiner geistigen Dimension kann er zu
psychischen und korperlichen Phdnomenen Stellung nehmen. Er kann sie gut
heissen oder sich von ihnen distanzieren, ihnen gegentber treten. Die Logothe-
rapie spricht dem Menschen in jeder Situation geistige Freiheit und somit einen

personlichen Gestaltungsraum zu.

Sr. Tamara Steiner

Der Mensch ist frei, sein Leben mit zu

gestalten

Logotherapie ist nicht Logopadie

Wer das Wort Logotherapie zum ersten Mal hort, denkt
meistens an Logopadie und sagt: Ja, ich weiss, das hat
mit Sprache zu tun. Korrigiert der Sprecher die Logopéadie
wieder zurlick auf Logotherapie, so wird er sofort mit der
Frage konfrontiert: Logotherapie, was ist das?

Das Wort Logotherapie setzt sich zusammen aus dem
griechischen «Logos» und «Therapie». Logos meint so-
Sr. Tamara Steiner wohl «Sinn» als auch «das Geistige» in heuristischem
Gegensatz zum bloss «Seelischen»'. Die Logotherapie ist
eine Psychotherapie. Parallel zum Begriff der Logotherapie
wird auch der Begriff Existenzanalyse gebraucht. «Die Exis-
tenzanalyse ist der Versuch einer psychotherapeutischen
Anthropologie. Sie ist nicht nur eine Erganzung der Psy-
chotherapie, sie ist deren unentbehrliche geistige Grund-
lage.»? Logotherapie ist Psychotherapie vom Geistigen her,
und Existenzanalyse ist Psychotherapie auf Geistiges hin.3

Die Logotherapie wird nach der Psychoanalyse von Sig-
mund Freud und der Individualpsychologie Alfred Adlers
als Dritte Wiener Schule der Psychotherapie4 bezeichnet.
In den USA gilt die Logotherapie nach der Psychoanalyse
und der Verhaltenstherapie als «third force» und wird der
Existentialpsychiatrie zugerechnet.

Selbstverwirklichung?

In Europa wird Existentialpsychiatrie auch Humanistische
Psychologie genannt. Allerdings befindet sich die Logothe-
rapie dort von ihrem Grundkonzept her an einem Platz,
der ihr nicht gerecht wird: stellt doch die Humanistische
Psychologie die Selbstverwirklichung des Menschen als ihr
Ziel dar. Der Logotherapie geht es jedoch in erster Linie
nicht um die Selbstverwirklichung des Menschen. Als sinn-
zentrierte Psychotherapie geht die Logotherapie vom Bild
des Menschen aus, das ihn als Wesen auf der Suche nach
Sinnverwirklichung darstellt. Und dies ein Leben lang, bis
zum letzten Atemzug. Sinn ist dabei eine objektive Grosse,
die eine spezifische Not in der Welt, ein einmaliges Sinn-
Angebot ausserhalb des Menschen mit den spezifischen
Fahigkeiten und Moglichkeiten eines bestimmten Men-
schen in Einklang bringt. Sinnmdglichkeiten stellen also
einen bestimmten Menschen vor die Frage, ob er sich mit
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dem ihm eigenen Potenzial an Sinnverwirklichungs-Fahig-
keiten ihrer annehmen will, sie in die Wirklichkeit hinein
nehmen will. Dabei bleibt Selbstverwirklichung jedoch im-
mer Nebenwirkung einer Sinnverwirklichung und kann als
solche gar nicht direkt angepeilt werden. «Tatsachlich lauft
alles Sich-selbst-Verwirklichen letzten Endes hinaus auf die
Verwirklichung eigener Méglichkeiten. Sollte es nun etwa
so sein, dass der Mensch dazu da ist? Geht es in seinem
Dasein wirklich darum, die im Menschen selbst liegenden
Maéglichkeiten zu verwirklichen, also nicht darum a...¢ die
in der Welt liegenden, in der Welt harrenden, dort auf
den Menschen, auf ihr Erfllltwerden durch ihn wartenden
Sinn-Maglichkeiten zu verwirklichen?®

Der Wiener Psychiater und Neurologe Viktor E. Frankl
(1905-1997), der Begrtinder der Logotherapie, unterhielt
in seinen Jugendjahren mit S. Freud einen intensiven Brief-
wechsel. Freud selber schatzte die Uberlegungen des jun-
gen Frankl sehr und veroffentlichte sogar einen Beitrag,
den der junge Frankl einem seiner Briefe beigelegt hat-
te, in der «Internationalen Zeitschrift ftir Psychoanalyse®.
Frankl stand spater wahrend seines Medizinstudiums der
Individualpsychologie nahe. Doch schon nach kurzer Zeit
empfand er deren Fundamente als noch zu stark dem Psy-
chologismus verpflichtet. Diesen Ansatz sah er als Entwick-
lungspotenzial der Individualpsychologie. Adler selber aber
empfand Frankls Sichtweise als Bruch mit seinem Lehrge-
baude und schloss ihn in aller Form aus dem Verein fur
Individualpsychologie aus.

Durch die Hoélle des Konzentrationslagers

1926 hielt Frankl einen o¢ffentlichen Vortrag, in dem er
erstmals den Begriff der Logotherapie gebrauchte. Lange
sollte es dauern, bis Frankl die Logotherapie als vollstandi-
ges System der Psychotherapie’ auch in Buchform verof-
fentlichen konnte. Er selbst musste erst als Jude die Holle
von vier verschiedenen Konzentrationslagern erfahren und
durchleiden. «Trotzdem Ja zum Leben sagen» — das Buch,
das er, wieder zurtick in Wien, auf Anraten eines Freundes
schrieb, wurde millionenfach verkauft. Es beschreibt die Er-
fahrungen des Menschen, der allen Menschseins beraubt
wird. Es spricht aber auch davon, was einem Menschen in
einer solchen Extremsituation innerer Halt sein kann, was
ihm geistig Kraft gibt, trotz koérperlicher und psychischer
Stressfaktoren sinnaufgeschlossen und zutiefst heil zu
bleiben. Das dreidimensionale Menschenbild der Logothe-
rapie baut darauf, dass es die geistige Dimension ist, die
den Menschen befahigt, sich gegentber korperlichem und
psychischem Geschehen zu distanzieren, ihm entgegen zu
treten, sich quasi dartber zu stellen. Frankl praktizierte
selber diese geistige Distanzierung im KZ, indem er sich
wahrend eines langen Marschs Uber vereiste Strassen in-
nerlich vorstellte, er halte an einer Wiener Volkshochschu-
le einen Vortrag Uber die Psychologie des Konzentrations-
lagers®. Als Fachmann beschreibe er also genau das, was
er im Jetzt erfahre. Intuitiv splrte er, dass sein tagliches,
ja stundliches Sorgen im Konzentrationslager einen gros-
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seren Radius umfassen sollte als den Hunger und das Es-
sen. Er erlebte existenziell, dass der Hunger nach Sinn dem
Hunger nach Brot vorausgeht.® Seine gedankliche Hingabe
bedurfte eines menschenwdrdigen Inhalts, sie musste die
eigene Person Uberschreiten, sich der Welt — und sei es nur
einer zukUnftig erahnten — zuwenden, um geistig Halt zu
gewinnen in einer Umgebung, die nur Leiden, Not und Tod
inszenierte. Diese Hingabe des Menschen an eine Aufgabe
oder einen Menschen, die Uber ihn selbst hinaus weist,
ist mit dem Begriff der Selbsttranszendenz gemeint. In ihr
wurzelt das eigentlich Menschliche. Wie keine andere pro-
tektive Kraft starkt sie den Menschen, schitzt sie ihn vor
Krankheit und Sinnlosigkeitsgefthlen. In jedem logothera-
peutischen Gesprach geht es darum, die Selbsttranszen-
denz des Menschen zu starken.

Sinnlehre gegen die Sinnleere
Der Erkenntnis geistiger Distanzierungsfahigkeit des Men-
schen gegentber korperlichen und/oder psychischen Vor-
gangen kommt in der Logotherapie grosse Bedeutung zu,
z.B. im Umgang mit einer irrationalen, das heisst unange-
messenen Angst. In der Wirkkraft der sogenannten Trotz-
macht des Geistes wiinscht sich der Angstpatient humor-
voll Ubertrieben genau das, wovor er sich furchtet'®. Da
Wunsch und Angst sich gegenseitig ausschliessen, wird die
irrationale und Uberzogene Angst durch einen humorvol-
len Wunsch ausgetrickst. Der Angst wird quasi ins Gesicht
gelacht. Das lasst sie gegenstandslos werden. Oftmals wu-
chert eine unangemessene und (berzogene Angst in eine
Sinnleere hinein. Das heisst umgekehrt, die Orientierung
des Menschen auf Sinn hin immunisiert ihn geradezu ge-
genUber geistiger Leere. «Sinnsuche ist Existenz»."" Die Lo-
gotherapie versteht sich als Sinnlehre gegen die Sinnleere.
Dabei geht es nicht darum, einem Menschen zu sa-
gen, was fur ihn sinnvoll ware, welche Sinnmdglichkeit
er ergreifen musste. Sinn kann niemals Ubergestulpt oder
verschrieben werden. Sinnvolles soll gesucht, erschaut, er-
griffen und verwirklicht werden. Der Logotherapeut halt
zusammen mit dem Sinnsuchenden oder sich nach Sinn
sehnenden Menschen Ausschau nach Konkretem, das
genau ihn meint, ihn braucht. Oftmals ist es wichtig, das
Blickfeld des scheinbar sinnleeren Menschen zu weiten.
Der Mensch, der nicht mehr weiss, wozu er da ist, der im
Moment keinen Sinn sieht in seinem Leben, ist oft ausser-
gewohnlich stark mit sich selber beschaftigt. Das macht
ihn sinnblind, engt ihn angstlich ein oder lasst ihn aggres-
siv oder deprimiert resignieren. Der sinnfrustrierte Mensch
braucht einen Lebenshorizont, der tber ihn selbst hinaus
weist. Er soll seinen Blick schrittweise auf seine Mitwelt
richten und dementsprechend weiten. Er kann entdecken,
dass er gebraucht wird, dass die Welt ihn nétig hat, dass
eine konkrete Situation in der Welt gerade durch ihn und
seine Fahigkeiten oder Eigenschaften im Positiven veran-
dert werden kann. Sobald er diesen Anruf der Welt hort,
ist seine Sinnleere auch schon verschwunden, in sich zu-
sammengefallen. Er spirt, das Leben meint ihn. Oft gleicht
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der Weg fort von der Sinnleere hin zu einer Sinnaufgabe
einem detektivischen Suchprozess. Es gilt genau hinzu-
horen, um Sinnspuren zu entdecken, die weiter flhren,
Sinnmaoglichkeiten aufleuchten zu lassen. Die Logothera-
pie ist die spezifische Therapie fir alle Probleme, die in ei-
nem engen Zusammenhang mit Sinnfragen stehen. «Sinn
ist der Schrittmacher des Seins.»' Sinn hat immer auch
Aufgabencharakter.

Drei Hauptstrassen zum Sinn

Es gibt drei Hauptstrassen zum Sinn, die alle je besondere
Wertekategorien beinhalten. Der Mensch kann Sinn erful-
len, indem er schopferische Werte verwirklicht. Er schafft
etwas, er ist aktiv durch sein Tun. Er kann durch dieses Tun
seinem Leben Gestalt geben, einzelne Situationen wirk-
sam verandern und beeinflussen. Die zweite Hauptstrasse
zum Sinn besteht im Verwirklichen von Erlebniswerten.
Damit sind kulturelle Werte, das Erleben der Natur sowie
Begegnungen und Beziehungen mit Menschen gemeint.
Die Einstellungswerte stellen die dritte Wertekategorie
dar. Sie sind in unabanderlichen Situationen relevant, die
weder durch ein Tun noch durch ein Erleben gestaltet
werden koénnen. Die Konfrontation mit einer unheilbaren
Krankheit zum Beispiel stellt den Menschen in erster Linie
vor die Frage, wie er mit dem Unabéanderlichen umgeht,
wie er sich dazu einstellt. Aus logotherapeutischer Sicht
gelingt es dem Menschen dann am besten, mit schicksal-
haft «Ungestaltbarem» umzugehen, wenn er darin eine
personlich an ihn gestellte Aufgabe entdeckt. Wenn der
vom Schicksal herausgeforderte Mensch erahnt, dass sei-
ne personliche Leidenssituation einmalig ist und es auf ihn
ankommt, wie er sie meistert, dann hat er bereits begon-
nen, sie zu gestalten. Schopferische Werte sowie Erlebnis-
werte haben Prioritat, das heisst, wenn immer moglich,
sind sie zuerst dran. Erst wenn schopferische Werte und
Erlebniswerte nicht mehr moglich sind, heisst es fur den
solcherart herausgeforderten Menschen, sich zu dem ihm
vom Leben Aufgegebenen bestmdglich einzustellen. Dar-
um kommt den Einstellungswerten Superioritat zu. Es ist
die hochste menschliche Leistung, einem unabanderlichen
Leiden einen Sinn abzuringen. Der Prozess des inneren
Ringens und Sich-Durchringens geschieht in der geistigen
Dimension des Menschen. Auch wenn Kérper und Psyche
des Menschen schmerzlich leiden, kann der menschliche
Geist eine Einstellung gewinnen, die sich nicht ganzlich
mit dem Leiden identifiziert, sondern sich ein Stiick weit
davon distanziert und sich dartber erhebt. Er leidet dann
zwar immer noch in den beiden genannten Dimensionen,
aber er gewinnt ein Stiick innere Freiheit, sich von diesem
Schmerzlichen und Leidvollen nicht erdriicken zu lassen,
sondern es, wenn auch minimal, zu gestalten. Dann wan-
delt der Mensch Leiden um in Leistung.

Die Freiheit, Stellung zu nehmen
Oft leiden Menschen gerade dann besonders stark, wenn
sie Uberzeugt sind, nichts tun zu kénnen, dem Leiden ohn-
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machtig ausgeliefert zu sein. Die Logotherapie spricht dem  im Durchhalten und Aushalten. Der Mensch bleibt dabei
Menschen in jeder Lage seines Lebens ein Stick Gestal-  nicht passiv. Nein, will er dem Unverstandenen einen Sinn
tungsfreiheit zu. Kann er eine Situation nicht durch ein Tun  abringen, so kann er es nur, wenn es ihm gelingt, inmitten
oder ein Erleben gestalten, so hat er immer die Méglich-  des Leidvollen und Undurchschaubaren ein Pro-Motiv sei-
keit, mit ihr zu hadern oder sich ihr gegentber innerlich frei  nes Alltagslebens zu erahnen und als persénlichen Auftrag
einzustellen, sie anzunehmen. Er ist dann zwar nicht frei  zu verwirklichen. Ein solches Pro-Motiv meint ein Leben fr
von einer Krankheit, aber frei in der Art und Weise, wie er  etwas oder jemanden. Frankl selber sagt: «Sinnvolles Lei-
zu ihr Stellung nimmt. Er kann sich von einer korperlichen  den weist allemal Uber sich selbst hinaus. Sinnvolles Leiden
oder psychischen Krankheit oder einer anderen schwieri-  verweist auf ein «um willen dessen» wir leiden» .

gen Situation passiv erdriicken lassen oder ihr geistig aktiv Den drei oben genannten Wertekategorien entsprechen
eine eigene Gestalt geben. Aus Sicht der Logotherapie hat  drei menschliche Fahigkeiten, die Arbeitsfahigkeit, die Lie-
der Mensch in jeder Situation seines Lebens eine Wahl-  besfahigkeit und die Leidensfahigkeit. Sie beim Menschen

freiheit. Wenn er sie dusserlich gesehen nicht mehr hat,  zu aktivieren und zu starken, mitunter auch aufzubauen,
so bleibt sie doch innerlich immer bestehen. Der Mensch  darum geht es der Logotherapie. Sie hilft mit, den Men-
entscheidet in jeder Situation, wie er sich zu seinem Leben  schen zu befahigen, menschenwiirdig zu leben. Er soll sich
und zu den Fragen, mit denen ihn das Leben konfrontiert, nicht mechanistisch programmiert verstehen, so als hatte
einstellt. Allein das Bewusstsein, ein Stlick geistige Freiheit  er keine Moglichkeit, Einfluss auf sein Leben zu nehmen.
zu besitzen, mobilisiert im Menschen ungeahnte Krafte.  Er ist den physischen, psychischen und sozialen Bedingun-
Diese geistige Freiheit ist es, die den Menschen erst eigent-  gen seines Lebens nicht passiv ausgeliefert. Er darf um sei-
lich zum Menschen macht. Die Logotherapie spricht den  ne ihm zugesprochene geistige Freiheit wissen und sie fur
Menschen frei. Nicht frei von Bedingungen, die das Leben  ein sinnorientiertes und sinnerfulltes Leben ausschopfen,
ihm stellt, jedoch frei, zu ihnen eine personliche Stellung  im Bewusstsein, Mitgestalter seines ganz personlichen Le-
zu nehmen, die seiner wirdig ist. Sie spricht ihn aber nicht  bens zu sein, ein Leben lang.
nur frei, sondern auch verantwortlich.

Die geistige Freiheit des Menschen bedeutet Verant-
wortung. Der Mensch tragt in jeder Situation die Verant-  Korrespondenz:
wortung flr seinen je personlichen Sinn-Entscheid. Der  Sr. Dr. phil. Tamara Steiner
Sinngehalt einer einmaligen Situation ist ein objektiver.  Dozentin am Institut flir Logotherapie und Existenzanalyse
Die vom Menschen getroffene Wahl fir oder gegen dieses  nach Viktor Frankl
Sinn-Angebot ist eine subjektive, nicht hundertprozentig  Freifeldstr. 27
aufzuschlisselnde. Jede Lebenssituation stellt den Men- ~ CH 7000 Chur
schen vor einen Sinn-Entscheid. Er kann sich fur den Sinn  sr.tamara@baldeggerschwestern.ch
oder gegen ihn entscheiden. Je nachdem handelt es sich
um ein personliches Verdienst oder aber um eine personli-
che Schuld. Das Gewissen ist das eigentliche Sinn-Organ.
Wie ein Kompass, dessen Nadel nach Norden zeigt, weist
das Gewissen den Menschen in die Richtung des Sinnvol-
len.

Sinn-Krisen

Der Mensch stellt die Frage nach dem Sinn des Lebens
dann am ausgepragtesten, wenn es ihm besonders schlecht
geht, aber auch dann, wenn es ihm so gut geht, dass ihm

1. Vgl. Viktor Frankl, Logotherapie und Existenzanalyse, Weinheim 1998, 58
nichts fehlt und er nicht mehr weiss, wozu er alles hat und 2. vgl. ebenda, 59
wozu er seloer da ist. Schlecht geht es dem Menschen 3 Vgl. ebenda, 58f o
d d ben ih L . konf . 4. Nach W. Soucek, E. Lukas, Lehrbuch der Logotherapie, Miinchen 1998, 14.
ann, wenn das Leben ihn mit Situationen konfrontiert, 5. Viktor E. Frankl, Der Mensch vor der Frage nach dem Sinn, Miinchen 19977,
die er nicht versteht. Das kann der Tod eines lieben Men- 77
schen sein, eine eigene lebensbedrohende Krankheit oder 6. Viktor E FrankI:Was nicht in meinen Biichern steht, Muncher.l 199}3, 30.
. . . . . . . 7. nach Giambattista Torello, E. Lukas Lehrbuch der Logotherapie, Miinchen
0 ein Schicksalsschlag in Form einer Not im wirtschaftlich 1998 16.
< existenziellen Sinn, wie zum Beispiel eine unerwartete 8.  Vgl.Viktor Frankl, Der Mensch vor der Frage nach dem Sinn, Miinchen
~N Kindigung des Arbeitsplatzes. Dann stellt der Mensch die 19977, 162 _ , o _
= . . 9. Vgl. Viktor Frankl, Logotherapie und Existenzanalyse, Kapitelliberschrift,
z Frage nach dem Warum dieses Geschehens. Er stellt diese Weinheim 1998, 259
S Frage dem Schicksal oder dem Leben selbst. Doch er be-  10. Eshandelt sich um die Methode der Paradoxen Intention. Siehe auch:
[} . L . ; ; inhei
2 kommt keine Antwort. Antwort wird ihm nur sein Leben Logotherapie und Existenzanalyse, Weinheim 1998, 2531
s in d d . el fordernd 1. Viktor E. Frankl, Der leidende Mensch, Bern 19962, 201/202.
% sein, das er trotz des existenziell Herausfordernden wagt. 12. Viktor E. Frankl, Arztliche Seelsorge, Frankfurt am Main 19987, 78.
o Das Leben selbst wird Antwort im mutigen Weitergehen, ~ 13. Viktor E. Frankl, Der leidende Mensch, Bern 19962, 210
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. L'homme est libre de modeler sa destinée
L'essere umano e libero di modellare la sua vita

Sr. Tamara Steiner

L'homme est libre de modeler sa destinée

(Résumé)

La logothérapie est une psychothérapie centrée sur la
guestion du sens. La motivation profonde de I'étre hu-
main, tout au long de sa vie, est la recherche de sens.
Viktor E. Frankl (1905-1977), le fondateur de la logothé-
rapie, a vécu en tant que juif I'enfer de quatre camps de
concentration différents, ou il a appris dans sa chair cette
vérité selon laquelle I'homme est affamé de sens avant
d'étre affamé de pain, et que la recherche de sens est sa
priorité essentielle. C'est lorsqu’il a trouvé un sens a sa
vie qu'il peut se consacrer, jusqu'a s'oublier lui-méme, a
une entreprise ou a un autre étre humain, et c’est alors
gu’il trouve véritablement sa dimension humaine. Cette
capacité de se dévouer entierement a une tache ou a une
relation humaine s'appelle I'autotranscendance. Plus elle
est développée, plus I'individu aura une vie riche de sens
et de gratification, méme lorsqu’il souffre. Lorsque le sens
fait défaut, I'hnomme se trouve dans un grand vide facile-
ment envahi d'actes absurdes ou de peurs irrationnelles.
La méthode de l'intention paradoxale consiste a utiliser les
aspects spécifiquement humains de la dimension spirituel-
le. Selon cette méthode, le thérapeute conduit le patient
en proie a la peur a souhaiter de maniére humoristique et
exagérée gue |'objet de son angoisse se réalise. Comme il
n'est pas possible de redouter quelque chose a quoi I'on
aspire profondément, la peur et le souhait s'annulent réci-
proquement. Si le patient réussit a se distancier ainsi de sa
peur, elle devient rapidement sans objet.

Articles originaux
Articoli originali

Il existe trois accés principaux au sens de la vie. Le premier
est 'accés par la création: I'homme I'emprunte lorsqu'il
a des activités créatives, lorsqu'il fait quelque chose pour
rendre le monde meilleur (valeurs créatives). Le deuxieme
consiste a mettre en pratique des valeurs liées a I'expérience
de vie: s'épanouir dans la nature, jouir des richesses cultu-
relles, entretenir des liens sociaux et d’amitié. Ce sont ces
deux premiéres catégories de valeurs qui ont la préséance,
c'est-a-dire que I'on y aura recours chaque fois que c’est
possible. La troisitme catégorie de valeurs intervient lors-
gue I'homme est confronté a une situation dont il a perdu
le controle extérieur, soit par exemple le décés brutal ou
la maladie d'un étre cher, ou la confrontation a sa propre
mort, lorsque cette derniére apparait inéluctable. Il est alors
appelé a avoir recours a ce que nous appelons des valeurs
intérieures, a modifier son état d’esprit. Il est contraint a
prendre position quant a sa destinée, a trouver un sens a ce
qui paraft en étre dépourvu, afin de le dépasser. S'il parvient
a déchiffrer le sens caché dans I'épreuve de la souffrance, de
la douleur, de I'incompréhensible, alors il retrouve la capa-
cité de maitriser son état de maladie, il cesse d'étre livré sans
défense a un destin aveugle. Il retrouve une part de liberté,
un champ d’action de I'exploitation et de |'existence duquel
il se sait responsable. C'est ainsi qu'il met en mouvement
intérieurement des barriéres extérieurement inamovibles.
Le grand mérite de la logothérapie est de restaurer a
I'hnomme sa liberté, de lui ouvrir un espace ou il puisse
exercer cette liberté et modeler I'espace selon ses voeux.
La logothérapie ne libére pas des contraintes physiques,
psychiques, sociales. Mais elle offre la liberté de prendre
position, en toutes circonstances, sur la force de sa dimen-
sion spirituelle, profondément humaine, et de prendre la
responsabilité de cette position qui est la sienne.

Sr. Tamara Steiner

L'essere umano e libero di modellare la

sua vita

(Riassunto)
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La logoterapia & una psicoterapia orientata alla questio-
ne del significato dell’esistenza. La motivazione dell’essere
umano, durante tutta la sua vita, € la ricerca di significato.
Viktor E. Frankl (1905-1997), il fondatore della logotera-
pia, visse, come ebreo, I'inferno di quattro diversi campi
di concentramento. In quell’occasione sperimentd sulla
propria pelle il primario e prioritario bisogno di significa-
to. L'essere umano & affamato di senso, pit che di pane.
Quando ha trovato il significato della sua esistenza, I'uomo
puo dedicarsi a qualcosa o a qualcuno fino a dimenticarsi
di sé stesso, ed e allora che trova la sua vera dimensione

umana. Questa capacita di dedizione a qualcosa 0 a una
relazione umana viene definita autotrascendenza. Pill essa
& sviluppata, tanto piu la persona avra una vita ricca di
senso e di gratificazione, anche quando soffre. Quando
viene a mancare il senso, I'uomo si trova in un grande vuo-
to, facilmente preda di atti assurdi e di paure irrazionali.
Il metodo dell’intenzione paradossa consiste nell’utilizzare
gli aspetti specificamente umani della dimensione spiritua-
le. Con questo metodo il terapeuta conduce il paziente
in balia alla paura a desiderare in maniera umoristica che
I'oggetto della sua angoscia si realizzi. Dal momento che
non & possibile temere qualcosa che si desidera, la paura e
il desiderio si annullano reciprocamente. Se il paziente rie-
sce a distanziarsi dalla paura in questo modo, essa diviene
quindi priva di oggetto.

Esistono tre direzioni principali per trovare il significato
della vita. La prima strada consiste in cid che I'uomo crea:
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guando I'uomo fa qualcosa per rendere il mondo migliore
(valori di creazione). La seconda via consiste nel mettere in
pratica dei valori legati all’esperienza di vita: sperimentare
la natura, apprezzare le ricchezze culturali, curare i legami
sociali e di amicizia. Queste prime due categorie di valori
hanno la priorita, cioé vi si ricorrera ogni volta che sara
possibile. La terza categoria di valori interviene quando
I'uomo & confrontato con una situazione di cui ha perso
il controllo esterno, come per esempio la malattia grave
o il decesso di una persona cara, oppure il confronto con
la sua propria morte, quando questa appare ineluttabile.
L'uomo deve allora ricorrere a quelli che noi chiamiamo
valori di atteggiamento, deve cioé modificare il suo atteg-
giamento verso la vita. Egli & costretto a prendere posizio-
ne sul proprio destino, a trovare un senso a cio che sembra
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esserne privo, per poterlo superare. Se giunge a decifrare
il senso nascosto nell’esperienza della sofferenza, del dolo-
re, dell'incomprensibile, allora I'uomo ritrova la capacita di
dominare il suo stato di malattia e cessa di essere lasciato
in balia del suo destino. Ritrova una parte della sua liberta,
e sa di essere responsabile del suo sfruttamento e della sua
esistenza. Cosi pud rimuovere internamente delle barriere,
che all’esterno rimangono immutabili.

Il grande merito della logoterapia & di restituire la liberta
all'uomo, di aprire un spazio dove possa esercitare questa
liberta. La logoterapia non libera dai condizionamenti fisi-
ci, psichici, sociali. Ma offre all’'uomo la liberta di prendere
posizione, in tutte le circostanze, sulla forza della sua di-
mensione spirituale, profondamente umana, e di assume-
re la responsabilita di questa sua posizione.

Beppo, der Strassenkehrer:

«Manchmal hat man eine sehr lange Strasse vor sich. Man denkt, die ist so
schrecklich lang; das kann man niemals schaffen, denkt man.» «Man darf nie an
die ganze Strasse auf einmal denken, verstehst du? Man muss nur an den néchs-
ten Schritt denken, an den nachsten Atemzug, an den nachsten Besenstrich. Und
immer wieder nur an den nachsten.» Und abermals nach einer langen Pause fuhr
er fort: «Auf einmal merkt man, dass man Schritt ftr Schritt die ganze Strasse

gemacht hat. Man hat gar nicht gemerkt wie, und man ist nicht ausser Puste.»

Patrizia De Bona

Logotherapie im Pflegealltag

Logotherapie ist als Psychotherapie gefordert, den Men-
schen Begleitung anzubieten, die Hilfestellung suchen im
Umgang mit ihrem Leiden, um wieder mehr Lebensfreude
zu erlangen und mehr Lebensqualitat zu erfahren.
Logotherapie beschreibt den Menschen als ein Wesen,
das sich nicht allein aus ihren korperlichen und psychischen
Patrizia De Bona Bedingtheiten erfassen lasst, sondern das als «geistige Per-
son» Stellung beziehen kann zu den Gegebenheiten und
als weltoffenes Wesen aktiv seine Lebensmaglichkeiten ge-
stalten kann und will. Aus logotherapeutischer Sicht wird
der Mensch primar geleitet durch einen Willen zum Sinn.
«Der Mensch will nicht da sein um jeden Preis, sondern
was er wirklich will, ist: sinnvoll sein.» (Frankl, 1950, S.72).
Menschliches Leben bedeutet nicht Selbstzweck, sondern
weist immer schon auf etwas hinaus, das anknipft an eine
hohere Ordnung von Sinn und Werten. Sinn erfahren wir
Menschen durch die Hinwendung und die Hingabe zu den
«Gegenstanden» in der Welt, durch das aktive Gestalten
unserer je eigenen Wertmaoglichkeiten. Durch diese aktive
Bezugnahme auf Sinn und Werte schopfen wir wiederum
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Energie, Zuversicht und Lebensmut.

Wenn ein Mensch — aus welchen Griinden auch immer
—in eine Krise gerat, so kann es geschehen, dass er ganz
auf sich und seine vor allem negativen Empfindungen und
Gedanken zurtickgeworfen wird. Seine Sinn- und Wert-
maoglichkeiten kénnen dadurch fur ihn immer weniger
sichtbar werden oder ganz und gar unerreichbar erschei-
nen. Dies reduziert seinen Lebensmut und seine Lebense-
nergie, was sich wiederum negativ auf sein urspriingliches
Leiden auswirken kann.

Aus logotherapeutischer Sicht kommt der Sinn- und
Wertorientierung eines Menschen eine wesentliche Be-
deutung zu. Vor allem bei negativen und unabanderlichen
Schicksalsschlagen kann ein Mensch durch die Erfahrung
der Sinn- und Werthaltigkeit seines Lebens Geborgenheit
und Zuversicht erfahren und den Mut und die Kraft er-
langen, das Unabanderliche und Schmerzvolle zu ertragen
und sein weiteres Leben zu gestalten.

Ein fir mich stimmiges Menschenbild

Wahrend meiner langjdhrigen Tatigkeit als Onkologie-
pflegefachfrau wuchs in mir das Bedurfnis, mich mit
der Anthropologie des Menschen zu beschaftigen. Das
Menschenbild Victor Frankls ist mit meinen praktischen
Erfahrungen im Berufsalltag stimmig. Das Ziel meiner
vierjdhrigen logotherapeutischen Ausbildung war es, mei-
ne Kompetenz in der Gesprachsfiihrung und Begleitung
kranker Menschen zu erweitern und zu vertiefen.

In meiner Abschlussarbeit setzte ich mich mit einer der
logotherapeutischen Methoden — der Einstellungsmodula-
tion — auseinander. Ein leidvolles, unabanderliches Ereig-
nis kann einem Menschen in besonderem Masse und auf
schmerzvolle Weise seine Grenzen bewusst machen. Als
Menschen sind wir eingeschrankt durch unsere Bedingt-
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heiten, durch schicksalhafte Gegebenheiten, grundsatzlich
durch die Endlichkeit des Lebens und die Unumkehrbar-
keit der Ereignisse. Daran konnen wir nichts andern. Aber
gleichzeitig besitzen wir Menschen die geistigen Fahigkei-
ten, von diesen Gegebenheiten auch abricken zu kénnen
und — innerhalb unserer Grenzen — unsere realistischen
Maéglichkeiten zu erkennen und umzusetzen. Der Verlust,
das Unabanderliche bleibt, aber wir kdnnen lernen, da-
mit umzugehen. In der Logotherapie sprechen wir von der
geistigen Fahigkeit der Einstellungsanderung. Einstellun-
gen lassen sich mit unterschiedlichem Ansatz modulieren.
In meiner Abschlussarbeit galt dabei mein Interesse der
Einstellungsmodulation mittels narrativer Logotherapie
— das Erzéhlen von Geschichten im Zusammenhang mit
dem therapeutischen Prozess. «Geschichten sind fur die
Seele, was die Medizin fur den Korper ist», sagt u.a. Noss-
rat Peseschkian, ein in Wiesbaden praktizierender persi-
scher Psychotherapeut, der das Element des Erzéhlens von
Geschichten zu einem wichtigen Pfeiler therapeutischen
Vorgehens gemacht hat.

Wie Logotherapie meinen Pflegealltag verdndert hat
Als Onkologiepflegefachfrau pflege und begleite ich seit
nunmehr finfzehn Jahren krebskranke Menschen. Dabei
lerne ich Menschen und ihre Angehorigen kennen. Mit ih-
nen erlebe ich die Hochs und Tiefs, die eine Therapie und
die Krankheit mit sich bringen. Dabei erfahre ich, welche
Einstellungen sie dem Leben gegentber haben, wie sie
versuchen, mit Krankheit, Schmerz und unabanderlichem
Schicksal umzugehen.

Der Rahmen einer Begleitung wird aufgrund der stetig
steigenden Patientenzahlen und hektischen Ambulato-
riumbetriebs immer enger — wie konnte also ein Praxis-
Transfer aussehen? Das Menschenbild der Logotherapie
hat eine wesentliche Konsequenz in der Haltung, mit der
der Therapeut/Begleiter dem Patienten begegnet. Diese
Haltung spiegelt sich in meiner Wahrnehmung des jeweili-
gen Patienten und in meinem Umgang mit ihm. In meiner
Haltung, meinen Handlungen, den Gesprachen und Wor-
ten ist mein Blick nicht nur auf die Bedingtheiten und das
Leid, sondern immer auch auf die jeweiligen Lebens- und
Sinnmaoglichkeiten gerichtet.

Mein Zuhoren hat sich verdndert — Aeusserungen von
Patienten zu Einstellungen dem Leben gegentber machen
mich hellhériger. Hie und da stelle ich selber Fragen, w.z.B.
«Was bedeutet es fur Sie, ein gutes Leben zu fuhren mit
einer Krankheit?», «Was ist in Ihrem Leben trotzdem gut?
Was ist an Gutem, Heilem da?» oder «Wie fuhlt sich das
im Korper an?» Da Gesprachssequenzen oftmals kurz
ausfallen, sind immer auch Hinweise auf Kraftgebendes
und Gutes in beildufigen Nebensatzen mdoglich. Magische
Satze mit Depotwirkung. Diese Interventionen verlangen
Empathie und Hinwendung, ansonsten verkommen sie zu
Floskeln.

Die Ausbildung befahigt und bestarkt mich, den Men-
schen in seiner existenziellen Erschiitterung zu begleiten,
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schwierige Momente mit auszuhalten, mich den grossen
Fragen zu stellen und gemeinsam ein Fenster zu entde-
cken, das den Blick ¢ffnet auf die Moglichkeiten, wie sie
mit der Erkrankung umgehen kénnen, oder Werte zu ent-
decken, als Moglichkeit, Sinn zu erfahren. Letzteres konn-
te Thema einer begleitenden Psychotherapie sein, da in
meinem Berufsalltag aufgrund der hohen Arbeitsintensitat
Grenzen gesetzt sind.

Eine Sammlung von Geschichten...

Zum Anderen fuhrten mich meine Uberlegungen eines
Praxis-Transfers hin zu einer narrativen Intervention in
Form einer Geschichtensammlung: Geschichten, welche
die geistige Dimension eines Menschen anzuregen vermo-
gen, die ein Inne-halten ermoglichen und Gedanken zu
eigener Einstellungs- und Haltungsweise férdern — aufge-
legt in den Warte- und Behandlungsraumen. Die Arbeit
erfolgte zuhause, und die Geschichten konnten wirken,
auch ohne mein Zutun.

Geschichten zum Thema Einstellungen/Standortwechsel/
Einstellungsmodulation:

«Die Einstellung des Menschen zu einem Sachverhalt ist in
Wahrheit nicht von diesem Tatbestand gepragt, sondern
von der jeweiligen Personlichkeit des Betreffenden selbst;
und diese Pragung erst verleiht dem objektiven Tatbestand
seine subjektive Relevanz. Wenn im Herbst die ersten Ne-
bel durch das Land ziehen und die Blatter langsam von den
Baumen fallen, dann bedeutet dies nicht zwangslaufig, dass
der Betrachter traurig werden muss. Ebensogut konnte die-
se Szenerie in ihm die Assoziation mit gemutlichen langen
Winterabenden im warmen Wohnzimmer bei Kerzenschein
und duftendem Tannenreisig wachrufen. Der Betrachter al-
lein bestimmt in seiner Einstellung die emotionale Farbung
der sachlichen Umwelt, und seine Einstellung wiederum be-
einflusst seinen psychischen Zustand», so schreibt Elisabeth
Lukas, eine der bekanntesten Schulerinnen Frankls. (Lukas,
1994, S. 66) Zu diesem Sachverhalt habe ich wirkungsvol-
le Geschichten gefunden. «Die halbe Wahrheit» und «Die
Dinge auf den Kopf stellen» sind Beispiele dafur.

Geschichten zum Thema Umgang mit Krankheit und un-
abanderlichem Schicksal und Verwirklichung von Einstel-
lungswerten:

Das Leben ist eine stdndige Auseinandersetzung mit den
Gegebenheiten des Seins. Viele Menschen meinen An-
spruch auf irgendetwas, auf ein gesundes, auf ein langes
und auf ein angenehmes Leben zu haben. Werden Men-
schen mit Krankheit, Leid oder einem unabanderlichen
Schicksal konfrontiert, gilt es erst, diese Anspruchshypo-
these fallen zu lassen, damit sich die geistige Wahrneh-
mung in Richtung vorhandenem Freiraum 6ffnen kann,
d.h. ringend entdecken, was trotz Einschrankung und Ver-
lust an positiven Lebensmdglichkeiten geblieben ist. Wir
Menschen tun uns schwer damit, und intensive Emotionen
begleiten diesen Prozess.
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Selbst in einer Situation ausserster Unfreiheit bleibt eine
innere Freiheit bestehen, namlich im Wie der jeweiligen
Einstellung. Fur Frankl verbirgt sich die Sinnmdglichkeit da-
hinter, wie ein Mensch solche Leiden tragt: «...aufs Tragen
kommt es an — darauf, wie man das Schicksal tragt, sobald
man es nicht mehr in die Hand nehmen, vielmehr nur noch
auf sich nehmen kann.»(Frankl, 1998, S.131)

So habe ich Geschichten ausgewahlt, welche die Ein-
stellungwerte, neue Freirdume, Ressourcen und die Ent-
deckung von Sinnmoglichkeiten in eindrtcklicher Weise
darstellen.

Die Geschichte vom Bambus, von der Palme oder die
Parabel vom Senfkorn sind, so meine ich, sehr wertvolle
Texte.

Geschichten zum Thema Wertfuhligkeit/parallele Wertori-
entierung und Verwirklichung von Erlebniswerten:

Geht es bei den schopferischen Werten darum, etwas
Wertvolles in die Welt zu setzen, so helfen die Erlebnis-
werte, etwas Wertvolles von der Welt in sich aufzunehmen
und sich damit selbst zu bereichern. Sinnerflllung bietet
das Erlebnis des Schonen, der Natur oder der Liebe. Ge-
rade in Zeiten von Krisen und Krankheit, wo das Tun und
Schaffen oftmals eingeschrankt wird oder ganz wegfallt,
ist es notwendig, sich dieser Werte gewahr zu werden —im
Erleben und in der Achtsamkeit lassen sich neue Kraft, Mut
und Hoffnung mobilisieren. Freude und Dankbarkeit kon-
nen spurbar werden. Versdume die Wunder dieser Welt
nicht! Geschichten kénnen uns dazu auffordern und las-
sen uns deren Sinnfille erahnen. In einer der Geschichten
sammelt die Maus Frederick Farben und Sonnenstrahlen
fur die kalten Wintertage...

Geschichten zum Thema Wertfuhligkeit/parallele Wertori-
entierung und Verwirklichung von Erlebniswerten:
Selbstranszendenz und Selbstdistanzierungsfahigkeit sind
zentrale Begriffe und Sachverhalte in der Logotherapie.
Die Trotzmacht des Geistes ermoglicht ein «Immer-auch-
anders-sein-Kénnen». Sie vermag dem Menschen Fligel
zu verleihen, sich Uber alle Bedingtheiten hinauszuschwin-
gen. So wie es der Méwe Jonathans in dessen Geschichte
gelingt. Vermag ein Mensch Sinn erkennen oder weiss er
um ein «um dessentwillen», so 6ffnen sich ihm weitere
Kraftschleusen. Trotzmacht, Hoffnung, Humor und Dank-
barkeit gehéren u.a. zu unseren Selbstheilungskraften
und koénnen unser Immunsystem starken. Diese Zusam-
menhange sind Thema vieler Forschungsarbeiten. So sind
auch Humor- und Bildergeschichten in der Sammlung zu
finden.

Geschichten zum Thema Lebensbetrachtung:

In einer Parabel fragt der Buchfink: «Was ist eigentlich das
Leben?» So fragt auch der Mensch — fragt an den Kreu-
zungen in seinem Leben nach dessen Sinn. Wéhrend der
Behandlungen und Therapien denken die Patienten oft-
mals laut tGber das Leben nach.
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Die Frage nach dem Lebenssinn lasst sich nur konkret
stellen und nur aktiv beantworten, so Frankl. «Das Leben
selbst ist es, das dem Menschen Fragen stellt — er ist viel-
mehr der vom Leben her Befragte, der dem Leben zu ant-
worten — das Leben zu verantworten hat.»(Frankl, 1998,
S.141) Fur gewdhnlich sieht der Mensch nur das Stoppel-
feld der Verganglichkeit; was er Gbersieht, sind die vollen
Scheunen der Vergangenheit.

Die innere Sehnsucht des Menschen — im Sinne einer
unbewussten Gottbezogenheit bzw. unbewussten Reli-
giositat innerhalb der unbewussten Geistigkeit des Men-
schen — so Frankl, gehort mit zur Auseinandersetzung
einer jeden Lebensbetrachtung. Patienten sprechen von
ihrer Beziehung zu Gott und ihrer Religiositdt. Einige
sind sich des Getragen-Seins nicht mehr sicher, zweifeln
und hoffen zugleich — so wie es uns die Geschichte <Der
Traum> erzahlt.

Die Geschichte von der geballten Faust — sie variiert das
uralte Thema von der Paradoxie des Glucks. Je mehr man
nach dem Gluck greift, desto mehr verflichtigt es sich —im
Loslassen schenkt es sich uns. Frankl dazu: «Gltck muss
einen Grund haben, als dessen Folge es sich jeweils von
selbst einstellen kann — es muss erfolgen, lasst sich aber
nicht er-zielen.»(Frankl, 1996, S.52)

...und ihre Auswirkungen

Die Geschichtensammlung |6ste viel Aufsehen aus und
fand wunderbaren Anklang. Die Patientinnen &dusserten
ihre Begeisterung, indem sie mich begltckwinschten und
mir far die wertvolle Arbeit dankten. Angehorige, auch
Pharmavertreter sowie Spitalangestellte sprachen mich auf
die Sammlung an.

Ich konnte eifrige und konzentrierte Leser beobachten —
sei es mit einem nachdenklichen Ausdruck oder mit einem
Schmunzeln auf dem Gesicht.

Dazu ein paar Aussagen:

— es sind Geschichten, die anrihren und zum Denken an-
regen — sie wirken nach;

— ich kann immer wieder darin blattern und entdecke
Neues;

— je nach Befindlichkeit wirken die Geschichten anders
auf mich, berhrt mich bereits Gelesenes auf neue Wei-
se;

— ich liebe Geschichten, es ist schon, dass nun sogar wel-
che aufliegen;

— es sind keine Ublichen Geschichten — es gilt, sie auf-
merksam zu lesen, denn der Sinn ist hintergriindig;

— die Bildergeschichten bringen mich zum Schmunzeln
und machen mich leicht.

In der Geschichte vom Esel und seinen Begleitern konnten
einige Patienten ihre eigene Verhaltensweise entdecken
und Uber sich selber schmunzeln. Das tun, was sie far rich-
tig halten, sehen einige Menschen als ihre Aufgabe in der
Krankheit.
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Das viele Schmunzeln ob der humorigen Einlagen mach-
te mich neu auf die grosse Bedeutung des Humors auf-
merksam — der Humor als grosse Ressource einer Saluto-
genese.

Der taube Frosch, der es entgegen aller Meinungen
schaffte, Uber die hohe Mauer zu klettern, vermochte vie-
le der Patienten und Angehorigen zu begeistern. An sich
selber zu glauben, allen Statistiken und Prognosen zum
Trotz! Die Geschichte vom Schmetterling ging einer Pati-
entin sehr nahe. Sie fuhle sich wie dieser Schmetterling,
der die offene Balkontir nicht bemerkt.

Geschichten, aus denen die Hoffnung spricht, sprechen
den Menschen an. So die Geschichte von den vier Kerzen
und der Gedanke von Vaclav Havel — im Gesprach dach-
ten wir laut Uber die grosse Kraftquelle der Hoffnung nach
—im Gesprach kristallisierte sich heraus, dass es dabei nicht
immer um die Hoffnung auf Genesung geht, wohl aber
Uber die Hoffnung, heil zu werden.

Die Bildergeschichte mit dem Storch und dem Frosch
war klarer Favorit. Das Bild zeigt eine scheinbar auswegslo-
se Situation, und dennoch weist sie auf einen noch maogli-
chen Handlungsspielraum hin. Der Wunsch nach einer Ko-
pie war gross. Ein Patient fragte mich nach der Bedeutung
des chinesischen Sprichworts. So nahm ich den Faden auf
und wir sprachen Uber den Umgang mit der Traurigkeit.

Die Geschichte vom Beppo, dem Strassenwischer, er-
zahlt davon, wie lange Strassen bewadltigt werden kénnen
— Schritt-Atemzug-Besenstrich: sprechen Patienten vom
grossen Berg, der Mauer, dem langen Weg, der nicht zu
schaffen ist, gilt die Konzentration dem néachsten Schritt.
Eine Patientin meinte: ich halte mich an den Beppo.

Zur Geschichte von der geballten Faust und den NUs-
sen kamen interessante Interpretationen. Loszulassen, den
Krug anschliessend kippen und die NUsse herausrollen las-
sen — dies sei doch sonnenklar, meinte ein Enkel einer Pati-
entin. Sie hatte die Geschichte mit nach Hause genommen
und ihren Enkeln erzahlt.

Die Geschichte vom Traum und den zwei Spuren beweg-
te. Sie erzahlt vom Getragen-Sein Mit versteckten Tranen
beschreiben einige deren trostende Wirkung.

Ein Patient erzahlte von einer eigenen Erfahrung mit der
Betrachtung von Glick und Ungliick. Er war es auch, der
mir eine schone Geschichte Uber das Sich-Verschenken
mitbrachte. Es wurde fir mich zu einem kleinen Vermacht-
nis — nach seinem Tod.

Wohl habe ich hin und wieder Kopien einer Lieblingsge-
schichte dem Patienten mitgeben kénnen, doch dass ich
gezielt eine Geschichte auswahlte und mitgab, kam eher
selten vor. Eine Patientin ist mir in lieber Erinnerung, eine
tatkraftige und fleissige Hausfrau, Ehefrau und Grossmut-
ter. Die Arbeit machte ihr Freude und machte Sinn, lenk-
te ab — obwohl sie aufgrund ihrer Krankheit ihre Krafte
doppelt biindeln musste. Die zunehmende Mudigkeit und
Kraftlosigkeit belasteten sie sehr, das Schaffen fiel weg,
und was nun? Wir sprachen von der Geschichte vom Fisch
und der Muschel — wie diese ruhig daliegt und bemerkt,
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wie die Dinge um sie herum zu sprechen beginnen — an-
derntags gab ich ihr die Geschichte, verpackt in einer Mu-
schelkarte, mit nach Hause.

Seit dieser Zeit sind nun zwei Jahre vergangen, eine wei-
tere Sammlung folgte. Ich erhielt zudem Anfragen zum
Kauf eines Exemplars. All die Aussagen und Reaktionen
der Menschen lassen darauf schliessen, dass die Geschich-
ten, Parabeln und Lebensweisheiten geistige Impulse aus-
zulésen vermochten — in der Hoffnung, dass die Depotwir-
kung oder der Aufforderungscharakter einer Geschichte
zu Einstellungsveranderungen fthren - und den Menschen
in seinem geistigen Ringen begleiten, anregen, ermutigen
und trosten.

Literaturangaben:

— Frankl Viktor E.: Logotherapie und Existenzanalyse,
Psychologie Verlags Union, Weinheim, 1998

— Frankl Viktor E.: Der leidende Mensch,
Verlag Hans Huber, Bern 1996

— Frankl Viktor E.: Homo patiens, Wien: Franz Deuticke,
1950

— Frankl Viktor E.: Der unbewusste Gott, Kosel Verlag
GmbH&Co, Mlnchen, 3.Auflage 1995

— Lukas Elisabeth: Auch dein Leiden hat Sinn, Herder
Verlag, Freiburg im Breisgau, 1997

— Lukas Elisabeth: Psychotherapie in Wirde, Quintessenz
Verlags-GmbH, Munchen, 1994

— Peseschkian Nossrat: Der Kaufmann und der Papagei,
Fischer Taschenbuch Verlag, 23.Auflage, 1999

— Riemeyer Jorg: Die Logotherapie Viktor Frankls, Quell/
Gutersloher Verlagshaus GmbH, 2002

— De Bona Patrizia: Geschichtensammlung, Geschichten
sind fur Seele, was die Medizin fur den Korper ist’

Korrespondenz:

Patrizia De Bona

Onkologiepflegefachfrau

Beraterin in Logotherapie und Existenzanalyse

ehem. Onkologieambulatorium, Spital Limmattal, Schlieren
heute Leitung Pflegedienst

Alters- und Pflegezentrum Lanzeln

Bahnhofstr. 58

CH 8712 Stéfa

patde@bluewin.ch



Logothérapie au quotidien

Beppo, le balayeur de rues:

«Parfois, on a une trés longue rue devant soi. On a l'impression qu‘elle est affreu-
sement longue; on a I'impression qu’on ne va jamais y arriver.» — «Mais il ne faut
pas penser a toute la rue d'un coup, tu comprends? Il faut penser seulement au
prochain pas, a la prochaine respiration, au prochain coup de balai. Et ensuite a
celui d'apres.» Et aprés une nouvelle longue pause, il poursuivit: «Tout a coup, tu
t'apercois que pas apres pas toute la rue a été balayée, sans que tu t'en apercoi-

ves, et sans que tu sois essoufflé.»

Patrizia De Bona
Logothérapie au quotidien

(Résumé)

Lorsqu’il est confronté a un événement pénible et inévita-
ble, I'hnomme prend tout particulierement et douloureu-
sement conscience de ses limites. En général, nous som-
mes confrontés aux restrictions imposées par nos propres
limites, les circonstances dans lesquelles nous ont placés
le destin, et bien sOr par notre mortalité et le caractére
irréversible des événements qui jalonnent notre vie. Ce
sont des éléments auxquels nous ne pouvons rien chan-
ger. Mais en méme temps, nous possédons la faculté (dans
I'espace de nos limites) de prendre intérieurement de la
distance d'avec ces contraintes, de faire le tour des pos-
sibilités qui sont objectivement les notres et de les utiliser.
En logothérapie, on parle a cet égard de modification des
points de vue.

Du fait du nombre toujours croissant de situations et
de l'activité intense de notre ambulatoire, I'espace dédié
a l'accompagnement thérapeutique va se rétrécissant
— comment, dans ces conditions, transférer ces connais-
sances dans la pratique?

Mon écoute s'est modifiée — ce que les patients expri-
ment du regard qu'ils portent sur la vie appelle de moi une
attention particuliere — je ressens leur détresse spirituelle
et je m'ouvre a leurs questionnements. De temps a autre
je pose moi-méme une question, par exemple: «Qu’est-ce
gue cela signifie pour vous de vivre avec une maladie?»,
«Qu'est-ce qui reste de bon, de sain dans votre vie?»
Comme les dialogues sont souvent trés brefs, il est tou-
jours possible de faire des remargues en passant sur ce qui
est positif et ce qui donne des forces. Ce sont des phrases
magiques qui ont un effet a long terme, a condition que
les interventions soient faites avec empathie et attention,
sans quoi elles se transforment en langue de bois.

Par ailleurs, j'ai imaginé une intervention narrative sous
la forme d’un recueil d'histoires — d’histoires qui puissent
alimenter la dimension spirituelle d'une personne, qui per-
mettent de faire une pause et de stimuler la réflexion sur
sa propre maniére de voir le monde et d'agir. Ce recueil
était mis a disposition dans la salle d'attente et les salles
de traitement et permettait aux patients de travailler a la
maison, sans ma participation. Les histoires portaient sur:
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— vision du monde/changements de point de vue

— faire face a la maladie et a un destin inéluctable

— présence au monde/réorientation des valeurs

— la force de I'esprit envers et contre tout/autotranscen-
dance

— regards sur la vie

Ce recueil a suscité beaucoup d'intérét et a trouvé des
échos tres favorables. Dans I'histoire de I'ane et de ses
compagnons, certains patients ont retrouvé leur propre
maniére d’'agir et ont pu rire d’eux-mémes. Certaines per-
sonnes voient comme une tache qui est la leur dans la
maladie de faire ce qu'ils tiennent pour juste.

Le fait que beaucoup de patients aient ri des histoires
m’a rappelé une fois de plus I'importance de I’humour —
I'humour comme ressource majeure dans la salutogenese.
C'est I'histoire illustrée avec la cigogne et la grenouille qui
a remporté la palme. L'image décrit une situation appa-
remment sans issue, pourtant elle indique un espace de
manceuvre encore disponible. L'histoire du réve avec les
deux traces dans le sable a ému les gens. Elle évoque I'idée
d'étre porté et plusieurs patients en ont décrit I'effet ré-
confortant les larmes aux yeux.

L'ensemble de ces réactions me font conclure que les
histoires, paraboles et proverbes ont eu le pouvoir de li-
bérer des forces spirituelles — dans I'espoir que I'effet long
terme ou la stimulation représentée par une histoire puisse
conduire a des modifications de point de vue — et qu'ils
constituent pour I'homme en train de lutter dans son étre
spirituel une source de compagnie, de stimulation, d'en-
couragement et de réconfort.



. Logoterapia nelle cure quotidiane

Beppo, lo spazzino:

«A volte c'e una lunga strada davanti a sé. Si ha I'impressione che sia incredibil-

mente lunga; si ha I'impressione che non si arrivera mai alla fine.» — «Ma, non

bisogna pensare a tutta la strada in un colpo solo, comprendi? Bisogna pensare

unicamente al prossimo passo, al prossimo respiro, alla prossima spazzata. E poi

a quella successiva.» E, dopo una lunga pausa, continuo: «Tutto d'un colpo ti

accorgi che, passo dopo passo, tutta la strada e stata spazzata, senza che te ne

accorgessi e senza che ti abbia lasciato senza fiato.»

Patrizia De Bona

Logoterapia nelle cure quotidiane

(Riassunto)
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Quando é confrontato con un evento infausto e inevitabi-
le, I'uomo prende dolorosamente coscienza dei suoi limiti.
Come uomini siamo limitati dai nostri condizionamenti,
dalle circostanze fatali, essenzialmente lo siamo dalla fi-
nitezza del nostro essere e dal carattere irreversibile degli
eventi che costellano la nostra vita. Non ci si pud fare nulla.
Ma allo stesso tempo possediamo le capacita mentali per
prendere distanza da questi condizionamenti — all'interno
dei nostri limiti — per riconoscere le nostre possibilita rea-
listiche e per metterle in atto. La perdita, I'irrevocabilita
rimane, ma possiamo imparare a trattare con cio. Nella
logoterapia parliamo di capacita di cambiamento di atteg-
giamento.

A causa del numero sempre crescente di situazioni e del-
I'attivita ambulatoriale intensa, lo spazio dedicato all'ac-
compagnamento terapeutico si restringe — come operare
un cambiamento di pratica in queste condizioni?

Il mio ascolto si & modificato — cid che i pazienti espri-
mono del loro atteggiamento nei confronti della vita mi
rende particolarmente attenta — percepisco il loro disagio
spirituale e mi pongo delle domande. A volte pongo io
stessa delle domande, come per esempio «Che cosa signi-
fica per lei vivere bene con una malattia?», «Che cosa c'é
di buono nella sua vita malgrado la malattia? Cosa c'e di
buono, di sano?» Dal momento che spesso le sequenze
del racconto risultano essere brevi, sono sempre possibili
delle osservazioni occasionali su cid che € positivo e che da
forza. Sono delle frasi magiche che hanno un effetto nel
tempo. Questi interventi richiedono empatia e attenzione,
altrimenti diventano retorica.

Peraltro, ho immaginato un intervento narrativo sotto la
forma di una raccolta di racconti — racconti che potesse-
ro alimentare la dimensione spirituale di una persona, che
permettessero di fare una pausa e di stimolare la rifles-
sione sul proprio atteggiamento e modo di agire. Questa
raccolta era a disposizione nella sala d'aspetto e nelle sale
di trattamento e consentiva ai pazienti di lavorare a casa,
senza la mia partecipazione.

Articoli originali

| racconti portavano su:

— Atteggiamento/spostamento

— confronto con la malattia e con un destino ineluttabile

— consapevolezza dei valori/riorientamento dei valori

— forza dello spirito verso e contro tutto/autotrascenden-
za

— riflessione sulla vita

Questa raccolta ha suscitato molto interesse e ha trovato
degli echi molto positivi. Nel racconto dell’asino e dei suoi
compagni, alcuni pazienti hanno ritrovato il loro modo di
agire e hanno potuto ridere di sé stessi. Alcune persone
considerano un loro compito nella malattia di fare cid che
ritengono giusto.

Il fatto che molti di loro abbiano potuto ridere dei rac-
conti mi ha ricordato una volta in piu I'importanza del-
I'umorismo — umorismo come risorsa importante nella
salutogenesi. Il racconto della rana sorda che é riuscita
a scalare il muro contro ogni previsione ha entusiasmato
molti miei pazienti e familiari. Credere in sé stessi contro
ogni pronostico e statistica!

Il racconto illustrato della cicogna e della rana é stato
chiaramente il preferito. L'immagine mostra una situazione
apparentemente senza via d'uscita, cid nonostante, indica
un spazio di manovra ancora possibile. Il racconto del so-
gno ha commosso la gente. Evoca l'idea di essere portato
e molti pazienti ne hanno descritto I'effetto confortante
con le lacrime agli occhi.

Tutte queste dichiarazioni e reazioni mi fanno giungere
alla conclusione che i racconti, le parabole, i detti hanno
avuto il potere di liberare delle forze spirituali — nella spe-
ranza che I'effetto nel tempo o il carattere di esortazione
di un racconto possano portare a una modificazione di at-
teggiamento — e che possano essere per I'uomo una fonte
di compagnia, di stimolo, di incoraggiamento e di conforto
nella sua lotta spirituale.



. L'infirmiére et I'accompagnement spirituel

Infirmiere au sein d'une Equipe Mobile de Soins Palliatifs, j'ai observé différents

signes de détresse spirituelle chez des patients atteints de maladies graves. Je
participe a une démarche aupres des soignants afin de valoriser et de promouvoir

le soutien spirituel.

Catherine Bollondi Pauly

L'infirmiére et 'accompagnement spirituel

L’histoire d'une recherche

Je travaille depuis 1999 au sein de I'EMSP # de I'Hopital
Cantonal de Genéve. Nous intervenons en tant que con-
sultants, lorsque des équipes de soins sollicitent nos con-
seils, auprés de patients qui présentent des douleurs ou
gui sont en situation de soins palliatifs. Ces derniers sont
i J\\ | hospitalisés pour des séjours de courte a moyenne durée
Catherine Bollondi Pauly ~ dans des unités de soins aigus. Je me suis trouvée con-
frontée a plusieurs reprises a des situations difficiles. Des
patients manifestaient une grande souffrance avec des
douleurs résistantes aux différents traitements proposés.
Je me suis interrogée sur le lien entre ces douleurs, cette
souffrance, et la prise en soin de la détresse spirituelle de
ces personnes, au sein des équipes de soins aigus. Au fil de
mes rencontres avec ces personnes gravement malades, je
me suis peu a peu rendue compte de toute I'importance
de la dimension spirituelle dans les soins qui leur étaient
administrés.

L'ANADI ® définit la détresse spirituelle comme «une per-
turbation du principe de vie qui anime I'étre entier d'une
personne et qui intégre et transcende sa nature biologique
et psychosociale». Le stress d'une hospitalisation, les incer-
titudes concernant le diagnostic, la douleur, une mauvaise
compréhension des traitements, des bouleversements des
projets de vie, sont autant de facteurs qui peuvent contri-
buer a la détresse spirituelle d'une personne. Sans soutien,
cette détresse peut méme entrainer |'apparition d'une
confusion, d'un état d'agitation ou d'une souffrance glo-
bale telle, que les douleurs physiques deviennent impossi-
bles a soulager. Ces observations me conduisent a penser
gue la détresse spirituelle, peu considérée dans nos unités
de soins aigus, ressurgit parfois sous la forme de divers
symptomes, mal expliqués et difficilement calmés.

Dans le cadre du travail de certification de la formation
d'approfondissement en soins palliatifs1, je me suis inter-
rogée avec deux collegues infirmiéres sur le lien entre les
soins infirmiers et les soins spirituels. Nous avons remar-
gué que les infirmiéres manifestent souvent une difficulté
a évoquer la spiritualité. Elles sont génées lorsqu’elles
abordent le sujet avec les patients, soit parce qu’elles as-
similent spiritualité et religion, soit parce qu’elles appré-
hendent d’entrer en relation trop intime avec le patient.
Elles craignent de ne pas trouver les mots justes ou tout
simplement de ne pas savoir étre réconfortantes. A partir

a  Equipe Mobile de Soins Palliatifs
b Association Nord Américaine pour le Diagnostic Infirmier
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de ces observations, nous nous sommes demandées com-
ment favoriser le développement des soins spirituels dans
la pratique infirmiére. Nous avons tout d'abord rappelé les
définitions des besoins spirituels? et du diagnostic infirmier
de détresse spirituelle. Puis afin de faire le lien avec notre
pratique, nous avons analysé une situation. Nous avons
mis en évidence les soins spirituels dispensés par une in-
firmiére aupres d'un patient. Celui-ci a été soutenu dans
sa démarche de relecture de sa vie, de recherche de liens
entre les événements et de recherche de sens de I'expé-
rience présente. Il a été encouragé dans |'expression de
son besoin d’espoir, de son besoin de se déculpabiliser.
Nous avons ensuite proposé aux soignants un complément
d’anamneése infirmiere, ciblée sur les besoins spirituels éla-
boré par S. Block?, en spécifiant qu’une implication de I'in-
firmiére ainsi gu’une relation de confiance sont avant tout
nécessaires pour aborder ce domaine.

Prendre soins de la personne dans sa globalité
Depuis ce travail, c’est surtout ma facon d’étre avec le pa-
tient qui a changé. J'essaie de me rendre vraiment disponi-
ble et libre de toute attente lors de mes rencontres avec lui.
Ceci dans I'intention de le soutenir avec humilité dans son
expérience. J'ai depuis I'impression de vivre des moments
riches de partage et d'apporter une présence différente.
Je me suis éloignée de I'idée d'un guide d’anamneése car
je pense que c’est en écoutant avec tout son étre que le
soignant trouvera le fil conducteur pour accompagner le
patient plutot qu’en se référant a un guide.

Je suis chaque jour plus convaincue que les soins spiri-
tuels font partie intégrante d'une prise en soins globale
et qu'il appartient également aux soignants des équipes
de soins aigus de repérer les signes de détresse spirituelle
et d'offrir un soutien aux patients selon les capacités de
chacun .

Selon Rizzo Parse®, les étres humains sont des entités
unitaires indivisibles, ils sont plus et différents de la somme
de leurs parties. Ainsi I'ame, le corps, I'esprit ne peuvent
étre considérés séparément. Linfirmiére est la personne
privilégiée pour prendre soin de la personne dans cette
globalité. Elle connait I'histoire du patient et est le témoin
de ce qui se passe pour lui. Elle est au cceur de I'accom-
pagnement et peut faire le lien avec d'autres intervenants
(aumonier, bénévoles, psychologues). Le réle de I'infirmie-
re est aussi de garantir la cohérence du projet de soins.

Tout soin auprés du patient peut avoir une dimension
spirituelle. «La pulsation profonde de la vie demeure un
mouvement a jamais mystérieux, mais nos mains, notre sa-
voir faire peuvent devenir signe d'une humanité partagée
dans laguelle se tissent les liens de solidarité»6 Ainsi I'infir-
miére de par sa proximité avec le patient peut développer
une relation précieuse avec lui. «Lors d'une toilette ou de
gestes simples auprés d'une personne a I'agonie, «mettre
dans sa main» son humanité se traduit dans notre maniére
trés spécifiqgue de la maintenir comme notre interlocuteur
privilégié.»®
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Comment soutenir les soignants dans la dimension spiri-
tuelle des soins?

Le réle de l'infirmiére de I'Equipe Mobile de Soins Pal-
liatifs est de soutenir les soignants dans cette démarche et
de mettre en valeur la dimension spirituelle de la prise en
soins. Dans cette perspective, en collaboration avec les in-
firmiéres spécialistes clinigues en soins palliatifs des HUG,
nous souhaitons entreprendre une démarche auprés des
équipes afin de promouvoir la dimension spirituelle des
soins infirmiers.

Notre objectif est d’une part, de reconnaitre et mettre
en valeur ce qui est fait quotidiennement par les soignants,
et d'autre part, de démystifier et de clarifier I'accompa-
gnement spirituel en «mettant en mots» les soins spiri-
tuels. Nous travaillons donc a Iélaboration d'une brochure
intitulée «Spiritualité et soins infirmiers»’, en se souciant
de ne pas produire un guide comme lors de mon premier
travail, mais de proposer des pistes de réflexion.

Nous rappelons en introduction de ce document, que
la maladie comme toute situation de crise, entraine un
changement dans les rapports aux repéres habituels. Elle
impose a I'étre humain de transcender avec les possibles
dans une recherche continuelle de son devenir. Ce chan-
gement implique un processus qui s'inscrit dans un con-
tinuum visant a la recherche d’harmonie et de qualité de
vie. Chaque fois que nous prenons soin de la personne
dans sa globalité, dans une relation authentique a travers
une reconnaissance mutuelle, nous sommes dans une re-
lation d’ordre spirituel.

Plutot qu’un domaine réservé uniquement a des initiés,
I'accompagnement spirituel apparait alors comme la capa-
cité a étre en relation avec I'autre. C’est ainsi que le patient
pourra laisser libre cours a son cheminement personnel.
Cette qualité de la relation réside dans la capacité d'offrir
une présence inconditionnelle au patient mais aussi de to-
lérer d'étre témoin, sans essayer de réparer ou d'apporter
des réponses. C'est reconnaitre la personne dans ses es-
poirs, ses hésitations, ses paradoxes et respecter |'espace
créé par le silence.

Nous proposons ensuite quelques questionnements a
travers lesquels les valeurs spirituelles peuvent étre abor-
dées, en lien avec différents thémes.

Voici quelques exemples:

— Ressenti de la personne:
Comment cela se passe t-il pour elle aujourd’hui?
Qu'est-ce qui est en ce moment est le plus difficile a
vivre?

— Recherche de sens, histoire de vie:
La situation actuelle fait-elle écho a une situation déja
vécue?
Parle-t-elle d'événements, de personnes qui ont mar
qué sa vie?

— Valeurs, croyances de la personne:
Peut-elle, dans la situation actuelle se référer aux
croyances, valeurs qui I'ont guidé jusqu’a ce jour?

Articles originaux

Y a-t-il dans son quotidien quelque chose qui lui
redonne confiance?
— Ressources, relations:
Comment a-t-elle négocié les difficultés rencontrées
dans le passé?
Y a t-il des relations qui demandent a étre renforcées?
— Projet:
Y a-t-il quelque chose gu’elle aimerait encore pouvoir
réaliser dans sa vie? (un projet, une relation a
reprendre avec un proche, un rituel a vivre...)

Le projet est de présenter cette brochure aux équipes com-
me un support a une réflexion plutdt que comme un outil
a utiliser au chevet du patient. Le document sera présenté
prochainement a quelques unités de soins afin de tester les
réactions qu'il suscite avant de le diffuser plus largement.
Les limites de cette brochure sont celles d’'un document
qui traite d’'un domaine qui fait appel a I' «étre» plutét
gu’aux connaissances. Nous soignerons sa présentation
en I'accompagnant d'un partage d’expériences entre soi-
gnants.

Les infirmiéres de I'Equipe Mobile de Soins Palliatifs,
ainsi que les Infirmiéres Spécialistes Cliniques s'engagent
ensuite a soutenir les soignants dans cette démarche. El-
les rendront I'équipe attentive a la prise en compte de la
dimension spirituelle dans le projet de soin. Elles restent
disponibles pour apporter un éclairage extérieur aux si-
tuations vécues. Elles accompagnent le soignant dans les
réflexions que cette démarche suscite en lui et dans les
difficultés qu'il peut rencontrer.

En étant a I'écoute de la détresse spirituelle des patients
et de leurs préoccupations, les infirmiéres ne se substituent
pas aux aumoniers. Au contraire elles devraient alors
mieux collaborer avec eux , en proposant leur intervention
plus aisément si besoin, dans la perspective d'offrir une
meilleure qualité de vie aux patients.

Le soignant est comme le patient, un étre en devenir. Il
est en constante interaction avec son environnement(5). |l
évolue également au fil de ses rencontres et de ses expé-
riences. Il est important qu'il reste a I'écoute de ce qui se
passe en lui, qu'il sache étre bienveillant avec lui méme en
acceptant ses limites et sa vulnérabilité.

Mon premier travail m'a permis de développer une ré-
flexion sur le sens du soin spirituel et son inscription dans
la pratique infirmiere. L'élaboration de la brochure «Spiri-
tualité et soins infirmiers» a été I'occasion de riches échan-
ges avec mes collegues infirmiéres spécialistes cliniques. Je
me réjouis maintenant de poursuivre ces échanges avec les
soignants des équipes de soins. J'aimerais transmettre que
méme dans les situations difficiles, il est toujours possible
de vivre et d'apporter des moments précieux.

Ces rencontres avec les patients et les soignants sont
autant de moments privilégiés qui «nourrissent» mon pro-
pre cheminement spirituel.
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Catherine Bollondi Pauly

«Spiritualitat und Pflege»

Als Pflegefachfrau arbeite ich in einem mobilen Dienst fur
Schmerzbehandlung und Palliative Care am Kantonsspital
in Genf. Die Patientinnen und Patienten, die wir besuchen,
leiden unter Schmerzen und/oder brauchen Palliative Care.
Sie sind fur einen kurz- oder mittelfristigen Aufenthalt auf
Akutstationen hospitalisiert.

Angesichts von schwierigen Situationen, in denen Pati-
entinnen trotz verschiedener Therapien unter unkontrol-
lierbaren Schmerzen litten, habe ich mich gefragt, welche
Zusammenhdnge bestehen zwischen Schmerzen, Leiden
und spiritueller Not — in der Absicht, diese zu lindern.

Anlasslich einer Abschlussarbeit fir ein Zertifikat in Pal-
liative Care habe ich mich mit der Verbindung zwischen
Pflege und Spiritualitat befasst. Wir haben festgestellt,
dass sich Pflegende genieren, dieses Thema anzusprechen,
sei es, dass sie Spiritualitat mit Religion gleichstellen, sei es,
dass sie beflrchten, nicht die richtigen Worte zu finden,
oder einfach nicht wissen, wie sie trostend sein kdnnen.

Auf der Grundlage von den Definitionen der spirituel-
len Bedurfnisse und der Pflegediagnose «Spirituelle Not»
haben wir hervorgehoben, welchen Platz Pflegenden bei
der spirituellen Begleitung zukommt, und schlagen einen
Anamnese-Leitfaden vor, der die spirituellen BedUrfnissen
erfasst.

Seither hat sich meine Art und Weise, bei den Patientin-
nen zu sein, entwickelt. Wahrend den Begegnungen bin
ich starker verfugbar, freier von jeglicher Erwartung, mit
der einzigen Absicht, sie demutig in ihrem momentanen
Erleben zu unterstitzen.

Die Pflegenden erleben tdglich mit, durch welche Prifun-
gen die Patienten und Patientinnen gehen. Sie kennen ihre
Geschichte und sind dadurch besonders gut in der Lage,
die umfassende Pflege und Begleitung der Patientinnen
wahrzunehmen. In einer authentischer Beziehung und ge-
genseitiger Anerkennung kann auch die Pflege eine spiri-
tuelle Dimension erhalten.

Meine Aufgabe als Pflegefachfrau im mobilen Dienst
beinhaltet, die Pflegenden bei diesem Vorgehen zu unter-
stltzen und diese Beziehungsqualitat zu fordern. Unser
Handlungsspielraum ist dabei begrenzt, weil wir als Bera-
terinnen nicht «an Stelle von» sondern nur «mit» den Pfle-
genden auf der Abteilung handeln kénnen und wollen.

Daher haben wir in Zusammenarbeit mit den Pflege-
teams auf den Abteilungen eine Entwicklung initiiert mit
dem Ziel, die spirituelle Dimension zu férdern, indem wir
eine Broschure erarbeiteten mit dem Titel «Pflege und Spi-
ritualitat».

Dieses Dokument erklart das Thema Spiritualitdt und
macht Vorschlage fur einen Beziehungsaufbau, der eine
echte spirituelle Begleitung ermoglicht. Anschliessend
werden einige Fragen aufgefuhrt, durch welche spirituelle
Werte thematisiert werden kénnen.

Das bessere Wahrnehmen und Ansprechen der spiritu-
ellen Not bei den Patientinnen kénnte auch zu einer effi-
zienteren Zusammenarbeit zwischen Pflegefachleuten und
Seelsorgeteam fuhren.
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Catherine Bollondi Pauly

«Spiritualita e cure infermieristiche»

(Riassunto)

In qualita d'infermiera, lavoro nell’equipe mobile del do-
lore e cure palliative (E.M.S.P) dell’Ospedale Cantonale di
Ginevra (H.U.G.). | pazienti che incontriamo presentano
dei dolori e/o sono in situazione di cure palliative. Sono
ospedalizzati per dei soggiorni di corta o media durata in
servizi di cure acute.

Di fronte a delle situazioni difficili di pazienti che manife-
stano una grande sofferenza, dei dolori difficili da control-
lare malgrado diversi trattamenti, mi sono interrogata sui
legami tra questi dolori, questa sofferenza e lo sconforto
spirituale di gueste persone alla fine della loro vita e la loro
presa a carico.

In occasione di un lavoro di certificazione in cure pallia-
tive, mi sono interrogata sul legame tra le cure infermieri-
stiche e la spiritualita.
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Articoli originali

Avevamo notato che le infermiere sono spesso a disagio
nell’affrontare questo tema con i pazienti, sia in quanto
esse assimilano spiritualita e religione, sia in quanto temo-
no di non trovare le parole giuste o semplicemente di non
saper essere confortanti.

Riprendendo le definizioni dei bisogni spirituali e della
diagnosi infermieristica di sconforto spirituale, abbiamo
messo in evidenza il ruolo dell'infermiera nelle cure spiri-
tuali e proposto una guida d’anamnesi mirata sui bisogni
spirituali delle persone.

Da allora, il mio modo d’essere con il paziente si & evo-
luto. In occasione dei miei scambi con il paziente mi rendo
piu disponibile, libera da ogni attesa, con la sola intenzione
di sostenerlo con umilta nella sua esperienza presente.

L'infermiera testimonia quotidianamente delle prove che
il paziente attraversa, conosce la sua storia ed ¢ la perso-
na privilegiata per curare il paziente nella sua globalita.
Le cure infermieristiche possono avere una dimensione
spirituale, in una relazione autentica e un riconoscimento
reciproco con il paziente.

Il ruolo delle infermiere dell'EMSP & di sostenere i cu-
ranti in questo modo di procedere, di mettere in valore
guesta qualita della relazione. | nostri limiti sono quelli dei
consulenti che non possono fare «al posto di», ma «con»
i curanti di prima linea.

Cosl, abbiamo intrapreso una pratica presso le équipe di
prima linea per promuovere la dimensione spirituale delle
cure elaborando un opuscolo intitolato «Cure infermieri-
stiche e spiritualita».

Questo documento esplicita la spiritualita e propone
delle piste per costruire una relazione propizia ad un vero
accompagnamento spirituale. Presentiamo in seguito alcu-
ne domande attraverso le quali i valori spirituali possono
essere affrontati.

Conoscendo e affrontando meglio lo sconforto spiritua-
le con i pazienti, le infermiere potranno anche collaborare
piu efficacemente con gli assistenti spirituali.



. La souffrance spirituelle, une souffrance psychologique?

La dimension spirituelle est a différencier de la dimension religieuse, elle va au-

dela de celle-ci. Quels sont les éléments spirituels que les patients évoquent en
présence d'une psychologue dans un centre de soins palliatifs? Comment se place
la souffrance psychologique par rapport a la dimension spirituelle? C'est a ces

questionnements que cet article va tenter de répondre.

Sabrina Cescutti
La souffrance spirituelle, une souffrance
psychologique?

Comment répondre, accompagner et donner du sens a un questionnement
spirituel chez un patient que I'on accompagne en tant que psychologue?

L'accompagnement spirituel est un des quatre piliers a la
base de la philosophie des soins palliatifs, une des dimen-
sions a intégrer dans le processus de soins pour une prise
en charge de la personne dans sa globalité.

Tout d'abord, il me semble important de définir quels
sont les besoins spirituels des patients en fin de vie et donc
ce que représente la dimension spirituelle? Selon I'OMS:
«On qualifie de «spirituels» les aspects de la vie humaine
Sabrina Cescutti liés aux expériences qui transcendent les phénomeénes
sensoriels. Ce n'est pas la méme chose que le «religieux»,
guoigue pour de nombreuses personnes la dimension spi-
rituelle de leur vie comporte un élément religieux. L'aspect
spirituel de la vie humaine... est souvent percu comme
ayant un rapport avec le sens et le but de I'existence...»

On note dans cette définition une différence entre «spi-
rituel» et «religieux». La dimension religieuse peut étre
percue comme la mise en rites, en symboles de la dimen-
sion spirituelle de la personne, mais la dimension spirituelle
— comme l'indique Elisabeth Michel — est en deca de I'ex-
périence religieuse. Pour elle comme pour moi, le religieux
ne peut a lui seul porter «le laborieux travail intérieur lié a
I'émergence en chaque individu de son identité profonde».
Ainsi la dimension spirituelle pose la question du sens, sens
de la vie, et d'autant plus dans un centre de soins palliatifs:
sens de la maladie, de la souffrance et de la mort.

Aprés avoir défini la dimension spirituelle en la différen-
ciant de la dimension religieuse, il faut maintenant préciser
ce qu'est une douleur spirituelle et ce qu'elle représente,
afin de pouvoir y répondre en tant gu’accompagnant. Si
on se base sur le diagnostic infirmier de «détresse spirituel-
le», celui-ci passe par une évaluation des besoins spirituels,
par des guestions posées au malade dans le respect de ses
croyances et de ses valeurs. Ces questions concernent son
rapport a la notion de divin, si la religion ou Dieu ont une
importance pour lui, ou il puise sa force, qui lui apporte
du soutien. Il est a noter qu'il est important aussi de savoir
si la maladie a modifié ses croyances ou ses pratiques reli-
gieuses? Les réponses a ces questions fournissent des in-
formations précieuses mais I'accompagnement au niveau
spirituel se trouve au-dela. Comment offrir un soutien au
niveau spirituel a des patients en fin de vie?
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Il 'est important pour I'accompagnant d'étre a I'écoute du
patient, de respecter ses évocations, méme s'il ne partage
pas ses valeurs ou sa perception du monde. Accompagner
ne signifie pas guider le patient mais I'aider a trouver du
sens au niveau émotionnel dans ce qu'il vit et dans ce qu'il
dit, selon nos compétences et pour moi avec mes outils
de psychologue. De chaque étre humain émane un ques-
tionnement spirituel, on peut ainsi en déduire que chaque
accompagnant doit étre attentif a la dimension spirituelle
afin de satisfaire au mieux les besoins d'un patient.

Quels sont les éléments de vie spirituelle que les pa-
tients me soumettent lors de nos entretiens?

Peu de patients parlent ouvertement de leur vie spirituelle,
celle-ci est plutot abordée a travers leurs angoisses, notam-
ment face a la mort. Le patient en fin de vie est bousculé,
tiraillé entre le présent: lutter contre la douleur, se séparer
de ses proches, vivre sa tristesse, et |'avenir inconnu de
I'aprés mort, de I'au-dela. Selon mon expérience, la plus
grande difficulté des patients se situe au niveau de la sé-
paration d’‘avec leurs proches, de ceux avec qui ils vivent,
gu'ils aiment.

Les patients, lors de nos entretiens, sont soulagés de
pouvoir exprimer leur souffrance morale, notamment leur
tristesse de quitter leurs proches, de ne pas pouvoir encore
vivre et partager des moments avec eux, de ne pas voir
par exemple leurs enfants ou petits-enfants grandir. Cela
les rassure de pouvoir partager sur le theme de la mort,
comment elle va arriver et ce qui les attend aprés. Cela leur
permet de mieux gérer, chacun selon ses moyens, la ma-
nifestation des angoisses et de mieux vivre le temps qu'il
leur reste a vivre

Ce travail d'accompagnement est aussi celui de toute
I'équipe pluridisciplinaire qui, au chevet du patient, ac-
compagne celui-ci tout au long de cette épreuve et c'est
de cette équipe que peut émaner le confort physique,
psychologique qui permettra au patient de faire son che-
minement spirituel. Ce cheminement spirituel est, a mon
avis, un cheminement personnel, intime et singulier que le
patient fait et met en place au plus profond de son «moi»
intérieur.

Certains patients abordent avec moi leurs difficultés de
vivre ce temps limité qui leur est donné, en me considérant
comme une personne de ressource qui, par son écoute
et ses compétences, parviendra a les soulager. D'autres,
souvent des personnes agées, percevant le psychologue
comme quelqu’un pouvant émettre un jugement sur leur
état mental sont tres réticents a s’entretenir avec moi. Ce-
pendant ils acceptent souvent tout de méme mes visites,
saisissant ainsi une occasion de partager a propos de leur
vie quotidienne dans I'institution. De ces échanges a carac-
tére social peut découler apres coup un accompagnement
plus psychologique, voire parfois un travail au niveau émo-
tionnel comme I'expression de ce qu'ils ressentent face a
leur maladie et comment ils percoivent la présence de leurs
proches auprés d'eux.



. La souffrance spirituelle, une souffrance psychologique?

Pour d'autres, il est trop difficile de parler, de mettre en
mots des choses si difficiles au niveau émotionnel que la
maladie, que le fait que cela leur arrive a eux et pas aux
autres. lls I'exprimeront alors parfois a d’autres interve-
nants, aux soignants par exemple lors d'une toilette ou
d’un soin. Leur corps meurtri par la maladie et les douleurs
leur permettra alors de faire part — au travers de gestes, de
pleurs ou de cris — de leur vécu aux soignants.

Chaque patient peut s’ouvrir a un accompagnant au mo-
ment ou il se sent prét, au moment ou il pense étre avec la
«bonne personne», celle qui a les compétences qu'il juge
nécessaires pour |'aider a cheminer. Mon collegue Gérard
Berney, aumonier, a des demandes de personnes croyantes
gui souhaitent prier, mais aussi de personnes non croyantes
gui demandent a échanger, a partager ce qu'elles vivent.
Un patient lui demandait derniérement de lui lire le récit de
la passion du Christ, demande que notre aumonier n'avait
jamais eue mais que le patient a exprimée a la personne
de I'équipe la plus qualifiée! Chaque professionnel, par ses
compétences propres, est un accompagnant.

Aucun patient ou proche, a I'exception de deux person-
nes, ne m'a posé de questions telles que: qu‘est-ce qui fait
gue je travaille en soins palliatifs, quel est le sens de mon
travail ou est-ce que je suis croyante?

C'est la rencontre entre un patient et un professionnel
a un moment donné qui leur permettra de cheminer en-
semble. Mais il est certain que I'accompagnant doit avoir
cheminé par lui-méme, s'étre posé un certain nombre de
guestions pour étre disposé a accompagner l'autre sur
cette route spirituelle. C'est une rencontre entre étres hu-
mains ayant comme point commun leur finitude.

Faut-il différencier la souffrance spirituelle de la
souffrance psychologique?

La souffrance psychologigue peut naftre, selon mon expé-
rience, a l'occasion du bilan que le patient fait de sa vie et
duquel pourrait émerger un ou plusieurs échecs.

Pour C. Saunders, I'origine probable de la distinction
faite par tout le mouvement des soins palliatifs entre une
souffrance psychologique et une souffrance spirituelle ré-
side dans le fait que la composante spirituelle se singula-
rise de la «douleur totale» des patients en fin de vie. De
plus, comme I'évoque D. Roy, le besoin spirituel échappe a
toute tentative de recherche ou d’évaluation scientifique,
alors que, pour la souffrance psychologique, il existe des
échelles, des diagnostics. Ainsi la souffrance spirituelle ne
peut étre évaluée ou quantifiée par une échelle et est donc
bien distincte de la souffrance psychologique.

Les premiers obstacles pour cheminer dans cette quéte
de sens sont la douleur physique et I'angoisse. Si celles-ci
ne sont pas gérées, peu de patients parviennent a réfléchir,
a faire le bilan de leur vie, a lui donner un sens et a évaluer
ce qu'il est encore important de dire ou de faire pour ses
proches.

Ainsi pour moi, la souffrance psychologique doit étre per-
cue comme un obstacle a la démarche spirituelle du patient.

Articles originaux

Christiane Longaker: «Ce que nous ne comprenons pas,
c'est qu’a considérer la mort comme tragique et sans es-
poir, nous finissons par la rendre ainsi, parce que nous
laissons la peur nous empécher de nous relier authenti-
quement et de partager notre vie et notre amour. La pire
chose, c’'est de se sentir abandonné a un moment ol nous
traversons une crise».

Ce qui précéde souligne I'importance de la présence des
accompagnants.

La souffrance spirituelle, le difficile travail de la qué-
te du sens

Dans la dimension spirituelle, il y a le bilan et aussi la pro-
jection de soi-méme vers |'au-dela, les éléments rationnels:
le souvenir qu’on laissera de soi-méme, ce qu’on a réalisé,
transmis, et d'autres éléments plus irrationnels: la projec-
tion vers |'au-dela de maniére intuitive ou dans certaines
croyances religieuses.

Je me rappelle d'une patiente — atteinte d'un cancer,
agée d'une cinquantaine d'années et mere de cing en-
fants — qui avait demandé a me voir, non pas pour |'ac-
compagner mais tout simplement parce qu’elle avait be-
soin d'un professionnel qui soit témoin de sa démarche
personnelle. Il s'agissait pour elle de se séparer de son
mari, méme si elle savait qu’elle allait mourir prochaine-
ment. Elle avait pu trouver un sens a sa maladie, celui de
lui avoir ouvert les yeux, les portes du respect de soi et
de I'avoir laissé entrevoir ce qu'elle désirait pour sa vie.
Aprés avoir accompli un travail personnel, elle a trouvé le
courage de s'avouer qu'elle n'était pas heureuse dans son
couple, gu’elle ne s'était jamais senti comprise, respectée
et, ne partageant plus les mémes valeurs que son mari, elle
avait vu ces derniers instants de la vie comme un moment
pour se respecter et non d'étre la pour I'autre, les autres,
pour se sacrifier. Cela signifiait pour elle retrouver son har-
monie, sa paix intérieure et ainsi donner un sens a sa vie
comme aussi donner, transmettre a ses enfants des outils,
des valeurs pour grandir et vivre sans elle.

J'ai accédé a la demande de cette patiente et pour ce
faire je ne I'ai vue qu’une seule fois. En effet, en passant a
d’autres moments dans sa chambre, je la trouvais toujours
trés occupée avec ses enfants a parler, régler et mettre en
ordre ses affaires personnelles.

Parfois les patients ayant de grandes angoisses face a
la douleur et face a la mort préferent rester en retrait et
manifestent des symptomes tel un état confusionnel, ou
peuvent partir dans des états seconds comme des délires.
Il est a noter que des patients peuvent manifester de tels
états en relation directe avec leur maladie (démence ou
tumeur cérébrale) alors qu'il s'agit pour d’autres de souf-
france psychologigue (séparation d’avec la famille et les
personnes aimées). Ces derniers préféreront pour leur con-
fort psychique étre en retrait car cette épreuve est trop
dure et ils ont choisi de la traverser ainsi.

Par exemple, une patiente que je suivais dans le cadre
d’une thérapie par hypnose, me dit alors qu’elle était dans
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un état second, semi-comateuse et qu’elle ne communi-
quait plus avec I'équipe soignante, qu’elle avait peur de
dire au revoir aux personnes qu’elle aimait et préférait étre
la «sans étre la». Ce qu’elle me confirma. Je lui dit que
je respectais son choix de déposer son «sac» (métaphore
gu’elle avait employée dans un précédent entretien) sans
forcément aller plus loin...

Les outils pour les accompagner...

Tout accompagnant doit avoir fait un travail sur lui-méme,
un cheminement personnel comprenant des questions
existentielles telles que: quelles sont mes représentations
de la vie, de la mort? Quelles sont mes limites, mes fragi-
lités, mes ressources? Quelles sont mes valeurs? C'est un
travail de développement personnel, d'écoute de soi afin
d'étre davantage a |'écoute de I'autre.

Un deuxieme élément essentiel est I'écoute, associée a
I'empathie; comment aller a la rencontre d'une personne
en fin de vie alors qu’elle fait I'expérience de |'approche de
sa mort, alors que nous n‘avons jamais vécu cette situa-
tion, comment se mettre a sa place?

Je souhaite également relever I'importance de I'équipe,
de la collaboration de ses membres puisque celle-ci est
un espace d’'informations et de ressources. C'est pour ces
raisons qu'il est vital que regnent dans I'équipe une cohé-
rence de valeurs et une harmonie afin d'offrir au patient
un cadre ou régnent équilibre et sécurité favorisant son
cheminement.

Soulignons enfin le respect des valeurs et croyances du
patient comme déja évoqué ci-dessus.

Pour le professionnel, accompagner signifie se mettre
au service de l'autre en tant qu’étre humain, se faire le
témoin de son cheminement et accepter cela comme un
cadeau de sa part.

Henri Bourgeois: «La vie spirituelle, dimension essentielle
de notre existence, implique ce qui est le plus essentiel et le
plus décisif en nous, notre liberté, notre capacité d'aimer,
notre fidélité au travers des épreuves et des décourage-
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ments, notre maniére d'espérer. Notre identité en ce qu'elle
a de personnel, en deca ou au-dela de nos roles sociaux, de
nos soucis et de nos habitudes. Le spirituel c’est la respira-
tion de I'étre, c'est la pulsation profonde de notre vie.»

En conclusion, I'accompagnant qu'il soit psychologue,
aumonier, infirmier, aide-soignant, bénévole ou tout autre
acteur dans une maison de soins palliatifs peut étre témoin
de la démarche spirituelle d'un patient et a la responsabi-
lité de I'accompagner par I'écoute, dans le respect de ses
convictions.

Il ne faut pas oublier que la dimension de la spiritua-
lité dépasse toutes les définitions car elle va au-dela de
I'étre. C'est la partie intime, singuliére de la personne dont
chacun peut étre le témoin dans toute rencontre, a tout
moment de la vie.
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und unterstiitzen? (Zusammenfassung)
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Die spirituelle Begleitung ist eine der vier Saulen der Pal-
liative Care Philosophie und eine Dimension, die in den
Behandlungsprozess einzubeziehen ist, um eine Person
ganzheitlich zu unterstitzen.

Es ist wichtig, die spirituelle Dimension von der religit-
sen zu unterscheiden. Letztere unterstitzt den Ausdruck
der Spiritualitat einer Person durch Worte und Rituale. Die
spirituelle Dimension stellt Sinnfragen und geht Uber die
religiése Dimension hinaus.

Es geht darum, die spirituellen Bedlrfnisse einer Person
am Lebensende zu definieren. Die spirituelle Dimension ent-
halt rationale Elemente in Bezug auf die Lebensbilanz und
irrationale Elemente, wie Fragen nach der Zukunft der Ange-
horigen oder die Ungewissheit dartiber, was nach dem Tod
kommt. Daraus kann Leiden entstehen, das man spirituelles
Leiden nennt, wenn es sich um solche Probleme handelt.



La sofferenza spirituale, una sofferenza psicologica?

Welche Bereiche ihres spirituellen Lebens besprechen
Patientinnen mit einer Psychologin?

Einige Patientinnen sehen mich als Fachperson, die ihnen
in Anbetracht der begrenzten Zeit vor dem Tod, in der so
vieles unbekannt ist, zu leben hilft. Die Patientinnen re-
den Uber ihre Schwierigkeiten und die Traurigkeit, die sie
empfinden, wenn sie an die bevorstehende Trennung von
ihren Angehdrigen denken. Andere sprechen ihre Angste
vor dem Tod an.

Einige Patientinnen, insbesondere Altere, sind zuriick-
haltend im Umgang mit einer Psychologin, da sie meinen
diese beschaftige sich nur mit psychisch kranken Men-
schen. Diese Patientinnen akzeptieren meine Besuche je-
doch trotzdem und manchmal entwickelt sich daraus eine
psychologische Begleitung.

Fur andere ist es zu schwierig, mit mir direkt Uber ihre
Angste und existentiellen Probleme zu sprechen. Einige
ziehen es vor, gar nicht dartber zu sprechen, was zu re-
spektieren ist; andere entscheiden sich zu einem spateren
Zeitpunkt mit jemandem zu sprechen, zum Beispiel mit ei-
ner Pflegefachfrau wahrend einer Verrichtung.

Articoli originali

Ist das spirituelle Leiden ein psychologisches Leiden
oder befinden sich die beiden auf verschiedenen
Ebenen?

Von meiner Erfahrung her, denke ich, dass das psychologi-
sche Leiden, das sich in erster Linie durch Angste vor dem
Tod &ussert, ein Hindernis sein kann fur die spirituelle Ar-
beit, ndmlich der Suche nach dem Lebenssinn und dem,
was daraus herrtihrt. Die Psychologin hat durch ihre Kom-
petenzen Mittel, um den Patientinnen zu helfen mit ihren
Angsten und Problemen umzugehen.

Auf der Ebene des spirituellen Leidens, mit den Schwie-
rigkeiten, die mit der Suche nach dem Sinn ihres Lebens,
ihrer Krankheit, ihres Todes, wahlt die Patientin jene Be-
gleiterin aus, die ihr als Zeugin ihres Wegs am geeignets-
ten scheint oder die ihr hilft ihren Weg zu gehen.

Daraus folgt, dass jede Begleiterin, sei sie Psychologin,
Seelsorgerin, Pflegefachfrau, Freiwillige oder eine andere
Person eines Palliative Care Zentrums, Zeugin sein kann fir
den spirituellen Weg, den eine Patientin zurlck legt, und
verantwortlich sein kann fur eine Begleitung durch aktives
Zuhoren und Respekt dieser Person gegendber.

Sabrina Cescutti

La sofferenza spirituale, una sofferenza

psicologica?

Come rispondere, accompagnare e dare un senso ad una domanda spiritua-

le in un paziente che si accompagna in qualita di psicologa? (Riassunto))
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L'accompagnamento spirituale & uno dei quattro pilastri
della filosofia delle cure palliative, una delle dimensioni da
integrare nel processo di cura per una presa a carico della
persona nella sua globalita.

E importante differenziare la dimensione spirituale dalla
dimensione religiosa. Quest'ultima ¢ la traduzione, attra-
verso dei riti, della spiritualita di una persona. La dimensio-
ne spirituale pone I'accento sul senso, essa va al di la della
dimensione religiosa.

Si tratta di definire i bisogni spirituali dei pazienti alla
fine della vita. La dimensione spirituale contiene degli ele-
menti razionali che riguardano il bilancio della vita e degli
elementi irrazionali quali il futuro delle persone care dopo
il decesso o I'ignoto dopo la morte. Da qui pud nasce-
re una sofferenza, che chiameremo sofferenza spirituale
guando & provocata dagli elementi evocati.

Quali sono i punti della loro vita spirituale che mi
espongono i pazienti, nella mia veste di psicologa?
Ci sono pazienti che mi percepiscono come una persona
prowvista di competenze per aiutarli a vivere il tempo li-
mitato, ma indefinito, prima della loro morte. Alcuni mi
parlano delle loro difficolta e della tristezza provata all’av-

vicinarsi della separazione dai loro cari. Altri affrontano
I'angoscia di fronte alla morte.

Altri pazienti, soprattutto se anziani, sono reticenti a in-
contrare una psicologa, ritenendola una professionista che
si occupa di malati psichici. Ma a volte accettano comun-
gue di vedermi e gli incontri possono anche trasformarsi in
un percorso psicologico.

Per alcuni é troppo difficile parlare direttamente con me
delle loro angosce o delle loro difficolta esistenziali. C'é
chi preferisce non parlarne, una scelta da rispettare, e chi
sceglie di parlarne in altri momenti ad altre persone, per
esempio all'infermiera che li cura.

La sofferenza spirituale & una sofferenza psicologica
o si pone a livelli diversi?

Dalla mia esperienza, penso che la sofferenza psicolo-
gica si manifesti principalmente nelle angosce di fronte
all'avvicinarsi della morte, forse un ostacolo al lavoro spi-
rituale, alla ricerca di senso della vita del malato e delle
conseguenze delle sue scelte. Lo psicologo, attraverso le
competenze acquisite, ha degli strumenti per aiutare il pa-
ziente a gestire le sue angosce o le sue difficolta.

Al livello di sofferenza spirituale, della difficolta a trovare
un senso alla propria vita, malattia, morte, il malato sce-
gliera colui che lo accompagna, che per lui sara il miglior
testimone del suo cammino o un aiuto nel percorso.

In conclusione, colui che accompagna, sia egli psicolo-
go, pastore, curante, volontario o una qualsiasi altra figura
in un centro di cure palliative, pud essere il testimone del
cammino spirituale di un paziente e ha la responsabilita di
accompagnarlo e ascoltarlo con rispetto.
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1.  Einleitung

In den letzten 15 Jahren lasst sich im angloamerikani-
schen Sprachraum — vor allem in den USA — ein neuer
medizinisch-psychologischer Forschungstrend feststellen,
bei dem die Rolle religidser/spiritueller Uberzeugungen
fur die Bewaltigung («Coping») lebensbedrohender oder
chro-nischer Erkrankungen untersucht wird. Hochrangige
Dr. Christian Zwingmann  Zeitschriften haben bereits entsprechende Themenhef-
te herausgebracht (z.B.: Psycho-Oncology, 1999, Vol. 8°:
«Spiritual and Religious Beliefs and Coping with Cancer»;
Annals of Behavioral Medicine, 2002, Vol. 24': «Spiritua-
lity, Religiousness, and Health»), die Anzahl einschlagiger
Handbucher wachst [z.B.: 4, 9]. Insgesamt lasst sich dabei
die Empfehlung ableiten, den Bereich «Religiositat/Spiritu-
alitat» systematisch als Coping-Ressource zu berlcksich-
tigen. Diese Schlussfolgerung fusst auf Uberwiegend po-
sitiven empirischen Untersuchungsbefunden, nach denen
Religiositat/Spiritualitat nicht nur von den Patienten als
wichtig eingeschatzt wird, sondern auch zur tatsachlichen
Verbesserung der Krankheitsbewaltigung und Behand-
lungsergebnisse beitragt.

Die hierzu in der angloamerikanischen Literatur vorlie-
genden empirischen Ergebnisse und theoretischen Uberle-
gungen werden im vorliegenden Beitrag — nach einer kur-
zen Begriffsbestimmung von «Religiositat»/«Spiritualitat»
— pointiert zusammengefasst. Dabei wird vor allem auf
Uberblicksarbeiten Bezug genommen (fir ausfihrliche
Literaturverweise s.'?). Sodann wird gefragt, ob sich aus
deutschsprachigen Studien ebenfalls Hinweise ergeben,
dass Religiositat/Spi-ritualitat die Krankheitsbewaltigung
unterstUtzt. Die Schlussfolgerungen in der abschlieBenden
Diskussion beriicksichtigen, dass in den USA ein anderer
religioskultureller Hintergrund gegeben ist und bisher erst
wenige einschldgige deutschsprachige Studien vorliegen.

2. Religiositat/Spiritualitat: Definitionsansatze

Einheitliche Begriffsbestimmungen von «Religiositat»/
«Spiritualitat» gibt es nicht, allerdings lassen sich einige
Ubergreifende Tendenzen feststellen: Religiositatsdefiniti-
onen identifizieren gewohnlich charakteristische Glauben-
sinhalte, zu denen in erster Linie die Existenz oder Bezie-
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hung zu einer transzendenten Wirklichkeit gehort. Haufig
wird — zumindest implizit — zusatzlich eine Eingrenzung
dahingehend vorgenommen, dass die Glaubens-Uber-
zeugungen einer bestimmten Tradition (z.B. Christentum)
entstammen und damit auf organisierte Glaubensgemein-
schaften Bezug nehmen.

In der aktuellen angloamerikanischen Literatur wird ge-
nau diese Eingrenzung als Kriterium herausgestellt, um
«Religiositat» und «Spiritualitat» zu unterscheiden: Wah-
rend Religiositat als die Ubernahme von Glaubensiiberzeu-
gungen sowie die Teilnahme an Aktivitdten und Ritualen
einer organisierten Religionsgemeinschaft mit einem spe-
zifischen Normen- und Traditionssystem angesehen wird,
gilt Spiritualitat als subjektiv erlebter Sinnhorizont, der so-
wohl innerhalb als auch auBerhalb traditionsgebundener
Religiositat verortet sein kann und damit allen — nicht nur
religiosen — Menschen zu eigen ist. Spiritualitat wird also
als breiteres und der Religiositat Gbergeordnetes Konzept
aufgefasst.

Spiritualitat wird dabei vielfaltig umschrieben, z.B. als
Art und Weise, in der Menschen das Leben hinsichtlich
seines letzten Sinns und Werts verstehen und leben, als
Bedurfnis, zufrieden stellende Antworten auf Fragen zur
Bedeutung von Leben, Krankheit und Tod zu finden, als
Suche nach einer Ubernatirlichen Wirklichkeit oder als
Beziehungs- und Bedeu-tungsnetz, das dem Leben Koha-
renz verleiht. Tragt man die verschiedenen Beschreibungen
zusammen, erscheint Spiritualitdt als multidimensiona-
les Konstrukt mit kognitiven und emotionalen Aspekten.
Die kognitiven Aspekte umfassen die Suche nach dem
Sinn und Zweck des Lebens sowie spezifische Glaubens-,
Wert- oder Gerechtigkeitsvorstellungen. Die emotionalen
Aspekte betreffen Gefiihle der Hoffnung und Liebe, des
inneren Friedens und der Verbundenheit (mit z.B. anderen
Menschen, der Natur oder dem Géttlichen).

Im deutschen Sprachraum werden mit dem Begriff «Spi-
ritualitat» zuweilen etwas engere Bedeutungen verknipft,
vor allem das Primat der eigenen Transzendenz-Erfahrung
und meditativen Praxis oder die u. U. recht scharfe Ab-
grenzung von institutionalisierter Religion bei gleichzei-
tiger Betonung der Individualitat. Auf diese spezifischen
Konnotationen wird im Folgenden jedoch nicht Bezug ge-
nommen, vielmehr wird das allgemeinere angloamerikani-
sche Verstandnis von «Spiritualitdt» zugrunde gelegt.

3. Religiositat/Spiritualitat als Ressource der
Krankheitsbewaltigung?

3.1 Studienergebnisse aus dem angloamerikanischen
Raum

In verschiedenen Befragungen im angloamerikanischen

Sprachraum bezeichnen Patienten den Bereich «Religiosi-

tat/Spiritualitat» konsistent als wichtig fur ihre Gesundheit

und geben an, dass sie eine Anamnese bezuglich ihrer

religiésen/spirituellen Bedurfnisse begrtfen wurden'”:

Zwischen einem Drittel und etwa der Hélfte der jeweils

untersuchten Stichproben von Krebspatienten wiinschen
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UnterstUtzung und Austausch zu Spiritualitat, Suche nach
Sinn und Bedeutung sowie anderen existenziellen The-
men. Vergleichbare Bedurfnisse finden sich bei Patienten
mit anderen lebensbedrohenden Erkrankungen und auch
bei Patienten mit nicht lebensbedrohenden chronischen
Krankheiten. Fast alle Patienten halten ihr «spirituelles
Wobhlbefinden» flr ebenso wichtig wie ihre korperliche
Gesundheit.

Mehrere Studien zeigen auBerdem, dass der Einbezug
der individuellen religidsen/spirituellen Uberzeugungen eine
wichtige Bewaltigungsressource darstellt*®°: Zunachst ein-
mal ist gut belegt, dass religitse / spirituelle Glaubenst-
berzeugungen fur schwerst- und todkranke Patienten eine
zentrale Quelle der Kraft und Hoffnung bilden. Dabei ist
das sub-jektive Wohlbefinden umso starker, je umfassen-
der und tiefer die personliche spirituelle Perspektive ist.
AuBerdem sind religi¢s/spirituell involvierte Personen am
Ende ihres Lebens besser in der Lage, den Tod zu akzep-
tieren, und zwar auch dann, wenn sie nicht an ein Le-ben
nach dem Tod glauben. Darlber hinaus ergeben mehre-
re Studien vor allem aus der Onkologie, aber auch aus
anderen Indikationsbereichen, dass religitses/spirituelles
Enga-gement mit einer positiven Selbsteinschatzung des
eigenen Gesundheitszustandes zusammenhangt. Viele
Patienten vertrauen bei der Bewaltigung der Krankheit
und der Krankheitsfolgen auf ihre religitsen / spirituel-
len Uberzeugungen. Personen, die auf religidse / spiritu-
elle Coping-Strategien zurtickgreifen, sind haufig in ihrer
Krankheitsbewaltigung effektiver als Patienten, die solche
Strategien nicht einsetzen: So konnte gezeigt werden,
dass bei religivsem / spirituellem Coping geringere Depres-
sionswerte im Verlauf der Erkrankung auftreten, aktiv-ko-
gnitive Bewaltigungsstrategien unterstlitzt werden, auch
angesichts starker Krankheitssymptome eher eine grund-
legende Freude am Leben aufrechterhalten wird und ne-
gative Auswirkungen somatischer Beeintrachtigungen auf
die Funktionsfahigkeit sowie Stressreaktionen auf kritische
Lebensereignisse abgeschwacht werden'4.

Diese Befunde sprechen dafur, dass Religiositat / Spiritu-
alitat eine wichtige protektive Moderatorvariable zwischen
somatischen und psychosozialen Belastungen einerseits
und Funktionsfahigkeit sowie subjektiver Befindlichkeit
andererseits darstellt. Es wurde vermutet, dass dieser
glinstige moderierende Effekt vor allem dadurch vermittelt
wird, dass Religiositat / Spiritualitat einen kognitiven Be-
deutungsrahmen zur Verfugung stellt, durch den die Be-
lastungen einigermaBen sinnvoll interpretiert werden kon-
nen'. Dementsprechend erweiterte Susan Folkman?® die
einflussreiche kognitive Stress- und Copingtheorie, die sie
zusammen mit Richard S. Lazarus entwickelt hatte, dahin-
gehend, dass verschiedene auf Sinnfindung basierende Be-
waltigungsstrategien explizit integriert werden. Nach die-
sem modifizierten Modell wird «meaning-based coping»
zur Aufrechterhaltung des Copingprozesses eingesetzt,
wenn durch bisherige, nicht-religiése Bewaltigungsstrate-
gien keine Losung erreicht wird. Darlber hinaus sind eini-
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ge religiose / spirituelle Praktiken (z. B. Meditation, Gebet)
maoglicherweise direkt geeignet, positive Emotionen wie
Hoffnung, Liebe und Optimismus zu férdern sowie negati-
ve Emotionen wie Angst zu begrenzen und so begleitend
glnstigere physiologische Zustande mit geringeren Stress-
reaktionen hervorzurufen®. SchlieBlich kon-nen Patienten,
die in eine religivse Gemeinschaft eingebunden sind, von
vielféltigen Formen sozialer, emotionaler und spi-ritueller
Unterstltzung profitieren, wie sie vor allem fir Kirchen-
gemeinden in den USA charakteristisch sind®.

Zur Vermeidung von Missverstandnissen sei betont, dass
sich aus den dargestellten Befunden nicht ableiten lasst,
dass religiose/spirituelle Aktivitaten entgegen individu-
eller Vor-einstellungen «verordnet» werden sollten® Dar-
Uber hinaus kommt es — offenbar aber weni-ger haufig
— auch vor, dass sich Religiositat / Spiritualitat negativ auf
den Behandlungserfolg auswirkt: etwa wenn eine enge
Verkntpfung mit Schuld- und Angstgefihlen vorherrscht,
wenn auf Grund religitser Uberzeugungen effektive Pra-
ventionsmassnahmen bzw. medizinische Behandlungen
vermieden werden oder wenn mit dem religiésen / spiri-
tuellen Engagement unrealistisch hohe Erwartungen ver-
bunden sind bzw. soziale Abgrenzungen einhergehen* é.
Angesichts solcher potenzieller Schwierigkeiten erscheint
es umso wichtiger, die individuelle Religiositat / Spirituali-
tat bei Anamnese und Behandlung zu bericksichtigen. Vor
allem Kenneth I. Pargament® hat darauf hingewiesen, dass
differenziert untersucht werden muss, welche spezifischen
religidsen Bewaltigungsstrategien in Krisenzeiten geeignet
sind und welche nicht.

3.2 Studienergebnisse aus dem deutschsprachigen
Raum

Aus dem deutschsprachigen Bereich liegen bisher nur we-
nige einschlagige Untersuchungen vor. Deswegen bleibt
es — dies sei vorweggenommen — insgesamt eine offene
Frage, ob es sich bei den im vorigen Abschnitt dargestell-
ten Befunden vor allem um ein angloamerikanisches und
damit kulturspezifisches Phanomen handelt oder ob diese
Zusammen-hange auch hierzulande anzutreffen sind. Auf
einige analoge Studienergebnisse soll jedoch im Folgen-
den hingewiesen werden (fUr genaue Literaturstellen in
diesem Abschnitt s."2).

Hinsichtlich der Bedeutung von Religiositat / Spiritu-
alitat aus Sicht der Patienten fand Sebastian Murken an
einer unausgelesenen Stichprobe von Behandelten einer
psychosomatischen Fachklinik, dass fir ca. ein Drittel der
Befragten Religiositat wichtig und alltagsrelevant ist. So
stimmten 32% der Aussage «Gott gibt mir Kraft» und
29% der Aussage «Gott unterstitzt mich bei meinen Pro-
blemen» vollig oder ziemlich zu. Die bisher ausgewerteten
Daten einer laufenden Untersuchung von Claudia Muller
und Mitarbeitenden an Patientinnen mit Brustkrebs zeigen,
dass die meisten Studienteilnehmerinnen mehr oder weni-
ger stark religios sind (84%) und ihre Religiositat auch in
die Krankheitsverarbeitung einbeziehen (79%). Nach den
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Ergebnissen einer Studie der Arbeitsgruppe um Fritz A.
Muthny betonen Patienten, die sich in der Nachsorgepha-
se einer schweren korperlichen Erkrankung befinden, in ei-
ner Selbsteinschatzung des «Nutzens» von Krank-heitsver-
arbeitungs-strate-gien bereits an zweiter Stelle — nach der
positiven Einschatzung der Entwicklung von Kampfgeist
(16-32%) — die hilfreiche Funktion von «Trost im religi-
6sen Glauben» (17-26%). DemgegenuUber erkannten Pa-
tienten mit somatischen bzw. psychiatrischen Diagnosen
bei Wichtigkeitseinschatzungen von 24 unterschiedlichen
Lebensbereichen ihren «personlichen Anschauungen»
lediglich den Rangplatz 21 bzw. 22 zu. Unterschiede in
den Befragungsergebnissen kommen nicht nur durch die
jeweilige Stichprobe, sondern auch durch die jeweilige Art
der Fragestellung und des Antwortmodus zustande: So
gaben in einer Studie von Tonja Deister bei einer offenen
Frage nur 13% einer gemischten Stichprobe von onkolo-
gischen, kardiologischen und HIV-Patienten an, dass ihnen
Religiositat bei der Krankheitsbewaltigung geholfen habe.
Bei einer geschlossenen Frage nach der Bedeutung ihrer
religiésen Einstellung fur die Bewaltigung der Krankheit
entschieden sich hingegen 40% fur die beiden hochsten
Kategorien einer sechsstufigen Antwortskala.

Hinsichtlich der Frage, ob der Einbezug religi¢ser / spi-
ritueller Uberzeugungen den Behandlungserfolg unter-
sttzt, kann vor allem auf eine vor kurzem abgeschlossene
Studie von Anja Mehnert und Mitarbeitenden hingewiesen
werden: Bei den untersuchten Melanom-Patienten einer
Hamburger Klinik findet sich ein substanzieller, signifikant
positiver Zusammenhang zwischen religiésen Uberzeu-
gungen und einem als guinstig zu bewertenden aktiv-kog-
nitiven Krankheitsverarbeitungsstil. Dieses Ergebnis erhalt
besonderes Gewicht dadurch, dass zwei vergleichend an-
gelegte Vorlauferstudien aus den USA bzw. Israel diesen
Zusam-menhang in ahnlicher Starke ebenfalls ermittelten.
Dass der religidse Glaube eine adaptive Funktion bei der
Bewadltigung von Krebserkrankungen einnehmen kann,
zeigt sich hier also kulturtbergreifend. Weitere deutsche
Studien zur Rolle der Religiositat als Krankheitsbewalti-
gungsressource bei psychosomatischen, psychiatrischen
und Schlaganfallpatienten ergeben jedoch eher schwache,
inkonsistente bzw. komplexe oder auch negative Zusam-
men-hdnge, z.B. schlechtere psychische Gesundheit bei
negativ gepragter Gottesbeziehung.

4. Diskussion und Schlussfolgerungen

Die Forschungslage im angloamerikanischen Raum spricht
insgesamt fUr einen systematischen Einbezug der religit-
sen / spirituellen Dimension bei der Bewaltigung lebens-
bedrohender und chronischer Erkrankungen. Wegen der
besonders guten empirischen Evidenz gilt dies insbesonde-
re fUr Krebspatienten. Die differenzierte Untersuchung der
Frage, welche spezifischen religidsen/spirituellen Bewalti-
gungsstrategien in Krisenzeiten geeignet sind und welche
moglicherweise sogar grundsatzlich nicht, steht allerdings
noch weitgehend aus.
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Aus dem deutschsprachigen Bereich liegen zwar einige
analoge empirische Hinweise vor, die Ergebnisse sind aber
insgesamt noch sparlich. Vor allem US-amerikanische Be-
funde aus dem Bereich «Religiositat/Spiritualitat» durfen
nicht einfach Ubertragen werden: So ist der personliche
«Glaube an Gott» in den USA mit seit 1944 nahezu kon-
stanten Zustimmungsraten Uber 96% viel verbreiteter als
in Deutschland (1998: im Westen 63%, im Osten 13%),
Osterreich und der deutschsprachigen Schweiz™. Die gros-
se Anzahl verschiedener Denominationen (vor allem sehr
engagierter protestantischer Glaubensgemeinschaften),
die grossere Selbstverstandlichkeit eines Konfessions-
wechsels und die kleineren, Gberschaubareren Gemeinden
erleichtern in den USA eine individuelle «Auswahl» der
religivsen Bezugsgemeinschaft und ein enges Netz reli-
gionsbezogener sozialer Unterstltzung. Demgegenlber
dominieren in Deutschland zwei groBe «Volkskirchen», in
denen Uber 97% aller konfessionell Gebundenen Mitglied
sind. Ein Konfessionswechsel ist — anders als ein Kirchen-
austritt — in Deutschland eher untblich, die Mitgliedschaft
ist mit Steuerpflicht verbunden, die zustandige Kir-chenge-
meinde wird durch den Wohnsitz festgelegt. Aus religions-
psychologischen Untersuchungen ist bekannt, dass die so-
ziale Unterstitzung im religidsen Kontext in Deutschland
nur eine untergeordnete Rolle spielt’2. In Osterreich und
der deutschsprachigen Schweiz unterscheidet sich die «re-
ligidse Landschaft» ebenfalls — wenn auch teilweise anders
als in Deutschland — vom US-amerikanischen religios-kul-
turellen Hintergrund'®. Im deutschsprachigen Bereich sind
deswegen andersartige, moéglicherweise sogar geringere
Einflisse des personlichen religiosen / spiri-tuellen Berei-
ches auf die Krankheitsbewaltigung und den subjektiven
Gesundheitszustand nicht auszuschliessen; die gegenwar-
tig unbefriedigende Forschungslage lasst ein fundiertes
Zwischenfazit noch nicht zu. Erste Studien zeigen jedoch,
dass auch hierzulande die Berlcksichtigung religitser /
spiritueller Orientierungen das Verstandnis der subjektiven
Wahrnehmungen und Deutungen der Patienten verbes-
sern kann.

Im angloamerikanischen Bereich wird der religidse / spi-
rituelle Bereich in umfassenden theoretischen Konzepten
zur Dimensionierung des subjektiven Gesundheitszustan-
des («gesundheitsbezogene Lebensqualitat») bereits be-
rucksichtigt; der Einbezug in entsprechende Fragebogen
zum Einsatz in der Forschung oder in der klinischen Praxis
ist demgegenuber allerdings weniger konsequent. Nur in
zwei etablierten Assessmentverfahren zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat wurde Religiositat /
Spiritualitat als Komponente integriert. Allerdings stehen
im angloamerikanischen Bereich fur die Erfassung von
Religiositat / Spiritualitdt mehrere Kurzinstrumente zur
Verfligung, die mit herkémmlichen Fragebogen zur Erfas-
sung des subjektiven Gesundheitszustandes dkonomisch
kombiniert werden kénnen? 7 °. Inzwischen liegen auch
erste deutschsprachige Adaptionen bzw. Eigenent-wick-
lungen vor''. Angesichts des erheblichen Defizits empi-
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rischreligionsbezogener Forschung hierzulande sollten sie
weiterentwickelt und verstarkt eingesetzt werden'. Den
Erhebungsbogen ist gemeinsam, dass nicht — wie bei all-
gemeinen Religiositatsskalen — die Intensitat des person-
lichen Glaubens, sondern die Funktion des Glaubens als
Hilfe bei der Krisen- und Krankheitsbewaltigung in den
Vordergrund gestellt wird.

Bei der Auswahl eines Instruments ist — neben dem recht
unterschiedlichen psychometrischen Entwicklungsstand
— auch darauf zu achten, dass die sprachliche Gestaltung
der Fragen zur jeweiligen Zielpopulation passt. Neben sehr
allgemeinen «spirituellen» Iteminhalten, die auch von
nichtreligidsen Personen akzeptiert werden durften, fin-
den sich Formulierungen, die — in christlich-judischer Tra-
dition — den «religitsen» Glauben an einen personlichen
Gott voraussetzen. Problematisch bleibt die grosse Hetero-
genitat, mit der Religiositat / Spiritualitat derzeit gemessen
wird. George Fitchett und George Handzo? pladieren fur
eine multidimensionale Sicht, bei der die religi¢se / spiritu-
elle Dimension hinsichtlich folgender Bereiche untersucht
werden sollte: Uberzeugungen und deren Bedeutung,
Pflichten und moralische Werte, Erfahrungen und Gefuh-
le, Rituale und Praktiken, soziale Unterstiitzung durch eine
religiose Gemeinschaft, Autoritat und Fihrung. Ob diese
verschiedenen Aspekte auch empirisch differenziert wer-
den koénnen, bleibt abzuwarten.

Bei der Erfassung von Religiositat / Spiritualitat im Rah-
men von Evaluationsstudien ist zu bedenken, dass bereits
die blosse Messung eine Intervention darstellen kann
(«Reaktivitat der Messung»): Die vor allem im deutsch-
sprachigen Raum eher ungewohnte Befragung zu religi-
osen / spirituellen Sachverhalten kénnte vom Patienten in
besonderem Masse als Hinweis auf die Bedeutung dieses
Bereiches interpretiert werden und entsprechende Erwar-
tungs-haltun-gen und Suchprozesse auslésen. In der klini-
schen Anwendung kénnen schriftliche Fra-gebogenskalen
zu Religiositat / Spiritualitat als Einstieg fur eine vertiefende
Exploration genutzt werden. Eine solche «religitse Anam-
nese» mag hierzulande — insbesondere wenn sie vom Arzt
durchgefiihrt wird — ungewohnlich und durch verschiede-
ne kontextuelle Hindernisse erschwert sein. Interviewleit-
faden aus dem angloamerikanischen Raum kénnen hier
als Strukturierungshilfe dienen.
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. La religion / spiritualité aide-t-elle a faire face a la maladie? Articles originaux

Dr. Christian Zwingmann

La religion / Splrltuallté aide-t-elle a faire  social dans le contexte religieux, qui est caractéristique des
paroisses aux USA.

Il faut également nuancer ces résultats, car les activités
religieuses/spirituelles ne peuvent étre opposées aux con-

victions personnelles. De plus, il peut survenir que la reli-

face a la maladie?

(Résumé)

Au cours des 15 derniéres années une nouvelle tendance
dans la recherche médico-psychologique s'est développée
dans les régions anglo-américaines, surtout aux USA . Elle
analyse le réle de la dimension religieuse/spirituelle dans la
facon de faire face («Coping») des patients en fin de vie
ou atteints d'une maladie chronique. La littérature, actuel-
lement relativement étendue — surtout pour les patients
atteints d’une maladie oncologique — conseille de consi-
dérer le domaine «religieux / spirituel» comme ressource
au «coping».

Cette conclusion provient de résultats de recherches
empiriques, qui ont démontré que les patients évaluent
comme important la religion/spiritualité et que le «coping»
religieux / spirituel aide notablement a supporter une ma-
ladie et ses traitements. La religion / spiritualité peut étre
comprise comme un modérateur entre le poids somatique
et psychosocial d'un c6té, et la fonctionnalité et 1'état psy-
chologique subjectif de I'autre. Cet effet bénéfiqgue mo-
déré est probablement dd, surtout, au coté cognitif de la
religion/spiritualité, grace a laquelle un poids, un fardeau
peuvent trouver sens. Certaines pratiques religieuses/spiri-
tuelles comme la méditation et la priére peuvent probable-
ment aussi agir comme modulateurs des émotions. Fina-
lement, il faut aussi se référer a la signification du soutien

gion/spiritualité ait un effet négatif sur la prise en charge du
patient. La question de savoir quelle stratégie de soutien re-
ligieux / spirituel est plutdt indiquée ou non dans des situa-
tions de crises n'est méme, aux USA, pas encore résolue.

Les résultats des USA ne peuvent pas étre juste trans-
posés, en raison du «paysage religieux» différent dans
les régions de langue allemande. Des études locales sont
beaucoup plus utiles. Il y a par ailleurs pour I'instant que
peut d'études en langue allemande. Celles-ci montrent
aussi gque dans notre région, prendre en compte le coté
religieux/spirituel, peut améliorer la perception subjective
et I'interprétation des patients. Mais il ne faut pas exclure
gue dans les régions linguistiques allemandes I'influence
du domaine religieux/spirituel sur la facon de faire face a la
maladie et la perception de I'état de santé soit différente.

Pour faciliter les recherches futures aussi dans les régions
allemandes sur le role de la religion / spiritualité pour faire
face a une crise ou a la maladie, il existe des questionnai-
res sur le développement personnel. lls devraient utilisés et
développés vu les déficits de la recherche de le domaine
religieux dans le pays. Lors du choix d‘un instrument il est
important — hormis les différentes propriétés psychométri-
gues — de faire attention, a ce que la forme des questions
correspond a la population cible. Les questions peuvent
aussi entre utilisées dans la clinique comme introduction
pour une exploration plus approfondie.
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Nous cherchons

des personnes bilingues

qui seraient d’accord de traduire des articles dans leur langue maternelle

palliative - ch, la revue de la SSMSP tient a rendre la plupart des articles accessibles aux per-
sonnes d‘autres régions linguistiques. Pour nous aider a garder nos frais modérés, nous serions
reconnaissants si vous étiez d'accord de participer gratuitement a nos travaux de traduction.

Annoncez-vous aupres de Claude Fuchs, Tel. 01 /466. 26. 61; E-mail: claude.fuchs@triemli.stzh.ch.




La religiosita / spiritualita favorisce I'adattamento alla malattia?

Dr. Christian Zwingmann

La religiosita / spiritualita favorisce

I'adattamento alla malattia?

(Riassunto)

Negli ultimi 15 anni si osserva nell’area angloamericana
— soprattutto negli Stati Uniti — un nuovo trend della ricer-
ca medica e psicologica che indaga il ruolo di convinzioni
religiose e spirituali nell’adattamento («Coping») di malat-
tie che mettono in pericolo la vita o di malattie croniche.
La letteratura esistente & voluminosa e raccomanda - parti-
colarmente per i malati di cancro — di considerare sistema-
ticamente la sfera della «religiosita / spiritualita» come una
risorsa per il coping.

Questa conclusione si basa prevalentemente su positivi
esiti di ricerche empiriche secondo cui la religiosita/spiri-
tualita viene valutata come importante dai pazienti e un
coping religioso / spirituale favorisce un reale miglioramen-
to nell’affrontare la malattia e nei risultati del trattamento.
La religiosita / spiritualita pud con cid essere intesa come
una variabile di regolazione protettiva tra il carico somatico
e psicosociale da una parte, e dall'altra tra le capacita fun-
zionali e anche le condizioni soggettive. Questo vantag-
gioso effetto regolatore & probabilmente dovuto al fatto
che la religiosita/spiritualita mette a disposizione un qua-
dro cognitivo attraverso il quale i carichi possono essere
interpretati in modo sensato. Inoltre, alcune pratiche reli-
giose/spirituali quali la meditazione o la preghiera hanno
probabilmente un effetto di modulazione delle emozioni.
Infine & da sottolineare il significato del sostegno sociale
nel contesto religioso, cid che & caratteristico soprattutto
delle comunita religiose negli Stati Uniti.

Articoli originali

Da rilevare tuttavia, che dagli esiti delle ricerche non &
possibile dedurre che le attivita religiose/spirituali dovreb-
bero essere «prescritte», in disaccordo con le convinzioni
personali. Inoltre puo succedere che la religiosita / spiritua-
lita si ripercuota negativamente sull’esito dei trattamenti.
Manca ancora, anche nel territorio angloamericano, I'ana-
lisi differenziata sulla questione di quali specifiche strate-
gie religiose/spirituali di adattamento nei momenti di crisi
siano piu idonee e quali non lo siano.

A causa del fondamentale differente «paesaggio reli-
gioso», nell’area germanofona non possono essere sem-
plicemente riportati i risultati dagli Stati Uniti. Piuttosto,
sono necessarie delle ricerche proprie. Fino ad ora esistono
veramente pochi studi in lingua tedesca. Essi dimostrano
certo che anche qui da noi la presa in considerazione degli
orientamenti religiosi/spirituali pud migliorare la percezio-
ne e l'interpretazione soggettive dei pazienti. Ma non é da
escludere che vengano constatati, differenti, forse perfino
minori influssi delle personali convinzioni religiose/spiritua-
li sull'adattamento alla malattia e sul soggettivo stato di
salute.

Per facilitare la futura ricerca sono intanto a disposizione,
anche nell’area germanofona, degli adattamenti, ad esem-
pio il proprio sviluppo di questionari brevi che possano in-
cludere la religiosita / spiritualita come un aiuto nelle crisi
e nell’'adattamento alla malattia. Visto I'importante deficit
della ricerca empirica relativa alla dimensione religiosa qui
da noi, essa dovrebbe essere sviluppata e potenziata. Nella
scelta di uno strumento — a parte il ben differenziato stato
di sviluppo psicometrico — occorre fare attenzione affinché
I'impostazione linguistica delle domande sia compatibile
con la popolazione che si intende studiare. | questionari
possono essere utilizzati nell’applicazione clinica come via
di accesso di un‘esplorazione piu approfondita.
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Si cercano

persone bilingui

disposte a tradurre articoli nella loro lingua madre

palliative-ch, rivista della SSMCP, si prefigge di rendere la maggior parte degli articoli accessibile

ai lettori di altre regioni linguistiche. Per consentirci di mantenere i costi in limiti accettabili, vi

saremmo grati se voleste partecipare gratuitamente ai nostri lavori di traduzione.

Vi preghiamo di annunciarvi a Claude Fuchs, tel 01 466.26.61, E-mail: claude.fuchs@triemli.stzh.ch.
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Forschungsinitiative Palliative Care
Forschungshindernisse im Bereich der Palliativmedizin

Dr. Florian Strasser

Swiss PCRI (palliative Care Research Initiative)

Forschungsinitiative Palliative Care

Swiss PCRI verfolgt 3 Ziele: 1) Identifizierung von Forschen-
den im Gebiet Palliative Care in allen Berufsgruppen, 2)
Forderung von Forschungsprojekten und Vernetzung und
3) Erkennung von Forschungshindernissen. Sie wird unter-
stitzt vom BAG (Bundesamt fur Gesundheitswesen) und
von der SAMW (Schweizerischen Akademie der Medizini-
schen Wissenschaften).

Zum Ziel 1 wurden aus Forschungsprojekten, die an
Palliative Care-Kongressen der letzten 3 Jahre prasentiert
wurden (EAPC, MASCC, SGPMP), gut 150 Personen ver-
schiedener Berufsgruppen identifiziert. Aktuell erfolgt eine
Abklarung der Interessen an Palliative Care-Forschung bei
akademischen Institutionen.

Forschung

Zum Ziel 2 wurden Ende Februar 2005 13 sogenannte
«Letter-of-Intents» (Absichtserklarungen) eingereicht und
aktuell von einem nationalen und internationalen Exper-
tengremium beurteilt. Die zwei Preistrager (2 x 5000 Fran-
ken, gesponsert von der Schweizerischen Akademie der
Medizinischen Wissenschaften) werden Mitte Mai bekannt
gegeben.

Zum Ziel 3 wurde eine systematische Literaturrecherche
durchgefiihrt, um Forschungshindernisse (<barriers») zu
identifizieren, dann erfolgte die Evaluation der Situation
in der Schweiz anhand von semi-strukturierten Interviews
in verschiedenen Palliative Care-Stationen. Der Artikel von
Dr. Roman Inauen beschreibt den Stand dieser Arbeit.

Am Forschungstag vom 28. September 2005 in
St.Gallen (siehe Einladung!) besteht die Gelegenheit zum
Austausch, auch mit internationalen Expertinnen, und es
wird eine Strategie zur Weiterentwicklung der Forschung
in Palliative Care diskutiert.

Dr. Roman Inauen, Dr.Florian Strasser

Forschungshindernisse im Bereich der

Palliativmedizin - allgemein und speziell

in der Schweiz
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In den zwei Datenbanken Pubmed und Cinahl wurden
Artikel anhand folgender drei Begriffsgruppen gesucht,
welche untereinander mit <und» verknUpft wurden. 1. pal-
liative care, terminal care, hospice care oder hospice and
palliative care; 2. research in verschiedenen Variationen
(MeSH term, free text, wildcard res*) und 3. mit ,barrier’
assoziierte Begriffe (wildcard obsta*, barr*, chall*). Im Ci-
nahl konnten in der Folge 99 und im Pubmed 522 Artikel
gefunden werden. Anhand der Titel und Zusammenfas-
sungen wurden schliesslich insgesamt 45 Artikel als Full
Paper naher beurteilt, wobei sekundar aufgrund der Refe-
renzierung zusatzlich noch einmal 26 Papers ausgewahlt
wurden. Diese 71 Artikel werden aktuell evaluiert zur de-
finitiven Auswahl fur die Review. Es handelt sich um des-
kriptive reviews, Editorials, qualitative research, fragebo-
gen-basierte Untersuchungen, randomisiert kontrollierte
Studien, letters und surveys. Einige der Studien fokussier-
ten auf onkologische Patienten, die meisten waren krank-
heitsunabhangig bzw. die Grundkrankheit der Patienten
war nicht bestimmbar. Die Hauptautoren stammen mehr-
heitlich aus dem &rztlichen oder pflegerischen Bereich.
Als Forschungshindernisse (<barriers) im Bereich PC
konnten folgende Kategorien identifiziert werden: man-
gelnde zeitliche, personelle oder finanzielle Ressourcen,
fehlende Studienerfahrung, Schwierigkeiten mit Fundri-

sing, fehlende Akzeptanz bzw. tiefer Status des Fachge-
bietes innerhalb der Medizin, fehlende Forschungskultur
innerhalb der PC, ZurlUckhalten von moglichen Studien-
patienten durch das klinische Personal (Gatekeeping),
Schwierigkeiten bei der akademischen Zusammenarbeit,
beim Datenschutz, administrativer Aufwand, kulturelle
und ethnische Problematik inkl. Sprachschwierigkeiten,
Zulassungsprobleme (Ethikkommission), methodologische
oder ethische Probleme. Die beiden letztgenannten Kate-
gorien sind sehr vielfaltig und werden in der Literatur deut-
lich am haufigsten behandelt. Die ethischen Schwierigkei-
ten kénnen unterteilt werden in die Belastung und den
allenfalls fehlende Benefit des Patienten durch die Studie,
die Abhangigkeit des Patienten vom Untersucher bzw. der
Rollenkonflikt des Arztes / der Pflege zwischen Klinik und
Forschung. Ferner ist eine Randomisierung aus ethischen
Ueberlegungen haufig nicht moglich. Daneben bestehen
multiple methodologische Herausforderungen: geringer
Patientenaccrual, Definition sinnvoller Einschlusskriteri-
en, hohe Patientenausfallrate, Studieneinwilligung beim
schwerkranken Patienten, kurze Lebenserwartung, kurze
Hospitalisationsdauer, Instabilitat des Patienten, Komplexi-
tat des Patienten aufgrund einer Polymorbiditat, schlechte
bzw. wenig standardisierte Definitionen und Messmetho-
den mit konsekutiver Heterogenitat der Patientengruppen
und logistische Probleme aufgrund einer geringen Anzahl
von PC-Stationen.

Fur die Erfassung der Situation in der Schweiz wurden
37 swiss teams schriftlich und elektronisch um Teilnahme
an einem semi-strukturierten Interview gebeten. Bei den
swiss teams handelt es sich um lokale in der Palliative Care
tatige Gruppierungen oder Einzelpersonen, welche ihre
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Adressen bei der Schweizerischen Gesellschaft fur Pallia-
tivmedizin (www.palliative.ch) hinterlegt haben. Sieben
Teams waren mit einer Teilnahme einverstanden, vier lehn-
ten ab, und von 26 war keine Reaktion erhéltlich. Wegen
der schlechten Ausbeute wurden die Gruppen, welche
abgelehnt oder keine Reaktion gezeigt hatten, erneut
elektronisch um eine Teilnahme gebeten. Zusatzlich wur-
den die Prasidenten der einzelnen PC-Sektionen und jedes
Mitglied des Vorstandes der Schweizerischen Palliativge-
sellschaft zum Interview eingeladen. Dies brachte deutlich
mehr Erfolg. Zusatzlich sechs swiss teams, sechs von sie-
ben Sektionsprasidenten und 11 von 17 Vorstandsmitglie-
dern waren einverstanden bzw. vermittelten ein Interview
mit lokalen Teams. Insgesamt konnten schliesslich 28 In-
terviews, davon zwei als Telefoninterview, durchgefihrt
werden. Funfmal war zwar das Interesse vorhanden, die
Befragung konnte aber aus terminlichen Griinden nicht
durchgefuhrt werden.

Die Befragung bestatigte die in der Literaturreview
festgestellten Hindernisse, im Vordergrund stehen dabei
die mangelnden zeitlichen, personellen, finanziellen Res-
sourcen und die geringe Studienerfahrung bei insgesamt
fehlender Forschungskultur. Fir die Schweiz spezifisch ist
ein Mangel an Personen, die ausreichend Erfahrung in der

Forschung
Recherche

Durchfihrung von qualitativen Studien haben. Die Stu-
dientatigkeit wird aktuell durch die Notwendigkeit einer
durch den Forscher zu erbringenden Patientenversiche-
rung infolge der finanziellen Mehrkosten stark vermindert.
Die Forschungsmotivation wird gedampft durch einen im
Vergleich zum Ausland hoéheren administrativen Eigenauf-
wand fur den Forscher, da entsprechende Dienstleistungs-
zentren nicht vorhanden sind. Ein zentrales Supportcenter
kénnte bei der Beratung und Durchfiihrung von eigenen
Fragestellungen dienen. Bei der Pflege ist der Zugang zur
Forschung/wissenschaftlichen Literatur v.a. aufgrund ei-
ner fehlenden Ausbildung Uber die Forschung allgemein
und wegen mangelnder Englischkenntnisse deutlich ver-
mindert. Der bekanntermassen schwierige Patientenac-
crual wird in der Schweiz durch strukturelle Eigenheiten
(viele kleinere Palliative Care-Stationen, Palliative Care im
Rahmen von Konsiliardiensten ohne eigene Betten, unter-
schiedliche Landessprachen und kantonale Hoheitsanspra-
che) zusatzlich erschwert.

Als nachsten Schritt werden die Interviewpartner im
Sommer 2005 mit einem Fragebogen quantitativ zu den
Hindernissen befragt. Die Schlussfolgerungen werden vor-
bereitet als Grundlage fur die Diskussion am Forschungs-
tag.
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28. September 2005
Kantonsspital St.Gallen

Eingeladen sind Arztinnen / Arzte, Pflegende und Vertre-
ter anderer Berufsgruppen, die interessiert an oder bereits
aktiv in der Forschung zu Palliative Care sind.

Ziele der Veranstaltung:

— Vermittlung von Fachwissen in multidisziplindrer For-
schung in Palliative Care

— Praktische Férderung von Forschungsprojekten auf je-
der (1) Stufe und aus unterschiedlichen Berufsgruppen

— Weiterentwicklung einer nationalen Palliative Care For-
schungsstrategie und Vernetzung von Forschenden

28 septembre 2005
Hopital Cantonal St.Gall

Sont invités les médecins, Is soignants et les représentants
des autres groupes professionnels, qui sont interessés ou
déja actifs dans la recherche en soins palliatifs.

Buts de la manifestation:

— Partage de connaissance et de savoir-faire en recherche
interdisciplinaire en soins palliatifs

— Soutien pratique de projets de recherche de tout (!) ni-
veau et de différents groupes professionnels

— Développement d'une stratégie nationale de recherche
en soins palliatifs et d'un réseau de chercheurs
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PROGRAMM Mittwoch, 28. September 2005
08.00 Registrierung und Kaffee

09.00 Eroffnung und Grussworte

09.10 From clinical experience to testable hypothesis *
Prof. Irene Higginson

09.40 Forschungsmethodologie: Best of different worlds *
Mag. Dr. Hanna Mayer

10.10 Perform research projects when money is scarce *
Prof. Rolfe Sean Morrison

10.40 Vorstellung der Workshops (Form und Ziele) *
Workshop-Leiter

10.50 Kaffeepause
11.20 Workshops 1-4

Workshops 1 und 2: *

Basisstufe fur Pflegenden und Arzte
Dr. H. Mayer / Dr. C. Mazzocato
Prof. R.S. Morrison / Dr. E. Spichiger

Workshops 3 und 4:

Fortgeschrittene und Forschungserfahrene
Interdisziplinar

Senator S. Carstairs / Dr. M. Fontaine /

Dr. A. Glaus / Prof. I. Higginson / Dr. F. Strasser

12.30 Mittagspause
13.30 Workshops 1-4 (1,2 *)
14.40 Kaffeepause

15.10 Diskussion Workshops und Palliative Care
Forschung in der Schweiz durch Workshopleiter *

15.50 Vorstellung Swiss-PCRI *
Dr. F. Strasser / Mitarbeiter

16.10 Nationales Forschungsumfeld *
Prof. Peter M. Suter

16.40 Bring buds to blossom *
Senator Sharon Carstairs

17.10 Strategie Palliative Care Forschung in der Schweiz.
Rundtisch-Reflexionen mit den Referierenden und
Teilnehmenden *

18.00 Ende des Forschungstags

* = Ubersetzung in Deutsch und Franzésisch

Forschungsfragen / Fragen / Abstracts
Fur die Zulassung und zur Vorbereitung auf den Forschungs-
tag werden Sie gebeten, entweder eine Forschungsfrage,
eine Frage an die Experten oder ein Abstract einzu-rei-
chen. Jeder Beitrag wird von der Kursleitung begutachtet.
Sie kénnen dann lhre Forschungsideen, -projekte, -resulta-
te, -strategien und Grant-Applikationen mit Experten und
auch untereinander auf einem fur Sie interessanten Niveau
praktisch diskutieren.
1.) — Fur die Teilnahme an den Workshops 1 und 2 (Ba-
sis):bitte reichen Sie eine kurze Formulierung lhres For-
schungsinteresses oder eine kurze Forschungsfrage ein.

Forschung
Recherche

PROGRAMME
08.00 Inscription et café

09.00 Ouverture et mots d'introduction

09.10 From clinical experience to testable hypothesis *
Prof. Irene Higginson

09.40 Forschungsmethodologie: Best of different worlds *
Mag. Dr. Hanna Mayer

10.10 Perform research projects when money is scarce *
Prof. Rolfe Sean Morrison

10.40 Présentation des Workshops (formats et buts) *
Animateurs des Workshops

10.50 Pause-café
11.20 Workshops 1-4

Workshops 1 et 2: (*)

Niveau de base pour soignants et médecins
Dr. H. Mayer / Dr. C. Mazzocato

Prof. R.S. Morrison / Dr. E. Spichiger

Workshops 3 et 4:

Niveau avancé et personnes avec expérience en
recherche Interdisciplinaire

Senator S. Carstairs / Dr. M. Fontaine / Dr. A. Glaus /
Prof. I. Higginson / Dr. F. Strasser

12.30 Repas midi
13.30 Workshops 1-4 (1,2 *)
14.40 Pause-café

15.10 Discussion sur les Workshops et la recherche en
soins palliatifs en Suisse *
Animateurs des Workshops

15.50 Présentation Swiss-PCRI *
Dr. F. Strasser / Collaborateurs

16.10 Nationales Forschungsumfeld *
Prof. Peter M. Suter

16.40 Bring buds to blossom (*)
Senator Sharon Carstairs

17.10 Stratégies pour la recherche en soins palliatifs en
Suisse. Table-ronde avec les experts et les
participants.*

18.00 Fin de la journée de recherche

* = Traduction en francais et en allemand

Questions de recherche / Questions / Abstracts

Pour l'inscription et la préparation de cette journée de re-
cherche, vous étes priés d'envoyer soit une questions de
recherche, soit une questions aux experts ou un abstract.
Vous pouvez ensuite discuter de facon pratique vos
idées,-projets, résultats, stratégies, -recherches de fonds
avec les experts et les autres participants.

1.) — Pour participer aux Workshops 1 und 2 (Base):
envoyer svp de facon bréve vos intéréts dans la recher-
che et une courte guestion de recherche.
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— For participation in workshops 3 and 4 (advanced, in-
terdisciplinary): please submit a brief abstract about a
research project to be discussed (max. _ DIN A4 page)

2.

N

Fragen an Experten:

Es besteht die Gelegenheit, die nationalen und inter-
nationalen Experten zu verschiedenen Aspekten der
Forschung in Palliative Care zu befragen. Dazu mussen
die Fragen vorab formuliert und eingereicht werden

Was versprechen wir uns von lhrem Input?

— Es dient den Workshop-Leitern zur professionellen Vor-
bereitung

— Es hilft den Experten Forschungsstrategien fur Palliative
Care in der Schweiz in der kurzen Zeit effizienter und
bedarfsgerechter weiterzuentwickeln

— Die Gestaltung und Einteilung innerhalb der Workshops
1 und 2 (Basis) und 3 und 4 (Fortgeschritten) erfolgt
nach Durchsicht der Anmeldungen und in Absprache
mit den Experten

Fir inhaltliche Fragen

Dr. Florian Strasser, Palliativmedizin und Onkologie,
FB Onkologie/Hamatologie, Dept. Innere Medizin,
Kantonsspital, 9007 St.Gallen

Tel. 071 494 11 11, florian.strasser@kssg.ch

Bitte reichen Sie lhren Beitrag ein bis spatestens zum
31. August 2005 an:
Frau Doris Hoevel
Rorschacherstr. 150
Tel.: 071 243 00 32
eso-d@sg.zetup.ch

St.Gallen Oncology Conferences
CH-9006 St.Gallen
Fax: 071 245 68 05

REFERIERENDE

— The Honourable Sharon Carstairs, Senatorin, P.C.,
Ottawa, CA

— Dr. Michel Fontaine (PhD.), dipl. Pflegefachmann, Sozial-
wissenschaftler, Haute Ecole de la Santé LaSource, CH

— Dr. Agnes Glaus (PhD), Pflegewissenschaftlerin, Zentrum
far Tumordiagnostik und Pravention, St.Gallen, CH

— Prof. Irene Higginson, Palliative Care & Policy,
Kings College, London, UK

— Mag. Dr. Hanna Mayer, Dipl. Pflegefachkraft & P&ada-
gogin, Universitat Wien, AT

— Dr. med. Claudia Mazzocato, Chefarztin a.i., Palliativ-
abteilung, CHUV Lausanne, Vorstand SGPMPB, CH

— Prof. Rolfe Sean Morrison, MD., Geriatrie,
Mount Sinai Hospital, New York, US

— Dr. Elisabeth Spichiger (PhD.), Institut fir Pflegewissen-
schaften, Universitdt Basel, Forschungsmitarbeiterin
Universitatsspital Bern, CH

— Dr. med. Florian Strasser, ABHPM, Oberarzt, Palliativme-
dizin und Onkologie, Kantons-spital St.Gallen, Vorstand
SGPMPB, CH

Forschung
Recherche

— For participation in workshops 3 and 4 (advanced,
interdisciplinary): please submit a brief abstract about
a research project to be discussed (max. _ DIN A4

page)
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Questions aux experts:
C'est I'occasion d'interroger les experts nationaux et
internationaux sur différents aspects de la recherche
en soins palliatifs. Pour cela des questions doivent étre
formulées et envoyées.

Q'attendons-nous de vos Input?

— lIs aideront les animateurs a préparer les ateliers

— lIs aideront les experts a continuer a développer des
stratégies dans la recherche en soins palliatifs en Suisse
de facon efficace et selon vos besoins.

— L'animation et la répartition des Workshops 1 et 2 (Base)
et 3 et 4 (avancé) aura lieu aprés analyse des inscriptions
et accord du comité d’organisation et des experts.

Pour des questions de contenu:

Dr. Florian Strasser, Palliativmedizin / Onkologie,
FB Onkologie/Hamatologie, Dept. Innere Medizin,
Kantonsspital, 9007 St.Gallen,

Tel. 071 494 11 11, florian.strasser@kssg.ch

Merci d’envoyer votre contribution avant le
31 ao(it 2005

Mme. Doris Hoevel
Rorschacherstr. 150
Tel.: 071 243 00 32
eso-d@sg.zetup.ch

St.Gallen Oncology Conferences
CH-9006 St.Gallen
Fax: 071 245 68 05

EXPERTS

— The Honourable Sharon Carstairs, Senatorin, P.C.,
Ottawa, CA

— Dr. Michel Fontaine (PhD.), dipl. Pflegefachmann, Scien-
ces Sociales, Haute Ecole de la Santé La Source, CH

— Dr. Agnes Glaus (PhD), Pflegewissenschaftlerin, Zentrum
far Tumordiagnostik und Pravention, St.Gallen, CH

— Prof. Irene Higginson, Palliative Care & Policy,
Kings College, London, UK

— Mag. Dr. Hanna Mayer, Dipl. Pflegefachkraft & Pada-
gogin, Universitat Wien, AT

— Dr. med. Claudia Mazzocato, médecin-chef a.i. Division
de soins palliatifs, CHUV Lausanne, Comité SSMSP, CH

— Prof. Rolfe Sean Morrison, MD., Geriatrie,
Mount Sinai Hospital, New York, US

— Dr. Elisabeth Spichiger (PhD.), Institut fur Pflegewissens-
chaften, Universitat Basel, Forschungsmitarbeiterin Uni-
versitatsspital Bern, CH

— Dr. med. Florian Strasser, ABHPM, Oberarzt, Palliativme-
dizin und Onkologie, Kantons-spital St.Gallen, Vorstand
SGPMPB, CH

— Prof. Peter M. Suter, Président ASSM, Médecin-chef de



Nationaler Forschungstag / Journée nationale de recherche
«PALLIATIVE CARE»

Forschung
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— Prof. Peter M. Suter, Prasident SAMW, Chefarzt,
Intensivmedizin, Universitatsspital Genf, CH

ALLGEMEINE INFORMATIONEN
Teilnahmebedingungen

Einsendung des Anmeldetalons zusammen mit einem Ab-
stract / einer Frage an die Experten/einer Forschungsfrage
und Einzahlung der Teilnahmegebthr. Die Anmeldungen
werden in der Reihenfolge des Eingangs bertcksichtigt
Teilnahmegebuhren 100.— CHF (max. 150 Teilnehmende)
Anmeldeschluss Freitag, 9. September 2005
Veranstaltungsort

Kantonsspital St. Gallen, Rorschacherstr. 95,

CH-9007 St.Gallen, grosser Horsaal, Haus 21
Tagungssprachen

Deutsch, Englisch, Franzosisch. Die Plenums-Vortrage und
2 Workshops werden simultan auf Deutsch und Franz6-
sisch Ubersetzt.

Programmverantwortung

Dr. Florian Strasser, Dept. Innere Medizin, FB Onkologie
Kantonsspital St.Gallen, Tel. +41 71 494 11 11
florian.strasser@kssg.ch

Anfahrt Zug: bis Hauptbahnhof St.Gallen

Anfahrt Bus: Nr. 1, 7 oder 11 ab Hauptbahnhof (Richtung
Neudorf, Stephanshorn oder Morschwil), ca. alle 5-7
min., Haltestelle «Kantonsspital»

Parkpldtze in der Nahe der Autobahnausfahrten liegt der
spitaleigene Parkplatz «Bdschenmihle». (www.kssg.ch)
Anmeldung und Tagungsorganisation

Frau Doris Hoevel, Kongress-Sekretariat

Rorschacherstr. 150, 9006 St.Gallen

Tel.: 071 243 00 32, Fax: 071 245 68 05
eso-d@sg.zetup.ch

Anmeldung / Inscription

Nationaler Forschungstag «Palliative Care»

Journée Nationale de Recherche «Palliative Care»

1 Hiermit melde ich mich definitiv zur Teilnahme am Nationalen Forschungstag «Palliative Care» am 28. September 2005 in St.Gallen an (CHF 100.-).
1 Je m'inscris définitivement a la journée nationale recherche «Palliative Care» le 28 Septembre 2005 a St Gall (CHF 100.-)

28. September 2005 / Kantonsspital St.Gallen, Schweiz
28 Septembre 2005 / Hopital Cantonal, St.Gall, Suisse

Service, soins intensifs, Hopitaux Universitaires de Ge-
néve CH

INFORMATIONS GENERALES

Modalités d'inscription

Envoi du talon d'inscription avec un abstract ou une ques-
tion aux experts. Paiement de la finance d'inscription. Bul-
letins d’inscriptions avec un abstract ou une question aux
experts et paiement de la finance d’inscription. Les inscrip-
tions seront prises en compte dans leur ordre d'arrivée.
Frais d'inscription 100.— CHF (max. 150 participants)

Fin des inscriptions Vendredi 9 Septembre 2005

Lieu

Hoépital Cantonal St.Gall, Rorschacherstr. 95,

CH-9007 St.Gall, grosser Horsaal, Haus 21

Langues de la journée

Allemand, Anglais, Francais. Les sessions pléniéres et 2
Workshops seront traduites simultanément en allemand
et francais.

Responsable du programme

Dr. Florian Strasser, Dept. Médecine Interne, FB Oncologie
Hopital Cantonal St.Gall, Tel. +41 71 494 11 11
florian.strasser@kssg.ch

Arrivée Train: Gare principale St. Gall

Arrivée Bus: Nr. 1, 7 ou 11 depuis gare (Direction Neu-
dorf, Stephanshorn ou Mérschwil), env. toutes les 5-7
min., Arrét «Kantonsspital»

Parking a la proximité de la sortie d'autoroute se trouve le
parking de I'hdpital «Béschenmihle». (www.kssg.ch)
Organisation et inscription

Mme Doris Hoevel, Kongress-Sekretariat,

Rorschacherstr. 150, 9006 St.Gallen

Tel.: 071 243 0032, Fax: 071 245 68 05
eso-d@sg.zetup.ch

Name / Nom

Vorname / Prénom

Titel / Beruf Titre / profession

e-mail

Strasse / Rue

PLZ/Ort / NP/Localité

fsdfs

dfgd

Datum / Date

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

Unterschrift / Signature / Firma
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Uber Grenzen hinaus
Der 9. Kongress der EAPC, 8. - 10. April 2005 in Aachen

«Beyond the borders», «Uber Grenzen hinaus», so lautete
das Motto des 9. Kongresses der European Association for
Palliative Care (EACP). Gemeint war dabei wohl nicht so sehr
die geographische Lage des Austragungsorts, obwohl Aa-
chen am Dreildndereck zwischen Deutschland, Belgien und
Holland liegt und eine ganze Anzahl von Teilnehmern' des-
wegen auch jenseits der deutschen Landesgrenze logierte.

Gesprengte Statistik

Schon eher hatte sich das Motto auf die alle bisherigen Re-
korde sprengenden Zahlen beziehen kénnen. Rund 1500
Teilnehmer nahmen am Kongress teil, davon etwa 60 aus
der Schweiz. Z&hlt man die Teilnehmer am unmittelbar
vorausgehenden Kongress der Deutschen Gesellschaft fur
Palliativmedizin (6.—7. April, ebenfalls in Aachen) dazu, so
kommt man gar auf rund 2500 Teilnehmer.

Uber 400 Poster waren zu sehen, schriftliche Kurzbe-
richte Uber Forschungsarbeiten aus aller Welt: 200 am
ersten und etwas mehr sogar am zweiten Kongresstag.
Davon kamen allerdings nur 10 aus der Schweiz. Warum
wohl so wenige?...

Neben den taglich vier Plenumreferaten, mussten sich
die Teilnehmer zwischen je acht parallel geftihrten Sym-
posien entscheiden: 40 Symposien im ganzen mit je 3 - 8
Kurzmitteilungen zwischen 10 und 20 Minuten. Alles zu-
sammengezahlt waren es also rund 250 kirzere oder lan-
gere Referate, und die Wahl geriet mir da und dort ziem-
lich zur Qual. Von diesen Referaten kamen wiederum nur
funf aus der Schweiz. Auch hier die Frage: warum wohl
SO wenige?

Globalisierung

Signifikanter allerdings als die Gesamtstatistiken scheint
mir fur das Motto des Kongresses die Tatsache, dass aktive
Beitrage (Poster und mindliche Mitteilungen) erstmals zu
einem beachtlichen Teil nicht nur aus den «klassischen»
Palliative Care-Landern Westeuropas kamen, sondern
auch aus neun Landern des ehemaligen Ostblocks (Bos-
nien-Herzegowina, Kroatien, Litauen, Polen, Rumanien,
Russland, Serbien-Montenegro, Slovenien, Ungarn), sowie
aus elf aussereuropdischen Landern? aller Kontinente: Ar-
gentinien, Australien, Brasilien, Haiti, Indien, Japan, Ka-
nada, Singapur, Stdafrika, USA und Sambia. Diese rasche
Ausbreitung von Palliative Care Uber die ganze Welt durfte
zu einem guten Teil das Verdienst des International Obser-
vatory for End-of-Life-Care sein. Diese britische Institution
hat sich zum Ziel gesetzt, die Ausbreitung von Palliative
Care in der Welt zu dokumentieren. Durch ihre vielen Kon-
takte z.B. in Zentralasien oder in Ostafrika durfte es aber
auch vieles angeregt und ermdglicht haben, was an Initia-

Veranstaltungen

tiven in der zweiten und dritten Welt in den letzten Jahren
entstanden ist. Initiativen aus der Schweiz, Palliative Care
in Weissrussland oder in Nordafrika zu férdern?, weisen
also in die richtige Richtung und sollten in den nachsten
Jahren systematisch vermehrt werden.

Mit der Globalisierung von Palliative Care geht aller-
dings nicht nur die Aufgabe des Wissenstransfers Hand in
Hand. Gerade in einer Disziplin wie der unseren, die den
Anspruch hat, die individuellen Bedurfnisse der Patienten
ins Zentrum ihrer Bemuhungen zu stellen, wird in Zukunft
vermehrt Uberlegt werden mussen, wo die westliche Pal-
liative Care-»Philosophie», wo westliche Strategien und
Vorgehensweisen an andere kulturelle Gegebenheiten an-
gepasst werden mussen. Verschiedene Beitrdge nahmen in
Aachen auch diese Fragen ansatzweise auf, am deutlichs-
ten wohl das Referat von Bert Broeckart, einem belgischen
Religionswissenschafter, tUber «End-of-Life ethics: Muslim,
Hindu an Buddhist perspectives».

Erweiterte Zielgruppen

«Palliative Care hat zu tun mit sterbenden onkologischen
Patienten eher jingeren Alters»: so das Roboterbild der
Zielgruppe von Palliative Care aus der Zeit ihrer Urspriinge.
Gewiss ist diese Patientengruppe auch heute noch jene,
die anteilmassig am meisten von Palliative Care profitiert.
FUr mich ist aber an diesem Kongress deutlich geworden,
dass die grundsatzliche Einschrankung auf diese Zielgrup-
pe nun endgultig der Vergangenheit angehort.

Ebenso deutlich wie die Onkologie kam an diesem Kon-
gress die Geriatrie zur Sprache, und eines der Symposien
war auch ausdriicklich der Padiatrie gewidmet. Bestimmt
wird Palliative Care in der allerletzten Lebensphase auch
weiterhin die grosste Bedeutung behalten und kurative
Behandlungen oft gar ganz abloésen. Aber immer mehr ist
die Erkenntnis gewachsen, dass lange vorher schon Uber-
legungen aus der Palliative Care — die Frage etwa nach der
Lebensqualitat oder die Moglichkeiten interdisziplinarer Zu-
sammenarbeit — eine wichtige Rolle spielen mussten. Und
ich bin Uberzeugt, dass in den kommenden Jahren solche
Fragen auch in der Behandlung chronisch kranker und in-
valider Patienten aus ganz anderen Feldern der Medizin
eine zunehmende Rolle spielen werden. Deutlich wurde an
diesem Kongress, dass neben der «klassischen» Schmerz-
und Symptomkontrolle heute insbesondere der Forschung
und der Ethik ein grosses Interesse zukommt. Aber auch
Themen wie Qualitat, Kommunikation, Freiwillige, Spiritua-
litat, Vernetzung wurden mehrmals angesprochen.

Palliative Care - so mein Eindruck nach diesem Kongress
— hat sich aus der «geschitzten Atmosphére» der friihen
Hospize, in der sie entstehen und gedeihen konnte, end-
gultig hinaus gewagt und ist heute auf dem Weg, zu einer
Bewegung zu werden, die immer mehr das gesamte Ge-
sundheits- und Sozialwesen mit pragen wird.

1 Obwohl wir der besseren Lesbarkeit wegen im Folgenden die mannlichen Formen beniitzen, sind die weiblichen tiberall mit gemeint.

2 lIsrael gehdrt fiir die EAPC zu Europa
3 «palliative-ch», 2004- 1, 36-38; 2005-1, 44-46.
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DrY. Espolio Desbaillet, Dr. J.-P. Rieder

9¢me Congrés de I’Association Européenne

de Soins Palliatifs

Aix la Chapelle, Avril 2005
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Du 8 au 10 avril 2005 s’est tenu le 9éme Congrés de |'As-
sociation Européenne de Soins Palliatifs a Aix-la-Chapelle.
Il 'a réuni, outre les professionnels occidentaux, un nom-
bre considérable de professionnels de la santé de pays
en pleine restructuration sanitaire comme sont les pays
de I'ancien bloc de I'Est, des médecins de différents pays
d’Amérique du Sud, d'Afrique et du Japon.

Ceci a donné une connotation toute particuliére aux
différentes conférences faisant allusion aux différentes
ethnies et aux multiples systemes de valeurs interférents
bien souvent avec notre conception toute occidentale de
I'éthigue et de la fin de vie. Nous vous faisons part de cer-
tains thémes abordés et vous proposons quelques pistes
de réflexion.

Les soins palliatifs se veulent avant tout laics tout en te-
nant compte de la spiritualité propre a chaque patient. Dans
nos sociétés occidentales, implicitement ou explicitement,
nos prises en charge ont une connotation chrétienne. Mais
gu’en est-il des valeurs les plus importantes en fin de vie et
gui sont propres a chaque ethnie? La deuxiéme religion la
plus pratiquée en Europe est I'lslam. Peut-on appliquer nos
principes éthiques qui souvent instaurent I'autonomie de
la personne comme le principe phare a des patients musul-
mans, hindous ou bouddhistes? L'information au patient
et donc le consentement éclairé sont-ils culturellement et
éthiquement acceptables pour un patient donné et sa fa-
mille? La sédation, interfére-t-elle avec les grands principes
religieux des différentes communautés? Et qu’en est-il de
I'euthanasie? Peut-on aborder le sujet librement avec un
musulman ou un hindou?

En soins palliatifs tout particuliérement nous ne pou-
vons prendre de décisions éthiquement difficiles sans tenir
compte de la culture et de la sensitivité religieuse de cha-
gue patient. (Bert Broeckaert — Belgique/ Daniela Mosiou
— Roumanie/ Sheila Payne et Alice Chapman —Royaume
Uni).

R. Twycross ouvrira ce congrés en posant la question
«Y a-t-il mort sans souffrance?». Mais quelle souffrance?
Celle du patient, de la famille, la souffrance du deuil? Ou
notre propre souffrance en tant que professionnel? Ces
guestions seront reprises lors des communications libres
avec par exemple une étude qui met en évidence que si
60% des patients disent souffrir, 38,4% des profession-
nels et 87,1% des aidants également. Comment faire pour
gue cette souffrance puisse étre ressentie moins lourde-
ment par tous?

Les maladies desquelles I'on meurt a travers le Monde
ne sont pas identiques. Les pays en voie de développe-
ment ont de 30-40% de leur population de jeunes adul-
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tes infectés par le HIV. Ceci implique d'énormes défis, tels
gue I'acces a des traitements antalgiques adéquats mais
également le soutien et les soins aux orphelins et familles
restantes. Est-ce peut-étre I'un des nouveaux défis a re-
lever?

La problématique de la prise en charge des symptémes
réfractaires, malgré |'application des différentes recom-
mandations et stratégies thérapeutiques, reste souvent de
I'ordre de la pratique clinique et découle rarement d’'une
recherche clinigue basée sur des preuves scientifiques.
Dans ce cadre, l'indication a la rotation d’opiacés a large-
ment été abordée.

La recherche reste un point crucial dans le développe-
ment des soins palliatifs. Certains conférenciers ont relevé
leur inquiétude face aux difficultés croissantes a faire accep-
ter les protocoles de recherche par les commissions d'éthi-
gue clinigue de différents pays étant donnée I'importance
des restrictions établies par les différentes législations en
regard du droit des personnes. Néanmoins il est capital que
la recherche tant clinique que fondamentale, se développe
afin de travailler dans I «evidence based medicine».

Certains conférenciers ont rappelé que 60% des ma-
ladies oncologiques touchent les patients de plus de 65
ans. Contrairement aux croyances populaires, ces derniers
ont une prévalence plus élevée de douleurs. La prescrip-
tion d'antalgiques, ou de toute autre molécule, doit étre
adaptée aux différentes comorbidités, a la poly-pharma-
cie, aux interactions etc. Ceci implique une évaluation ri-
goureuse des symptomes et de modifier nos habitudes de
prescription: commencer par de faibles doses et les adap-
ter lentement («start low- go slow» / O.Dale et S. Kaasa
— Norvege). Il est également indispensable d'anticiper, de
prévenir et traiter les effets secondaires de toute nouvelle
médication (S. Mercadante- ltalie) en tenant compte de
la complexité de cette prise en charge ( D. Walsh — USA)
Pour ce faire, utilisons-nous de maniére systématique les
différentes échelles a disposition? Sont-elles adaptées a
la personne agée et en particulier a celle présentant des
troubles cognitifs?

Nous regrettons que durant le congres, les soins pallia-
tifs en pédiatrie n'ait été que peu abordé. Les spécificités
sont réelles, telles que la distribution des pathologies et un
accompagnement différents des familles (C. Wood — Fran-
ce). Pourtant, I'offre reste trés pauvre (C. Wood - France),
et son extension nécessaire (B. Zernikow — Allemagne).

Un nouveau groupe de patients apparait cette année:
deux exposés abordent le retardé mental cancéreux, son
besoin et désir d’information (I. Tuffrey-Wijne — Grande-
Bretagne).

Nous espérons que ces quelques points relevés ici vous
encouragent a évoluer dans vos prises en charges quo-
tidiennes et que certaines questions trouveront un écho
favorable.

Le 10e Congrés de I'EAPC se tiendra du 6 au 9 juin
2007 a Budapest (renseignements: www.eapcnet.org/bu-
dapest2007).
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Jacqueline Vincenzino, Dr. Marianne Lang, Ursula Esposito

Al di la dei confini
9° Congresso della Societa’ Europea di
cure palliative

Aachen, 08/10 Aprile 2005

Il 9° congresso della societa Europea di cure palliative
si e svolto ad Aachen alla presenza di 1700 partecipanti
provenienti dai quattro angoli del pianeta. Aachen & una
graziosa cittadina tedesca al confine tra il Belgio ed i Paesi
Bassi. Le sue strade e negozi invitano a passeggiare e go-
dere della sua atmosfera, ma il programma del congresso
era intenso e non lasciava molto tempo alla ricreazione.

Il tema in discussione, le cure palliative al di la dei con-
fini, era enormemente vasto ed i relatori provenienti da
diverse esperienze professionali hanno saputo apportare
un sostanzioso contributo allo sviluppo delle tre giornate
d’incontro. Ci si & cosl resi conto che I'ambito delle cure
palliative oltrepassa i confini fisico — geografici, psichici
— spirituali ed economici — finanziari.

Con la cerimonia d'apertura e la prima giornata si & evi-
denziato quanto sia importante la divulgazione e la pratica
delle cure palliative in tutto il mondo, in modo particolare
nei paesi orientali. Il Professor R. Twycross di Oxford, in
guesta prima giornata, ha ricevuto il premio Florian Award
per meriti straordinari quale pioniere nel campo delle cure
palliative dalle mani del professor Vittorio Ventafridda, pri-
mo presidente dell’EAPC, ed ha successivamente tenuto
la Florian lecture focalizzata sul concetto di sofferenza nel
malato grave e sulla nostra percezione come personale cu-
rante. Egli ha pure evidenziato I'importanza di una buona
comunicazione con il paziente e la sua famiglia.

Durante lo svolgimento del congresso abbiamo potu-
to visionare la ricca mostra di poster allestita negli spazi
adiacenti le sale congressuali ed & stato possibile attingere
spunti, idee ed informazioni.

Non potendo riferire di tutti gli interventi, visto I'elevato
numero e la loro estensione, vogliamo qui di seguito sof-
fermarci su alcune delle presentazioni che maggiormente
ci sono sembrate significative.

— Phil Larkin ha sottolineato I'importanza del curriculum
professionale del personale infermieristico nelle cure

palliative. | curanti devono svolgere il lavoro con la com-
petenza specifica acquisita in precedenza o intrapren-
dere una nuova specializzazione.

— Lo standard ottimale nelle cure infermieristiche e legato

alla definizione precisa del ruolo e delle competenze,
che sono da rivedere e rivalutare continuamente.

— Jréne Higginson ha proposto un’analisi approfondita

della ricerca in cure palliative e invita a rendersi conto di
cio che si vuole studiare, quali sono le condizioni e quali
sono i mezzi da adottare, scegliendo poi i metodi adatti.
In un’altra relazione Jréne Higgins ha affrontato diversi
studi fatti per misurare I'impatto di servizi di cure pallia-
tive che non hanno avuto esito positivo sulla qualita di
vita dei pazienti. Essa non ha saputo dare una risposta,
ma ha avanzato |'ipotesi secondo la quale in questa fase
di vita cambia la percezione dei problemi nei pazienti e
di conseguenza quello che é stato misurato non era cio
che li affliggeva maggiormente.

— Con l'invecchiamento della popolazione I'eta dei pa-

zienti oncologici aumenta. Nei paesi industrializzati il
65% dei pazienti con tumore ha pit di 65 anni. Negli
anziani lo stato fisiologico e patofisiologo altera la far-
macocinetica e la farmacodinamica. Questo ed altri ele-
menti di ordine psicofisico, sociale, polifarmacologico
o fattori quali la compliance, la demenza e I'ambiente
famigliare determinano anche la terapia del dolore. Sia
Declan Walsh che Stein Kaasa ed Ola Dale approfondi-
scono tutti gli aspetti e come conclusione per la gestio-
ne dei dolori risulta il motto: start low, go low (comincia
dal basso, vai lento)

— Stabilire la prognosi di sopravvivenza & una delle sfide

piu difficili da affrontare, in quanto da essa il paziente, il
personale ed i famigliari possono pianificare le decisioni
mediche logistiche e stabilire I'utilita di alcune misure,
rispettivamente l'inutilita di altre, per meglio concen-
trarsi su fattori di carattere spirituale.

— La comunicazione ¢ il punto focale nelle cure palliative.

Si consiglia di usare delle domande chiave e I'utilizzo di
un linguaggio che consenta di adattarsi alla cultura del
paziente per stabilire un miglior contatto con lui e con
la sua famiglia.

— Bert Broeckart ha spiegato la differenza d'approccio tra

la «palliative sedation therapy» (PST) e I'eutanasia; la
PST & da intendere come un processo reversibile, men-
tre Nathan Cherny ha descritto le linee guida da seguire
come strumenti e garanzia per differenziarle.
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— La gestione del lutto nella famiglia & un passaggio fon-
damentale nelle cure palliative. Il Prof. Kissane afferma
che il personale deve saper riconoscere le situazioni
famigliari a rischio di lutto patologico. Fermo restando
che ogni famiglia ha un modo specifico di elaborazione
del lutto, occorre riconoscere che esistono degli indizi
che segnalano in alcune di esse il bisogno di un suppor-
to attento e specialistico.

— Sheila Payne e Daniela Moisu ci hanno confermato nella
loro relazione che la famiglia & una risorsa importantis-
sima nelle cure a domicilio: essa deve essere coinvolta
e sostenuta. Il personale infermieristico dispone di uno
strumento valido per accertare il suo stato psichico me-
diante I'utilizzo regolare di un questionario specifico.

In alcuni paesi & previsto per i famigliari un congedo
pagato per seguire a casa il familiare ammalato.

— Lo sviluppo delle cure palliative & spesso stato opera di
pionieri nel passato. Negli ultimi anni, in diversi paesi,

Institutionen

I'instaurazione di programmi di cure palliative & stato
un lavoro molto difficile che ha richiesto molta tenacia
e pazienza nei promotori. Stein Kaasa ha raccontato
I'esperienza di Trondheim, citta della Norvegia, dalla
quale risulta la necessita di avere un concetto che si in-
serisca nella politica nazionale della salute. E indispen-
sabile sviluppare dei curricula pre- e postdiploma sia per
i medici che per gli infermieri per garantire la posizione
che spetta alle cure palliative in tutti i campi.

— Limportanza dello Staff — Support & stato evidenziato
nell’ultima relazione. Purtroppo esso non & sufficiente-
mente praticato; ma, come abbiamo sentito, ogni grup-
po ha bisogno del suo leader che si occupi del manage-
ment.

Abbiamo apprezzato molto durante il congresso lo scam-
bio di opinioni tra i professionisti e la possibilita di rimanere
in contatto per chiedere consigli.

>>zapp Zentrum fir ambulante

Palliativpflege Bern...

zapp Bern
Altenbergstrasse 64
3013 Bern
0313322723
info@zapp-bern.ch

zapp Burgdorf
Farbweg 11

3401 Burgdorf

034 423 58 80
zapp.burgdorf@zapp-
bern.ch

www.zapp-bern.ch
PC 30-458928-4
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...befindet sich im vierten Betriebsjahr. Das Berner Team
hat sich vergrossert, eine Zweigstelle in Burgdorf ist er-
offnet worden; die Dienstleistungen werden immer mehr
geschatzt und beansprucht. Im Folgenden geben wir ei-
nen Einblick in die tagliche Arbeit, stellen unsere Ziele und
Dienstleistungen dar und vermitteln einen Uberblick tiber
den jetzigen Standort der Institution.

Das Beispiel von Herrn H.

«Vor drei Wochen rief uns die Tochter von Herrn H. an und
teilte uns den Wunsch ihres Vaters mit, vom Spital heim-
zukehren. Herr H. ist an einem Lungenkrebs erkrankt und
leidet vor allem nachts an Atemnot und Angstzustanden.
Er hat dartber hinaus Uberall Schmerzen und benétigt in-
tensive Betreuung.

Er kann mit der Gehhilfe selbststandig gehen, aber nicht
alleine vom Bett aufstehen. Seine Frau ist wegen Ricken-
problemen in der Mobilitdt sehr eingeschrankt. Die Diag-
nosestellung bei ihrem Mann hat eine frihere Depression
wieder spUrbar gemacht. Die Familie wohnt in einem Vor-
ort von Bern.

Vier Tage nach der Anmeldung bei >>zapp konnte Herr
H. nach Hause. Ich besuchte Herrn H. bereits im Spital.
Nach einem ersten Hausbesuch organisierte ich in Zusam-
menarbeit mit einer Spitex-Fachfrau, der Physiotherapeu-
tin, dem Sozialdienst der Pro Senectute und der Hausarztin
ein optimales Betreuungsnetz. Die Spitex kam jeden Mor-
gen vorbei, um Herrn H. zu pflegen und aufzunehmen.
Er lag dann in der Stube auf der Liegecouch. Am Mittag

kochte der Hauspflegedienst das Mittagessen. Am Abend
war wieder die Spitex im Einsatz, um Herrn H. ins Bett
zu bringen. Die Physiotherapeutin leitete Herrn H. zwei-
mal in der Woche in Atemtherapie an. Der Sozialdienst
klarte die finanzielle Seite ab, da Geldsorgen die ohnehin
sehr schwere Situation zusatzlich belasteten. Zusammen
mit Spitex plante ich die regelmassige Kontrolle der neuen
Schmerztherapie und leitete den Befund an die Hausarztin
weiter. Zur Entlastung und seelischen Unterstiitzung der
Angehorigen Ubernahmen freiwillige Begleiterinnen die
Betreuung von Herrn H. am Nachmittag fur drei Stunden,
sowie die Nachtwache von 22 Uhr bis 6 Uhr. In einem
nachtlichen Gesprach ausserte Herr H. den Wunsch, mit
einem Seelsorger zu sprechen . Herr Pfarrer K. wurde ent-
sprechend informiert. Die Familie wusste, dass ich Tag und
Nacht per Natel erreichbar bin.

Herr H. starb in der Nacht nach dem Besuch des Pfar-
rers. Der Anruf der freiwilligen Begleiterin erreichte mich
morgens um 7.30 Uhr. Sie hat viel Erfahrung mit ahnli-
chen Situationen und war die ganze Nacht dort geblieben.
Ich besuchte um halb neun die Familie und traf eine stille,
stimmige Atmosphare an. Die Tochter und der Herr vom
Bestattungsinstitut waren da. Die Hausarztin war schon
um 7 Uhr gekommen. Ich konnte ruhig mit Frau H. spre-
chen. Die freiwillige Begleiterin wird sie in der Trauerphase
noch mehrmals besuchen. Beim Abschied wird mir wieder-
um bewusst, wie das koordinierte Betreuungsnetz Herrn
und Frau H. wahrend dieser schweren Zeit des Sterbens
wesentlich unterstiitzen konnte.»

Der Bericht einer Pflegefachfrau illustriert, wie zapp sei-
ne Ziele erreichen will und kann. Seit 2002 besteht in Bern
das Zentrum fur ambulante Palliativpflege (zapp). zapp ist
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Vom links nach rechts
Ruth Kleischmantat,
Koordinatorin Burgdorf
Nicole Ritter,
Pflegefachfrau Bern
Monika Ito,
Sekretdrin Bern
Marina Habich,
Pflegefachfrau Bern
Chris Sterchi,
Koordinatorin Bern
Giovanna Massa,
Geschéftsleiterin

eine zentrale Anlaufstelle fur alle Belange der ambulante
Palliativpflege und -betreuung (Palliative Care) von alten,
unheilbar kranken und sterbenden Menschen sowie ihren
Angehorigen. Gleichzeitig finden in solchen Féllen invol-
vierte Fachpersonen aus Pflege und Medizin hier Support
und Untersttzung.

Viele schwerkranke Menschen winschen sich, in der
gewohnten Umgebung betreut und gepflegt zu werden.
zapp will dies ermdglichen und vermittelt als erganzende
Dienstleistung zu den bestehenden Angeboten den Ein-
satz fundiert ausgebildeter freiwilliger Begleiterinnen zur
Entlastung der Angehdrigen.

Ziele von zapp Bern

— schliesst mit seinem Leistungsangebot die bestehenden
Ltcken im ambulanten, spital-externen Pflege- und Be-
treuungsbereich

— ist die zentrale Anlauf- und Fachstelle fur Palliative
Care

— schafft fur unheilbar kranke und sterbende Menschen
eine Alternative zum Spital

— ermoglicht schwerkranken Menschen das Sterben zu-
hause - im Kreise ihrer Familien bzw. Bezugspersonen

— entlastet pflegende Angehorige und Bezugspersonen
auch nachts, 24 Stunden pro Tag

— sorgt fur eine ganzheitliche Betreuung der Schwerkran-
ken in ihrer gewohnten Umgebung

— verpflichtet sich dem multidimensionalen Betreuungs-
konzept (bio — psycho — sozial — spirituell) der Schwei-
zerischen Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und
Begleitung und den internationalen Hospiz-Kriterien

— arbeitet eng mit den bestehenden, spital-internen und
spital-externen Fachstellen zusammen

— optimiert die multidisziplindre Zusammenarbeit Gber
Grenzen von Institutionen und Berufsgruppen hinweg
und entscharft somit die Schnittstellenproblematik.

— arbeitet ressourcen-, system- und effizienzorientiert. Es
bezieht die Ressourcen des Patienten / der Patientin und
seines/ihres Umfeldes sowie die des regionalen Betreu-
ungsangebotes aktiv in den Versorgungsprozess mit ein.
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Institutionen

— fordert durch Vernetzung, Bildung und Offentlichkeits-
arbeit die Qualitat und Entwicklung der palliativen Ver-
sorgung.

Dienstleistungsangebot

Die Leistungen des Zentrums fir ambulante Palliativpflege

beinhalten im Einzelnen:

— Beratung und Begleitung unheilbar kranker Menschen
und deren Angehorigen in ihrer gewohnten Umge-
bung

— Unterstitzung und Beratung samtlicher involvierten
Personen in Fragen von Palliative Care

— Organisation und Koordination des Betreuungsbedarfs
sowie die standige Anpassung je nach dem Bedurfnis
und dem Zustand der Betroffenen

— Vermittlung und Koordination weiterer Fachdienste und
Fachleute

— Vermittlung und Einsatzplanung freiwilliger Begleiterin-
nen fUr Tag- und Nachteinsatze

— 24-Stunden-Erreichbarkeit einer Fachperson per Telefon
fur betreute Klientinnen und Klienten sowie involvierte
Fachleute und freiwillige Begleiterinnen

— Begleitung und Entlastung der Angehorigen in der
Trauerphase.

Weiterentwicklung

Als Folge der demografischen und medizinischen Entwick-
lung ist zu erwarten, dass die Anzahl von Patientinnen
und Patienten in einer palliativen Situation stetig wachsen
wird. Die offene Diskussion tber Sterbehilfe riickt die Be-
deutung von Palliative Care als wirksame Alternative zum
Suizid in den Vordergrund.

Finanzpolitische und gesellschaftliche Veranderungen
(Verteuerung der Gesundheits-leistungen, Zusammen-
legungen und Abbau bei den Spitédlern, Verdnderungen
beim Personal, etc.) und der Wunsch einer immer grésse-
ren Anzahl Menschen, maglichst lange in der gewohnten
Umgebung zu bleiben und auch dort zu sterben, flhren
dazu, dass die Entwicklung der ambulanten Dienste an Be-
deutung gewinnt.

So war es auch moglich, dass zapp Anfang 2005 in
der Region Burgdorf — in enger Zusammenarbeit mit
13 lokalen Spitex-Vereinen — eine Zweigstelle ertffnen
konnte.

Die Leistungen der Krankenversicherer decken die direk-
te Beratungs- und Betreuungstatigkeit des Pflegefachper-
sonals nur teilweise ab. Die von freiwilligen Begleiterinnen
erbrachten Leistungen werden von den Krankenkassen in
keiner Weise vergutet, obwohl gerade diese Einsdtze in
der Betreuung der kranken Person und ihrer Angehorigen
eine wesentliche Rolle in der Vermeidung einer Einweisung
ins Spital oder Pflegeheim spielen. Darum strebt zapp die
regelmassige finanzielle Unterstitzung durch die 6ffentli-
chen Hand und verbindliche Zusagen der Zusammenarbeit
mit (Pflege-)Heimen, Spitalern, Fachdiensten und anderen
offentlichen Institutionen an.



Trauer durchleben - Trauernde begleiten
Die Altersrevolution

Pfrn. Elisabeth Jordi, Ziirich

Trauer durchleben - Trauernde begleiten

lhr ganzes Leben lang ist Dr. Ruthmarijke Smeding, Erzie-
hungswissenschaftlerin und ausgebildete Hospizbegleite-
rin, dem Thema der Trauer und der Begleitung trauernder
Menschen nachgegangen. Dabei hat sie ein Uberzeugen-
des Modell der Trauerbewaltigung entwickelt, sie nennt es
«Trauer erschliessen», «Die Gezeiten der Trauer»®.
Gemeinsam mit Margarete Heitkonig-Wilp vertffentlicht
Smeding jetzt erstmals umfassend ihre Erfahrungen und
eine Theorie, die neben psychologischen auch padagogi-
sche Erkenntnisse mit einbezieht. Die Publikation ist nicht
nur ein Theorie- sondern auch ein Lesebuch: Zahlreiche,
oft sehr bewegende Geschichten und Texte zeigen wie
Menschen in «Schreibwerkstatten» mit Hilfe des Modells
ihre Trauer bewaltigen. Das Buch beschreibt weiter, wel-
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che Massnahmen fur Trauernde in Institutionen umgesetzt
wurden, wie z.B. die Gestaltung von Abschiedsraumen
oder das Entwickeln von Ritualen.

Einen grossen Raum nehmen die Ausfihrungen Gber
das Sterben und Abschiednehmen von Kindern — allenfalls
auch schon vor der Geburt — ein, es werden aber auch
Erfahrungen der Trauerbegleitung in Gemeinden, der Kli-
nik- und Notfallseelsorge oder von Bestatterinnen und
Bestattern beschrieben. Die kompetenten Ausflhrungen
im attraktiv gestalteten -allerdings etwas umfangreichen
— Band zeigen eindrucklich auf, wie wichtig und zukunfts-
weisend eine sorgsame Trauerarbeit fUr Betroffene und
Begleitende ist und auch grundlegend zu Palliative Care
sowie der Hospizarbeit gehort.

Trauer erschliessen — Eine Tafel der Gezeiten, R. E. W.
Smeding/ M. Heitkénig-Wilp (Hg.) 2005,

der hospiz verlag, Wuppertal, 312 S., illustriert,

ISBN 3-9 808 351-7-0, SFR 52.20, € 29.90.

Die Altersrevolution
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Seit Bundesrat Couchepin die Idee eines AHV-Alters 67 fiir
alle in die Welt gesetzt hat, ist wohl in der Schweiz den meis-
ten bewusst geworden, dass die standig steigende Lebens-
erwartung einer gesellschaftlichen Revolution gleichkommt.
2060 durfte der Anteil der Menschen im Rentenalter rund
ein Drittel der Gesamtbevolkerung betragen. Dies muss
notwendigerweise zu einem — teilweise auch dramatischen
— Umdenken fuhren sowohl in der Politik aus auch in der
Wirtschaft, in der Beziehung zwischen den Generationen,
im Bildungs- wie selbstverstandlich auch im Gesundheits-
wesen.

Es ist das Verdienst der TERTIANUM-Stiftung, an einer Ta-
gung im Mérz 2004 die wahrscheinlichen Veranderungen
aus unterschiedlichsten Blickwinkeln beleuchtet zu haben.
Nun liegen die Referate dieser Tagung, erganzt durch einige
weitere Beitrage, in Form eines 140-seitigen, gut lesbaren
Blchleins vor. Ein Artikel behandelt auch die Zukunft von
Palliative Care. Die wichtigste Forderung auf diesem Gebiet
ist, dass Palliative Care sich dezidiert auch auf die Geriatrie
ausrichtet und in den Alterseinrichtungen systematisch um-
gesetzt wird. Das Buchlein sei allen empfohlen, die nicht
eindimensional denken mochten, sondern an einer ersten
«panoramischen» Sicht interessiert sind, die erst ein inter-
disziplinar vernetztes Handeln moglich macht.

Die Zukunft der Altersgesellschaft, Analysen und
Visionen, Helmut Bachmaier (hg.), Wallstein Verlag,
Gottingen, 2005, 140 Seiten. CHF 18.—.

ISBN 3-290-17347-X



Caritas gibt ihre Patientenverfiigung neu heraus
Verein Medios hilft interkulturell verstehen
Erstaunliches zur Sterbehilfe in Belgien!

PalioScope

Caritas gibt ihre Patientenverfiigung

Neu kann mit der Patientenverfiigung der Caritas eine
Vertrauensperson dazu bevollmachtigt werden, Entschei-
de Uber medizinische Behandlungen zu féllen, die im Do-

neu heraus

Caritas gibt ihre Patientenverfigung, die seit Jahren auf
eine grosse Nachfrage stosst, in einer Uberarbeiteten
Form heraus. Die Verfigung ermoglicht es festzuhalten,
in welchen Fallen auf lebenserhaltende Massnahmen zu
verzichten ist. Sie tragt dazu bei, dass die Methoden der
palliative Medizin zum Einsatz kommen also Symptome
wie Schmerzen, Atemnot und Unruhe gelindert werden.
Zudem ermoglicht sie es, Winsche zu dussern, die den
Inhabern einer Verfugung bei der Behandlung, Pflege und
Begleitung besonders wichtig sind.

kument noch nicht vorweggenommen werden konnten.
Um die Verbindlichkeit zu erhéhen, dann die Verfligung
mit einer Erneuerungs-Vereinbarung jahrlich aktualisiert
werden. Caritas bietet dabei regelmassig erganzende In-
formationen und Beratung an.

Die Patientenverfligung «So mochte ich leben, so
mochte ich sterben» mit Begleitbroschire ist in Deutsch,
Franzosisch und Italienisch erhaltlich und kostet Fr. 15.—.
Sie kann bezhogen werden bei Caritas Schweiz,
Bereich Kommunikation, Lowenstr. 3, 6002 Luzern,

Tel. 041 419 22 22, E-Mail: info@caritas.ch,
www.caritas.ch (aus den Medienunterlagen der Caritas)

verstehen

Verein Medios hilft interkulturell

Fur Migrantinnen und Migranten ist der Umgang mit den
gesellschaftlichen Institutionen des Gastlandes oft schwie-
rig. Dies einerseits aus sprachlichen Grunden; andrerseits
aber auch, weil viele der Institutionen, mit denen sie kon-
frontiert sind, in ihrem Herkunftsland gar nicht existieren.
Um Migranten Unterstlitzung bei Verstandigungsproble-

men zu bieten, vermittelt der Verein Medios interkulturelle
Ubersetzerinnen und Ubersetzer, welche den soziokultu-
rellen Hindergrund der Herkunftslander der Migranten
und denjenigen der Schweiz kennen. Der von der Stadt
Zurich, dem Bund und verschiedenen Hilfsweren getrage-
ne verein vermittelt UUbersetzer fUr Uber vierzig Sprachen
und verschiedene Dialekte und sort fur angemessene Ar-
beitsbedingungen und einheitliche Entldhung der Uberset-
zenden.

Informationen unter 043 960 26 50 oder
info@medios.ch. (aus: NZZ, Mai 2005, rib.)
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Erstaunliches zur Sterbehilfe in Belgien!

Seit Mitte April kdnnen belgische Arzte in den 250 Apothe-
ken der Multipharma-Kette des Landes Meikamenten-Sets
zur aktiven Sterbehilfe erwerben. Euthanasie ist in Belgien
seit September 2002 in bestimmten Fallen erlaubt.

Bislang wurden Praparate zur gezielten Lebenszeitverkir-
zung allerdings nur in grossen Mengen in den Kranken-
hausern bevorratet, was Hausarzten oftmals den Zugang
zu den notwendigen Mitteln erschwerte. Mitunter kam es
zu langen Wartezeiten fur ie sterbewilligen Patienten. Bei
einer Umfrage hatten zahlreiche belgische Hausarzte an-

gegeben, dass sie nicht wissen, welche Wirkstoffe in wel-
cher Dosierung fir die Sterbehilfe erforderlich seien.

Die in den Apotheken erhéltlichen Euthanasie-Kits ent-
halten Ampullen mit den Wirkstoffen, sowie ein Schlaf-
mittel und die notwendigen Instrumente zum korrekten
Applizieren der Mittel. In der dazugehéren Gebrauchsan-
weisung werden die Arzte angehalten, die Uberschiissigen
Medikamente wieder bei den Apotheken abzugeben, um
Misbrauch zu verhindern.

(aus: Deutsches Arzteblatt Online, 18.04.2005,
eingesandt v. S. Eychmdiller)



Michel von Wyss

Stratégies pour une vieillesse réussie
Aider les patients a organiser un voyage international

Stratégies pour une vieillesse réussie

Ce concept, aujourd’hui recommandé dans un rapport de
I'OMS, a été développé par I'équipe de la polyclinique de
gériatrie de I'hopital universitaire de Genéve (POLIGER).
Son but est de mettre en évidence les problemes de dif-
férentes natures rencontrés par les personnes agées et qui
risquent d'abréger leurs possibilités de vivre de facon auto-
nome a domicile, mais aussi de proposer toute une série
de solutions soit pour prévenir ces problémes, soit pour y
pallier.

Cet ouvrage didactique de presque 300 pages, paru
en automne 2004, se veut un manuel. Il comprend es-
sentiellement deux parties. La premiere est un constat
des principaux problémes, regroupés en 10 catégories de
carences: l'insuffisante humanisation des soins, les préju-
gés a I'égard des personnes agées (agisme), la négligence
et la maltraitance, la sous-alimentation tres fréquente, le
controle de la douleur qui reste a systématiser, le lourd
tribu des déficiences, incapacités et handicaps, mais aussi
d’autres sujets de préoccupations tels que la sexualité de
personnes agées, les «abonnés absents» (personnes ne se
sentant pas concernées par la prévention de ces proble-
mes), les conflits d’'éthique existant souvent dans les équi-
pes et enfin la qualité problématique des prestations de
service. Pour chacune de ces carences possibles, I'ouvrage
propose des «signes d’'alerte» pour permettre une vigi-
lance adéquate. La deuxiéme partie apporte des réponses
concrétes et pertinentes aux problemes pour permettre
aux personnes agées d'étre respectées, de savourer leur

PalioScope

vie, de vivre sans douleur, de faire face aux pertes d'auto-
nomie, de voir leur sexualité respectée, mais aussi a celles
et ceux qui les soignent et accompagnent de tenir compte
des conflits éthigues potentiels, de s'intéresser aux «abon-
nés absents», d’améliorer les prestations de service et le
travail en équipe par la formation et d'évaluer la progres-
sion de ce concept de santé communautaire ou encore
d’orienter la recherche vers ceux de ces problémes qui sont
le plus mal résolus. Aux décideurs de la politique sociale et
de santé, il est proposé de faire d'un tel concept une de
leurs priorités mais aussi d'avoir des pistes pour la mise
en ceuvre d'un tel programme. Les soins palliatifs y sont
abordés comme |I'une des mesures a développer pour per-
mettre aux personnes agées d'étre tout a la fois partenai-
res aussi actives gue possible de leur devenir et respectées
dans leurs droits, leur rythme et leur autonomie.

Ce livre est concu comme un outil de travail facile
d'utilisation. Il comprend de nombreuses propositions
pratiques, fait état de travaux qui font référence dans ce
domaine. Enfin, il comprend un index et glossaire qui tout
a la fois définit nombre de notions et permet de retrouver
sans peine la ou telle ou telle question est abordée dans
I'ouvrage. Ce manuel a sa place dans la bibliotheque de
toute équipe se préoccupant d'une prise en charge globale
de la personne agée. Plus que cela, il mérite d'étre lu, puis
régulierement discuté et mis en ceuvre par les différents
membres de ces équipes.

Stratégies pour une vieillesse réussie, Un concept de
santé communautaire pour les personnes agées qui va
des problémes aux solutions et de la théorie a la
pratique Charles-Henri Rapin et collaborateurs, Edi-
tions Médecine et Hygiéne, Geneve, 2004, 288 pages.

Francoise Porchet

Aider les patients a organiser un voyage

international
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Organiser un voyage pour un patient gravement malade
peut s'avérer chose compliquée, d'autant plus si cela doit se
faire dans un laps de temps trés court. Cela peut étre sour-
ce de stress tant pour les patients que pour leurs proches et
les soignants, vu gqu'il s'agit chaque fois d'une situation uni-
gue. Dans de nombreux cas, il est toutefois possible pour
les patients de voyager confortablement et en toute sécurité
pour autant que la planification du voyage soit effectuée
consciencieusement.

Quelles sont les questions a se poser concernant I'état de
santé du patient et les risques potentiels d'aggravation,
quels sont les arrangements nécessaires a envisager pour
un voyage en avion, comment organiser un soutien médical
et infirmier dans le pays de destination, quelles démarches
effectuer lorsque le patient est sous opiacé...

Vous trouverez de nombreuses et pertinentes réponses
a toutes ces questions en consultant Iarticle «Flying
Home — or on Holiday. Helping patients to arrange
international travel», du Dr K. Myers, sur le site
www.hospiceinformation.co-uk sous la rubrique
«publications» puis «fact sheets».
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Comme vous |'avez déja certainement remarqué, notre socié-
té s'est dotée d'un nouveau logo et d'un nouveau site web.

Il'y a plusieurs années que le comité réfléchissait a la
nécessité de créer une identité visuelle unigue, puisqu’en
effet I'image que nous donnions tant a I'intérieur de notre
société qu'a I'extérieur, au travers de documents présentés
de maniére disparate, ne favorisait guére la notion de co-
hérence en terme de communication. Les soins palliatifs
dans notre pays n‘ont cessé de se développer ces dernié-
res années, de nombreuses initiatives ont vu le jour, de
nouvelles équipes et institutions de soins palliatifs sont
nées; en quatre ans, le nombre de nos membres a plus
gue doublé et de nombreuses synergies se sont mises en
route entre acteurs de soins palliatifs de différents cantons
et régions. Afin que tout ce professionnalisme lié a des
actions de soins, de formation et de recherche en plein
essor bénéficie de la visibilité qu'il mérite, il était temps
gue nous nous dotions d'un nouveau logo et d'un outil de

communication performant.

A propos du logo

Un logo ne devrait pas étre expliqué, me direz-vous. |l
fait appel a notre sensibilité, a notre sens de I'esthétique
et son but est d'attirer |'attention sur ce qu'il représente.
Un logo, quel gu'il soit, nous laisse rarement indifférent.
Permettez-moi de partager quelques éléments d'éclaircis-
sement concernant notre nouveau logo:

— 4 blocs:
*bio-psycho-social-spirituel

*4 structures de soins palliatifs: maison de soins pallia-
tifs, unité de soins palliatifs intra-hospitaliére, équipe
mobile de soins palliatifs intra-hospitaliére, soins pallia-

tifs a domicile
*4 langues nationales

— Espace entre les 4 blocs et angles arrondis: flexibilité,
«infiltration» de la philosophie palliative urbi et orbi

hors des structures de soins palliatifs

— Disposition dans I'espace des 4 blocs: en mouvement,

progres, étapes; montagnes

— Croix: symbole international du spirituel et/ou du médi-

cal / Suisse

— Couleur bleue: stabilité, dignité, sécurité, confiance, fia-

bilité

— Couleur orange: chaleur, empathie, automne
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D’aucuns seront d'emblée séduits par cette nouvelle ima-
ge de notre société; d'autres s'y habitueront petit a petit,
d’autres encore regretteront peut-étre I'ancienne version.
Mais quelles que soient les réactions, notre nouveau logo
aura le mérite d'étre I'unique représentation graphique de
notre société et permettra dorénavant d’associer I'image

Nouvelles SSMSP

A propos de www.palliative.ch
Comme mentionné précédemment, il était temps que
nous nous dotions d'un outil performant, simple d'utilisa-
tion et trilingue, ce qui n’était pas sans représenter une ga-
geure de complexité. Bien structuré et trés convivial, notre
nouveau site web devrait remplir parfaitement les attentes
des utilisateurs, pour autant qu'il soit nourri et actualisé de
maniére réguliere.

Il est bien clair que la meilleure facon de pouvoir utiliser
un site web avec efficience est de le parcourir en fouillant
dans tous ses recoins pour en découvrir les contenus. Mais
si le temps vous manque et que vous aimeriez savoir en
quoi il peut vous étre utile, en voici quelques exemples:

— vous souhaitez faire connaitre a vos proches ce que re-
couvre I'expression soins palliatifs et qui s’en soucie en
Suisse? dans la section «a notre sujet», les rubriques
«qui sommes-nous», «notre philosophie» et «f.a.gq»
Vvous renseigneront

— vous aimeriez savoir ce qui se fait dans votre région et
y apporter votre contribution? consultez les rubrigues
«sections» et «news»

— un patient que vous soignez doit étre transféré dans
un canton voisin et vous désirez contacter les collégues
du futur lieu de soins? «swiss teams» vous fournira les
indications nécessaires

— vous vous occupez d’'un patient étranger qui désire re-
voir son village natal avant de mourir, quelque part en
Europe? contactez les professionnels de soins palliatifs
d’autres pays via la section «partenaires-liens internatio-
naux- www.eapcnet.org/organisations/asseurope.html

— vous vous intéressez aux themes qualité, formation, re-
cherche en soins palliatifs? consultez la section «activités»

— vous désirez soumettre un article pour la revue natio-
nale Palliative-ch? cherchez sous «revue»

— vous avez besoin d'informations complémentaires?
écrivez-nous a I'adresse info@palliative.ch

Grace a notre site web, prenez du plaisir a découvrir ce qui
se fait chez nous et ailleurs en matiére de soins palliatifs
et faites-le connaftre autour de vous. Un site n’est qu'un
outil de communication et c’est de la responsabilité de ses
utilisateurs de le rendre vivant.

Pour terminer, je voudrais remercier mes collégues du
comité de la SSMSP pour la confiance qu’ils m’ont témoi-
gnée en me confiant la responsabilité de ce vaste projet.
Je tiens aussi a dire un chaleureux merci a celles et ceux qui
ont été des soutiens formidables dans sa réalisation, ils et
elles se reconnaitront dans ces lignes. Et je désire surtout
souligner tout le plaisir que j'ai eu a collaborer avec M.
Pisani, jeune et talentueux designer new-yorkais établi a
Zurich, qui a mis toute son énergie, son temps et sa créati-
vité a la création de notre nouvelle image visuelle et notre
nouveau site web. Il a mis son art et ses compétences a
notre service, en comprenant parfaitement la philosophie
des soins palliatifs et leurs enjeux. Qu'il en soit ici chaleu-
reusement remercié.
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Bestimmt haben Sie es schon bemerkt: unsere Gesellschaft
hat ein neues Logo und einen neuen Internetauftritt.

Schon seit mehreren Jahren dachte der Vorstand Uber
die Notwendigkeit eines einheitlichen visuellen Auftritts
nach. Das Bild, das wir durch die unterschiedliche Prasen-
tation unserer Dokumente nach Innen und nach Aussen
von uns geben, war wenig dazu angetan, den Eindruck
einer koharenten Kommunikation entstehen zu lassen. In
unserem Land hat sich Palliative Care in den letzten Jah-
ren stark entwickelt, zahlreiche Initiativen wurden lanciert,
neue Teams und Institutionen sind entstanden. In vier
Jahren hat sich die Zahl unserer Mitglieder mehr als ver-
doppelt und die in den Kantonen und Regionen arbeiten
die Menschen, die in Palliative Care engagiert sind, in viel-
facher Weise zusammen. Damit die zunehmende Profes-
sionalisierung in der Behandlung und der Pflege, in der
Ausbildung und der Forschung auch visuell zum Ausdruck
kommt, war es an der Zeit, uns ein neues Logo und ein
effizientes Kommunikationssystem zu geben.

Zum Logo

Ein Logo sollte keines Kommentars bedurfen, werden Sie
sagen. Es spricht unsere Intuition, unseren Sinn fiir Asthe-
tik an und soll die Aufmerksamkeit auf das Dargestellte
richten. Ein Logo — welches auch immer — lasst selten
gleichgdltig. Erlauben Sie mir also ein paar Erklarungen zu
unserem neuen Logo.

— vier Quadrate
- bio-psycho-sozio-spirituelle Dimensionen
- vier Arten von Palliative Care-Institutionen: Hospize,
Palliativstationen, mobile spitalinterne Palliative Care-
Teams, Spitex
- vier Landessprachen

— Zwischenraume zwischen den Quadraten, abgerundete
Ecken: Flexibilitat, «Infiltration» einer palliativen Hal-
tung Gberall, auch ausserhalb der Palliative Care-Insti-
tutionen.

— R&umliche Anordnung der vier Quadrate:
in Bewegung, Fortschritt, Etappen

— Kreuz: Internationales Symbol fir Spiritualitat und /
oder fur Medizin; Schweiz

— Blaue Farbe: Stabilitat, Wirde, Geborgenheit,
Vertrauen, Vertrauenswurdigkeit

— Orange Farbe: Warme, Empathie, Herbst.

Die einen werden von dem neuen Sinnbild unserer Gesell-
schaft gleich Uberzeugt sein, andere werden sich nach und
nach daran gewohnen, wieder andere werden vielleicht
auch dem alten Logo nachtrauern. Wie dem auch sei, un-
ser neues Logo wird zumindest den Vorteil haben, das ein-

Nachrichten SGPMP

zige graphische Symbol unserer Gesellschaft zu sein und
so wird man fortan Palliative Care auch damit assoziieren.

Zu www.palliative.ch

Es war, wie gesagt an der Zeit, Uber ein leistungsfahiges

Kommunikationsinstrument verfligen zu kénnen, dreispra-

chig und leicht zu bedienen. Das ist naturlich kein leichtes

Unterfangen. Gut strukturiert und einladend wie sie ist,

sollte unserer neue Website — wenn sie nur regelmassig

nachgefihrt und aktualisiert wird — den Erwartungen der

Benutzerinnen und Benutzer voll entsprechen kénnen.
Die beste Art, eine Website effizient zu benttzen ist

selbstverstandlich, sie bis in die intersten Ecken durchzusto-

bern und so ihre Inhalte zu entdecken. Wenn Sie dazu aber
nicht gentigend Zeit haben, aber trotzdem wissen mochten,
wozu sie Ihnen dienen kann, hier ein paar Beispiele:

— Mochten Sie lhren Angehérigen erkklaren, was Pallia-
tive Care ist und wer sich in der Schweiz darum kim-
mert? In der Sektion «Uber uns» werden die Rubriken
«wer wir sind», «philosophie» und «f.a.q.» Sie dartber
informieren.

— Mochten Sie wissen, was in lhrer Region los ist und wie
Sie dazu beitragen kénnen? Lesen Sie die Rubrik «Sek-
tionen» und «News».

— Betreuen Sie einen auslandischen Patienten, der vor sei-
nem Tod seinen Geburtsort irgendwo in Europa noch-
mals besuchen mochte? Nehmen Sie Gber die Sektion
«partner — links international» Kontakt zu Palliative
Care-Institutionen in anderen Landern Kontakt auf.

— Interessieren Sie sich fur Themen wie Qualitat, Ausbil-
dung, Forschung in Palliative Care? Schauen Sie in der
Sektion «aktivitaten» nach.

— Mochten Sie unserer Zeitschrift «palliative-ch» einen
Artikel unterbreiten? Suchen Sie unter «zeitschrift».

— Bendtigen Sie weitere Informationen?

Schreiben Sie uns Uber info@palliative.ch

Findet Sie dank unserer Website heraus, was bei uns und
anderswo in Sachen Palliative Care geht und lassen Sie es
um sich herum wissen. Eine Website ist aber nur ein Ar-
beitsinstrument, und es liegt an ihren Benutzerinnen und
BenUtzern, sie zum Leben zu erwecken.

Schliesslich mochte ich mich bei meinen Kollegen vom
SGPMP-Vorstand fur das Vertrauen bedanken, das sie mir
bewiesen haben, indem sie mir die Verantwortung fur die-
ses grosse Projekt Ubertragen haben. Herzlichen Dank auch
all denen, die mich bei dessen Verwirklichung unterstutzt
haben. Sie werden sich in diesen Zeilen wiedererkennen.
Vor allem aber mochte ich unterstreichen, wie sehr mich
die Zusammenarbeit mit Herrn Pisani gefreut hat. Der in
Zurich ansassige junge Designer aus New York hat seine
ganze Energie, seine Zeit und seine Kreativitat in unser
neues Logo und in unserer Website einfliessen lassen. Er
hat uns seine Kunst und seine Kompetenz zur Verfligung
gestellt und hat die Haltung von Palliative Care und ihr Ziel
bestens verstanden. Ihm sei daftr herzlich gedankt.
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Come |'avrete sicuramente gia notato, la nostra societa si &
dotata di un nuovo logo e di un nuovo sito internet.

Da diversi anni il comitato rifletteva sulla necessita di
creare un’identita visiva unica, poiché l'immagine veico-
lata sia all'interno che all’esterno della nostra societa con
documenti disparati, non favoriva la coerenza in termini di
comunicazione. Le cure palliative nel nostro paese hanno
continuato a svilupparsi in questi ultimi anni, sono apparse
numerose iniziative e sono nate delle nuove équipes ed
istituzioni; in quattro anni, il numero dei nostri soci & piu
che raddoppiato e si sono create nuove sinergie fra gli
attori delle cure palliative dei differenti cantoni e regioni.
Affinché tutto questo professionismo legato alle attivita
di cura, di formazione e di ricerca in pieno sviluppo po-
tesse beneficiare della visibilita che merita, era arrivato il
momento di disporre di un nuovo logo e di un mezzo di

comunicazione adeguato.

A proposito del logo

Voi mi direte che un logo non deve essere spiegato. Richia-
ma la nostra sensibilita, il nostro senso estetico ed il suo
scopo é di attirare I'attenzione su quello che rappresenta.
Un logo, qualunque esso sia, ci lascia raramente indiffe-
renti. Permettetemi di condividere qualche elemento di
chiarificazione a proposito del nostro logo:

— 4 blocchi:
* bio — psico — socio — spirituale

*4 strutture di cure palliative: strutture residenziali di
cure palliative, unita di cure palliative intraospedaliera,
équipe mobile di cure palliative intraospedaliera, cure

palliative a domicilio
* 4 lingue nazionali

— Spazio tra i quattro blocchi e angoli arrotondati: flessi-
bilita, «infiltrazione» della filosofia palliativa urbi et orbi

fuori dalle strutture di cure palliative

— Disposizione nello spazio dei quattro blocchi: in movi-

mento, progresso, tappe, montagne

— Croce: simbolo internazionale dell’ambito spirituale e/o

di quello medico / Svizzera

— Colore blu: stabilita, dignita, sicurezza, fiducia, affidabi-

lita

— Color arancione: calore, empatia, autunno

magine a palliative.ch.
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Qualcuno sara subito sedotto da questa nuova immagine
della societa, qualcun altro ci si abituera poco a poco, al-
tri ancora rimpiangeranno, forse, la versione precedente.
Ma qualunque siano le reazioni, il nostro nuovo logo avra
il merito di essere |'unica rappresentazione grafica della
nostra societa e permettera d'ora in poi di associare I'im-

Notizie SSMCP

A proposito di www.palliative.ch

Come spiegato precedentemente, era tempo che dispo-
nessimo di un strumento adeguato, semplice da utilizzare
e trilingue; tutto cid avrebbe potuto diventare qualcosa di
molto complesso. Ben strutturato e molto conviviale, il no-
stro nuovo sito internet dovrebbe rispondere perfettamen-
te alle attese dei visitatori, a condizione che sia completato
e attualizzato regolarmente.

E chiaro che il miglior modo di utilizzare un sito internet
in modo efficace, & quello di cercare fin negli angoli piu
reconditi per scoprirne il contenuto. Se il tempo vi manca e
vi piacerebbe sapere in cosa puo esservi utile, ecco qualche
esempio:
volete far conoscere ai vostri conoscenti cosa ricopre
I'espressione cure palliative e chi se ne occupa in Svizze-
ra? nella nostra sezione «a proposito di noi», le rubriche
«chi siamo», «filosofia» e «f.a.g» vi daranno le indica-
zioni necessarie
— vi piacerebbe sapere quello che si fa nella vostra regione

e dare un vostro contributo? consultate le rubriche «se-

zioni» e «news»

— un paziente che voi curate deve essere trasferito in un
altro cantone e desiderate contattare i colleghi del futu-
ro luogo di cura? «swiss teams» vi fornira le indicazioni

necessarie

— vi occupate di un paziente straniero che desidera rive-
dere il suo villaggio natale prima di morire, da qualche
parte in Europa? contattate i professionisti in cure pal-
liative di altri paesi attraverso la sezione «partners-links
internazionali»
www.eapcnet.org/organisations/asseurope.html

— vi interessate al tema qualita, informazione, ricerca in
cure palliative? Consultate la sezione «attivita»

— desiderate proporre un articolo per la rivista nazionale
palliative-ch? cercate sotto «rivista»

— avete bisogno di informazioni complementari? scrivete-
ci all'indirizzo info@palliative.ch

Grazie al nostro sito web, scoprite cosa si fa da noi e altro-
ve in materia di cure palliative e fatelo conoscere attorno a
voi. Un sito non ¢ altro che un mezzo di comunicazione ed
@ responsabilita dei suoi utenti renderlo vivo.

Per terminare vorrei ringraziare i miei colleghi del comi-
tato SSMSP per la fiducia che mi hanno dimostrato dan-
domi la responsabilita di questo ampio progetto. Voglio
inoltre ringraziare calorosamente coloro che sono stati un
sostegno formidabile nella sua realizzazione; si riconosce-
ranno sicuramente in questo scritto. Desidero soprattutto
sottolineare il piacere di collaborare con M. Pisani, giovane
designer newyorkese di talento stabilitosi a Zurigo, che im-
piegato tutta la sua energia, il suo tempo e la sua creati-
vita nella creazione della nostra nuova immagine visiva e
del nostro sito internet, comprendendo perfettamente la
filosofia delle cure palliative e la posta in gioco. Lo ringra-
ziamo calorosamente.



Arc Jurassien

5. Fallbesprechung des Forum

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 fiunf Mal pro Jahr Fallbe-spre-
chungen, an denen Fragen rund um die palliative Betreu-
ung in einem grosseren Kreis von Interessierten offentlich
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 gewohnlichen 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. korperliche Anstrengung,
Schlaflosigkeit) hat. Das offene Interview zwischen Anna
Gambi-no, Onkologiepflegefachfrau, und Frau T. als Be-
troffene, gab den Anwesenden Einblick in einen von Fa-
tigue 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, téduschte
nicht dartber 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

Regionen
Régions

oder gar einnickte. Nur dank ihrer Geduld und zuversicht-
lichen Hoffnung konnte Frau T. diese mihsame Zeit gut
Uberstehen. Frau T. kam zwei Wochen nach Beendigung ih-
rer Chemotherapie zur Fallbesprechung und gab persénlich
und hellwach Auskunft tGber ihre Erfahrungen mit Fatigue.

Den rund zwanzig Anwesenden ermoglichte die Begeg-
nung mit Frau T. ein neues Verstandnis fir die Befindlich-
keit der von der «Rundum Mudigkeit» Betroffenen. Sie
werden in Zukunft ihre Pflege und Betreuung noch besser
den Bedurfnissen 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, L6sungen
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-
erwlinschten Wirkungen wie Schmerzen, Blutarmut,
Ernahrungsschwierigkeiten, Ubelkeit und Appetitlosig-
keit. Infos zur Fatigue sind in der Broschire «rundum
Mude» erhéltlich, 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, en présence du directeur
de la Chrysalide, Michel von Wyss, également membre de
notre comité, a eu lieu en mars pour débattre des mo-
dalités 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 premiére décision importante.

Une étude des besoins et de faisabilité d'équipe(s)
mobile(s) de soins palliatifs dans le 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 du printemps et de I'été 2005, seront présentés lors
de notre journée d’information du 3 novembre prochain.



Formation

Par manque d'inscriptions, peut-&tre 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 théme, gue nous avons choisi apres 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’éléeves de la HES social/santé
de I'Arc jurassien présenteront un travail argumentaire
gu'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 I'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: Dominigue 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 hospitaliéres.

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 Auszlge 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
Erflllung geht. Dabei habe ich realisiert, dass es sehr viele
Ressourcen gibt, auf die man zahlen 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 Ar-
mel herein genommen hat. Ich er-lebte an diesem Abend
eine Haltung von Offenheit und Respekt dem Menschen
gegenulber. 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 vermerht Schussfaden dazu kommen, indem Gele-
genheiten geschaffen werden, wo Fachpersonen aufein-
ander zu gehen und realisieren kénnen, dass es rechts und

Regionen

links andere gibt, die mithelfen kénnen, dass sich Patien-
ten von diesem Netz auch wirklich getragen fuhlen. Dane-
ben mochte ich dieses Netz Betroffenen und Angehérigen
vorstellen, so dass sie die Moglichkeiten 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
unschone Art sterben. Mit Schmerzen, Atem-not, mit
fortschreitendem Verlust ihrer Selbstandigkeit und oft
auch ihres Selbstwergefihls. 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 unzahligen
Komplikationen konnte sie fur kurze Zeit extubiert werden
und sagte: «Hatte ich gewusst, dass mir so was passie-
ren konnte, ware ich dort auf meinem Baldkon geblieben
und vielleicht etwas friher aber ohne alle diese Qualen
gestorben.» Den Armel rein genommen hat es mir dann
bei meinem Bater. 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 Fallen moglich
ist solche Wunsche zu erfullen.

Nun mochte ich mithelfen, dass moglichst viele Leute in
unserer Region ihr Leben — wenn es denn sein muss — gut
abschliessen konnen. Ein grosses Anliegen ist mir dabei,
dass sie moglichst friih nach Entdeckung einer zum Tode
fihrenden Krankheit und dann immer wieder umfassend
informiert werden Uber den zu erwartenden Nutzen und
die Risiken von medizinischen Abklarungen und Behand-
lungen. Sie sollen befahigt werden, den Weg auf dem letz-
ten Abschnitt ihres Lebens moglichst selbst zu wahlen, um
schlussendlich am Ort, den sie sich winschen, umgeben
von den Leuten, die ihnen nahe stehen, moglichst ohne
Leiden zu sterben.»
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th Research Forum of
the European Association
for Palliative Care (onwus)

"Collaborate
to Catalyse
Research"

Venezia Lido (Italy),
Palazzo del Casind

25-27 May 2006

e eapenet.org/research2006

Preliminary Programme
and Call for Abstract

Deadline for abstract submission:
30" October 2005




Aufnahmegesuch
Demande d’admission
Domanda di ammissione

Ich méchte Mitglied der Schweiz. Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung werden. Jahres-
beitrag: Fr. 80.— (inkl. Abonnement palliative-ch)

Je désire devenir membre de la Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs.
Cotisation annuelle: fr.80.— (abonnement a palliative-ch inclus).

Desidero divenire membro della Societa Svizzera di Medicina e Cure Palliative.
Contributo annuale: fr. 80.— (abbonamento palliative-ch incluso).

Name / Nom / Cognome Vorname / Prénom / Nome

Strasse / Rue / Via PLZ-Ort / NPA-Localité / NAP-Luogo

Beruf / profession / professione E-mail

Mochten Sie Mitglied einer Sektion werden? (keine zusatzlichen Kosten)? JA/oUSE O
Désirez-vous étre membre d‘une section (sans frais supplémentaires)?

Desidera essere membro di una sezione (senza spese supplementari)? NEIN/NON/NO [
Wenn ja, welche? OO Arcjurassien 0 Nordwestschweiz O zarich

Si oui, laquelle? [ Bern [0 Ostschweiz

Se si, quale? [0 Genéve [ Ticino

Senden an / Envoyer a / Inviare a
Prof. F. Stiefel, Service de Psychiatrie de Liaison, CHUV, 1011 Lausanne

Online-Anmeldung / Inscription online / Iscrizione online:  wwuw.palliative.ch
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Juli/Juillet

11.-15. 07. 2005

Gewalt in der letzten Lebensphase & Ster-
ben bei Kindern als Sommeruniversitat
Ort: Institut Universitaire Kurt Bosch,
Sitten, Tel. 027/205 73 00

Infos:Valeria Ferrari

Tel. 0049 (0)8234 99 85 45
valeria.ferrari@iukb.ch

www.iukb.ch

September/septembre

19.-21.09.2005

«Mehr Leben als du ahnst!»

Spiritualitat und Sinnfindung in der Be-
gleitung und Betreuung pflegebedirfti-
ger, kranker und sterbender Menschen
und ihrer Angehorigen

Kursleitung: Matthias Mettner,
Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung /

Univ. Zurich, 8057 Zurich

Info: Palliative Care + Organisationsethik
— Interdisziplinare WB CH, PF 104

8124 Maur ZH
www.weiterbildung-palliative.ch

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

06.09.2005, 20.00 Uhr

Nordwestschweiz Palliativnetz Fallbespre-
chungen
Ort: St.Claraspital Basel, Eintrit frei

07.09.2005, 18.00 Uhr

Fallbesprechung, palliative care NETZ-
WERK ZURICH

Plattform Andelfingen

Info: www.pallnetz.ch oder

Tel. 044 240 16 20

08.09.05

CARITAS Schweiz

Palliativ-Pflege-Tagung 2005

Schmerz: Verstehen, erfassen und lindern
chronischer Schmerzen bei élteren, pfle-
gebedurftigen Menschen.

Ort: GERSAG, Emmen (Luzern)

Info: Caritas Schweiz, Reinald Huwyler,
Lowenstr. 3, 6002 Luzern

Tel. 041 41922 78

rhuwyler@caritas.ch

Kalender
Calendrier

08.09.-17.11.2005

Cours de sensibilisation en soins palliatifs
et accompagnement de fin de vie

8 cours de 2h30 - tout public
Renseignements et inscription:

CFXB - 027 3277070

22.-23. 09.2005

9. Intern. Seminar: Onkologische Kran-
kenpflege — Fortgeschrittene Praxis
Aktuelle, klinische, psychosoziale und
medizinische Aspekte aus der Onkologie-
pflege — wissenschaftlich betrachtet.

Ort: St. Gallen

Info: Kongress-Sekretariat / ESO-d,

Tel.: 071-243 00 32,

eso-d@sg.zetup.ch, www.zetup.ch

Oktober/octobre

08.10.2005

Nell’ambito della giornata mondiale delle
cure palliativePorte aperte a Hospice Tici-
no e altre manifestazioni

10.-14. 10. 2005

Wahrheit und Wahrhaftigkeit — Kommu-
nikation zu existentiellen und spirituellen
Fragen

Ort: Institut Universitaire Kurt Bosch,
Sitten,

Tel. 027/205 73 00

Infos:Valeria Ferrari

Tel. 0049 (0)8234 99 85 45
valeria.ferrari@iukb.ch; www.iukb.ch

16.-18.10.2005

Incontri di medicina palliativaLuogo:
Convento del Bigoriolnfo: Servizio di
cure palliative, Ospedale Italianocure.
palliative@ticino.com

26.-28.10.2005

Wie Burnout in der Pflege und Betreuung
kranker Menschen vermieden werden
kann

Kursleitung / Dozentinnen: Doris Ammari,
Matthias Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung /

Univ. Zarich, 8057 Zurich

Info: www.weiterbildung-palliative.ch
info@weiterbildung-palliative.ch

26.10. 2005, 18.00 Uhr
Fallbesprechung, palliative care
NETZWERK ZURICH
Ort: Stadtspital Waid, Zurich
Info: www.pallnetz.ch oder
Tel. 044 240 16 20

27.10.2005
Bus Round nel Sopracenerilnfo: Servizio
di cure palliative, Ospedale Italianocure.
palliative@ticino.com

November/novembre

15. 11. 2005, 18.00 - 20.00
17. Palliativ-Forum, palliative care
NETZWERK ZURICH
Ort: Horsaal Ost, UniversitatsSpital Zurich
Info: www.pallnetz.ch oder
Tel. 044 240 16 20

22.-24.11.2005
«lch habe deine Tranen gesehen» —
Was wirklich trostet
Kultur des Abschieds — Tréstungspotenzi-
al der Religionen
Ort: Ev.-ref. Kirche / ,h 50’,
Hirschengraben 50, 8001 Zurich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch
info@weiterbildung-palliative.ch

Dezember/decembre

5.-7.12.2005
Leben bis zuletzt und in Frieden sterben
Was schwer kranke und sterbende Men-
schen brauchen
Kursleitung: Dr. med. Roland Kunz, Matt-
hias Mettner, Jacqueline Sonego Mettner
Ort: Zentrum fur Weiterbildung /
Univ. Zurich, 8057 Zurich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch
info@weiterbildung-palliative.ch

Januar/janvier 2006

19. 01.2006
Lebensqualitat als interdisziplindre Aufga-
be — Palliative Care im Akutspital (Sympo-
sium zur Pensionierung von Pfr. C. Fuchs)
Ort: Festsaal, Stadtspital Triemli, Zurich
Info: claude.fuchs@triemli.stzh.ch oder
Tel. 044 466 11 61
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TRANSTEC 35 pg/h,
TRANSTEC 52,5 g/,
TRANSTEC 70 pg/h.
Kurzinformation: Opioides An-
algetikum (Wirkstoff Buprenor-
phin) in einem transdermalen
therapeutischen Matrix-System
(TTS); untersteht dem Bundes-
gesetz uber die Betaubungsmittel
und psychotropen Stoffe. Vor
der Anwendung von Transtec,
soll das Arzneimittel-Kompen-
dium der Schweiz konsultiert
werden. Indikationen: Mittel-
starke bis starke prolongierte
Schmerzen bzw. ungentigende
Wirksamkeit nicht-opioider An-
algetika und schwacher Opioide.
Dosierung: Mit Opioiden nicht
vorbehandelte Patienten: Thera-
piebeginn mit Transtec, 35 pg/h.
Mit Opioiden vorbehandelte
Patienten: Umstellung auf Trans-
tec, gemass Umrechnungstabelle
(siche Fachinformation). Kon-
traindikationen: Uberempfind-
lichkeit gegen Buprenorphin
oder die im TTS enthaltenen
Hilfsstoffe; schwere Leberinsuffi-
zienz; stark eingeschrankte
Atemfunktion; Patienten, die in
den vergangenen 2 Wochen mit
MAO-Hemmern behandelt wur-
den; akute Alkoholintoxikation.
Vorsichtsmassnahmen: Bei der
Anwendung potenter Opioide in
der Schmerztherapie ist die
entsprechende  medizinische
Sorgfaltspflicht vorausgesetzt.
Unerwiinschte Nebenwirkun-
gen: Opioidtypische Nebenwir-
kungen wie Ubelkeit, Schwin-
del, Mudigkeit, Erbrechen,
Verstopfung und lokale Haut-
reaktionen wie Erythem oder
Juckreiz. Bei Uberdosierung ist
die Entfernung des Pflasters und
eine stete Uberwachung notwen-
dig. Packungen: 5 und 10 TTS
(Pflaster) zu 35 pg/h; 52.5 pg/h;
70 pg/h Buprenorphin

AT

Ausfithrliche Angaben siehe
Arzneimittel-Kompendium der

Schweiz.
Vertrieb

Grunenthal Pharma AG,
8756 Mitlodi

GRUNENTHAL
—

Transtec®

3 Tage Schmerzkontrolle zum Aufkleben *

e verlassliche Analgesie tiber 3 Tage
e bewaihrte Substanz Buprenorphin

e 3 Wirkstarken: 35 pg/h, 52,5pug/h und 70 pg/h

BUPRENORPHIN MATRIXPFLASTER

D'T ranstec’

Kontrolliert den Schmerz



