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. Editorial / Editorial / Editoriale

Nelly Simmen

Editorial

Freiwillig oder ehrenamtlich tdtige
Menschen leisten einen wichtigen
Beitrag in der Gesellschaft. In der
Hospizbewegung haben sie wesent-
liche Anstoss-, Aufbau- und Infor-
mationsarbeit geleistet. Heute bilden
viele freiwillig Mitarbeitende eine
wichtige Ergdnzung zu den bezahlten
Fachleuten in diversen Palliative Ca-
re-Institutionen in Spitdlern und Hei-
men oder in Gruppen zur Begleitung
von Schwerkranken zu Hause. Dies
sind Griinde genug, um den Freiwil-
ligen eine Ausgabe der Zeitschrift
palliative-ch zu widmen.

Ich habe Autorinnen und Autoren ge-
funden, die bereit waren, das Thema
aus verschiedenen Perspektiven zu
beleuchten:

— Freiwillige im ambulanten und im
stationdren Bereich

— Freiwillige im Akutspital und in
Spezialinstitutionen fiir Palliative
Care

— Darstellung der Situation in der
Schweiz und im Ausland

— Ausbildung und Supervision der
Freiwilligen

— Sicht der ehrenamtlich und der be-
zahlten Fachleute

Nun wiinsche ich Ihnen viel Genuss

und wertvolle Anregungen bei der
vielfiltigen Lektiire.

M. OC(LUJLA

Editorial

L’activité des personnes bénévoles
représente une importante Ccontri-
bution a la vie de notre société. Le
mouvement des hospices, fonda-
teur des soins palliatifs modernes,
doit beaucoup a l’élan fourni par
les bénévoles, a ce qu’ils ont aidé a
construire, au travail d’information
qu’ils ont fourni. Aujourd’hui en-
core, un grand nombre de bénévoles
oeuvrent au coté des professionnels,
accompagnant des personnes gra-
vement malades dans divers établis-
sements de soins palliatifs, dans les
hopitaux, dans les établissements
de long séjour ou a domicile. C’est
pourquoi nous avons choisi de leur
consacrer ce numéro de palliative-
ch, qui se décline selon les différents
éclairages suivants:

— Le bénévolat dans les secteurs am-
bulatoire et hospitalier

— Le bénévolat dans les services de
soins aigus et dans les établisse-
ments spécialisés en soins pallia-
tifs

— Le contexte en Suisse et a I’étran-
ger

— Formation et supervision des tra-
vailleurs bénévoles

— Le point de vue des bénévoles et
des salariés

Nous vous souhaitons une lecture
aussi variée qu’agréable!

Editoriale

L’attivita dei volontari rappresenta
un contributo importante nella socie-
ta. Il movimento degli hospices, fon-
datore delle cure palliative moderne,
deve molto all’impulso fornito dai
volontari, a cio che hanno contribu-
ito a costruire, al lavoro di informa-
zione che hanno fatto. Ancora oggi,
un gran numero di volontari operano
accanto ai professionisti, accompa-
gnando le persone gravemente am-
malate in diverse istituzioni di cure
palliative, negli ospedali, nelle case
per anziani o a domicilio. Per questa
ragione abbiamo deciso di consacra-
re loro questa edizione di palliative-
ch, trattando il tema dai punti di vista
seguenti:

— I volontari nei settori ambulatoria-
li e stazionari

— I volontari nei servizi di cure acute
e nelle istituzioni specializzate in
cure palliative

— Descrizione della situazione in
Svizzera e all’estero

— Formazione e supervisione dei vo-
lontari

— 1l punto di vista dei volontari e dei
salariati

Vi auguriamo una lettura piacevole e
stimolante.
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. Freiwillige Begleiterinnen: lhre Rolle in
der ambulanten palliativen Versorgung

Transparenz ist eine wichtige Voraussetzung fur die erfolgreiche interprofessio-

nelle Zusammenarbeit. Eine fachlich fundierte Erfassung der Grundsdtze der

Freiwilligenarbeit als Teil einer ambulanten palliativen Versorgung tragt zu dieser

Transparenz bei. Damit konnte dann auch die Bedeutung der Freiwilligen in der

palliativen Versorgung deutlicher werden.

Chris Sterchi

Freiwillige Begleiterinnen’: Ihre Rolle in

der ambulanten palliativen Versorgung

Chris Sterchi

Einflihrung

2004 habe ich die Hohere Fachausbildung, Stufe 1 (H6Fa 1),
mit Schwerpunkt Palliative Care abgeschlossen. In meinem
damaligen beruflichen Alltag als Koordinatorin eines Frei-
willigenteams wurde ich immer wieder mit Fragen tber die
Rolle und Aufgaben der freiwilligen Begleiterinnen in der
palliativen Versorgung konfrontiert. Diese Fragen wurden
nicht nur von Betroffenen oder ihren Angehérigen gestellt:
auch Fachpersonen im Bereich Palliative Care waren sich
Uber die Rolle und Bedeutung der Freiwilligenarbeit nicht
immer im Klaren. Die Suche nach den Antworten zu die-
sen Fragen hat mich zur Thematik meiner Abschlussarbeit
gefihrt.

Ziel der Arbeit war es, anhand der Fachliteratur Gber Pal-
liative Care das Spezifische an der Arbeit der freiwilligen
Begleiterinnen zu beschreiben. Der vorliegende Artikel ba-
siert auf dieser Abschlussarbeit.

Methode

Eine Literaturrecherche bei deutschen Fachverlagen mach-
te es maoglich, die geschichtliche Entwicklung der Frei-
willigenarbeit in der Hospizbewegung und der Palliative
Care zu beschreiben. Dabei war es interessant, die Rolle
der freiwilligen Begleiterinnen anhand zweier Modelle zu
verdeutlichen: anhand des Stuttgarter-Modells der deut-
schen Hospizbewegung und der konzeptionellen Ansatze
der Palliative Care nach Heller et al, Institut fir Forschung
und Fortbildung (IFF) der Universitat Wien.

Ergebnisse

Freiwilligenarbeit in der Gesellschaft

«Freiwilligenarbeit»: Warum hat dieser Begriff einen eher
negativen Beigeschmack? Spiegelt er einfach die Meinung
wider, dass «was nichts kostet, nichts wert» sei? Oder hat
er eher mit dem Umfeld zu tun, in dem die Freiwilligen
tatig sind? Vieles scheint unklar: Begriffe werden nicht de-
finiert, geschichtliche Aspekte wirken bis heute nach, die
Bedeutung der Freiwilligenarbeit in unserer Gesellschaft
wird oft nur teilweise anerkannt.

In der Schweiz wird der Begriff «Freiwillige» als Sam-
melname fur Menschen benutzt, die sich unentgeltlich
zum Wohl der Allgemeinheit einsetzen. «Ehrenamtlich»
(wie auch der Begriff «nebenamtlich») wird vor allem fur
Fihrungsfunktionen verwendet. In Deutschland und Os-

Fachartikel

terreich bezeichnet der Ausdruck «ehrenamtlich» auch in
der Palliative Care eigentlich alle Funktionen

Stellenwert der Freiwilligen

In der Fachliteratur kommt klar zum Ausdruck, dass der
Stellenwert der Freiwilligenarbeit im Sozialbereich stark
von den Organisationen abhangt, welche diese Aktivi-
taten fordern (Bovay/Tabin). Sehr begrisst wird die Arbeit
der Freiwilligen, wo sie die Aufgaben der Professionellen
erganzt, das heisst wenn dank ihr die Lebensqualitat be-
stimmter Personen verbessert und Licken in familidren
und sozialen Systemen kompensiert werden.

Weniger bewusst ist, dass in der Pionierphase einer In-
stitution oder Dienstleistung sehr oft Entscheidendes der
Arbeit von Freiwilligen zu verdanken ist. Dank ihrem fru-
hen Engagement in unbefriedigenden Situationen werden
neue Ideen verbreitet und weiterentwickelt, spater dann
ofters zusammen mit Professionellen. Die Interessenkon-
vergenz der innovativen Arbeit der Freiwilligen mit den
Bemuhungen der Professionellen ist «eine Etappe (...) auf
dem Weg zur Professionalisierung» (Bovay/Tabin).

Rollenverstdndnis
Mit der Professionalisierung einer Einrichtung wird nicht
immer eine klare Definition der Einsatzgebiete und Kom-
petenzen der Freiwilligen vorgenommen. lhre Rolle wird
eher zufallig durch die historisch gewachsenen Verhalt-
nisse bestimmt, was dann auch zu Vorbehalten von Profes-
sionellen gegentber der Freiwilligenarbeit fuhren kann.
Professionelle missen sich andrerseits mit der para-
doxen Situation abfinden, dass die positive Symbolik der
Freiwilligenarbeit (Grosszlgigkeit, Hingabe usw.) die eige-
ne berufliche Wertschatzung und Selbstachtung in Frage
stellt. Plotzlich wird der Wert ihrer Tatigkeit durch die da-
mit verbundene Entldhnung geschmalert. Wohl um deren
Professionalitat und Qualitat zu beweisen, werden dann
Professionellen vermehrt jene Aufgaben zugeteilt, welche
die unmittelbar «nutzlichen» Verrichtungen einschliessen,
wahrend den Freiwilligen eher Aufgaben auf der Bezie-
hungsebene zugewiesen werden. Dies wiederum lassen
sich die Professionellen, aufgrund ihres urspringlichen
Selbstverstandnisse nur ungern nehmen (Bovay/Tabin).

Freiwilligenarbeit in der Hospizbewegung

In Grossbritannien

Die Eroffnung von St. Christopher’s Hospice, London 1967,
wird meist als Beginn der modernen Hospizbewegung an-
gesehen. Das Ziel der Grunderin, Cicely Saunders, war es,
dem Sterben wieder seinen Platz im Leben zu geben, in-
dem sie einen Ort schuf, wo unheilbar kranken Menschen
ein wirdiges, schmerzfreies und selbst bestimmtes Leben
bis zum Tod ermdglicht wird.

1 Geschlechtsbezeichnung: Die gewahlte Form gilt in der ganzen Arbeit
fiir beide Geschlechter.
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Die Zeit der ersten Auseinandersetzungen und Ziel-
setzungen bis zur Realisation und Grindung von
St. Christopher’s wurde zusammen mit Cicely Saunders
durch eine Gruppe engagierter Freiwilliger gepragt. Stu-
dent beschreibt, wie diese Frauen dank ihrer freiwilligen
Arbeit: «...mit ihrer Energie, ihrem Engagement und ihrer
Warme dem Hospizgedanken zum Durchbruch (verhalfen)
und die Hospizidee in den Gemeinden (verankerten)».

Nach der Grindung verdnderte sich die Rolle der Frei-
willigen. Schnell kam die Erkenntnis, dass ein gut funkti-
onierendes Hospiz Professionelle und Freiwillige braucht,
um sein Ziel zu erfullen. «Hospiz-Institutionen lassen sich
in der Regel nicht mit ehrenamtlicher Kraft allein verwirk-
lichen». Student spricht weiter von einer zweiten Phase:
«die Arbeit (...) muss von einem Team geleistet werden,
das Uber vielfaltige Kompetenzen verfugt». Das heisst zu-
gleich, dass die Freiwilligen in der Bewegung nun nicht
mehr an vorderster Front stehen. Er beschreibt die Freiwil-
ligen jetzt als «...Mitglieder eines Teams mit speziellen, ei-
genstandigen Aufgaben». Doch die Hospizbewegung hat
von Anfang an eine klare Rollenverteilung und Integration
der Freiwilligenarbeit in ihrer Philosophie verankert.

Mitte der neunziger Jahre wurde in Grossbritannien
der Ansatz «Palliative Care» vorgestellt, welcher «...die
Ideale der Hospizbewegung in sich aufgenommen und an
die Erfordernisse einer professionellen Regelversorgung
angepasst hat.» (Pleschberger). Pleschberger begriindet
die Konsensfahigkeit dieses Konzepts mit dem friihen Ein-
bezug der Professionen in die Entwicklung der britischen
Hospizbewegung. Hier findet sich also eine Vernetzung
von Freiwilligen- und Professionellenarbeit, die dank einer
langeren Tradition gelungen ist.

In der Schweiz

Die schweizerische Geschichte zeigt ein uneinheitliches
Bild: Da gab es vorerst einzelne Hospize, einzelne ambu-
lante und stationdre Palliative Care-Teams, mehrere Frei-
willigen-Vereine, usw. Die Aufbauarbeit der ersten Pio-
nierlnnen war aber kaum vernetzt und die Integration der
Freiwilligen wurde nicht allgemein gefordert.

2001 hat eine Arbeitsgruppe der Schweizerischen Ge-
sellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung
(SGPMP) Standards als Richtlinien fur Palliative Care in der
Schweiz erarbeitet. Im Bereich 3, «Das multidisziplinare
Team» ist folgendes zu lesen:

«lch arbeite gerne als Freiwillige, weil es mir nach der
Pensionierung wichtig ist in meinem Leben neben Fa-
milie, Haus und Garten noch ein Standbein in der Ge-
sellschaft zu haben, am Puls des Lebens und des Uber-
gangs zu sein.»

«Teil eines multidisziplindren Teams sind Freiwillige Hel-
fer und Trauerbegleiter, welche eine Grundausbildung in
Palliative Care absolviert haben und regelmassig begleitet
und supervidiert werden.»

Fachartikel

Paradigmenwechsel

Heller (1999) schreibt, dass es jetzt darum geht «eine aus
der Hospizbewegung entwickelte und von der Palliativ-
versorgung aufgenommene Haltung» in unserem Versor-
gungssystem zu integrieren. Pleschberger akzeptiert zwar
die konzeptuellen Aspekte von Palliative Care, stellt aber
dennoch die These auf, dass nun ein Paradigmenwechsel
winschenswert sei.

Dieser brachte unter anderem eine Neuorientierung in
der Forderung nach einer multidisziplindren Zusammen-
arbeit, in der Freiwillige und Professionelle die ganzheit-
liche Betreuung und die Ideale der Palliative Care hoch-
halten.

Die Rolle der Freiwilligen in der Fachliteratur
Ehrenamtliche Tatigkeit

Heller et al (2000) stellen die Frage, ob «Ehrenamtlichkeit
— eine unverzichtbare Dimension von Palliative Care» sei.
Mit der Entwicklung der Freiwilligenarbeit hat sich ihre
Rolle Gber die Jahrzehnte in der Hospiz- und Palliative
Care-Bewegung verdndert. Die erfolgreiche Freiwilligen-
arbeit von heute «besteht gerade im Unterschied, in der
Differenz zu den Hauptamtlichen» (Heller et al 2000).
In der ambulanten palliativen Versorgung sind Freiwillige
die Expertinnen fur die Begleitungsarbeit der Betroffenen
und ihrer Angehorigen. Mit der Professionalisierung von
Palliative Care vertreten die freiwilligen Begleiterinnen
die immer wichtiger werdende Haltung der frihen Hos-
pize, wo das Sterben ein Teil des «normalen» Lebens
bleibt. Die Integration der freiwilligen Begleiterinnen «...
betont gegenliber moglichen Tendenzen zur Spezialisie-
rung, Professionalisierung und entfremdender Institutio-
nalisierung den Aspekt der Normalitat, des Alltags und
der Offentlichkeit.» (Muller/Heinemann nach Heller et al
2000).

Anhand dreier Praxis-Modelle beschreiben Heller et al
(2000) drei Faktoren, die fir den Erfolg von Freiwilligenar-
beit bestimmend sind:

— die professionelle Vorbereitung eines angepassten

Konzeptes,

— das Errichten einer hauptamtlichen Leitungsstelle
— die grundliche und kontinuierliche Schulung und
Supervision der freiwilligen Begleiterinnen.

Sterbebegleitung/Lebensbeistand

Freiwilligen Begleiterinnen bleiben trotz ihrer Schulung
auch Laien. Sie kommen aus unseren Gemeinden, unserem
Alltag. Durch ihre Mitarbeit als Mitmenschen beweisen sie
ihre Solidaritat und ihre Bereitschaft, sich ¢ffentlich gegen
das Schweigen um die Themen Sterben und Tod einzuset-
zen. Damit helfen sie mit bei der «Ent-tabuisierung von
Sterben, Tod und Trauer» (Student).

Rest spricht von einer Verdnderung in der gesellschaft-
lichen Verdrangung des Sterbens, welche dank der Frei-
willigenarbeit stattgefunden hat. Und auch Pleschberger
beschreibt, wie das Engagement von Freiwilligen den ge-
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sellschaftspolitisch wichtigen Anspruch untersttzt, der
Verdrangung des Sterbens entgegenzuwirken.

Patientenorientiertheit

Palliative Care ist keine standardisierte Behandlungs-
therapie sondern eine Haltung gegentber unseren Mit-
menschen, durch die «Bedeutung und Zugehorigkeit»
vermittelt sowie «Unterschiede und Besonderheiten»
wahrgenommen werden (Heller 1999). Solche Prozesse
brauchen Zeit und Engagement.

Es sind die freiwilligen Begleiterinnen, die stundenlang
bei den Patientinnen und Patienten verweilen, die sehr oft
etwas von den «Unterschieden und Besonderheiten» in
Erfahrung bringen. Ihr Engagement als Laien, ihre freiwil-
lige Hilfe ohne dass sie zur Familie gehorten, bringt etwas
Neues in die Situation hinein: die Bereitschaft, Menschen
in ihrem Leiden zu begegnen und mit ihnen fur eine be-
grenzte Zeit mitzugehen. lhre Anwesenheit bildet ferner
eine Verbindung zum «normalen, gesunden» Alltag, ein
allzu oft fehlender Teil im Leben eines sterbenden Men-
schen. Damit leisten sie wichtige Beitrage in der Vermitt-
lung von «Bedeutung und Zugehorigkeit» und helfen mit,
eine ganzheitliche palliative Betreuung zu gewahrleisten
(vgl. Student, Lack).

Symptomkontrolle

Die ganzheitliche Betreuung als Grundprinzip von Palli-
ative Care umfasst verschiedene Bedurfnisebenen (kor-
perlich, psychisch, sozial, spirituell und kulturell). Das
entsprechende medizinische und pflegerische Fachwissen
zur Behandlung des Leidens ist grundlegend. «Erganzend
dazu und manchmal ebenso wichtig ist die menschliche
Prasenz und Anteilnahme» (Lack). Uber die eigentliche
Aufgabe der freiwilligen Begleiterinnen innerhalb der
Symptomkontrolle ist aber kaum etwas in der Fachliteratur
zu lesen.

Wilkening und Kunz schreiben Uber die Situation in Al-
ters- und Pflegeheimen und unterstreichen, die Freiwilligen
sollten «nicht zur Kompensation des Pflegenotstands die-
nen». Im ambulanten Bereich, wo die freiwilligen Beglei-
terinnen meist alleine arbeiten, bekommt diese Warnung
gar noch mehr Gewicht. Freiwillige dirfen kein Ersatz fur
bezahlte Krafte werden.

Unterstltzung der Angehdrigen

Eine Studie im Raum Bern (Eggli) zeigte auf, wie wenig Men-
schen zu Hause sterben kénnen, obwohl dies oft ihr Wunsch
ist. Laut Umfrageergebnis war die mangelhafte Entlastung
der Angehorigen der Hauptgrund fur diese Situation.

Die Hauptrolle der freiwilligen Begleiterinnen liegt sicher in
ihrer Prasenz und ihrem daflr notwendigen zeitlichen Enga-
gement. Nach Student sind es die freiwilligen Begleiterinnen,
«die Zeit haben (...) wenn die Familien (ihre Hilfe) als Entlas-
tung bendtigen, um selbst neue Kraft schopfen zu kénnen».

Angehorige haben o6fters ein Unterstiitzungsnetz von
Freunden und Nachbarinnen, die eine zentrale Rolle in

Fachartikel

der Betreuung spielen. Lack sagt dazu: «Diese Ressourcen
erschopfen sich aber in vielen Fallen, vor allem wenn die
Erkrankung Uber eine langere Zeit andauert.» Erst dann,
wenn freiwillige Begleiterinnen mittragen, kann der Be-
troffene zu Hause bleiben.

Interdisziplinaritat/Interprofessionalitat

Pleschberger stellt die Integration von Freiwilligen als eine
Herausforderung dar, welche «auf jeden Fall ein neues
Selbstverstandnis bei den professionellen Mitarbeiterinnen
(verlangt)». Um Stabilitdt und Sicherheit zu gewahrleis-
ten ist Transparenz notwendig. Die Rollenprofile der ver-
schiedenen Berufsgruppen missen definiert werden, um
Spannungen und Konflikte zu vermeiden. «Hier ist nicht
zuletzt die Pflege gefordert, ein eigenstandiges Profil zu
entwickeln und ihren Beitrag fir eine gelingende Palliativ-
versorgung deutlich zu machen» (Pleschberger). Lack halt
in seinem Beschrieb der Freiwilligenarbeit im ambulanten
Bereich fest: «Verschiedene Personen mit ihren je eigenen
Befahigungen und Kompetenzen sollen zum Wohl des Pa-
tienten (...) zusammen arbeiten.»

Die notige Transparenz flr eine erfolgreiche Zusammen-
arbeit erfordert nicht nur Rollendefinitionen. Auch Fragen
zu rechtlichen Aspekten der Freiwilligenarbeit werden von
den verschiedenen Berufsgruppen ¢fters gestellt. Dazu fin-
det sich in den Unterlagen von Benevol, Bern, ein Auszug
aus den SRK Planungsgrundlagen. Doch auch dieser stellt
fest, dass Freiwilligenarbeit gesetzlich nicht immer klar ge-
regelt ist.

«lch méchte von meiner Zufriedenheit und meinem
Gliick etwas weitergeben.»

«lch liebe den Umgang mit Menschen und finde die
Arbeit mit unheilbar kranken Menschen eine schéne
Ergdnzung zu meiner sonstigen Tétigkeit mit kleinen
Kindern.»

Vernetzung/Organisationalitat
Damit meine ich die eigentliche Koordination der Arbeit
von freiwilligen Begleiterinnen. Die Fachliteratur betrachtet
diese Arbeit als die Aufgabe einer professionellen Leitung.
Pleschberger beschreibt diese Leitungsperson als «sog.
«Koordinatorinnen fur ehrenamtliche Mitarbeit. Dabei han-
delt es sich um Personen mit unterschiedlicher Ausbildung,
da es fur diesen Bereich (...) noch kein Berufsbild gibt».
Organisationalitdt meint die eigentliche Vernetzung
zwischen den verschiedenen, in der Palliativen Versorgung
tatigen Organisationen. Nach Heller (1999) ist diese Ebene
eine «nahezu vollig vernachlassigtes Thema».

Schlussreflexionen: Verstandnis der Freiwilligenar-
beit in der Hospiz- sowie der Palliative Care

Die Modelle der Hospizbewegung und der Palliativ Care
zeigen keine grundsatzlichen Unterschiede im Verstandnis
der Freiwilligenarbeit. Deutlich wird, wie sich die Hospiz-
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bewegung mit dem Engagement der freiwilligen Beglei-
terinnen fur ein wirdiges Sterben als Teil unseres gesell-
schaftlichen Lebens eingesetzt hat.

In der Schweiz hat die Hospizbewegung nie den Durch-
bruch wie an anderen Orten in Europa erlebt. Deshalb,
so vermute ich, wird die Integration von Freiwilligen Be-
gleiterinnen und das Verstandnis ihrer Rolle als Teil der
Palliative Care in der Schweiz weniger wichtig genommen
als anderswo. Die Fachliteratur zeigt, dass eine Integra-
tion der freiwilligen Begleiterinnen nicht nur die Verbin-
dung zwischen den Organisationen und den Gemeinden
verbessert, sondern auch die Qualitat der personlichen
Betreuung der Patienten und ihrer Angehérigen. Damit
tragen Freiwillige massgeblich zur allgemeinen Versor-
gungsqualitat bei.

Ohne Standards fur die Qualifizierung und Betreuung
von freiwilligen Begleiterinnen wird eine Akzeptanz durch
die involvierten Professionellen erheblich erschwert. Ver-
schiedene Fragen sind noch offen: Wer erarbeitet diese
Standards? Liegt dies in der Verantwortung von «palliative
ch»? Sollten nicht freiwilligen Begleiterinnen selber auch
dazu beitragen kénnen? Deshalb mussen sich die Freiwil-

Inserat

Stelleninserat

Im Untemehmen Kantonsspifal St. Gallen werden Menschen fachkompetent und nach wissenschaftlichen Erkenntnissen behandelt,
gepflegt und beraten. www.kssg.ch

Kantonsspital St. Gallen — ein Unternehmen, drei Spitiler. St. Gallen Rorschach Flawil
Onkologische Palliativstation 01.13 des Departements Innere Medizin

Unser junges, offenes Team sucht eine /n

dipl. Pflegefachfrau / -mann DNII (80-100%)

fiir unsere inferdisziplinire onkologische Palliativstation, welche ein Teil ist des fachbereichsiibergreifenden Palliativzentrums
(www.palliative-sg.ch) ist.

Unsere Kleine feine Station mit 11 Betten wird gefragen vom palliativen Gedanken und einem jungen Team. Wir betreuen Patienten
mit fortgeschrittenen Erkrankungen auf ihren letzten Lebensabschnitt(en) und deren Angehgrigen. Die Lebensqualitiit in der indivi-
duellen Autonomie und die Wirde steht im Zentrum.

Wir suchen eine / n Mitarbeiter- /in mit:

— der Bereitschaft, sich auf unsere Patienfen und Angehdrigen einzulassen mit einer gesunden Mischung von reflekfierter
Betreffbarkeit und einfihlsomer Heiterkeit;

— Freude, sich ins wachsende Team und die multidisziplindiren Partnerlnnen zu invesfieren;

— einer Aushildung als diplomierte Pflegefachfrau /-mann und einigen Jahren Berufserfahrung. Grundwissen und klinische
Erfahrung im Akutbereich, Onkologie und Palliafive Care sind erwiinscht.

Was bieten wir:

— Maglichkeit, sich in ein junges, offenes und humorvolles Team einzubringen

— Bei uns werden Entscheidungen in spiitbar enger Zusommenarbeit von Pflege und Arzten erarbeitet, die Integration eigener
Ideen im individuellen Betrevungs- und Behandlungsplan der Patienten und deren Familien ist explizit erwiinscht;

— Unser multidisziplinires Team ist ein fester Bestandteil im Betrevungsteam, dazu gehdren u.a. Psychoonkologie und
Musiktherapie, Sozialdienst und Ubergangspflege, Erihrungsberatung, Physio- und Ergotherapie und Seelsorge;

— Wir lossen uns als Team betreffen vom Leiden und der Heiterkeit unserer Patienten und wir unferstitzen uns als Team

in diesen Hochs und Tiefs.

— Wir bieten die Gelegenheit fir die persdnliche Weiterentwicklung in den Bereichen Onkologie und Palliative Care.

Fihlen Sie sich angesprochen? Wir freuen uns Sie / Dich kennen zu lernen.

Frau U. Mika, Leiterin Pflege Haus 01, Tel. 071 494 10 40, steht lhnen fiir weitere Informationen geme zur Verfigung.
Email-Adresse: ursula.mika@kssg.ch

Ihre schriftliche Bewerbung richten Sie bitfe an:
Kantonsspital St. Gallen, Personaldienst
Frau P. Kunz, CH-9007 St. Gallen

Kantonsspital St. Gallen — ein Unternehmen, drei Spitiler. St. Gallen Rorschach Flawil

Fachartikel

ligen-Organisationen bewusst werden, dass auch sie als
Teil der modernen palliativen Versorgung ihren Platz er-
ringen mussen. Ich behaupte, dass vieles schon vorhanden
ist. Erste Schritte bestiinden wohl in der Vernetzung unter
den Freiwilligen-Organisationen, mit dem Ziel die gegen-
wartige Situation zu analysieren. Erste Schritte dazu habe
ich im Kanton Bern bereits eingeleitet.

Schliesslich finde ich es wichtig zu erkennen, dass wir
aufgrund der sozialen, politischen und kulturellen Unter-
schiede unseres Gesundheitssystems, nicht einfach alles
von unseren Nachbarldndern tibernehmen kénnen. Hinge-
gen sollten wir das vorhandene Potenzial sinnvoll nutzen
und das noch «zersplitterte Bild» der Schweiz zu vernetzen
versuchen. Ein Teil dieser Vernetzung ware die Optimie-
rung der Zusammenarbeit zwischen Freiwilligen-Organisa-
tionen und Professionellen. Die Integration der freiwilligen
Begleiterinnen in der ambulanten palliativen Versorgung
sollte als erster Schritt einer Entwicklungsaufgabe in An-
griff genommen werden.
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Role des bénévoles dans la prise en char-

ge palliative des patients ambulatoires

(Résumé)

Introduction

C'est en 2004 que j'ai terminé ma formation postdipléme
d’infirmiére clinicienne, option soins palliatifs. A I'époque,
je travaillais comme coordinatrice d'une équipe de béné-
voles et nous étions sans cesse confrontés a des questions
tournant autour du role et de la mission des bénévoles
dans les situations de soins palliatifs. C'est ce qui m’a mo-
tivée a choisir ce theme comme sujet de mon travail de fin
d’'études, présenté dans cet article.

Méthode

Jai effectué une recherche de littérature spécialisée afin
de documenter |'historique du développement du bénévo-
lat dans le mouvement des hospices et des soins palliatifs.
Deux modeles particuliers du role des bénévoles se sont dé-
gagés de cette recherche: le modele de Stuttgart du mou-
vement des hospices en Allemagne, et I'approche concep-
tuelle des soins palliatifs de Heller et al. de I'université de
Vienne (Institut fur Forschung und Fortbildung, IFF).

Résultats

Le travail bénévole dans le domaine social

La littérature spécialisée illustre clairement la maniére dont
I'importance attribuée au travail bénévole dépend des
structures au sein desquelles ces activités se sont dévelop-
pées (Bovay/Tabin). Le travail des bénévoles est accueilli le
plus favorablement dans les lieux ou ce dernier vient com-
pléter le travail des professionnels, c’'est-a-dire lorsqu'il
permet d’'obtenir une amélioration de la qualité de vie de
certaines personnes et de combler certaines lacunes dans
les ressources de I'environnement social et familial.

Ce que I'on sait peut-&tre moins, c’'est que le travail bé-
névole apporte trés souvent une contribution décisive dans
la phase pionniére du développement d'une institution ou
d’un service particulier. Par le fait qu’ils s'engagent des le
début dans des situations souvent difficiles, les bénévoles
permettent I'essor et la mise en pratique d'idées nouvelles,
dans un second temps le plus souvent en étroite collabo-
ration avec les professionnels.

Le bénévolat dans le mouvement des hospices

En Grande-Bretagne

On fait souvent coincider |'origine du mouvement mo-
derne des hospices avec I'ouverture du St. Christopher’s
Hospice a Londres en 1967. Mais cette ouverture a été
précédée de toute une période de débats et de planifica-
tion ou, en collaboration avec Cicely Saunders, un groupe
de bénévoles engagés a pris une part importante.

Aprés la fondation du St. Christopher’s Hospice, le role
des bénévoles a rapidement évolué, parallélement a la prise
de conscience de ce qu’une équipe de soins palliatifs effi-
cace a autant besoin de professionnels que de bénévoles
pour parvenir a ses objectifs: «On observe de maniére gé-
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nérale que les institutions de soins palliatifs ne peuvent pas
se développer pleinement sous I'impulsion des seuls profes-
sionnels'». Student parle également d'une seconde phase:
«le travail [...] doit étre un travail d’équipe, c’est-a-dire offrir
des compétences aussi variées que possible». Il décrit les
bénévoles a I'heure actuelle comme des «... membres d'une
équipe aux taches bien particulieres et distinctes de celles
du reste de I'équipe». Il convient toutefois de relever que,
des le début, le mouvement des hospices a veillé a clarifier
la répartition des roles, tout en assurant au bénévolat une
place bien ancrée dans la philosophie de prise en charge.

En Suisse

L'histoire des soins palliatifs en Suisse reflete le constat
suivant: pour l'instant, les structures restent assez isolées
les unes des autres (plusieurs institutions de soins palliatifs
et plusieurs équipes mobiles de soins palliatifs intra-hos-
pitaliers séparées, de nombreuses organisations de béné-
voles, etc.): les pionniers des soins palliatifs ont beaucoup
construit mais de maniére peu coordonnée et la pleine in-
tégration des bénévoles est loin d'étre partout une réalité.

Le réle des bénévoles selon la littérature spécialisée
La recherche de littérature n'a pas permis de mettre en
évidence des différences fondamentales dans la définition
du bénévolat entre le modéle du mouvement des hospices
et celui des soins palliatifs. Heller et al (2000) relévent sur
la base de trois exemples pratiques trois facteurs détermi-
nants pour un travail bénévole réussi:
— Travail sur la base d'un projet élaboré par

des professionnels
— Direction par des professionnels
— Formation et supervision approfondies et continues.

Conclusion

Contrairement a ce qui a pu se passer ailleurs en Europe,
la Suisse n'a jamais vécu I'émergence d'un mouvement des
hospices fort. Je suppose que c'est I'une des raisons pour
lesquelles I'intégration des bénévoles et I'appréhension de
leur réle ne sont pas aussi développées que dans d'autres
pays. Pourtant, la littérature montre clairement que I'inté-
gration du bénévolat contribue a améliorer non seulement
les relations entre les institutions de soins et la collectivité,
mais aussi la qualité de la prise en charge des personnes ma-
lades et de leurs proches, apportant ainsi une contribution
significative a la qualité des soins au sens large du terme.

Il apparait toutefois que I'absence de critéres de qualité
pour la qualification des bénévoles constitue un obstacle a
leur meilleure acceptation par les professionnels. Dans ce
domaine, plusieurs questions sont encore sans réponse: Qui
sera chargé d'élaborer ces critéres? Cela fait-il partie des
taches de palliative ch? Les bénévoles eux-mémes ne de-
vraient-ils pas y contribuer? Il est temps que les organisations
bénévoles prennent conscience de la nécessité pour elles de
se faire une place au sein des soins palliatifs modernes.

1 Traduit par nous, comme les citations qui suivent dans le texte.
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Introduzione

Nel 2004 ho concluso la formazione superiore post diploma
di specialista clinico con indirizzo cure palliative. All’epoca
lavoravo quale coordinatrice di un gruppo di volontari e
mi confrontavo spesso con delle domande sul ruolo e sui
compiti dei volontari nelle situazioni di cure palliative. Cid
mi ha motivato a scegliere questo tema come oggetto del
mio lavoro di diploma e che presento in questo articolo.

Metodo

Una ricerca della letteratura presso le case editrici specializ-
zate in lingua tedesca ha consentito di descrivere storica-
mente lo sviluppo del lavoro dei volontari nel movimento
Hospice e nelle cure palliative. In particolare, da questa
ricerca sono scaturiti due modelli del ruolo dei volontari:
il modello di Stoccarda del movimento Hospice in Germa-
nia e l'approccio concettuale delle cure palliative secondo
Heller et al. dell’Universita di Vienna (Institut fur Forschung
und Fortbildung, IFF).

Risultati

Attivita di volontariato nell’'ambito sociale

La letteratura specializzata illustra chiaramente come I'im-
portanza del lavoro volontario nell’ambito sociale dipenda
in maniera importante dalle organizzazioni che promuovo-
no queste attivita (Bovay/Tabin). Il lavoro dei volontari vie-
ne accolto favorevolmente quando esso completa I'attivita
degli operatori sanitari, cioé quando grazie all'intervento
dei volontari si ottiene un miglioramento della qualita di
vita delle persone e quando vengono compensate delle la-
cune nelle risorse del sistema familiare e sociale.

E forse meno risaputo che il lavoro svolto dai volontari ri-
veste un ruolo decisivo nella fase pionieristica dello svilup-
po di un‘istituzione o di un servizio. Grazie al loro precoce
impegno in situazioni difficili, i volontari permettono lo svi-
luppo e la realizzazione di nuove idee, in un secondo tem-
po spesso in stretta collaborazione con i professionisti.

Il volontariato nel movimento Hospice
In Gran Bretagna
L'apertura del St. Christopher’s Hospice, a Londra nel 1967,
viene considerato generalmente come l'inizio del movi-
mento moderno degli hospices. Ma questa realizzazione e
stata preceduta da un lungo periodo di discussioni e di pia-
nificazione in cui, in collaborazione con Cicely Saunders,
un gruppo di volontari molto impegnati ha avuto un ruolo
importante.

Dopo la fondazione del St. Christoper’s Hospice il ruolo
dei volontari si & modificato parallelamente alla presa di
coscienza che un Hospice ben funzionante abbisogna di
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professionisti e di volontari per assolvere i propri obiettivi.
«Generalmente gli Hospices non possono essere realizzati
solo con le forze del volontariato». Student parla di una
seconda fase: «il lavoro (...) deve essere effettuato da un
team che puo disporre di molteplici competenze». Egli de-
scrive i volontari adesso come «...partecipanti di un’équi-
pe con dei compiti particolari e distinti da quelli del resto
dell’équipe». Tuttavia, sin dall'inizio, il movimento hospice
ha tenuto a chiarire la ripartizione dei ruoli, ancorando il
volontariato nella filosofia della presa a carico.

In Svizzera

La storia delle cure palliative in Svizzera mostra un quadro
non omogeneo: qui esistevano dapprima singoli Hospices,
singole équipes di cure palliative ambulatoriali e stazio-
narie, parecchie associazioni di volontari, ecc. Il lavoro di
costruzione dei primi pionieri era perd poco coordinato e
I'integrazione dei volontari non & una realta dappertutto.

Il ruolo dei volontari nella letteratura specializzata
La ricerca di letteratura non ha permesso di evidenziare
nessuna differenza fondamentale nella definizione del vo-
lontariato tra il modello del movimento degli hospices e
quello delle cure palliative. Heller et al. (2000) descrivono
tre fattori, sulla base di tre esempi pratici, che sono deter-
minanti per il successo di un’attivita di volontariato:
Lavoro sulla base di un progetto elaborato

da professionisti

Direzione da parte di professionisti

Formazione e supervisione approfondite e continue.

Conclusione

Contrariamente a cid che & avvenuto altrove in Europa, la
Svizzera non ha mai vissuto I'apparizione di un movimento
degli hospices forte. Temo che a causa di cio I'integrazione
dei volontari e la comprensione del loro ruolo verra presa
meno sul serio che in altri luoghi. La letteratura specia-
lizzata mostra tuttavia che I'integrazione del volontariato
contribuisce a migliorare non solo le relazioni tra le orga-
nizzazioni e la collettivita, ma anche la qualita della presa a
carico delle persone ammalate e dei loro familiari. | volon-
tari apportano cosi un contributo significativo alla qualita
delle cure in senso generale.

Tuttavia, I'assenza di criteri di qualita per la certificazio-
ne dei volontari costituisce un ostacolo a una loro migliore
accettazione da parte dei curanti. In questo contesto, mol-
te domande restano aperte: Chi elabora questi standards?
Puo essere un compito di palliative ch? | volontari stessi
non dovrebbero contribuirvi? Le organizzazioni di volon-
tari devono prendere coscienza della necessita di trovare il
loro spazio nelle cure palliative moderne.

1 Tradotto da noi, cosi come le citazioni che seguono.



. Rive-Neuve, maison pour vivre, maison pour mourir — une expérience
originale de bénévolat

Dés I'ouverture de Rive-Neuve, maison de soins palliatifs a Villeneuve, j'ai été

contactée pour faire partie de I'équipe bénévole; j'en suis devenue la coordi-

natrice apres quelques mois. Tout était a créer: c'est le résultat de nos diverses

expériences que je vous présente ici:

Yvette Depallens

Rive-Neuve, maison pour vivre, maison

pour mourir — une expérience originale

de bénévolat

e

Yvette Depallens

1

Historique
La présence de bénévoles au sein de notre Maison de soins
palliatifs a fait partie intégrante, des le départ, du projet
congu par les initiateurs. En effet, I'accueil chaleureux et
sans réserve des proches dans I'institution, leur intégration
et leur participation aux activités quotidiennes constituent
des éléments essentiels de notre conception des soins
palliatifs et terminaux; ces parents et amis nécessitent ce-
pendant une attention et une disponibilité constantes; ils
accroissent les taches d'accueil et d’hotellerie et rendent
la participation des bénévoles non seulement bienvenue
mais indispensable.

Le groupe des bénévoles s'est constitué progressive-
ment, il a évolué et m{ri; son organisation s'est précisée,
améliorée au fil des ans et des expériences acquises.

Réle des bénévoles

Les bénévoles améliorent les qualités d'accueil de soins et
d’accompagnement dans la Maison. N'étant pas «porteurs
de role», ils ouvrent un espace de communication diffé-
rent, ils représentent la «société civile», le monde extérieur
au sein de la Maison, sur laquelle ils portent un regard non
professionnel, garantissant par la I'ouverture et la transpa-
rence de la vie de I'institution.

Ils accueillent et assistent toute personne présente dans
les locaux communautaires: patients, familles, visiteurs. lls
veillent a leur confort, a leurs besoins, offrant boissons ou
nourriture, présence paisible et empathique, écoute dis-
créte et sans jugement, réconfort et tendresse. lls assurent
également des taches plus prosaiques, mais indispensa-
bles: service du téléphone, de la salle a manger, des fleurs,
de la vaisselle, etc.

Présence

Les bénévoles sont présents par demi-journées, a raison
d’une fois par semaine ou par quinzaine, selon leurs dispo-
nibilités, mais au minimum une fois par mois.

Collaboration avec I'équipe interdisciplinaire

Intégrés a I'équipe interdisciplinaire qui les reconnait et
les accepte sans réticence, les bénévoles participent aux
rapports et colloques. lls transmettent spontanément a
I'infirmier(e) responsable toute observation qu'ils jugent
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utile au sujet du patient ou de sa famille. Leur identité de
membre a part entiere de «la communauté de vie» est
garantie par une relation facilitée et constante tant avec la
direction qu’avec les équipes; une ouverture réciproque au
dialogue les garde de tout sentiment d’isolement. lls sont
naturellement associés aux célébrations et aux fétes qui
rythment la vie de la maison.

Processus d’engagement

1. Apres une premiére rencontre avec la coordinatrice, ain-
si qu’une visite de la maison permettant d’expliciter nos
attentes, le candidat bénévole exprime ses motivations:

— comment connaissez-vous Rive-Neuve?

— que venez-vous y chercher?

— Que pensez-vous pouvoir y apporter?

Si I'entretien de candidature se révéle positif de part et
d'autre, une date est fixée pour une journée dite «d'in-
tégration».

2. Pendant la journée d’intégration, accompagné en per-

manence par la coordinatrice, le candidat bénévole va
s'imprégner de I'ambiance de la maison, faire connais-
sance avec les lieux et les personnes: patients, équipes
hoteliére et soignante, repérer le fonctionnement de la
maison, observer ce qui se passe.
Pour la coordinatrice, c'est un temps important d'ob-
servation du comportement, d'appréciation des facultés
d’'adaptation, de contact et de communication, d'adé-
quation a la réalité concréte et aux taches confiées.

3. Au terme de la journée d’intégration, la charte des bé-
névoles est lue, commentée et remise a l'intéressé(e),
auquel un délai de réflexion est imposé.

4. Le mois écoulé, le candidat rencontre a nouveau la
coordinatrice et la directrice hors de I'institution pour
un feed-back sur la journée d'intégration et un entre-
tien dirigé sur le parcours de vie et la relation a la mala-
die et a la mort. La personne est invitée a faire parvenir,
par écrit, I'exposé de ses motivations.

5. La décision d’engagement est prise par la coordinatrice
et la co-directrice.

Formation
La formation constitue «le salaire» des bénévoles.

La formation des bénévoles est partie intégrante de la
mission pédagogique de la Fondation Rive-Neuve. D'age
et de milieux socio-professionnels divers, ils viennent d'ho-
rizons différents et sont en contact avec une population
extrémement variée. Il est donc essentiel qu'ils soient a
méme de transmettre le message des soins palliatifs et
pour ce faire doivent bénéficier d’informations précises,
actualisées, et de connaissances étendues sur tous les
aspects essentiels des soins palliatifs et de I'accompagne-
ment de fin de vie.

L'équipe bénévole bénéficie d'une supervision mensuel-
le par sa propre animatrice. Au fil des années, cette super-
vision est devenue de plus en plus formatrice, abordant
les themes de la relation d'aide, de la communication, de
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Rive-Neuve, maison pour vivre, maison pour mourir — une expérience

originale de bénévolat

Les bénévoles sur leur engagement a Rive-Neuve
Qu'est-ce? — un engagement, un plaisir, une tache, une
écoute, un service, étre disponible, une ouverture d’esprit
permettant d'accueillir les patients et leurs proches.

Que vit-on a Rive-Neuve? — Des moments tres heu-
reux, de la joie, mais aussi de la tristesse,on prend cons-
cience que la vie est peu de chose, que les mots ont peu
d’importance et que le silence peut étre bienfaisant.

Que m'apporte Rive-Neuve? — Beaucoup d'émotions,
émotions qu'il faut apprendre a gérer, une convivialité,
un partage; quel cadeau de recevoir les confidences des
patients ou des proches; extraordinaire défi que de com-
prendre et surtout d'écouter simplement, sans intervenir,
on apprend a ne pas donner de conseils, a écouter non
seulement avec les oreilles mais aussi avec le cceur, les
yeux, un regard peut aussi étre gratifiant.

A Rive-neuve, chaque bénévole peut suivre des cours
participer aux colloques a des séminaires, profiter de
massages, tout cela est offert.

Une fois par mois, nous avons une rencontre, c’est un
plaisir de se retrouver tous et toutes ensemble pour par-
tager notre vécu, faire part de nos doutes, remarques,
difficultés rencontrées dans notre travail. ..

Une animatrice nous écoute et partage avec nous nos
probléemes.

Claudine

Le bénévolat est une activité humaine chaleureuse et
spontanée qui donne un sens a |'existence des personnes
qui se rencontrent.

Mon approche est de me mettre a la place de I'autre
dans sa réalité.

Il est important de centrer ma relation sur la personne
en tenant compte de ses dimensions positives et néga-
tives. Je privilégie: I'authenticité et le respect, pour que
chacun puisse vivre le mieux possible le moment présent
et réaliser le futur.

C'est cela que j'appelle la participation a la construc-
tion de notre humanité.

Abdallah Gadri

Etre bénévole a Rive-Neuve est en premier lieu un plaisir.
J'aime et je me sens bien dans cette maison si vivante,
accueillante et chaleureuse.

I'écoute, amenant chacun et chacune a une conscience
personnelle de ses motivations profondes, de ses peurs,
de ses limites. L'équipe a ainsi atteint une cohésion et une
maturité qui se ressentent dans la qualité de présence
gu’elle est capable d'offrir.

Articles originaux

Les taches a accomplir sont variées. Ce n’est absolument
pas une corvée puisque c'est la relation a I'autre qui est
privilégiée.

Bien sOrily a des jours de grande tristesse ou I'ambiance
est lourde, compacte, mais je ne suis jamais repartie avec
ce poids sur les épaules. A chaqgue fois je suis bien repar-
tie grace a un échange, une plaisanterie, un sourire.

Je trouve les échanges riches sur place car nous avons
vraiment contact avec tout un chacun, ce qui est aussi le
cas lors de nos réunions de bénévoles,

Une ouverture d'esprit et une capacité d'adaptation
rapide sont souvent nécessaires. Il est impossible de devi-
ner comment sera la maison a notre arrivée.

Viviane

Etre bénévole a Rive-Neuve c'est:

— que du plaisir et du bonheur.

— faire partie d'une équipe pluridisciplinaire a part entie-
re

— apporter un regard et un peu d'air de I'extérieur dans
la maison

— récolter au centuple ce que j'apporte

— me rendre utile, a I'écoute et disponible

— apporter un peu de réconfort dans la mesure de mes
possibilités

— étre reconnue et acceptée sans réserve

— bénéficier d'une formation continue et d'une supervi-
sion

— pouvoir me réaliser et apporter un peu de mon expé-
rience de vie

En un mot ne pouvoir étre bénévole me manquerait

Merci a tous pour votre reconnaissance et vive le béné-

volat a Rive-Neuve

Une bénévole

...Dans les gestes concrets les plus simples, comme les
échanges de regard, de parole, j'expérimente a chaque
fois la qualité de rencontre d’humain a humain en au-
thenticité, dans la diversité, le respect, la profondeur et la
fragilité, tissant ainsi des relations fugitives ou durables,
se transformant en souvenirs éternisables.

Laurence

Une fois par année, le groupe rencontre la direction, ainsi
que I'équipe soignante. La féte du personnel réunit cha-
gue année équipe et bénévoles.

Les bénévoles sont invité(e)s a tous les colloques ou sé-
minaires organisés dans la Maison. lls ont aussi I'occasion
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de participer a des sessions de formation a I'extérieur (tou-
cher, douleur, vécu du deuil, éthique, etc.)

Attitudes et qualités souhaitées:

— Authenticité, humilité et confiance.

— Ouverture d'esprit et de cceur

— Discrétion et respect du secret médical

— Patience et tolérance

— Clarté sur ses motivations et ses attentes

— Sérénité et joie de vivre

— Respect total de la liberté, des opinions et des croyances
de chacun

— Capacité de prendre soin de soi

— Connaissance et acceptation de ses limites

— Sens pratique et sens de I'humour.

Nous nous sommes apercus qu’en élevant les exigences,
la qualité des bénévoles augmentait, ils se sentaient bien

Fachartikel

intégrés et surtout reconnus. Le groupe est constitué de
25 bénévoles dont la moitié est en activité depuis plus de
cing ans, c'est dire la stabilité de celui-ci, les arrivées com-
pensent les départs (un a deux par année).

L'appartenance a un groupe évite le sentiment de soli-
tude, d'étre livré a soi-méme; il permet de confronter ses
idées, de partager ses expériences.

Les bénévoles ont besoin d'étre reconnus, d'étre partie
intégrante d’'une équipe, d'adhérer a une philosophie ins-
titutionnelle, ou d'un réseau.

Rive-Neuve ne saurait se concevoir sans son équipe de
bénévoles.

Correspondance

Yvette Depallens

Coordinatrice des Bénévoles Fondation Rive-Neuve
1844 Villeneuve

yvette@depallens.com

Yvette Depallens
Rive-Neuve, ein Haus zum Leben,
ein Haus zum Sterben
Eine besondere Erfahrung
freiwilligen Einsatzes

(Zusammenfassung)

Die Einbindung von freiwillig Mitarbeitenden in unserem
Haus fur Palliative Care (Rive-Neuve) war von Anfang an
ein integraler Bestandteil im Projekt der Initiantinnen und
Initianten. Die Gruppe wurde dann langsam und fortwah-
rend auf- und ausgebaut. Wie auch das Pflegeteam hat
sich die Gruppe der Freiwilligen erneuert, entwickelt und
wurde reifer. Die Organisation wurde im Laufe der Jahre
mit den Erfahrungen immer ausgefeilter und besser.

«Fur ein Lacheln, eine Geste und fir das wunderbare
Gefihl zur richtigen Zeit am richtigen Ort gewesen zu
sein, dafir lohnt sich jeder einzelne Einsatz.»

Die Rolle der Freiwilligen

Die Freiwilligen tragen zur Qualitat der Gastfreundschaft,
der Betreuung und Begleitung in unserem Haus bei.
Weil sie keine bestimmten Aufgaben erledigen missen,
offnen sie den Rahmen fiir eine andere Dimension der
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Kommunikation. Sie reprasentieren die Gesellschaft, sie
bringen die Welt draussen in das Haus, werfen als Laien
einen Blick auf unsere Arbeit und garantieren dadurch
Offenheit und Transparenz.

Prasenz

Entsprechend ihren Mdoglichkeiten sind die Freiwilligen

wahrend eines halben Tages pro Woche oder alle vierzehn

Tage, jedoch mindestens einmal pro Monat anwesend.
Gemass dem Geist vielseitiger Gastfreundschaft unseres

Hauses sind die Freiwilligen bereit, durch ihr personliches

Engagement ein Lebensexperiment mit zu tragen.

Zusammenarbeit im multiprofessionellen Team

Die Freiwilligen sind im multiprofessionellen Team inte-
griert, vorbehaltlos akzeptiert und anerkannt. Sie nehmen
an Rapporten und Besprechungen teil. Die gegenseitige
Offenheit fur den Dialog bewahrt sie vor jeglichem Gefiihl
der Isolation. Selbstverstandlich werden sie auch zu den
Festen und Anlassen im Haus eingeladen.

Ablauf des Aufnahmeprozesses

Wir haben einen Prozess in funf Schritten ausgearbeitet:

— Eine erste Besprechung mit der Koordinatorin dient
dazu, unsere Erwartungen darzustellen und die Motiva-
tion der Kandidatin kennen zu lernen;
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— ein EinfUhrungstag;

— eine Wartezeit von einem Monat;

— nach diesem Monat eine Besprechung ausserhalb der
Institution mit der Koordinatorin, der Co-Direktorin und
der Kandidatin, mit einem Feedback zum Einftihrungs-
tag und einem Gesprach Uber ihren Lebenslauf;

— Entscheidung zur Zusammenarbeit nach einem Brief zur
Motivation.

Ausbildung

Die Ausbildung ist gleichsam die Belohnung fur die Ar-
beit als Freiwillige und ist ein integraler Bestandteil des
padagogischen Auftrages der Stiftung Rive-Neuve. Da-
mit die Freiwilligen Palliative Care weitergeben kénnen,
brauchen sie prazise, aktuelle und breite Informationen
Uber alle wesentlichen Aspekten von Palliative Care und
die Begleitung am Lebensende. Eine Dokumentation
dazu steht im Haus zur Verfigung. Die internen und ex-
ternen Bildungsangebote sowie eine monatliche Super-

Articoli originali

vision mit einer Beraterin werden wahrend des ganzen
Jahres angeboten.

Gewiinschte Haltungen
— Echtheit, Demut und Vertrauen
— Offenheit des Geistes und des Herzens
— Geduld und Toleranz
— Kilarheit bezlglich der Motivation
und der Erwartungen
— Heitere Ausgeglichenheit und Lebensfreude
— Fahigkeit, auch fur sich selber gut zu sorgen
— Erkennen und Akzeptieren seiner Grenzen

Die Gruppe besteht nun aus 25 Personen, wovon die Half-
te seit mehr als finf Jahren dabei ist. Zu einer Gruppe zu
gehoren verhindert das Gefuhl, alleine zu stehen, ermogli-
cht es, Ideen einzubringen, Erfahrungen zu teilen, was von
den Einzelnen sehr geschatzt wird.

Kurz, Rive-Neuve ist ohne Freiwillige gar nicht vorstellbar.

Yvette Depallens

Rive-Neuve, una casa per vivere,

una casa per morire:

un‘esperienza originale di volontariato
(Riassunto)

La presenza di volontari nella nostra Casa di cure pallia-
tive & stata parte integrante, sin dall’inizio, del progetto
concepito dagli iniziatori. Il gruppo si & costituito progres-
sivamente. Come anche I'équipe curante, si & rinnovato,
si & evoluto e si & perfezionato; la sua organizzazione si &
precisata e migliorata nel corso degli anni e dell’esperienza
acquisita.

Ruolo dei volontari

| volontari migliorano le qualita di accoglienza, di cura e di
accompagnamento nella Casa. Non avendo un ruolo defi-
nito, essi aprono uno spazio di comunicazione differente,
rappresentano la «societa civile», il mondo esterno in seno
alla Casa e su di essa hanno uno sguardo non professio-
nale che garantisce |'apertura e la trasparenza della vita
dell’istituzione.

Presenza

| volontari sono presenti per mezze giornate una volta alla
settimana o una volta ogni due settimane, secondo le loro
disponibilita, ma al minimo una volta al mese. Rispettando
lo spirito di polivalenza e di convivialita proprio della Casa,

palliative-ch Nr. 2/2007

-
F=Y

essi accettano di condividere un’esperienza di vita grazie
alla loro implicazione personale.

Collaborazione con I'équipe interdisciplinare
Integrati nell’équipe interdisciplinare che li riconosce e li
accetta senza reticenza, i volontari partecipano ai rapporti
e ai colloqui. L'apertura reciproca al dialogo li protegge da
ogni sentimento d’isolamento. | volontari partecipano alle
celebrazioni e alle feste che ritmano la vita della Casa.

Processo di assunzione

Abbiamo elaborato un processo in cinque punti:

— un primo incontro nella Casa con la coordinatrice per-
mette di esplicitare le nostre aspettative e di conoscere
le motivazioni del candidato;

— una giornata di integrazione;

— un termine di un mese di attesa;

— trascorso il mese, incontro con la coordinatrice, la co-di-
rettrice ed il candidato, al di fuori dell’istituzione, per un
feed-back sulla giornata di integrazione e un colloquio
diretto al percorso di vita;

— decisione di assunzione dopo una lettera di motivazio-
ne.

Formazione

La formazione costituisce il salario dei volontari. La forma-
zione dei volontari & parte integrante della missione pe-
dagogica della Fondazione Rive-Neuve. Il volontario deve
essere in grado di trasmettere le cure palliative e per po-
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terlo fare deve disporre di informazioni precise, attuali e
estese a tutti gli aspetti essenziali delle cure palliative e
dell’accompagnamento alla fine della vita. Nella Casa € a
disposizione una documentazione ad hoc. Durante tutto
I’'anno vengono offerte delle formazioni interne ed esterne
cosi come una supervisione mensile con un’animatrice.

Caratteristiche desiderate

— Autenticita, umilta e fiducia

— Apertura mentale emozionale

Pazienza e tolleranza

— Chiarezza sulle proprie motivazioni e aspettative

Fachartikel

— Serenita e gioia di vivere
— Capacita di prendersi cura di sé
— Conoscenza e accettazione dei propri limiti

Il gruppo si compone di 25 volontari, di cui la meta & attiva
da piu di cinque anni. L'appartenenza ad un gruppo evi-
ta i sentimenti di solitudine, di essere lasciato a sé stesso,
permette di confrontare le proprie idee, di condividere le
proprie esperienze. Tutto cid &€ molto apprezzato dai vo-
lontari.

In poche parole, Rive-Neuve non potrebbe fare a meno
dei suoi volontari.

Was bedeutet es, schwerkranke und sterbende Menschen zu begleiten? Wie kon-

nen wir diese aussergewohnliche Aufgabe lernen und welche Fahigkeiten brau-

chen wir dazu? Diese Fragen stellen sich bei der Konzeption einer Ausbildung ftr

Freiwillige. Zudem ist die Rolle der Freiwilligen im Betreuungsnetz zu definieren

und ihr Auftrag als Teil von Palliative Care anzuerkennen.

Beat Vogel

Freiwillige ausbilden,

Freiwilligengruppen beraten

Yvette Depallens
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Aussergewdhnliche Aufgabe

Menschen, die sich fir die Caritas-Ausbildung interessie-
ren, haben verschiedene Hintergriinde und verfolgen mit
ihrem Engagement unterschiedliche Absichten. Wahrend
die einen sich fur eine Begleitung im Familienkreis vor-
bereiten mochten, haben andere bereits entsprechende
Erfahrungen: Sie mdéchten ihre Kompetenzen erweitern
oder sich auf einen Einsatz in einer Gruppe von Freiwil-
ligen vorbereiten. Nicht wenige der Teilnehmenden kom-
men aus dem Umfeld sozialer Tatigkeiten und Berufe und
mochten sich mit dieser spezifischen Aufgabe vertraut
machen.

Seit 1975 fahrt Caritas in der Westschweiz, seit 1983 in
der Deutschschweiz das Kursangebot zur Begleitung in der
letzten Lebensphase. In den Kantonen Aargau, Graubun-
den (im Aufbau), Luzern, St. Gallen, Thurgau, Zurich, Genf,
Jura und Waadt besuchen heute jahrlich rund 500 Perso-
nen eine Aus- und Weiterbildung, weitere 3000 Personen
nehmen an o6ffentlichen Veranstaltungen teil. Die Teilneh-
menden setzen sich aus rund 85% Frauen und 15% Man-
nern zusammen.

Ausbildung

Die Caritas-Ausbildung orientierte sich zu Beginn an den wis-
senschaftlichen Grundlagen von Elisabeth Kiibler-Ross, an der
Ausbildung und der Praxis der Spitalseelsorge (clinical pastoral
training) und an der humanistischen Psychologie. Heute bil-
den in der Deutschschweiz die deutsche und 6sterreichische
Hospizbewegung wichtige Bezugspunkte, in der Westschweiz
sind es vor allem Modelle aus Quebec (Kanada).

Das Zielpublikum besteht nicht nur aus Menschen, die
ein Engagement als Freiwillige suchen, sondern ist bewusst
offen gehalten: «Das Angebot richtet sich an Frauen und
Manner, die im Angehorigen- oder Bekanntenkreis je-
manden begleiten, die sich fir die Tatigkeit in einer Be-
gleitgruppe vorbereiten méchten, die im Pflege- oder So-
zialbereich beruflich tatig sind oder sich einfach fur das
Thema interessieren» (Caritas ZUrich, Grundkurs zur Ster-
bebegleitung, 2006). In der Regel werden die Kurse von je
einem Dirittel Freiwilligen, Berufsleuten und Interessierten
besucht. Das Ziel besteht denn auch darin, «Personen, die
an der Aufgabe der Begleitung von Sterbenden interessiert
sind, in ihren Fahigkeiten und Kenntnissen zu starken und
in der Entscheidung im Hinblick auf ein Engagement zu
begleiten» (Caritas Aargau, Im Sterben begleiten, 2006).

Der Inhalt ist in vier Bereiche gegliedert:

1. In einen biographischen Teil, in welchem durch die Re-
flexion personlicher Erfahrungen zu Sterben, Tod und
Trauer auf ein respektvolles Begleiten und das Wahrneh-
men eigener Starken und Grenzen hingearbeitet wird.

2. In einen Teil Kommunikation und Beziehung, der das
Aufbauen einer sensiblen Gesprachsfuhrung und einer
tragenden Beziehung bt und die Rolle der Begleitper-
son im System der Betroffenen thematisiert.
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3. In einen Informationsteil mit spezifischem Fachwissen
zu Palliative Care, zur interdisziplindren Zusammenar-
beit und zu ethisch-rechtlichen Fragen.

4. In einen Teil Religion und Spiritualitdt, um eine den
individuellen Bedurfnissen angepasste Begleitung im
Sterben und in der Trauer anbieten zu kénnen. Die
Ausbildung wird durch eine Informationsveranstaltung
eroffnet und umfasst je nach Region zwischen 50 und
100 Stunden. Sie ist fur viele Freiwilligenorganisationen
Voraussetzung fur die Aufnahme in eine Begleitgruppe.

«Der Caritas-Zirich-Kurs erméglichte mir zwei Dinge: Er
gab mir hilfreiche Impulse fiir die Begleitung meines Part-
ners, und die Auseinandersetzung mit dem eigenen Ster-
ben ermutigte mich, neu ins Leben zu gehen und es als
Geschenk zu nehmen — in seiner ganzen Fille.» (Marietta
Rohner Reinhard)

Freiwilligenorganisationen in den Kantonen

In den letzten 25 Jahren sind in der Schweiz zahlreiche
Freiwilligengruppen zur Begleitung von schwerkranken
und sterbenden Menschen entstanden. In den Kantonen
Jura, Genf und Waadt fuhrt Caritas eigene Gruppen, in
den Ubrigen Kantonen berat Caritas beim Aufbau von
Freiwilligenorganisationen und stellt Weiterbildungs-
und Supervisionsangebote bereit. Die Organisations-
formen oder Tragerschaften, die Einsatzorte und die
ortliche Ausdehnung sind in den verschiedenen Regi-
onen mannigfaltig. Sie haben ein stark unterschiedliches
raumliches Wirkungsfeld mit kantonalen, regionalen
oder sehr lokalen Dienstleistungen. Sie setzen ihre Frei-
willigen zu Hause, in Spitalern und in Pflegeheimen ein,
wobei die stationdren Institutionen oft Uber eigene Be-
gleitgruppen verfugen.

Eine grobe Einschatzung in den Kantonen mit einer Cari-
tas-Ausbildung zeigt folgendes Bild:

Kanton Aargau: ein grosser kantonaler Verein, eine Or-
ganisation mit regionaler Tragerschaft,
drei regionale Gruppen.

ein grosser Verein fur Stadt und Ag-
glomeration, sechs grossere und elf
kleinere lokale Begleitgruppen

Kanton St. Gallen: mehrere lokale und regionale Gruppen
Kanton Thurgau: eine neu gegriindete regionale Gruppe
im Aufbau, Besuchergruppen der Pfar-
reien

drei regionale Vereine, ein Rufnetz,
mehrere lokale Gruppen

funf Gruppen, welche das ganze Kan-
tonsgebiet abdecken

mehrere Gruppen, die an verschiedenen
Organisationen angeschlossen sind
acht Gruppen, die das ganze Kan-
tonsgebiet abdecken (im folgenden
Artikel im Detail vorgestellt)

Kanton Luzern:

Kanton Zurich:

Kanton Jura:

Kanton Genf:

Kanton Waadt:
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Orientierung bei der Beratung von Freiwilligengruppen
bieten die Qualitdtsanforderungen zur Vorbereitung Eh-
renamtlicher der deutschen Bundesarbeitsgemeinschaft
Hospiz sowie die Standards von Hospiz Osterreich. Cari-
tas nennt zudem in ihrer «Politik der Freiwilligenarbeit»
unter dem Slogan «gratis, da unbezahlbar» Leitlinien zu
den Einsatzbedingungen, zu den Pflichten und zur An-
erkennung. Schlusselkompetenzen von Freiwilligen sind
auch in der Wegleitung der Kirchen zum Schweizer Sozi-
alzeitausweis definiert (siehe www.kirchen.ch/sozialzeit-
ausweis).

Immer mehr Menschen sterben im Heim

In der Vergangenheit strebte das Caritas-Engagement in
erster Linie die Begleitung von schwerkranken und ster-
benden Menschen an. Immer starker kommen heute aber
die Angehorigen ins Blickfeld: Sie kénnen unterstitzt und
entlastet werden, sei es zu Hause, im Spital oder im Heim.
Ein weiterer Trend besteht darin, nicht mehr nur auf den
Tod Kranke, sondern auch chronisch kranke und &ltere
Menschen zu begleiten. Diese Begleitung erfolgt tber
einen Zeitraum von Monaten oder Jahren. Sie ist in der
Folge der Zunahme betagter Menschen und der Abnahme
familidrer Beziehungsstrukturen von zunehmender Bedeu-
tung.

Gemass Statistik sterben immer mehr Menschen in Al-
ters- und Pflegeheimen. Dieser Trend wird sich durch
den Abbau der Spitalaufenthaltsdauer vermutlich noch
markant erhéhen. Damit gewinnt Palliative Care in der
Langzeitpflege immer mehr an Bedeutung. Dies verdndert
auch das Bedurfnis fur den Einsatz von Freiwilligen. Einige
Alters- und Pflegeheime sind damit noch zurtickhaltend,
weil sie sich fUr eine uneingeschrankte Betreuung mit be-
zahltem Personal einsetzen. Andere haben diese Ressource
erkannt und gestalten die Zusammenarbeit mit Freiwilligen
aktiv. Welche Spannungsfelder dies birgt, zeigt Johannes
Kochanek, Leiter eines Altenheims in Nordrhein-Westfalen
in seiner «Checkliste fur ein Gelingen der Zusammenarbeit
mit Ehrenamtlichen» auf (Quellenangabe siehe unten). In
diesem Fragekatalog werden Schltsselqualifikationen und
Aufgabenbeschreibung von Freiwilligen ebenso behandelt
wie die Notwendigkeit der Offentlichkeitsarbeit als Vors-
tufe der Freiwilligenarbeit. Als entscheidend fur den Er-
folg wird auch die Mdglichkeit zur Selbstverwaltung und
Selbstbestimmung der Ehrenamtlichen bezeichnet. Kocha-
nek bezeichnet die Freiwilligen als Teil der positiven Offent-
lichkeitsarbeit und als Lobbyisten fur die Bedurfnisse der
Heimbewohnerinnen und —bewohner, an denen wir alle
ein Interesse haben sollten: «Fur die Gesellschaft sind sie
diejenigen, die gut und umfassend auf ihr eigenes Alter
vorbereitet sind. Deshalb sollte es auch im Interesse des
Staates sein, Ehrenamtsarbeit zu férdern und Einrichtungen
in die Lage zu versetzen, Ehrenamtsarbeit aufzubauen und
Ehrenamtliche zu gewinnen, zu betreuen, zu begleiten, sie
zu beteiligen und auszubilden.» Auch die von Curaviva und
Caritas Schweiz erarbeiteten Palliative Care Qualitatskrite-
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rien fur Alters- und Pflegeinstitutionen nennen in Anleh-
nung an die internationale Hospizerfahrung den gezielten
Einsatz von Freiwilligen als Qualitdtsmerkmal.

«Bei meiner Tétigkeit als Sterbebegleiterin erlebe ich wun-
derschéne und intensive Momente, auf die ich im Grund-
kurs der Caritas Zirich in herausragender Art und Weise
sensibilisiert wurde. Die ruhige, heitere, besinnliche aber
auch ergreifende Atmosphére im Kurs ist ein wunderbares
Fundament fir diese Arbeit. Sie hat mich ermutigt, das The-
ma weiter beruflich anzugehen.» (Birgit Schellmann Straub)

Anerkennung

Freiwillige leisten nicht nur einen netten Beitrag in der Be-
treuung, sie konkurrenzieren auch nicht die bezahlte Be-
rufsarbeit, sie sind ernst zu nehmende Partner in unseren
Institutionen und in der Begleitung zu Hause. Sie erganzen
die Fachleute in Medizin, Pflege und Seelsorge um As-
pekte, welche die bezahlte Arbeit nicht immer zu leisten
vermag. lhre Stérke ist unter anderem die «Begegnung auf
gleicher Augenhthe», was Achtung und Wertschatzung
zwischen Menschen trotz Alter, Krankheit und Abhéngig-
keit bedeutet. Deshalb verdienen Freiwilligengruppen und
-organisationen nicht nur unseren Dank, sondern die An-
erkennung als Teil der Betreuungsangebote. Wir stehen
vor der Aufgabe, ihren Platz in den aktuellen und zukinf-
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tigen kantonalen Palliative Care-Strategien einzufordern
und abzusichern, damit sie sozusagen als Disziplin geach-
tet werden.

«FUr mich ist es eine Bereicherung im Bereich Palliative
Care zu arbeiten und es gibt mir das Gefihl von Zufrie-
denheit.»
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Accompagner des personnes gravement malades et en fin
de vie, qu'est-ce que cela signifie? Comment pouvons-
nous apprendre a nous acquitter de cette tache qui sort
de I'ordinaire, quelles sont les ressources dont nous avons
besoin? Ce sont ces questions-la qui se posent si I'on veut
mettre en place un programme de formation pour les
bénévoles; il faut également définir le role des bénévoles
dans la chaine de soins et reconnaitre officiellement leur
participation aux soins palliatifs.

Formation

En Suisse romande, Caritas propose depuis 1975 (en Suisse
allemande depuis 1983) une palette de cours sur |'accom-
pagnement des personnes en fin de vie. A I'heure actuelle,
sur I'ensemble des cantons d'Argovie, Thurgovie, Lucerne,
Saint-Gall, Zurich, Genéve, Jura et Vaud, ce sont environ
500 personnes qui bénéficient annuellement d'une forma-
tion ou d'une formation continue dans ce domaine, tan-

dis que 3000 personnes environ participent aux manifes-
tations officielles. Le public-cible de ces formations n’est
délibérément pas restreint aux personnes qui se destinent
a travailler comme bénévoles: «Les cours se destinent a
toute personne, homme ou femme, qui accompagne une
personne de son entourage familial ou amical, qui sou-
haite se préparer a travailler dans I'accompagnement, qui
a une activité professionnelle dans le domaine des soins
ou social, ou encore tout simplement qui s'intéresse a ce
sujet.» (Caritas Zurich, 2006).

Organisations de bénévoles dans les cantons

Ces 25 derniéres années, la Suisse a vu fleurir de nombreux
groupes bénévoles destinés a I'accompagnement de person-
nes gravement malades et en fin de vie. Caritas a ses propres
groupes dans les cantons du Jura, de Vaud et de Geneve;
dans les autres cantons, Caritas a un role de conseiller dans la
mise sur pied d’organisations bénévoles et offre des cours et
des supervisions. Les formes d'organisation, la responsabilité
officielle, les lieux d'intervention et le rayon d’action géogra-
phique varient beaucoup entre les différentes régions, avec
des implantations aussi bien cantonales que régionales ou
méme trés locales. Les bénévoles interviennent a domicile, a
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I'hopital ou dans des établissements de soins de long séjour,
mais il n'est pas rare que les établissements hospitaliers dis-
posent de leur propre service de bénévolat.

Reconnaissance

Les bénévoles ne sont pas la pour faire joli dans la prise en
charge. lls ne sont pas non plus en compétition avec les soi-
gnants professionnels. Ils sont des collaborateurs a prendre
au sérieux au domicile du patient et dans nos institutions.
Leur apport compléte celui des professionnels (médecins,
soignants, accompagnants spirituels) la ol le temps man-
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gue parfois a ces derniers. Leur force, c’est d'étre présents
«d'égal a égal», avec un regard attentif et respectueux sur
I'autre, indépendamment de I'age, de la maladie, de la dé-
pendance. Les groupes et les organisations de bénévoles
ne méritent donc pas seulement notre gratitude, mais aussi
notre reconnaissance de leur réle dans la chaine des soins.
Nous avons pour tache de leur assurer une place appropriée
dans les stratégies actuelles et futures d’'organisation des
soins palliatifs au niveau cantonal, afin qu'ils soient pour
ainsi dire considérés comme une discipline a part entiére.

Beat Vogel

Formazione dei volontari

e supervisione di gruppi

(Riassunto)
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Cosa significa accompagnare persone gravemente malate
e persone morenti? Come possiamo apprendere ques-
to insolito compito e quali capacita dobbiamo avere per
poterlo svolgere? Queste sono domande che si pongono
quando si elabora un programma di formazione per vo-
lontari. Oltre a cid occorre definire il ruolo dei volontari
nella rete assistenziale e riconoscere ufficialmente la loro
partecipazione nelle cure palliative.

Formazione

Dal 1975 Caritas propone nella Svizzera romanda (nella
Svizzera tedesca dal 1983) il corso per I'accompagnamento
nell’ultima fase della vita. Nei cantoni di Argovia, Lucerna,
San Gallo, Turgovia, Zurigo, Ginevra, Vaud e Giura ogni
anno circa 500 persone frequentano formazioni e forma-
zioni continue, mentre altre 3000 persone partecipano a
manifestazioni pubbliche. Il pubblico destinatario non &
costituito solo da persone che desiderano impegnarsi qua-
li volontari, bensi & tenuto appositamente aperto a tutti:
«|'offerta si indirizza a donne e uomini che accompagnano
un familiare o qualcuno nella loro cerchia di amicizie, che
desiderano prepararsi per I'attivita in un gruppo di accom-
pagnamento, che hanno un’occupazione professionale nel
campo delle cure o in ambito sociale o che semplicemente
si interessano al tema» (Caritas Zurigo, Corso base per
I'accompagnamento ai morenti, 2006).

Organizzazioni di volontariato nei cantoni

Negli ultimi 25 anni in Svizzera sono sorti numerosi gruppi
di volontari attivi nell'accompagnamento di persone grave-
mente malate e di persone morenti. Caritas ha dei propri
gruppi nei cantoni di Ginevra, Giura e Vaud; negli altri canto-
ni Caritas offre la consulenza nella costituzione di organizza-
zioni di volontari e propone dei corsi e delle supervisioni. Le
forme di organizzazione, la responsabilita ufficiale, i luoghi di
intervento e i raggi d'azione geografici variano molto a secon-
da delle diverse regioni e il loro campo d'azione si estende in
maniera differenziata a livello cantonale, regionale o persino
locale. | volontari intervengono a domicilio, negli ospedali o
nelle case di cura, ma non & raro che le istituzioni stazionarie
dispongano di un loro servizio di volontari.

Riconoscimento

| volontari non offrono solamente un bel contributo alla cura.
Essi non entrano in concorrenza con gli operatori socio-sa-
nitari. Sono dei partners da prendere sul serio nelle nostre
istituzioni e al domicilio del paziente. Il loro apporto completa
quello dei professionisti (medici, curanti, accompagnatori spi-
rituali) a cui spesso manca il tempo. La loro forza é di offrire
un «incontro tra pari», con uno sguardo attento e rispetto-
so sull'altro indipendentemente dall’eta, dalla malattia, dal-
la dipendenza. | gruppi e le organizzazioni di volontari non
meritano dunque solamente la nostra gratitudine, ma anche
il riconoscimento per il ruolo che svolgono nella rete assis-
tenziale. Noi abbiamo il compito di assicurare loro un posto
appropriato nelle strategie attuali e future di organizzazione
delle cure palliative a livello cantonale affinché siano conside-
rati, in un certo senso, come una vera e propria disciplina.



. Caritas Vaud et ses bénévoles dans le réseau des soins palliatifs

Christine Burki

Caritas Vaud et ses bénévoles dans le

réseau des soins palliatifs

Christine Burki

19

La présence des soins palliatifs a modifié peu a peu la pra-
tiqgue des bénévoles; les changements se sont accélérés
dans notre association ces trois derniéres années. Les axes
principaux de ces modifications sont:

— La qualité de vie qu'apportent les soins palliatifs a pour
conséquence que les accompagnements sont de plus
longue durée. Les bénévoles, le malade, la famille et les
professionnels ont le temps d’échanger, de tisser une
relation.

— Avec la mise en place des équipes mobiles, les inter-
ventions a domicile deviennent fréquentes (33 interven-
tions en 2006).

Ces changements ont modifié a la fois notre mode de
fonctionnement et la formation de base des bénévoles
(voir encadré). Le contenu de la formation de base a pour
objectif d'actualiser leurs connaissances sur le plan des
changements de société et des progrés de la médecine
palliative.

Nouvelle formation initiale reconnue

par palliative ch

Cette formation en trois modules, qui a lieu deux fois
I'an, implique huit jours de formation et 14 heures de
travail personnel. Les thémes des modules sont:

1. La mort et ses représentations

2. Deuils et pertes

3. Mourir aujourd’hui

Lencadrement des bénévoles s'est également renforcé,
car nous proposons aux groupes une analyse de pratique,
des formations continues spécifiques et la possibilité de
bénéficier de supervisions individuelles.

Du coté des partenaires

Pour étre reconnus, il est primordial de nous faire conna-
tre! En établissant des conventions de collaboration avec
la Direction des hopitaux et des EMS, nous avons défini
un partenariat officiel et clarifié les fonctions de chacun. Il
en a été de méme pour I'accompagnement a domicile; en
collaboration avec I'Organisme Médico-Social Vaudois, un
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accord de délégation a été conceptualisé, accord qui est
systématiquement rédigé lorsqu'il y a une demande.

CARITAS Vaud, Accompagnement de personnes
en fin de vie

Aujourd’hui, qui sont ces bénévoles?

Ce sont des femmes et des hommes de plus en plus
jeunes, impliqués dans le monde professionnel, sou-
vent au bénéfice d'une formation supérieure.

— 92 bénévoles actifs
— 8 groupes régionaux
— 5179 heures de bénévolat en 2006

Conclusion

Un immense chemin a été parcouru durant ces trois der-
niéres années pour intégrer les bénévoles dans le réseau
des soins palliatifs. Le soutien financier des partenaires pri-
vés et publics est une belle reconnaissance. Cependant, un
grand travail reste a faire. Trop souvent encore, les béné-
voles sont laissés de coté, voire ignorés'.

Témoignage des bénévoles du groupe de Lausanne

— Accompagner, c'est une ouverture d’esprit sur les
autres et un enrichissement dans tous les sens du
terme.

— C'est dans la simplicité que notre présence va ap-
porter une sécurité a la personne mourante. Dans le
silence, on peut communiquer activement.

Correspondance:

Christine Burki

Responsable du Secteur bénévolat
CARITAS Vaud

Rue César-Roux 8

1005 Lausanne

Tél. 021 320 34 61

1 En novembre dernier, au CHUV, lors de la journée «Ethique et Soins
Palliatifs», les participants étaient invités & cocher leur statut sur une
feuille de présences. Tous les partenaires du réseau y figuraient... sauf les
bénévoles, nombreux par ailleurs dans I'assistance!
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Caritas Vaud ed i suoi volontari nella rete
assistenziale delle cure palliative

(Riassunto)

La presenza delle cure palliative ha modificato poco a poco

I'intervento dei volontari; i cambiamenti si sono accelerati

nella nostra associazione nel corso di questi ultimi tre anni.

| principali assi di guesti mutamenti sono:

— La qualita di vita che le cure palliative portano ha come
conseguenza che gli accompagnamenti sono di durata
piu lunga. | volontari, I'ammalato, la famiglia e gli ope-
ratori sanitari hanno il tempo di avere uno scambio, di
sviluppare una relazione.

— Con I'implementazione delle équipes mobili, gli interventi
a domicilio diventano frequenti (33 interventi nel 2006).

Questi cambiamenti hanno modificato sia il nostro modo di
funzionamento sia la formazione di base dei volontari (vedi ri-
quadro). Il contenuto della formazione di base ha come obiet-
tivo di attualizzare le loro conoscenze sul piano dei cambia-
menti della societa e dei progressi della medicina palliativa.

Nuova formazione iniziale validata da palliative ch
Questa formazione in tre moduli si svolge due volte al-
I'anno e implica otto giorni di formazione e 14 ore di
lavoro personale. | temi dei moduli sono:

1. La morte e le sue rappresentazioni

2. Lutti e perdite

3. morire oggi

L'inquadramento dei volontari si & rinforzato poiché noi
proponiamo ai gruppi un‘analisi della pratica, delle forma-
zioni continue specifiche e la possibilita di partecipare a
delle supervisioni individuali.

Articoli originali
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Dalla parte dei partners

Per essere riconosciuti, € fondamentale farsi conoscere!
Stabilendo delle convenzioni di collaborazione con la Dire-
zione degli ospedali e delle case per anziani, abbiamo defi-
nito un partenariato ufficiale e chiarificato i compiti di cia-
scuno. Lo stesso vale per I'accompagnamento a domicilio;
in collaborazione con I'Organismo medico-sociale vodese
& stato elaborato un accordo di delega, accordo che viene
sistematicamente redatto quando c’é una richiesta.

CARITAS Vaud, Accompagnamento di persone alla
fine della loro vita

Chi sono, oggi, questi volontari?

Sono delle donne e degli uomini sempre piu giovani,
attivi nel mondo lavorativo, spesso titolari di una for-
mazione superiore.

— 92 volontari attivi
— 8 gruppi regionali
— 5179 ore di volontariato nel 2006

Conclusione

Un enorme cammino & stato percorso in questi ultimi tre
anni per integrare i volontari nella rete assistenziale delle
cure palliative. Il sostegno finanziario dei partners privati
e pubblici & un bel riconoscimento. Malgrado cio resta da
fare molto lavoro. Troppo spesso ancora i volontari sono
lasciati da parte e a volte ignorati’.

1 Lo scorso novembre al CHUV, durante la giornata «Etica e Cure pallia-
tiven, i partecipanti erano invitati a segnare il loro statuto su un foglio
di presenza. Vi figuravano tutti i partners della rete.... salvo i volontari,
peraltro numerosi nell'assistenza!

Christine Burki
Caritas Vaud und seine Freiwilligen
im palliativen Netzwerk

(Zusammenfassung)

Palliative Care hat die Praxis der Freiwilligen nach und nach
verandert. Wahrend der letzten drei Jahre haben sich die
Veranderungen in unserem Verband beschleunigt. Sie ge-
hen im Wesentlichen in folgende Richtungen:

— Palliative Care bringt Lebensqualitat. Dies hat zur Fol-
ge, dass Begleitungen langer dauern. Freiwillige, Pati-
entlnnen, Familien und Fachleute haben mehr Zeit, um
auszutauschen und eine Beziehung aufzubauen.

palliative-ch Nr. 2/2007
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Die neue, von palliative ch anerkannte Ausbildung
Diese Ausbildung besteht aus drei Modulen und wird
zweimal jahrlich angeboten. Sie umfasst 8 Arbeitstage
und 14 Stunden personlicher Arbeit. Die Themen der
Module sind folgende:

1. Der Tod und dessen Vorstellungen

2. Trauer und Verluste

3. Sterben heute

— Mit der Griindung mobiler Teams sind die Interventi-
onen zuhause zahlreicher geworden (2006 waren es 33
Interventionen).



. Des bénévoles d’accompagnement dans des unités de soins aigus

Diese Veranderungen haben sowohl unsere Funktonswei-
se als auch die Grundausbildung der Freiwilligen verandert
(siehe Kasten). Der Inhalt der Grundausbildung hat zum
Ziel, die Kenntnisse der Freiwilligen tber die Verdnde-
rungen in der Gesellschaft und die Fortschritte der Pallia-
tivmedizin auf den neusten Stand zu bringen.

Caritas Vaud, Begleitung von Menschen am Le-

bensende

Wer sind unsere Freiwilligen heute?

Es sind immer jlngere Frauen und Manner aus dem Be-

rufsleben, haufig mit einer hoheren Ausbildung.

— 92 aktive Freiwillige

— 8 Regionalgruppen

— mit insgesamt 5179 freiwilligen Einsatzstunden im
Jahr 2006.

Auch die Begleitung der Freiwilligen ist verbessert wor-
den. Heute offerieren wir den verschiedenen Gruppen die
Moglichkeit von Praxisbegleitungen, spezifische Weiterbil-
dungen sowie die Moglichkeit individueller Supervisionen.

Partner

Um anerkannt zu werden, muss man sich bekannt ma-
chen. Wir haben mit den Leitungen der Spitédler und der
Pflegeheime Zusammenarbeitsvertrage abgeschlossen und
darin in einer offiziellen Partnerschaft die gegenseitigen

Articles originaux

Funktionen definiert. Ebenso fur die Begleitungen zuhau-
se: In Zusammenarbeit mit dem Organisme médico-social
vaudois haben wir eine Delegations-Vereinbarung ausge-
arbeitet, die bei jeder Begleitung systematisch geschlossen
wird.

Schlussfolgerung

In den letzten drei Jahren ist auf dem Weg zur Integration
der Freiwilligen in das Netz der palliativen Versorgung ein
grosser Schritt zurtickgelegt worden. Die finanzielle Unter-
stitzung durch private und 6ffentliche Partner legt davon
ein schones Zeugnis ab. Und dennoch bleibt noch vieles
zu tun: allzu oft werden die Freiwilligen noch auf der Seite
gelassen oder gar ignoriert'.

Zeugnisse von Freiwilligen aus

der Gruppe Lausanne

— Begleiten ertffnet neue Horizonte auf andere Men-
schen hin und bedeutet eine Bereicherung in jegli-
chem Sinn des Wortes.

— Unser einfaches Dasein schenkt Sterbenden Sicher-
heit. In der Stille kann man aktiv kommunizieren.

1 Im letzten November wurden die Teilnehmerlnnen an der Tagung
«Ethique et Soins Palliatifs» am CHUV eingeladen, auf der Prasenzliste
ihre Funktion anzukreuzen. Alle Partner im Netz waren vorgesehen...
mit Ausnahme der Freiwilligen, die Gbrigens an der Tagung zahlreich
zugegen waren.

Un groupe de bénévoles est actif depuis dix ans dans une trentaine d'unités de

soins aigus des Hopitaux Universitaires de Geneéve. Il permet d'offrir aux patients,

un moment d'échange, d'écoute, de relations. L'article qui suit donne un apercu

de ce qui fait le quotidien de ces bénévoles.

Sylvette Delaloye

Des bénévoles d’accompagnement

dans des unités de soins aigus

Sylvette Delaloye
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Il est 15h15 ce jeudi lorsque Michele!, bénévole, se pré-
sente a I'équipe infirmiére de son unité afin de définir les
patients a visiter en priorité. Ce jour, comme tous les jeudis
et mardis depuis maintenant presque dix ans, Michéle se
rend a I'hdpital de Genéve pour donner un peu de son
temps et se mettre a I'écoute des malades. Ce sont des
patients trés atteints dans leur santé, parfois en fin de vie,
mais toujours dans un moment difficile, fait de doutes
et d'espoir, de remises en question ou de révoltes face a

un destin qui semble leur échapper. Avec Michéle tout a
I'heure, ils évoqueront peut-étre la mort qui approche, le
souci qu'ils nourrissent pour leurs proches, ou encore le
temps qui passe et les regrets qu'ils laissent sur le chemin.
Parfois, ils parleront simplement du temps qu’il fait ou de
cette série télévisée qu'ils apprécient encore de regarder,
parce qu'elle les distrait de leur quotidien de malades.
Autant de thémes, de mots, ou de silences échangés, du
plus banal au plus intime. Comme Michéle, ils sont une
guinzaine, des hommes, des femmes surtout, qui se ren-
dent chaque semaine dans ce grand hopital, pour offrir
une écoute, une présence attentive et contribuer a per-
mettre aux personnes hospitalisées de maintenir une vie
sociale, une vie de relation, et leur rappeler qu’au-dela du
malade, il y a aussi une personne.

1 Prénom fictif
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Des bénévoles d’accompagnement dans des unités de soins aigus

Un peu d’histoire

Les Hopitaux Universitaires de Genéve (HUG) comptent
cing groupes de bénévoles répartis sur les différents sites.
C'est dans la mouvance et le développement des soins pal-
liatifs qu'il a été suggéré d’offrir la possibilité aux patients
des unités de médecine et de chirurgie qui recevaient des
soins palliatifs, de bénéficier de la présence d'un bénévole,
comme cela se fait traditionnellement dans les unités ou
les institutions dévouées entierement a ce type de soins.
C’est pourquoi le groupe est rattaché, aujourd’hui encore,
au centre multidisciplinaire d'évaluation et de traitement
de la douleur et des soins palliatifs. Toutefois, |'offre s'est
rapidement élargie aux patients recevant des soins cura-
tifs, dans la mesure ou leur santé est aussi sérieusement
atteinte et que cela implique des difficultés, des souffran-
ces, voire des deuils relativement semblables. C'est il y a
dix ans, soit en novembre 1997, aprés une période de ré-
flexion et d’organisation, que les premiers bénévoles ont
commencé a rejoindre les unités de soins intéressées. A
I'instar de Géhin (2003), il faut souligner ici qu’intégrer des
bénévoles non-soignants dans des unités de soins aigus
constituait une petite révolution, qui a demandé, et de-
mande encore, un investissement conséquent de la part de
chacune des parties concernées, en particulier l'infirmiére,
-infirmier-, responsable d’unité de soins et son équipe, qui
sont les interlocuteurs privilégiés du bénévole. En effet, la
présence d’'un ou d'une bénévole n'a de sens que si elle
correspond a un souhait et un intérét exprimés par I'uni-
té elle-méme. Aujourd’hui, on dénombre une trentaine
d’unités de I'hopital (site Cluse-Roseraie), principalement
en médecine et en chirurgie, qui peuvent compter sur la
présence de I'un ou |'une de ces volontaires.

Qui sont les bénévoles d'accompagnement?

Le groupe du site Cluse-Roseraie compte une quinzaine de
bénévoles d'accompagnement. Ce sont majoritairement
des femmes, de 25 a 70 ans et plus, de milieux sociaux et
professionnels divers. Aucune compétence particuliére ne
leur est demandée, si ce n‘est une expérience de vie, des
qualités humaines et une disponibilité de temps et d’esprit.
Parmi les motivations les plus fréquentes, on peut relever
un intérét marqué pour les gens, leur histoire, et la ques-
tion du sens de la vie. Beaucoup ont envie de concrétiser
des valeurs de partage, une «fibre sociale», qu'ils ne peu-
vent suffisamment mettre en valeur au quotidien. Certains
ont aussi fait I'expérience de moments difficiles et ils sou-
haitent utiliser ce qu'ils en ont appris pour venir en aide a
d’autres.

Si aucune compétence ou formation n’est requise, le
moment du recrutement doit étre envisagé comme un
cheminement, un processus de réflexion, fait de plusieurs
étapes qui vont préparer le bénévole a une tache faite plus
souvent de questions que de réponses, de doutes que de
certitudes, voire de «combats intérieurs», selon les propos
de Auzou (2004). Une fois passé le moment du recrute-
ment, les candidats suivent tous une formation de base
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d’une trentaine d'heures, qui les initie au travail d’accom-
pagnement, mais aussi les introduit aux caractéristiques de
I"environnement singulier que constitue un grand hopital
et ses unités de soins aigus. Durant toute la formation, un
accent particulier est mis sur les limites de la fonction de
bénévole et I'attitude de discrétion, de neutralité et d'hu-
milité qu’il convient d'adopter dans ce contexte. Ainsi, le
bénévole se limite aux gestes qu’'un membre de la famille
pourrait faire, a I'exclusion donc de tout soin; de méme,
il ne prend pas d'initiative sans en référer d'abord au per-
sonnel soignant et s'abstient de donner avis ou conseil,
ou encore de prendre position. La formation achevée, le
bénévole signifie son engagement par la signature d'une
convention et d'un cahier des charges; il est alors prét a
rejoindre son unité et a débuter son activité a raison de
deux heures, deux fois par semaine. Durant son activité
au sein de I'hopital, le bénévole bénéficie d'une formation
continue de dix séances par année, et d'une supervision
qui a lieu deux fois par mois. La formation continue a pour
but d'apporter des éléments théoriques ou des outils qui
peuvent étre utiles aux volontaires dans le cadre de leur
activité. Elle vise également a favoriser les échanges et la
réflexion avec les professionnels concernés. La supervision
est un lieu de parole, qui doit permettre de s'appuyer sur
le groupe pour partager les émotions et les expériences vé-
cues, parfois lourdes, et aider ainsi a conserver la distance
adéquate. C'est aussi un espace ol I'on améne ses ques-
tions et ou I'on construit ensemble les réponses, sachant
gue, dans le domaine de la rencontre avec I'autre, il n'y a
pas de recettes.

Tab. 1: Points d’insatisfaction, de difficultés dans

votre tache

— Les premiers instants d'une prise en charge et parfois
une certaine impuissance face au malade.

— Ne rien pouvoir faire pour aider une personne.

— Accepter d'étre la sans pouvoir donner de réponses.
Mettre des mots sur notre embarras.

— L'insertion parfois lente dans I'équipe soignante et la
définition exacte de notre role.

— La formation ne correspond pas vraiment a nos be-
soins, il faut étre autodidacte.

— Prendre soin de soi, ne pas se laisser envahir et le
manque de temps pour avoir des échanges avec le
personnel soignant.

— Voir mourir subitement des gens auxquels on s’est
attaché.

— Ne pas avoir de feedback des malades que nous
avons vus (apres leur départ).

Fonction des bénévoles: difficultés et apports

Décrire en des termes précis et concrets la tache d’accom-
pagnement qu’effectuent les bénévoles reléve un peu de
la gageure. Kohler (1995) rend bien compte de cette dif-
ficulté lorsqu'il souligne qu’accompagner ne se situe pas
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tant dans le faire que dans «l|'étre avec». Il ajoute: «Il n'y
a rien a faire, et la se niche la difficulté. Pas davantage
gu'il n'y a a comprendre». Pour le bénévole, le défi va
donc consister a accepter de ne pas savoir d’emblée et
précisément en quoi consiste son role et a accepter de se
présenter face a I'autre sans artifices ni outils particuliers.
Si I'on demande aux bénévoles de définir les principales
difficultés liées a leur tache, on retrouve les éléments de ce
défi, comme le montre le tableau 1.
A ces difficultés inhérentes a I'accompagnement, vien-
nent s'en ajouter d'autres, liées cette fois au contexte de
soins aigus dans lequel oeuvrent les bénévoles. En effet,
il s'agit de faire s'entendre, se compléter, se soutenir, des
exigences, des contraintes et des priorités fort différentes.
Le bénévole est plus amené a étre qu’a faire; le soignant
de son coté a d'abord I'exigence de poser des actes. Le
bénévole peut plus aisément se faire un allié du temps et
de la disponibilité, alors que cela est plus complexe pour
le soignant. Par ailleurs, les séjours sont souvent brefs en
soins aigus, et le volontaire sera ainsi amené a faire de
petites tranches d’accompagnement et trouver malgré
tout le moyen de parvenir a une certaine intimité. Cela
étant, soignants et bénévoles se retrouvent autour d'un
méme objectif: le confort et le bien-étre du patient. Il
faut d'ailleurs souligner ici qu’en aucun cas les volontaires
n‘ont I'exclusivité de I'accompagnement; si les outils dif-
férent, chacun en ce domaine fait une partie du chemin,
et la présence des bénévoles ne saurait remplacer I'écoute
des soignants.

Le contexte rend aussi difficile I'intégration de non-
soignants dans des équipes déja fort sollicitées. Il faudra

Tab. 2: Points de satisfaction dans votre tache

— Face au monde «mercantile» et «individualiste»
apporter un autre regard sur les personnes fragiles,
et de «I’humanité» en complément a la «technicité
médicale».

— Recherche d'authenticité, d’autonomie.

— La confiance que le patient nous donne. Apporter
un peu de soleil dans sa détresse, c’est un pur bon-
heur.

— Une indépendance formidable et la confiance de
I’équipe soignante.

— Le partage. Exister est un fait, vivre est un art.

— De voir que les personnes hospitalisées se sentent en
confiance avec moi ce qui leur permet de s’ouvrir.
Quitter une chambre en voyant un sourire sincére,
un éclat différent dans le regard.

— Le contact avec les malades, la confiance qu’on me
fait en me confiant cette mission.

— La diversité des rencontres. Apprendre beaucoup sur
|’étre humain et sur soi-méme.

Articles originaux

donc du temps au bénévole pour trouver sa juste place,
entre autonomie et «dépendance». Les équipes manifes-
tent d'ailleurs le souci d’améliorer ce passage et de faciliter
I'intégration; cela d'autant plus qu’elles se montrent géné-
ralement satisfaites d'une ressource qu’elles considérent
comme bienvenue et précieuse pour les patients. En effet,
les patients expriment régulierement que cette ressource
leur a été utile et qu'elle leur a apporté du réconfort. Les
bénévoles de leur coté trouvent également beaucoup de
satisfactions dans leur activité qu’ils définissent souvent
comme privilégiée et gratifiante, tant les rencontres sont
riches. Parmi les points de satisfaction relevés figurent ceux
répertoriés dans le tableau 2.

A I'avenir

Le bénévolat d'accompagnement demeure par définition
un domaine ou rien n'est acquis de maniere définitive,
dont on ne fait jamais le tour, et oU la remise en question
constitue non seulement une constante, mais également
une nécessité. Les bénévoles du groupe de I'hopital de
Genéve ont choisi d’exprimer cette singularité par la de-
vise suivante: «Avoir la sérénité d'accepter les choses que
nous ne pouvons pas changer. Le courage de changer les
choses que nous pouvons. Et la sagesse d'en connaitre la
différence». Dans cette méme perspective, et bien qu’on
ne puisse prétendre aprés ces dix ans d'existence a un
équilibre idéal et définitif, il y a une satisfaction certaine
a constater que, malgré la place prise par les exigences
économiques dans notre société, les différentes parties
concernées ont su créer et maintenir les conditions né-
cessaires pour que le temps, la parole, I'entraide désin-
téressée conservent une place essentielle aux cotés des
progreés techniques et des soins de pointe dispensés dans
cet établissement. Et c’est cela qui permet aujourd’hui
de puiser la confiance nécessaire pour pérenniser ce qu’a
bien des égards on peut considérer comme une passion-
nante aventure.
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Freiwillige Begleiterinnen
auf Akutstationen

(Zusammenfassung)

In den Universitatspitalern von Genf (HUG) sind funf Grup-
pen von Freiwilligen auf verschiedene Standorte verteilt.
Eine Gruppe ist seit zehn Jahren auf verschiedenen Akut-
abteilungen der Chirurgie und Medizin aktiv. Es sind zwei
Dutzend Manner und vor allem Frauen, die sich zweimal
pro Woche in diesem grossen Spital engagieren und ihre
Prasenz, ihr aktives Zuhoéren anbieten. Sie tragen dazu bei,
dass hospitalisierte Personen ein Sozialleben aufrechter-
halten und daran erinnert werden, dass sie ausser Patient
vor allem Mensch sind.

Zur Geschichte

Diese Gruppe entstand im Zusammenhang mit der Pal-
liative Care Entwicklung. Man wollte den Patienten und
Patientinnen auf den medizinischen und chirurgischen
Abteilungen dieselbe Moglichkeit der Begleitung durch
Freiwillige bieten wie sie auf spezialisierten Palliative Care
Abteilungen angeboten wird.

Im November 1997 haben die ersten Freiwilligen auf
Abteilungen, die sich fur dieses Projekt interessierten, zu
arbeiten begonnen. Seit dann wurde die Dienstleistung
schnell ausgebaut, und heute sind Freiwillige auf ungefahr
dreissig Abteilung integriert.

Wer sind diese Freiwilligen?
Hauptsachlich handelt es sich um Frauen zwischen 25
und 70 und mehr Jahren, aus unterschiedlichen sozialen

Fachartikel
Articoli originali

und beruflichen Hintergriinden. Von ihnen werden keine
besonderen Kompetenzen gefordert ausser menschlichen
Qualitaten sowie der zeitlichen Verftigbarkeit und der Of-
fenheit. Bevor sie ihre Tatigkeit aufnehmen absolvieren sie
einen dreissigstindigen Kurs, der sie in die Begleitarbeit
einfihrt und auch in die spezifischen Gegebenheiten eines
grossen Akutspitals. Wahrend der ganzen Ausbildung wird
ein Schwerpunkt auf die Grenzen ihrer Tatigkeit sowie auf
die Diskretion und die Neutralitat gelegt.

Nach Abschluss der Ausbildung unterzeichnen sie eine
Vereinbarung und eine Aufgabenbeschreibung. Wéhrend
der Tatigkeit im Spital erhalten die Freiwilligen zwei Mal im
Monat Weiterbildungen und Supervisionen.

Schwierigkeiten und Positives

Fur die Freiwilligen ist es teilweise schwierig. ohne spezielle
Aufgabe oder Hilfsmittel auf einem Menschen zuzugehen,
eben mehr «zu sein» als «zu tun». Eine andere Schwierig-
keit besteht darin, dass die Freiwilligen sich der Akutsitua-
tion anpassen mussen, in der die Zeit z&hlt und die Aufent-
halte kurz sind. Die Herausforderung besteht also darin,
trotz unterschiedlichen Prioritdten und Beanspruchungen
ins Gesprach zu kommen. Trotz diesen Schwierigkeiten
empfinden die Freiwilligen grosse Befriedigung in den oft
reichhaltigen Begegnungen, so dass sie ihre Tatigkeit als
Privileg und Gratifikation bezeichnen.

Auch die Pflegeteams dussern sich mehrheitlich positiv,
weil sie die Freiwilligen als eine oft sehr wertvolle Ressour-
ce fur die Patienten sehen.

Trotz den Schwierigkeiten kann somit die zuklnftige Ent-
wicklung, die man als begeisterndes Abenteuer bezeichnen
kann, mit einer gewissen Zuversicht angegangen werden.

Sylvette Delaloye
L'accompagnamento dei volontari nelle
unita di cure acute

(Riassunto)

Gli Ospedali Universitari di Ginevra (HUG) contano cinque
gruppi di volontari suddivisi nelle varie corsie. Un gruppo
@ attivo da dieci anni in diverse unita di cure acute in chi-
rurgia e in medicina. Si tratta di una quindicina di persone,
uomini, soprattutto donne, che si recano due volte alla set-
timana in questo grande ospedale per offrire ascolto e una
presenza attenta. Essi contribuiscono a consentire ai ma-
lati ospedalizzati di mantenere una vita sociale e ricordano
loro che, oltre al malato, c’é anche una persona.
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Un po’ di storia

Questo gruppo é nato durante lo sviluppo del movimento
delle cure palliative. Si trattava di offrire ai pazienti che ri-
cevevano queste cure nei servizi di medicina e di chirurgia,
la possibilita di beneficiare della presenza di un volontario,
come awiene nelle unita specializzate nelle cure alla fine
della vita. Nel novembre 1997 i primi volontari hanno co-
minciato a inserirsi nelle unita di cura interessate a questo
progetto. Da allora, I'offerta si & rapidamente estesa ai pa-
zienti che ricevono dei trattamenti curativi e oggi si contano
una trentina di unita che hanno deciso di integrare questi
volontari.
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Chi sono i volontari?

| volontari sono in maggioranza delle donne, da 25 a 70
anni e piu, di ambiti sociali e professionali diversi. Non devo-
no avere competenze particolari se non delle qualita uma-
ne, sensibilita e una disponibilita di tempo. Prima dell‘inizio
del loro intervento, essi seguono una formazione di una
trentina di ore che li introduce al lavoro di accompagna-
mento, ma anche alle particolarita di un grande ospedale.
Durante tutta la formazione, un accento particolare & posto
sui limiti della funzione di volontario e sull’atteggiamento di
discrezione, di neutralita e di umilta che & opportuno avere
in questo contesto. Alla conclusione della formazione, il vo-
lontario formalizza il suo impegno firmando una convenzio-
ne e un capitolato d’oneri. Durante la sua attivita in ospeda-
le il volontario partecipa ad una formazione continua e ad
una supervisione che si svolge due volte al mese.

Fachartikel

Difficolta e soddisfazioni
Una delle difficolta incontrate dai volontari & quella di
accettare di presentarsi all'altro senza artifici o strumenti
particolari; non si tratta di fare ma di essere. L'altra diffi-
colta consiste nell’adattarsi al contesto delle cure acute,
in cui il tempo & contato e i soggiorni sono spesso brevi.
Viste queste costrizioni, occorre allora darsi delle priorita.
Malgrado queste difficolta, i volontari sono molto sod-
disfatti della loro attivita, che definiscono spesso come
privilegiata e gratificante vista la ricchezza degli incontri.
Le équipes sono anch’esse piuttosto soddisfatte e consi-
derano il volontario come una risorsa preziosa per i pa-
zienti.

Cosi, malgrado le difficolta, si pud immaginare con una
certa fiducia, di continuare quella che appare come un’av-
ventura appassionante.

Aus eigener zweijahriger Freiwilligenarbeit im psychosozialen Bereich weiss ich

von den nicht immer einfachen Bedingungen fir die dort Tatigen. Als Superviso-

rin erhielt ich die Gelegenheit, in diesem Bereich zu arbeiten. Die an einer Station

fur Palliativpflege erfahrenen Besonderheiten — der spezielle Klientenkreis, die be-

arbeiteten Themen sowie die Anforderungen an mich als Beraterin — werde ich in

diesem Artikel vorstellen.

Regula Wittwer

Freiwillige Sterbebegleiterinnen

brauchen Unterstiitzung -

ein Erfahrungsbericht

Regqula Wittwer
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Einflihrung

Es freut mich, dass palliative-ch eine seiner Ausgaben den
freiwillig Mitarbeitenden widmet — eine schéne Wert-
schatzung dieser Arbeit. Denn die Freiwilligen zeigen ein
beeindruckendes personliches, emotionales und oft auch
zeitliches Engagement. Gerade in der Palliativpflege sind
sie — wie auch die Festangestellten — dabei starken Be-
lastungen ausgesetzt. Im Unterschied zu Festangestellten
stellen sie allerdings eine eher seltene Empfangergruppe
fur professionelle Beratungen dar. Auch wenn die Frei-
willigen nur wenige Stunden in der Woche tétig sind,
so sind doch auch fur sie eigene Gefasse fur einen Aus-
tausch sinnvoll.

Ein Mittel zur Unterstitzung sind Supervisionen. «Unter
dem Oberbegriff Supervision versteht man Weiterbil-
dungs-, Beratungs- und Reflexionsverfahren fur berufliche
Zusammenhéange. Das allgemeine Ziel der Supervision ist
es, die Arbeit der Ratsuchenden (Supervisanden) zu ver-
bessern.» (Belardi, 2005). Diese Beratungsform ist in vielen
palliativmedizinischen und Hospizeinrichtungen fir haupt-
amtlich Mitarbeitende verpflichtend oder zumindest drin-
gend empfohlen. Dies auch deshalb, weil damit ein Beitrag
zur Burnout-Prévention geleistet werden kann.

Bei der Auswahl meiner Abschlussarbeit fir meine
Weiterbildung zur Supervisorin und Coach am IAP/Zu-
rich war eines meiner Anliegen, dass ich meine Bera-
tungsarbeit dort einsetze, wo Supervision noch nicht
institutionalisiert ist. Mit Freiwilligen einer Station fir
Palliativmedizin fUhrte ich eine erste Supervisionsreihe
durch. Die Reihe bestand aus vier zweisttindigen Termi-
nen, welche an der Station stattfanden. Die Gruppe der
insgesamt acht Teilnehmerinnen — ausschliesslich Frauen
— war sowohl von der Altersstruktur als auch vom be-
ruflichen Hintergrund her heterogen zusammengesetzt.
Die Freiwilligen hatten bis dahin kein Gefass fur einen
Austausch, ausser allgemeinen Treffen mit Stationsange-
stellten und Informationssitzungen seitens der Leitung.
Durch die verschiedenen Anwesenheitszeiten kannten
neue Freiwillige noch nicht alle anderen. Mit der Stati-
onsleitung vereinbarte ich vor diesem Hintergrund fol-
gende Ziele:
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— Supervision als Plattform der gegenseitigen Unterstut-
zung, um damit gerade bei Neueinsteigerinnen An-
fangsschwierigkeiten mit den neuen Aufgaben zu ver-
mindern.

— Austausch wichtiger Inputs wie Umgang mit den spezi-
fischen Aufgaben und Fragestellungen der Station.

— Nutzung dieser Plattform als eine Form der persénlichen
Weiterbildung.

Besonderheiten von freiwillig Mitarbeitenden

als Gruppe innerhalb der Supervision

In der Arbeit mit Freiwilligen ist zu beachten, dass es sich
hier um eine Gruppe mit speziellen Rahmenbedingungen
handelt, welche sich von denjenigen Festangestellter un-
terscheiden:

Fachartikel

— Methoden zum Abschalten und Distanz gewinnen nach
einem Einsatz.

— Schaffen weiterer Austauschmoglichkeiten nach akut
belastenden Situationen (ausserhalb der Supervisi-
onen).

— Der Umgang mit Religion an der Station.

— Vereinbarkeit von Frohlichkeit, wie sie bei einer Feier an
der Station entstehen kann, mit den Bedrfnissen von
Patienten und Angehorigen nach Stille und Einkehr.

— Hinzuziehen von Dolmetschern bei fremdsprachigen
Patienten.

— Bedurfnis nach Weiterbildung zum Thema interkultu-
relle Kompetenz.

Einzelne Themen kdnnen durch einen strukturierten Aus-
tausch behandelt werden. Fir andere muss die Leitung zur

Merkmal Festangestellte Freiwillige weiteren Bearbeitung mit einbezogen werden. Auch hier-
Arbeitsverhaltnis dauerhaft ungebunden fir besteht Raum innerhalb der Supervisionen.
Organisation Team, Einzelarbeit, Weitere Inhalte in der Begleitung ergeben sich durch die

nur informelle Treffen Einzelner Teilnehmerinnen: «Supervision mit ehrenamtlichen Helfe-
rinnen kommt nicht umhin, die Motive, Verstrickungen und
Vorgeschichten, die zum Hilfeangebot gefiihrt haben, zu
untersuchen. Dass dabei problematische Motive und Akti-
onsformen deutlich werden, ist «normal». Doch gleichzei-

tig konnen diese «Defizite» mit Unterstlitzung von aussen

viele Austauschmaoglichkeiten

Arbeitsdienste gemeinsam alleine

Wahrnehmung von Aussen  als Team als Einzelperson

Reflexionen (Supervision) gewohnt im Team bisher nicht vorhanden

Teamsitzungen regelmaéssig nicht vorgesehen

Fachlicher Hintergrund homogen sehr heterogen

palliative-ch Nr. 2/2007

N
o

Diese Vereinzelung zeigte sich beispielsweise beim Beginn
meiner Supervisionsreihe. Die Teilnehmerinnen waren es
in dieser Zusammensetzung nicht gewohnt, gemeinsam
an einem Thema zu arbeiten. Als Begleiterin stellte sich die
Frage: Wie kann ich eine erzédhlende Gruppe dazu bringen,
prézise, situations- und problembewusst ihre Anliegen ein-
zubringen? Hierzu halfen mir Fragen wie: «Was fuhlten
Sie in dieser Situation?» «Kennen andere aus der Gruppe
diese Situation auch?» oder «Wie ging es Ihnen dabei?»
So ist die Moglichkeit gegeben, eine andere Sichtweise auf
das Geschehen zu gewinnen und Affekte wie Angst, Wut
oder Verzweiflung zu spuren, zuzulassen und zu bearbei-
ten.

Auch war aufféllig, dass anfangs alle Beitrage an mich
gerichtet waren, Interaktionen zwischen den Freiwilli-
gen noch nicht stattfinden konnten. Dies anderte sich
mit zunehmender Vertrautheit und dem Erkennen von
eigenen Ressourcen innerhalb der sich entwickelnden
Gruppe. Nach einiger Zeit bildete sich bei den Freiwil-
ligen ein Gefthl der Zusammengehorigkeit, pointiert
von einer Teilnehmerin formuliert: «Wir sind eine starke
Truppe.»

Spezielle Themen

Bei meinen Supervisionen mit Freiwilligen in der palliativen

Begleitung traten durch die besondere Arbeit auch spezi-

elle Themen auf:

— Bewusste Wortwahl bei der Verabschiedung von Pati-
enten im Wissen, dass es das letzte Mal sein kann.

in bedeutende Aktivposten und Kompetenzerweiterungen
umgewandelt werden.» (Belardi, 1996). Dies wird fir mich
ersichtlich, wenn Einzelne aufgrund von Uberhthten An-
spriichen an die eigene Person und die zu leistende Arbeit
dazu neigen, sich selbst zu Uberfordern. Entlastung und
Korrekturmoglichkeiten entstehen auch beim Austauschen
und Nachfragen von Freiwilligen untereinander.

Anforderungen an die beratende Person
Das Thema der besonderen Anforderungen an eine Bera-
tung von Menschen, die in der Palliativpflege tatig sind,
veranlasste die Deutsche Gesellschaft fir Supervision,
eine Untersuchung durchzuftihren. Die Fragen waren an
alle palliativmedizinischen und Hospiz-Einrichtungen ge-
richtet und hatten zum Ziel, die erforderlichen speziellen
Feldkompetenzen der Supervisoren/innen zu definieren.
Aus den Erkenntnissen wurde ein spezielles Kursangebot
— «Fortbildung fur Supervision im Praxisfeld Palliative Care
und Hospizarbeit» Christophorus Akademie in Munchen
(2006) — entwickelt. Es ware wilnschenswert, ein ver-
gleichbares Angebot auch in der Schweiz vorzufinden.
Die Erfahrungen, die ich in meinen eigenen Supervisi-
onen gewonnen habe sind denen in der Umfrage ermit-
telten ahnlich. Um auf die Anliegen der freiwillig Mitar-
beitenden in diesem speziellen psychosozialen Bereich
eingehen zu kénnen, waren fir mich folgende Kenntnisse
und Feldkompetenzen hilfreich:
— eine Auseinandersetzung mit den Themen Krankheit,
Leid und Sterben.
— standhalten in der Konfrontation mit Leid, reflektierte
eigene Erfahrungen mit Leid und Trauer.
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— einstellen auf die Teilnehmerinnen, welche teilweise
keine Supervisionserfahrungen hatten und auch sehr
verschiedene Hintergrtinde aufwiesen.

— ein breites Spektrum an Beraterrollen — von einem mo-
derierenden Austausch bis zu einer starken Steuerung
des Prozesses.

— Offenheit fur das ungewohnte Thema.

Bei diesen Supervisionen gibt es immer wieder beriihrende

Momente. Das Begleiten des essentiellen Schrittes an der

Nahtstelle von Leben und Tod bedeutet gleichzeitig eine

Konzentration auf wesentliche Fragen.

Ergebnisse aus der Evaluation

der ersten Supervisionsreihe

Interessant war ein Wechsel der Teilnehmerinnen in der

Einstellung zu Supervisionen. Zu Beginn der Sequenz wur-

de zwar einerseits die Tatsache, dass von der Leitung eine

Supervision angeboten wird, als Wertschatzung anerkannt.

Andererseits wurde beflrchtet, dass eine Beratung ausser

nettem Plaudern nichts bringen wirde, und in den letzten

Jahren sei man auch ohne Supervisionen klar gekommen.
Fur die Evaluation am Ende der ersten Supervisionsreihe

stellte ich einen Fragebogen zusammen. Einzelne Antwor-

ten zu den zentralen Fragen:
Was war das Hilfreichste, das sich in diesem Prozess der

Supervision ereignet hat?

— einander kennen lernen, Austausch mit anderen freiwil-
ligen Mitarbeiterinnen;

— von den Erfahrungen anderer Teilnehmerinnen profitie-
ren;

— die Bedurfnisse und Denkweisen der anderen Mitstrei-
terinnen erfahren;

— merken, dass wir alle in einem Boot sitzen, unsere Indi-
vidualitat aber trotzdem bewahren kénnen; die Freiwil-
ligkeit lasst uns einen grossen Handlungsspielraum;

— durch offene, ehrliche Gesprache viel Positives gelernt.

Welches ist fur Sie personlich die wichtigste Erkenntnis

oder der wichtigste Impuls gewesen?

— bei Unstimmigkeit das Gesprach mit der Leitung oder
dem Pflegepersonal suchen;

— Supervision nicht erst in Anspruch nehmen, wenn Pro-
bleme da sind, sondern sie zum Austausch und zur Kl&-
rung und Unterstitzung durch die «neutrale» Person in
Form der aussenstehenden Supervisorin nutzen;

— ich soll und darf auf mich horen;

— die professionelle Haltung der Leitung bei unserer Fra-
gerunde hat mir sehr gut gefallen; fur mich war es ir-
gendwie ein kleines (?) Lehrsttick;

— dass es in Ordnung ist, nie einen konkreten Plan zu ha-
ben, wenn ich auf die Station komme, sondern es zu
nehmen, wie es kommt.

Wie hat sich die Supervision konkret auf lhre Aufgabe als
freiwillige Mitarbeiterin auf der Station der Palliativ-Thera-
pie ausgewirkt?

Fachartikel

— Sie hat mich darin bestarkt, dass ich fur den Patienten
da bin, als Praliné!

— Ich habe mehr und vor allem rascher Sicherheit gewon-
nen.

— Sie hat mir Bestatigung gegeben, dass ich auf dem
rechten Weg bin.

— Aufmerksamer sein, immer wieder.

— Ich fuhle mich sicherer im jeweiligen Pflegeteam.

— Ich fuhle mich in meiner Haltung gestarkt und dadurch
noch autonomer.

— Ich kann gelassener auf Menschen und Situationen rea-
gieren.

Aus den Ruckmeldungen wurde fur mich ersichtlich, dass
die Teilnehmerinnen in dieser Konstellation bisher keine
Supervisionserfahrung hatten. Innerhalb der kurzen Zeit
von vier Terminen wurde fir mich eine erstaunliche An-
zahl von Prozessen angestossen: die Teilnehmerinnen ge-
wannen viele Einsichten, Entwicklungen wie Kompetenz-
zuwachs, Vertiefung des Rollenverstandnisses und Aufbau
eines Gruppengefihls waren erkennbar. Mit diesem po-
sitiven Erleben innerhalb der Supervision darf davon aus-
gegangen werden, dass die Teilnehmerinnen sich kiinftig
in ihrer Rolle Uberhaupt und auch bewusster ansprechen
werden. Alle Teilnehmerinnen waren an einer Fortsetzung
des Supervisionsangebotes sehr interessiert. Mittlerweile
wurde von der Leitung eine Institutionalisierung der Frei-
willigenbegleitung umgesetzt: Es finden zweimal jahrlich
Supervisionsreihen statt.

Dies freut mich auch daher besonders, da Supervision
urspringlich fur die Beratung von Ehrenamtlichen entstan-
den ist.

Fazit

Aufgrund meiner Erfahrungen bin ich der Ansicht, dass
eine Begleitung der Freiwilligen durch Supervisionen ein
wichtiges Angebot darstellt, mit dem vielfaltige Themen-
bereiche behandelt werden kénnen. Die Hauptschwer-
punkte der méglichen Themen zeigt die Grafik.

Rollenkldrung Gruszzgngﬂhl
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Supervision von Ehrenamtlichen in der Palliative Care wird
in der Schweizer Literatur kaum behandelt. Dabei ist deren
Bedeutung in der Palliativpflege hoch: «Ohne ehrenamt-
liches Engagement sind viele Einrichtungen in der Hospiz-
arbeit gar nicht denkbar. Und inzwischen gilt es als wich-
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Du soutien pour les bénévoles -

un témoignage — Techniques pour déconnecter et prendre de la distance
par rapport aux situations vécues lors des interven-
(Résumé) tions.
Le travail fourni par les personnes bénévoles correspond - Elaboration d’autres canaux d'échange, hors supervi-
a un engagement personnel souvent considérable, aussi sion, lors de situations aigués particulierement lourdes a
bien en temps que sur le plan émotionnel. Par rapport au porter.
personnel salarié, les bénévoles ne recoivent que rarement - Place des aspects religieux dans le service hospitalier.
du soutien et des conseils professionnels. Pourtant, méme - Maniére dont on peut conjuguer des occasions joyeu-
si elles ne travaillent que quelques heures par semaine, ses, comme une féte dans le service, avec les besoins

il est important qu'elles aussi bénéficient d'un espace
d’échange, dont I'une des formes possibles est un soutien

par le biais de supervisions.

Il convient toutefois de garder a I'esprit le fait qu'il s’agit
d'un groupe différent d'un groupe de personnes sala-
riées de par les conditions qui régissent leurs activités: les
rapports de travail sont différents, ainsi que la forme que
revétira la supervision: possibilités d'échange, offres de ré-

flexion et bagage professionnel.
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Voici quelques-uns des éléments retirés de mon travail
de supervision avec des personnes bénévoles:
— Appréhension du réle des bénévoles, en particulier délimi-
tation entre ce dernier et le role des personnes salariées.
— Choix des mots que I'on dira au patient lorsqu’on prend
congé de lui en sachant que c'est peut-étre la derniere

de silence et de recueillement des patients et de leurs
proches.

— Recours a des interprétes pour les patients de langue
étrangeére.

— Besoin de formation continue en matiére de compéten-
ces interculturelles.

D’autres aspects sont liés aux bénévoles elles-mémes,
comme l'illustre bien la citation suivante: «La supervision
de bénévoles passe nécessairement par I'abord des moti-
vations, explicites et implicites, et des expériences de vie
qui ont conduit les bénévoles a s’engager dans un travail
d'aide. Il est donc «normal» que des motivations et des
agissements apparaissent qui posent probléme. Pourtant,
simultanément, il est tout a fait possible qu'un soutien
extérieur transforme ces «déficits» en actions pertinentes
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et en élargissement des compétences.» (Belardi, 1996).
Pour ma part, je le constate lorsque certaines personnes
tendent a s'investir exagérément en raison de I'image trés
exigeante qu’elles ont d’elles-mémes et de leur travail. Le
partage avec les autres bénévoles et la remise en question
réciproque sont d'autres occasions importantes de se dé-
charger et de corriger ce qui doit I'étre.

La Société allemande de supervision (Deutsche Gesell-
schaft fur Supervision) a mené une enquéte sur la particu-
larité du travail des conseilléres dont les conclusions rejoi-
gnent ma propre expérience de superviseur:

— Confrontation a la maladie, a la souffrance et a la
mort.

— Supporter la confrontation a la souffrance, qui réactive
des expériences personnelles de deuil et de souffrance.

— S'adapter aux participantes du groupe, dont certaines
n‘ont aucune expérience antérieure de supervision et
qui viennent de milieux trés divers.

Articoli originali

— Role tres variable de la conseillere — simple animatrice
ou dme du débat.
— Etre préte a accueillir des sujets imprévus.

L'évaluation de la premiére série de supervisions a mon-
tré que toutes les participantes souhaitaient continuer a
bénéficier de cette offre, ce qui a conduit la direction a
officialiser les supervisions au sein de I'institution.

Ma propre expérience me fait également penser que
I'accompagnement des bénévoles par le biais d'une su-
pervision constitue un espace de parole essentiel au sein
duquel toutes sortes d’aspects peuvent étre abordés. Par
ailleurs, le regard porté par les bénévoles sur le travail et les
objectifs des professionnels du service sont source d’en-
richissement et ouvrent des possibilités de changement.
Une supervision adaptée aux besoins particuliers des bé-
névoles constitue donc sans aucun doute un moyen de
renforcer cette précieuse ressource.

Regula Wittwer

Del sostegno per i volontari —

una testimonianza

(Riassunto)
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Il lavoro prestato dai volontari corrisponde ad un impegno
personale spesso considerevole, sia per quanto riguarda
il tempo, sia sul piano emozionale. Rispetto al persona-
le salariato, i volontari non ricevono che raramente del
sostegno e dei consigli professionali. Eppure, anche se i
volontari lavorano solamente qualche ora alla settimana,
& importante che anch’essi beneficino di uno spazio di
scambio e una delle forme possibili per questo sostegno
sono le supervisioni.

Occorre tuttavia tenere in mente che si tratta di un
gruppo diverso da un gruppo di persone salariate e questo
per le condizioni che reggono le loro attivita: i rapporti
di lavoro sono diversi, cosi come la forma che rivestira la
supervisione: possibilita di scambio, occasioni di riflessione
e bagaglio professionale.

Di seguito ecco alcuni elementi che derivano dal mio
lavoro di supervisione con i volontari:

— Comprensione del ruolo dei volontari, in particolare la
delimitazione tra di esso e il ruolo dei salariati.

— Scelta delle parole da dire al paziente quando ci si con-
geda da lui sapendo che forse sara I'ultima volta che lo
si incontrera.

— Tecniche per staccare e prendere distanza dalle situazio-
ni vissute durante gli interventi.

— Elaborazione di altri canali di scambio, all’infuori della su-
pervisione, in situazioni acute particolarmente pesanti.

— Posto degli aspetti religiosi nel servizio ospedaliero.

— Maniera di coniugare delle occasioni gioiose, come una
festa nel servizio, con il bisogno di silenzio e di raccogli-
mento dei pazienti e dei loro cari.

— Ricorso a degli interpreti per i pazienti di lingua straniera.

— Bisogno di formazione continua nell’ambito delle com-
petenze interculturali.

Altri aspetti sono legati ai volontari stessi, come viene
illustrato in questa citazione: «La supervisione dei volontari
passa necessariamente dall’accoglimento delle motivazio-
ni, esplicite e implicite e dalle esperienze di vita che hanno
portato i volontari a impegnarsi in un lavoro di aiuto. E
dunque «normale» che appaiano delle motivazioni e degli
usi che pongono un problema. Eppure, nello stesso tem-
po, e possibile che un sostegno esterno trasformi questi
«déficits» in azioni pertinenti e in un ampliamento delle
competenze.» (Belardi, 1996). Da parte mia, lo costato
quando certe persone tendono a investirsi esageratamen-
te a causa dell'immagine molto esigente che hanno di loro
stesse e del loro lavoro. La condivisione con gli altri volon-
tari e la messa in discussione reciproca costituiscono altre
occasioni importanti per scaricare e correggere quello che
deve essere scaricato e corretto.
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La Societa tedesca di supervisione (Deutsche Gesellschaft
fr Supervision) ha condotto un‘inchiesta sulla particolarita
del lavoro dei consiglieri e le conclusioni raggiungono la
mia esperienza di supervisore:

— Confronto con la malattia, la sofferenza e la morte.

— Supportare il confronto con la sofferenza, cid che riatti-
va delle esperienze personali di lutto e di sofferenza.

— Adattarsi ai partecipanti del gruppo, di cui alcuni non
hanno esperienze precedenti di supervisione e che pro-
vengono da ambiti molto diversi.

— Ruolo molto variabile della consigliera — semplice ani-
matrice o anima del dibattito

— Essere pronta ad accogliere dei temi imprevisti.

Fachartikel

La valutazione della prima serie di supervisioni ha mostrato
che tutte le partecipanti desideravano continuare a bene-
ficiare di questa proposta e guesto ha portato la direzione
ad ufficializzare le supervisioni all'interno dell’istituzione.
La mia esperienza mi fa anche pensare che I'accompa-
gnamento dei volontari attraverso una supervisione con-
tinua costituisce uno spazio di parola essenziale nel quale
possono essere affrontati aspetti di ogni sorta. Peraltro, lo
sguardo dei volontari sul lavoro e sugli obiettivi degli opera-
tori sanitari del servizio sono fonte di arricchimento e aprono
delle possibilita di cambiamento. Una supervisione adattata
ai bisogni particolari dei volontari costituisce dunque senza
dubbio un modo per rafforzare questa preziosa risorsa.

Am Anfang der Hospiz- und Palliativbewegung standen engagierte Menschen,

die sich aus eigenem Antrieb und unbezahlt, also ehrenamtlich, in den Dienst

der Menschenwiirde am Lebensende stellten. Inzwischen greift die Uberzeugung

immer mehr Platz, dass wir eine umfassende Hospiz- und Palliativversorgung

brauchen. Kern-Bestandteil dieser Versorgung ist das Angebot mitmenschlicher

Begleitung. Ehrenamtliche Hospiz-Begleitung bedeutet Freundschaft auf Zeit. In

Vorarlberg gibt es dieses Angebot seit mehreren Jahren flachendeckend.

Karl W. Bitschnau, MAS
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Karl W. Bitschnau
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Das osterreichische Bundesland Vorarlberg stellt mit sei-
nen rund 380000 Einwohnern einen gut tberschaubaren
Raum dar. Die Hospizbewegung Vorarlberg ist vor knapp
15 Jahren angetreten, «fur alle, die es brauchen» eine
gute Hospizbetreuung anzubieten. Ab 1994 wurden in
der Region Gotzis erste Erfahrungen mit ehrenamtlicher
Hospiz-Begleitung gemacht. Eigens dafur ausgewahlte
und geschulte Ehrenamtliche sollten Palliativpatientinnen
und ihren Angehorigen begleitend zur Seite stehen und
dadurch die Belastungen dieser schwierigen, aber wert-
vollen Lebensphase mildern. Das Konzept ging auf, und
in der Folge entstanden nach und nach insgesamt sechs
regionale Hospizgruppen im ganzen Land Vorarlberg, die
inzwischen flachendeckend Begleitung und Beratung von
schwerkranken, sterbenden und trauernden Menschen
anbieten. Dabei spielt es keine Rolle, ob der/die Patientin
sich gerade zuhause, im Krankenhaus oder in einem Pfle-
geheim aufhalt. Die 180 Hospiz-Begleiterinnen kommen
dorthin, wo sie gebraucht werden. Geleitet wird jedes re-
gionale Hospiz-Team von einer hauptamtlichen Mitarbei-

terin, welche auch die Einsatze koordiniert und far die Ver-
netzung in der Region sorgt. Seit rund einem halben Jahr
ist ein weiteres Team im Einsatz, das Hospizbegleitung fiir
Kinder, Jugendliche und Eltern anbietet und deren spezi-
elle Bedurfnisse im Blick hat. Auf der Palliativstation am
Krankenhaus Hohenems versieht jeden Nachmittag eine
ehrenamtliche Mitarbeiterin aus dem regionalen Hos-
piz-Team Dienst. Im Jahr 2006 leisteten die Vorarlberger
Hospiz-Teams 15024 Einsatzstunden im Rahmen von 787
Einsatzen. Bezogen auf die rund 2 500 Todesfalle pro Jahr
bedeutet das, dass die Hospizbewegung in jedem dritten
Fall involviert worden ist. Die Hospizbewegung Vorarlberg
wird getragen von der Caritas Vorarlberg.

zuhause

6 regionale Hospizgruppen
flachendeckende

Beratung und Begleitung von
schwerkranken, sterbenden und
trauernden Menschen

HOKI
Hospizbegleitung fr
Kinder, Jugendliche
und Eltern

Im Pflegeheim

im Krankenhaus

Was machen Hospiz-Begleiterinnen eigentlich?
Wie man das von einem guten Freund erwartet sind Hos-
piz-Begleiterinnen da, wenn es schwierig wird, also z.B. in
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Krisen einer schweren Erkrankung. Durch ihr Dasein schaf-
fen sie (emotionale) Entlastung bei Patientinnen und An-
gehorigen. Sie sind weder die Besserwisser noch die Bes-
serkénner, wenn es ums Sterben geht. Aber sie sind bereit,
in dieser letzten groBen Lebenskrise mit den Betroffenen
auszuharren, wenn diese es winschen. Sei es durch aktive
Préasenz am Krankenbett, im vertrauensvollen, oft auch hu-
morvollen, Gesprach, beim gemeinsamen Kaffee trinken
oder bei einem Spaziergang an der frischen Luft. Wesent-
lich ist, dass sich Hospiz-Begleiterinnen berthren lassen,
ohne aber selber den Boden unter den FiiBen zu verlieren,
dass sie fahig sind, das Leid auszuhalten, das mit dem Ster-
ben oft einhergeht, dass sie bereit sind, sich dem Sterben
zu stellen, ohne den Betroffenen etwas aufzudrangen.
All das erfordert eine grosse Portion an Sensibilitat aber
auch an Standfestigkeit. Eine gelungene Hospiz-Beglei-
tung zeichnet sich dadurch aus, dass sich die Begleiteten
entlastet fuhlen. Der «Lohn» fur die Begleiterinnen ist oft
der, dass sie Gelegenheit zu einer intensiven Begegnung
haben, wie sie in kaum einem anderen Lebensabschnitt in
dieser Intensitat zu erfahren ist. Erst in diesem «Geben und
Nehmen» wird eine Begleitung «rund».

Das machen wir ohnehin!
Auf einem Missverstandnis beruht der insbesondere von
Pflegefachkraften immer wieder gehorte Satz: «Sterbebe-
gleitung machen ja ohnehin wirl». Sie figen dann meist
mit einem jammernden Unterton hinzu, dass der jeweilige
Trager nicht bereit sei, die entsprechende Zeitressource
zur Verfligung zu stellen. Aber: zum einen kann man Be-
gleitung nicht «machen», sondern nur anbieten und zum
anderen erfordert die Situation haufig das gemeinsame
intensive Bemuhen von allen, um ein Sterben in Wiirde zu
ermoglichen. Ehrenamtliche Hospiz-Begleiterlnnen kénnen
—und wollen — keine Pflegefachkrafte oder andere Profes-
sionen ersetzen. Sie ergdnzen aber deren Bemuhungen
durch ein zusatzliches Beziehungs- und Zeitangebot. Und
wir wissen: Jeder Tag hat 24 Stunden! Umgekehrt kénnen
noch so bemiihte Fachkrafte nicht wirklich das Bedurfnis
nach einem Mitmenschen decken, der nicht aufgrund eines
Auftrags, sondern aus dem Gefthl der Solidaritat und aus
dem Interesse an meiner Person bereit ist, ein Stlick des
Weges mit mir zu gehen. Wahrend die professionellen
Behandlerinnen und Betreuerlnnen die Problemstellungen
der palliativen Versorgung im Blick haben miissen, kénnen
sich ehrenamtliche Hospiz-Begleiterinnen auf den Aspekt
der Normalitat konzentrieren und unbelastet von medizi-
nischen oder pflegerischen Themen in Beziehung treten.
Die oben beschriebene Rollenunklarheit ist es, was im
Alltag oft Schwierigkeiten macht und dazu fuhrt, dass
maogliche Entlastungsangebote oft erst gar nicht beim Pa-
tienten ankommen. Und andererseits laden sich viele Fach-
krafte mit dem Anspruch, neben ihrer beruflichen Rolle
auch noch individuelle Freundschaft mit den Betroffenen
zu pflegen, ein ziemlich schweres Paket in ihren Rucksack.
Eine der groBen Herausforderungen liegt daher darin, dass

Fachartikel

sich die betreuenden Fachkrafte und die ehrenamtlichen
Hospiz-Begleiterinnen in ihren jeweiligen Aufgaben, Kom-
petenzen und Rollen respektieren. Im Mittelpunkt aller Be-
muhungen sollten stets die Bedurfnisse von Betroffenen
und Angehdrigen und nicht die einer Einrichtung oder die
der Betreuerinnen stehen.

Fiir alle, die es brauchen

In unseren Anfangen hatten wir das Bild vor Augen, dass
ein Sterben zuhause — weil ja von den meisten gewiinscht
— ein ideales Sterben sei. Heute wissen wir: Wo immer
Menschen sterben, sollten sie mdglichst ideale Bedin-
gungen vorfinden. So haben wir rasch dazu gelernt, dass
besonders in den Pflegeheimen der Bedarf an Begleitung
hoch ist und dieser Bedarf nicht ausschlieBlich von be-
zahlten Mitarbeiterlnnen abgedeckt werden kann. Heute
findet ein Drittel der Hospiz-Begleitungen in Pflegeheimen
statt. Um eine leichteren Beziehungsaufbau mit Betrof-
fenen zu ermaglichen, sind wir bestrebt, dass wir fir mog-
lichst alle Pflegeheime Ehrenamtliche gewinnen kénnen,
die regelmaBig vor Ort prasent sind.

Freundin oder Todesengel: Vom richtigen Zeitpunkt
Hospiz-Begleitung bezieht sich auf Menschen, die lebens-
bedrohlich erkrankt sind, und Hospiz-Begleiterlnnen werden
daher manchmal als «Todesengel» karikiert. Die Verbindung
mit dem Tod wird der Hospizbewegung (und auch der Palli-
ativversorgung) bleiben, dafur ist sie ja angetreten. Ein Kon-
zept von Begleitung macht allerdings dann am meisten Sinn,
wenn eine Moglichkeit besteht, dass Vertrauen und damit
Beziehung wachsen kann. Das ist aber nicht moglich, wenn
die Zeit zwischen Begleitungsbeginn und dem Todeszeit-
punkt nur sehr kurz ist. Vermutlich macht es nur in wenigen
Situationen Sinn, ganz in Todesnahe noch fremde Menschen
dazuzuholen. Es ist dies eine sehr private, eine sehr intime
Zeit, die leicht irritiert werden kann. Unser Bemuhen geht
daher dahin, moglichst frihzeitig mit einer Begleitung zu
beginnen und sich vielleicht am Ende sogar zuriickzuziehen,
wenn Angehdrige wieder starker prasent sein wollen.

Begleitung - ja, aber wie
Jemanden auf einem Weg zu begleiten, den ich selber
kaum kenne, kann ganz schon schwierig sein. Jemanden
zu begleiten, dessen Sprache ich nicht verstehe, ist noch
viel komplizierter. Diese Erfahrung haben wir v.a. in Pfleg-
heimen und dort mit dementiell erkrankten Bewohne-
rinnen gemacht. Und wir haben bemerkt, dass wir hier
Nachholbedarf haben. Wir haben die Herausforderung
angenommen und inzwischen haben die meisten Hos-
piz-Begleiterinnen eine Grundschulung im Umgang mit
dementiell erkrankten Personen absolviert. Jene Beglei-
terlnnen, die regelmaBig mit solchen Patientinnen zu tun
haben, nehmen zusatzlich an einem Vertiefungskurs teil,
wo diese Kommunikation eingelbt wird.

Dass trauernde Menschen andere Anforderungen an
Hospiz-Begleiterlnnen stellen, haben wir ebenfalls sehr bald



palliative-ch Nr. 2/2007

w
N

Sterbenden Freund sein

zu spuren bekommen. Trauer erscheint vielen wie ein Meer
ohne Ufer. Das macht unsicher. Noch mehr als in der Be-
gleitung von Patientinnen ist in der Trauerbegleitung not-
wendig, Grenzen zu setzen. Unser Konzept sieht vor, dass
in jedem regionalen Team mehrere Begleiterinnen sich zu-
satzlich in der Begleitung von Trauernden qualifizieren, so
dass wir bei Bedarf die geeigneten Begleiterinnen einsetzen
kénnen.

Ebenfalls an unsere Grenzen gestoBen sind wir immer
wieder in der Begleitung von Kindern, Jugendlichen und
Eltern (z.B. nach Totgeburten, nach Unfalltod oder Krank-
heit). Um besser auf die speziellen Bedurfnisse dieser Ziel-
gruppe eingehen zu kénnen, haben wir im vergangenen
Jahr ein eigenes Team daflr geschaffen, dessen Mitglieder
— allesamt erfahrende Hospiz-Begleiterinnen — eine inten-
sive Weiterbildung absolviert haben.

LR Dr. Greti Schmid (bergibt das Schulungs-Zertifikat an eine neue
Hospiz-Begleiterin

Zwischen Spontaneitat und Verbindlichkeit

Die ehrenamtliche Hospiz-Begleitung tritt haufig an die
Stelle des spontanen Engagements fur Freunde, Bekannte,
Nachbarn. Die konsequente Individualisierung unserer Ge-
sellschaften hat haufig ein 6chriges soziales Beziehungsnetz
zur Folge. Und diejenigen, die noch als Knotenpunkte in
dem verbleibenden Netz fungieren, drohen an dieser Aufga-
be zu zerbrechen. Diese Entwicklung ist es, die organisierte
Begegnungen erfordert. Doch sobald eine Organisation ins
Spiel kommt, tut sich ein neues Spannungsfeld auf. Wie ver-
tragen sich die Vorgaben einer Organisation mit definierten
Abldufen, klaren Auftragen, Dokumentation und Qualitats-
kriterien mit dem Wesen des freiwilligen, ehrenamtlichen En-
gagements? Zugegebenermassen ist diese Spannung nicht
immer einfach auszuhalten: Ehrenamtliche Mitarbeiterinnen
kénnen nicht gleich geftihrt werden wie angestellte Mitar-
beiterlnnen. Dennoch schulden wir unseren Klientinnen (den
Patientinnen und Angehdrigen), dass sie mit qualifizierten
und verlasslichen Begleiterinnen rechnen kénnen, die sie
als Entlastung erleben und nicht als zusatzliche Belastung?
Wir sind als Organisation in der ¢ffentlichen Verantwortung,
wenn einzelne Mitarbeiterlnnen Fehler machen. Auch wenn
sie ehrenamtlich sind. Wir schulden unseren Geldgebern (6f-
fentliche Hand und Spenderlnnen) Rechenschaft, dass die
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Gelder in ihrem Sinne verwendet werden. All das erfordert,
dass die Rahmenbedingungen und Abldufe, aber auch die
konkreten Begleitungen, nicht dem Zufall tberlassen wer-
den, sondern in einem vereinbarten Rahmen stattfinden. Zu
diesem Rahmen gehoren u.a. die Auswahl der Hospiz-Be-
gleiterlnnen im Zuge eines mehrstufigen Screening-Verfah-
rens, die Einschulung (75 Stunden Theorie und 40 Stunden
Praktikum), fortlaufende Reflexion der Begleitungstatigkeit
(monatliche Reflexionsgesprache und Supervision) sowie
laufende Weiterbildung (mind. 14 Stunden pro Jahr). Zum
Rahmen gehoren aber auch die Auftragsabklarung und Ein-
satzverantwortung durch die jeweilige Hospiz-Koordinatorin
und die fortlaufende Dokumentation der Einsétze. Wo bleibt
also der Spielraum fur Spontaneitat? «SchlieBlich sind wir
ja ehrenamtlich!», héren wir manchmal. Meist dann, wenn
Unzufriedenheit mit aktuellen Vorgaben artikuliert wird. Auf
den ersten Blick bleibt da nicht viel Spielraum. Dieser erste
Blick tauscht allerdings. Unser Konzept stellt v.a. sicher, dass
unseren Ehrenamtlichen der Ricken von organisatorischen
Fragestellungen freigehalten wird. Sie sollen ihre Energie
v.a. dort einsetzen kénnen, wo sie sie auch haben mdchten:
namlich bei Patientinnen und Angehdérigen. Hier ist auch der
Ort, wo ein groBer individueller Freiraum besteht. Der Rah-
men — wie oft beispielsweise und wie lange jemand besucht
werden soll — wird mit der Organisation festgelegt. Wie diese
Zeit gefullt wird, ist in erster Linie in der Verantwortung der
ehrenamtlichen Begleiterlnnen. Hier ist jede/r Einzelne ge-
fragt, sich als Person einzubringen. Mit diesem Modell, das
die fachliche und organisatorische Verantwortung bei den
hauptamtlichen Mitarbeiterlnnen verortet, ist es uns mog-
lich, einen hohen Grad an Verlasslichkeit und Sicherheit fur
unsere Patientinnen und Angehdrigen zu bieten. Gleichzeitig
entlastet es unsere Ehrenamtlichen vor lastigen, aber fur eine
organisierte Vorgangsweise notwendigen, Vorgangen.

Wer soll das bezahlen?

Wenn wir ehrenamtliche Hospiz-Begleitung konsequent
als ungeschuldetes Beziehungsangebot, als Akt der Soli-
daritat verstehen, dann kann dieses Angebot nur ein Ge-
schenk an die Betroffenen sein. Erkaufte Zuwendung hat
eine andere Qualitat und ist nicht das, was Hospiz-Beglei-
tung meint. Gleichzeitig entstehen — trotz der unbezahl-
ten Begleitungstatigkeit — nicht unbetrachtliche Kosten:
fur Ausbildung, Supervision und Weiterbildung, fur die
hauptamtliche Koordinationstatigkeit, fir die Betreuung
der Ehrenamtlichen, fur die Infrastruktur (Buros, Tele-
fon,...) usw. Hier hat die Politik in Vorarlberg ein wichtiges
und vitales Zeichen gesetzt, dass diese Form der Solidaritat
einen hohen Stellenwert fur sie hat: Knapp 2/3 der Kosten
werden aus dem Vorarlberger Sozialfonds (getragen vom
Land Vorarlberg und den Gemeinden) finanziert. Einen
wesentlichen Teil der Finanzierung bilden Spenden aus der
Bevolkerung und eine Forderung der katholischen Kirche
Vorarlbergs. Der hohe Spendenanteil macht es notwendig,
dass ein standiger Dialog mit der Bevolkerung stattfindet,
was sicher auch im Sinne der Hospizidee ist.
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Sterbenden Freund sein

Die Zukunft der Hospiz-Begleitung

Es gibt mehrere Szenarien, wie sich die Hospiz- und Palli-
ativversorgung in den nachsten Jahren bzw. Jahrzehnten
entwickeln wird. Eines der Szenarien ist, dass die Hos-
pizidee komplett von der Regelversorgung inhaliert wird
und ehrenamtliche Begleitung hochstens noch als netter
Aufputz dient. Das ware mit Sicherheit ein bedeutender
Qualitatsverlust in der Hospiz- und Palliativversorgung,
die dann ausschliesslich auf funktionale Beziehungen ge-
baut ware und sich zunehmend von der urspringlichen

Zahlen und Fakten
Bevolkerung: 380000 Einwohnerinnen

Fachartikel

Idee des menschenwdrdigen Sterbens entfernen wirde.
Es ist daher ein wichtiges Zeichen, dass sowohl in Os-
terreich als auch in Deutschland die Ressource «Hospiz-
Begleitung» Kern-Bestandteil der Versorgungsplanung
geworden ist. Die Differenzierung der Rollen, die teils
noch sehr unscharf ist, ist sicherlich kein Nachteil, darf
aber nicht zu Lasten des Engagements von Burgerinnen
gehen, die bereit sind, einen Teil ihres Lebens intensiv der
Begleitung von sterbenden und trauernden Menschen zu
widmen.

6 regionale Hospizteams und ein Team «Hospizbegleitung fur Kinder» bieten flachendeckende Versorgung

Dienstleistung: ~ Beratung und Begleitung von lebensbedrohlich erkrankten Menschen sowie von deren Angehori-
gen; Trauerberatung und —begleitung (Einzelbegleitung, Gesprachsrunden, Vortrage, Seminare).

Einsatzorte: zuhause, im Krankenhaus und im Pflegeheim

Statistik 2006: 787 Einsatze, 15025 Einsatzstunden

Geschlechtsverteilung betreute Personen: 67% Frauen, 33% Manner

Einsatzverteilung: 76% Ehrenamtliche Begleitung von Palliativpatientinnen, 10% zusatzliche intensive Begleitung von
Angehorigen, 8% Trauerbegleitungen, 4% Beratungen.

Altersverteilung der Patienten
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Leiter der Hospizbewegung Vorarlberg,

Stv. Vorsitzender von HOSPIZ OSTERREICH
Dipl. Sozialarbeiter an der Palliativstation

des Krankenhauses Hohenems.
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Karl W. Bitschnau, MAS

Témoigner de I'amitié aux mourants

(Résumé)

Si, a l'origine, le mouvement des hospices et les soins pal-
liatifs dépendaient fortement de I'engagement bénévole
de personnes isolées, les soins palliatifs sont aujourd’hui
toujours plus intégrés a la prise en charge professionnelle
des personnes gravement malades. Parallélement, le bé-
névolat a donc quelque peu reculé pour laisser plus de
place aux soignants salariés. En Autriche et en Allemagne,
toutefois, la forme particuliere de bénévolat représentée
par I'accompagnement des mourants et de leurs proches
a été intégrée a long terme dans la planification sanitaire.
Dans le Land du Vorarlberg, le mouvement des hospices,
soutenu par Caritas, offre un accés ubiquitaire a un ac-
compagnement par des personnes bénévoles soigneuse-
ment sélectionnées et formées, qui visitent les personnes
en fin de vie et les proches de ces derniéres a la maison, a
I'hopital ou en établissement de long séjour. Ces presta-
tions sont gratuites; elles sont financées a hauteur de deux
tiers du budget environ par des subventions du Land et
des communes, ainsi que par des dons. Il existe six équipes
régionales et une équipe spécialisée dans I'accompagne-
ment d’enfants et d’adolescents, représentant un total de
180 bénévoles en soins palliatifs. Chaque équipe se trouve
sous la direction d'une coordinatrice, au bénéfice d'une
formation professionnelle, qui porte la responsabilité des
interventions et est disponible pour répondre aux utilisa-
teurs et utilisatrices du service de bénévolat.

Dans la phase palliative de la maladie, le besoin d'un
soutien extérieur se fait sentir de maniére bien spécifique:
les parents et les amis se trouvent souvent a bout de force,
ou ne parviennent pas a affronter I'approche de la mort
d’une personne chére. Dans ces périodes a la fois doulou-
reuses et riches, les bénévoles apportent un supplément
de temps mis a disposition, en particulier pour entrer en
relation avec le malade, qui compléte l'intervention des
professionnels. lls ne prétendent ni en savoir davantage
ni mieux faire que d'autres dans I'accompagnement des
mourants, mais sont préts, en tant que simples citoyens, a
cheminer au c6té d'autres étres humains en difficulté et a

Articles originaux
Articoli originali

se tenir a I'écoute de ce qui leur arrive. Un accompagne-
ment réussi consiste a soulager I'autre d'une partie de ses
peines, en particulier au niveau émotionnel.

Par rapport aux professionnels des soins, dont le dé-
vouement, pour lequel on paie, revét un autre caractére
que celui de I'amitié, les bénévoles offrent des relations
qui se déroulent sur un mode amical, méme si une telle
amitié est par définition limitée dans le temps. Sachant
que les personnes qui vont faire appel au service de béné-
volat font face a des situations souvent tres douloureuses
et bouleversantes, il est essentiel de sélectionner rigou-
reusement les bénévoles et de leur offrir une formation
appropriée. En Autriche, il existe depuis quelques années
déja des standards minimaux de qualité pour la formation
des bénévoles. Il est indispensable que les patients et leurs
proches aient la certitude d'avoir affaire a une organisa-
tion crédible et a des personnes de ressource, qui puissent
réellement les aider et non leur créer des difficultés supplé-
mentaires. C'est a I'autorité faitiere qu'il incombe de four-
nir les conditions cadres qui permettront a la spontanéité
de I'engagement bénévole de se porter harmonieusement
a la rencontre des besoins des personnes accompagnées;
C'est elle également qui est responsable de |'organisation
des prestations et du contréle qualité, ainsi que de I'effort
permanent d'amélioration du service.

Il est apparu que la formation de base dont bénéficient
les bénévoles devait étre complétée pour les domaines
particuliers de I'accompagnement de personnes démen-
tes ainsi que d’enfants ou d'adolescents, ainsi que pour
les suivis de deuil. Dans le Vorarlberg, le mouvement des
hospices veille par exemple a disposer d'un nombre suffi-
sant de bénévoles formés spécifiquement pour ces types
d’accompagnement.

Pour conclure, il serait regrettable que la professionna-
lisation croissante des soins palliatifs reléegue dans I'ombre
le travail bénévole, car ce dernier, de par la relation hu-
maine particuliére qu'il offre aux personnes mourantes et
gravement malades, constitue un critere de qualité d'une
prise en charge palliative véritablement globale.

Karl W. Bitschnau, MAS

Essere amico di chi muore

(Riassunto)
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Ai suoi inizi il movimento Hospice e le cure palliative era-
no supportati notevolmente dal lavoro di volontariato di
singole persone, ora invece le cure palliative sono sempre
piu parte integrante dell’assistenza sanitaria. A seguito di
guesto sviluppo il volontariato si € un po’ ridimensionato
a favore del personale curante professionista. Eppure una

forma particolare di volontariato — I'accompagnamento di
persone alla fine della loro vita e dei loro familiari — & diven-
tata una componente stabile nell’'organizzazione sanitaria
in Austria e Germania. Nel Vorarlberg il movimento Hospice
—sostenuto da Caritas — offre la copertura di tutta la regione
per quel che concerne questo tipo di accompagnamento.

Volontari selezionati e qualificati rendono visita a persone
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in fase terminale e ai loro familiari a casa, in ospedale o in
casa per anziani. L'offerta & gratuita per chi la riceve e vie-
ne finanziata attraverso |'aiuto della Regione e dei Comuni
(ca. 2/3 del budget) come pure attraverso le donazioni. Le
6 équipes regionali e I'équipe per I'accompagnamento di
bambini, adolescenti e genitori comprende 180 volontari
in cure palliative. Ogni équipe & condotta da una coordi-
natrice a tempo pieno, la quale detiene anche la respon-
sabilita degli interventi ed & competente per il lavoro di
consulenza nei confronti dei clienti.

Il bisogno di ricevere attenzioni acquisisce un significato
particolare nella fase palliativa: familiari e amici superano
spesso i loro limiti, tendono a sovraccaricarsi oppure non
riescono a capacitarsi per la morte prossima. In questa fase
della vita difficile, ma anche preziosa, i volontari possono
offrire la loro disponibilita di entrare in relazione ed il loro
tempo, quale complemento ai servizi d'assistenza profes-
sionali. | volontari non sanno essere meglio o fare di piu
di altri nell’laccompagnare persone in fase terminale. Sono
persone impegnate, che si lasciano coinvolgere dal destino
del loro prossimo e fanno insieme un pezzo di strada per
quanto difficile possa essere. Un accompagnamento é riu-
scito se chi viene accompagnato si sente sollevato e meno
sovraccaricato sul piano emotivo.

A differenza della relazione che si istaura con i curan-
ti professionisti, i volontari offrono un rapporto basato
sull’amicizia. Le attenzioni che si pagano hanno un’altra
qualita rispetto ad una — in fondo impagabile — relazione
amichevole, anche se lI'accompagnamento dei volontari
significa sempre solo un’amicizia limitata nel tempo! Dal
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momento che i volontari incontrano persone che si tro-
vano in situazioni di grande vulnerabilita e irritabilita, la
scelta e la preparazione di questi accompagnatori riveste
molta importanza. Per questo motivo in Austria, gia diversi
anni fa, sono stati stabiliti degli standard minimi per I'am-
missione dei volontari in cure palliative. Pazienti e familiari
hanno bisogno di avere la certezza che hanno a che fare
con un’organizzazione seria e con persone ben disposte,
che portano sollievo e non diventano fonte di ulterio-
re pressione. E compito dell’organizzazione responsabile
provvedere affinché si disponga della struttura necessaria.
La spontaneita, che spesso contraddistingue il lavoro di vo-
lontariato, pud svilupparsi in questo ambito — nell’incontro
diretto con chi viene accompagnato. Suo compito & anche
la responsabilita organizzativa, incluso il controllo qualita e
lo sviluppo della qualita.

Per I'accompagnamento di persone affette da demenza
e di persone in lutto, come pure per I'accompagnamento
di bambini, adolescenti e genitori, la formazione di base
dei volontari si e rivelata insufficiente. Il movimento Hospi-
ce Vorarlberg provvede percio affinché tra le fila dei suoi
volontari ci sia un numero di persone sufficiente che si for-
ma ulteriormente in questi ambiti.

La crescente integrazione delle cure palliative nell’assi-
stenza sanitaria potrebbe eventualmente condurre ad una
situazione in cui I'accompagnamento da parte dei volontari
viene messo un po’ da parte. Cio andrebbe chiaramente evi-
tato: e questo perché I'offerta di questa particolare relazione
alla fine della vita & un segno di qualita essenziale per una
presa a carico palliativa completa.

Abonnement-Bestellung palliative-ch

Commande d’abonnement palliative-ch

Sottoscrizione abbonamento palliative-ch
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Ich mochte palliative-ch abonnieren/Je désire m‘abonner a palliative-ch/Desidero abbonarmi a palliative-ch

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

CHF 55.- EUR 40.—-
CHF 80.— EUR 60.—-

Name/Nom/Cognome Vorname/Prénom/Nome
Strasse/Rue/Via PLZ/Ort/NPA/Localité/NAP/Luogo
Datum/Date/Data Unterschrift/Signature/Firma

Senden an/Envoyer a/Inviare a

palliative-ch
Hirstigstr. 13, 8451 Kleinandelfingen
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Articles originaus libres

Rubrik: Eingesandte Artikel

Neben den Artikeln, um die wir Autoren zum Thema der jeweiligen Nummer bitten, gibt es glicklicherweise auch
Artikel, die uns Autoren spontan zukommen lassen. Wir haben beschlossen, dazu eine eigene Rubrik zu er6ffnen. Vor
ihrer Publikation werden diese Artikel einer «Peer-Review» unterzogen, und die Autoren werden eventuell gebeten,
ihren Artikel auf Grund der entsprechenden Empfehlungen zu tberarbeiten.

Rubrique: Articles envoyés spontanément

A coté des articles que nous demandons & des auteurs sur le sujet du numéro, il y a heureusement ceux que des au-
teurs nous font parvenir spontanément. Nous avons donc décidé d'ouvrir une nouvelle rubrique a cet effet. Avant leur
publication, ces articles sont soumis a une «peer review» et les auteurs sont éventuellement priés de revoir leur article
en tenant compte des remarques qui leur seront faites.

Rubbrica: Articoli inviati sponaneamente

Oltre agli articoli che noi chiediamo agli autori sul tema dell’edizione della rivista, vi sono fortunatamente anche quelli
che gli autori ci inviano spontaneamente. Abbiamo quindi deciso di aprire una nuova rubrica a questo scopo. Prima
della loro pubblicazione, questi articoli vengono sottoposti ad una «peer review» e gli autori possono essere invitati a

rivedere il loro articolo tenendo conto delle osservazioni formulate.

Pendant les vingt ans d’accompagnement de malades avec un diagnostic grave,

voire fatal, j'ai été bien sOr inspirée par les cing étapes du deuil d’Elisabeth Ku-

bler-Ross datant de la fin des années soixante'. Mais peu a peu, j'avais besoin de

comprendre, au-dela de ces phases émotionnelles classiques, les stades psycho-

corporels que les malades traversent avec la progression de la «mourance».

Lydia Mdiller

Les 7 phases de la «<mourance»

Les enjeux spirituels et les taches

d’accompagnement

Lydia Mdiller
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J'ai inventé ce mot d’'abord parce gu’en francais manque
un terme pour le processus de la mort? et deuxiemement
il suggere I'opposé de la naissance. En effet, la naissance
m’'a beaucoup inspirée®. J'ai cherché donc des repéres
dans le vécu corporel et dans I'évolution intérieure que les
mourants semblaient faire entre le début du diagnostic et
la mort. Les enjeux m’ont été surtout révélés par mes pa-
tients exceptionnels®. lls m‘ont montré qu'il est possible
de tout perdre et d'étre pourtant plus vivants gue moi en
bonne santé assise a coté d'eux. lls m’ont montré par ou
ils passaient la, ou d'autres ne passaient pas.

Ainsi, j'imagine la fin de vie comme le parcours d'un
combattant qui d'épreuve en épreuve doit constamment
trouver de nouvelles solutions.

C'est comme si la Vie lancait des défis au mourant:

— Comment vas-tu faire pour perdre sans étre perdant?
C'est seulement possible s'il profite de ce qui reste ou
en gagnant ailleurs.

— Comment vas-tu faire pour sortir victorieusement de ta
défaite physique?
Etre victorieux ne signifie pas guérir, mais mourir VI-
VANT, c’est-a-dire garder une curiosité envers la Vie jus-
gu'au bout.

— Si tu ne peux changer la situation, es-tu capable de
changer ta facon de la vivre?
Quand on n’a aucun pouvoir ni sur la maladie,
ni sur la mort, on a toujours le pouvoir sur la maniére
de les vivre.

Cela parait simple, certes, mais n’est pas évident du tout.

Dans ma codification, j'ai d'abord identifié les aspects
physiques observables et les états d’ame allant généra-
lement de pair pour chacune des phases, puis les enjeux
d’ordre spirituel qui se posent au patient dans cette éta-
pe, c'est-a-dire qui le poussent a évoluer encore. Et en
dernier les taches d'accompagnement pour les accom-
pagnants — soignants, bénévoles et les proches — pour
aider le mourant a progresser au mieux dans sa méga-
épreuve.

Phase 1: Le diagnostic d'une maladie incurable

Le diagnostic provoque 4 états possibles:

a) Etat de choc avec dissociation; la personne est «absen-
te» a tout.

b) Déni, refus d'y croire. Attention: le déni se déguise vo-
lontiers en espoir.

) Etat émotionnel de révolte ou de tristesse dépressive.

d) Etat d’'hyper-lucidité avec absence totale d'émotion; la
personne est trés présente, d'une conscience élevée,
au-dessus de la mélée.



37

Les 7 phases de la «mourance»

Les enjeux spirituels et les taches d’accompagnement

Double enjeu:
1) Oser regarder en face la fin inéluctable
2) Faire son bilan passé — présent -

futur et poser des actes

Accompagnement

a) de I'état de choc: nécessite une présence silencieuse,
une attention avec peu de mots, la personne étant
incapable de les saisir. Souvent un contact physique
chaleureux aide a sortir de la stupeur. L'expression de
la souffrance et des émotions aide a sortir de l'insen-
sibilité et a retrouver la conscience et les repéres du
moi. Aider a nommer et a exprimer cette douleur pour
gue la personne retrouve ses repéres et devienne apte
a faire face a ce qui vient en y identifiant les enjeux
essentiels.

b) du déni: la sollicitude provoque de I|'agitation et de
I'agressivité. Il va falloir attendre avec beaucoup de pa-
tience, sans jugement, que céde la résistance face a la
réalité, au plus tard en fin de phase 3. Une présence
chaleureuse sera nécessaire a ce moment-la.

) des états émotionnels: laisser exprimer les émotions sans
vouloir raisonner ni rassurer. Lui dire qu'il a le droit de
ressentir tout ce qu'il sent.

d) de I'état d’hyper lucidité: ce mourant-la ne nécessite
que peu d'accompagnement, car sans peur il regarde
en face ce qui I'attend. Souvent c’est lui qui nous ac-
compagne. L'aider a faire le bilan de vie, a nommer ses
besoins et «en-vies», puis a les réaliser.

e) des proches: il est utile de faire leur bilan de la relation
avec ce mourant. Qu'est-ce qui est a mettre en ordre,
guelle «en-vie» a vivre ensemble?

Phase 2: Les pertes et infirmités fonctionnelles

Stade de progression de la maladie. Diminution et pertes
inexorables des fonctions corporelles. Effritement des ro-
les professionnels, sociaux, familiaux. Oscillation constante
entre espoir et désespoir, entre révolte et résignation, en-
tre rationalisation et émotions. Ce sont «les montagnes
russes» de la fin de vie. Rétrécissement de I'espace, exten-
sion du temps. Quéte du sens: si le malade n’arrive pas a
trouver du sens, il risque d'étre tenté par I'idée du suicide
assisté afin de mettre fin a ce gachis.

Double enjeu:
1) Profiter de ce qui reste
2) Accepter de perdre pour gagner ailleurs

Accompagnement

Il est indispensable que I'accompagnant sache lui-méme
comment transformer ses propres pertes en bénéfice,
comment rebondir d'une adversité. C'est ce «dipléme in-
térieur» qui seul rend capable

1) d'accueillir la souffrance de I'autre sans étre submergé
par elle, sans la minimiser, ni la positiver (car essayer de
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montrer trop vite les aspects positifs contenus dans la
perte, est vécu comme un déni de la souffrance).

2) de créer peu a peu une ouverture possible pour passer
du pourquoi? au pour quoi? de la quéte du sens. Quel-
les sont les lecons de Vie contenues dans ces diminu-
tions corporelles? Comment en profiter? Aider a faire
sens de son épreuve pour découvrir de nouvelles valeurs
et facons d'étre.

Soutenir les ultimes accomplissements, la mise en ordre des
affaires et favoriser I'intimité de relations authentiques.

Exemple

Thérése, une assistante sociale dans une clinique accueille
les plaintes d’une vieille dame qui se sent abandonnée et
larguée par tout le monde. Elle la laisse exprimer sa ran-
cune, surtout envers sa jeune voisine qu'elle avait considé-
rée comme sa fille. Elle déteste la clinique et veut rentrer
a la maison alors que ce n'est plus possible. L'assistante
sociale lui dit alors: «Vous savez, je crois que je connais ce
terrible sentiment d'étre larguée par tout le monde.» — «Ah
bon, vous aussi?» demande la dame. «Voulez-vous savoir
comment?» — «Bien sdr, racontez!» dit la dame, intéressée.
Alors Thérése lui raconte ce fameux soir ou elle avait pensé
récupérer sa voiture parquée a un péage d'autoroute, mais
ne la retrouve plus. Affolement. Alors elle réalise qu'elle
s'est trompée de péage, le sien se trouvant a 15km de la.
La personne qui I'a déposée est déja repartie, et voila que
Thérése, au passage du péage, cherche a se faire amener
par une des voitures entrant sur I'autoroute. Mais personne
ne s'arréte dans la nuit. Elle est déja toute désespérée et se
sent complétement larguée, lorsqu’une femme blonde s'ar-
réte et gentiment lui propose de la véhiculer a I'autre péage.
Pendant le trajet elles ont une conversation passionnante et
Thérése trouve cette femme si lumineuse, comme un ange
VENU a son secours, au point qu’elle ne peut méme plus
regretter la méprise du péage. L'erreur lui offrait la chance
d’une belle rencontre. En écoutant cette jolie histoire, la
dame a oublié un peu sa propre misére. Quelques jours plus
tard, avant de partir vers un autre Centre de soins, elle dit a
Thérése: «Vous savez, moi aussi j'ai rencontré un ange ici,
mais le mien avait les cheveux bruns.» Et elle pointe les che-
veux de Thérése, puis rajoute: «En fait tout le monde était
trés sympa ici. Dommage que je doive déja a partir, mais je
me rappellerai de votre histoire du péage!»

Phase 3: Le blocage des attachements

Stade de dépendance physigue quasi totale. La mort a ve-
nir devient généralement évidente maintenant, en tout cas
pour le malade (pas toujours pour la famille qui espére).
Apres avoir déja presque tout perdu, la, cela ne passe
pas. Blocage sur I'attachement central a une personne, a
une responsabilité, a un réle, a un bien matériel ... Lutte
acharnée pour maintenir un dernier contréle corporel, une
utilité, une raison de vivre liés a cet attachement central.
Fréguente augmentation de douleurs physiques persis-
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tantes malgré la médication, indice d'un déchirement ou
d’une souffrance psychique. Peut exprimer le désir d'en
finir. Phase avec le plus de demandes de suicide assisté
ou d'euthanasie active, souvent pour tester I'entourage.
En I'absence de troubles cérébraux et physiologiques, les
états confusionnels dans cette phase sont souvent liés a
des angoisses massives ou un déni familial.

Exemple (illustrant le passage de la phase 3 a 4)

Un patient en stade terminal d'un cancer de la gorge est
trés agité. Il se bat depuis quelques heures avec des visions
cauchemardesques de la mort personnifiée au bout de son
lit qui le nargue et s'approche de lui. Il me décrit ses visions
et prend conscience de I'imminence de sa mort. Tout a
coup il se calme, se léve, enléve sa Rolex de son poignet
et la jette dans la corbeille en me disant: «Cay est, je n'ai
plus besoin de ¢a.» Quand je pars il est paisible. I meurt
le jour apres.

Double enjeu:
1) Lacher ce a quoi on tient le plus
2) Oser le saut dans I'inconnu

Accompagnement

Ultime occasion d'aider le mourant a mettre en ordre ses
affaires et a transmettre le flambeau par son testament
matériel et spirituel: par ex. écrire une lettre a ses petits-
enfants qu’il ne verra pas grandir, ou exprimer le désir que
le conjoint se remarie un jour et redevienne heureux, ou en
désignant un successeur pour une affaire ou une oeuvre.
Phase ou les proches ont autant besoin d’aide que le mou-
rant. La souffrance du malade les fait désirer que cela se
termine. Déculpabiliser ce désir, car il les aide a lacher leur
mourant. Les aider a pouvoir sincérement lui permettre de
suivre sa route et de I'assurer quant a leur capacité a conti-
nuer leur propre route. Les proches peuvent aider — par
concordance d’expérience avec le mourant — en sacrifiant
eux-mémes quelque chose pour un bien plus grand.

Exemple

Une vieille mére en fin de vie se cramponne depuis des
mois au contréle de ses sphincters, refuse les langes et
demande constamment le bassin, provoquant une situa-
tion trés conflictuelle dans le service. Si on lui met des
langes de force, elle répond par des allergies monstres.
Aussi B., sa fille extrémement attachée a sa mere, com-
mence a en avoir marre. Je lui demande si elle serait d'ac-
cord d'aider sa maman a lacher ses sphincters en sacri-
fiant aussi de son coté quelque chose pour un bien plus
grand. Elle me répond aprés un temps de réflexion: «Oui,
je pourrais sacrifier mon repli sur moi qui m’est néfaste.»
En effet, en dehors de ses visites quotidiennes chez sa
mére elle s'enfermait chez elle. Ensemble nous avons dé-
cidé que quand elle se voyait a nouveau rejeter par ex.
I'idée de téléphoner a une amie ou de couper son envie
de sortir pour voir une exposition, de le faire en pensant a
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sa mere qui, elle, est obligée de sacrifier I'ultime contréle
sur son corps. Une semaine plus tard j'ai revu B. qui me
dit que jamais elle n‘était sortie autant que la semaine
passée et me raconte tout. A la fin, en passant, elle ra-
joute: «D’ailleurs, maman a accepté les langes.» Quand
on sait que B. avait l'intention — aprés la mort de sa mere
— de se jeter du pont le plus haut de Genéve, ce blocage
de la vieille mére prend tout son sens. Comment peut-elle
lacher et mourir, tant son inconscient capte I'impact de sa
mort sur sa fille? Les contacts et activités de B. durant la
semaine I'ont rassurée concernant sa capacité de vivre et
de lui survivre.

Phase 4: Le détachement

Stade de dépendance physique totale. Lacher-prise du
monde affectif, des réles et des identifications. Se détour-
ne, se désintéresse du monde des vivants. Apaisement. Al-
ternance entre présence et absence de conscience: encore
la, mais déja ailleurs. Ouverture des organes des sens, le
regard tourné ailleurs. Arrét du désir de s'alimenter. Ne
parle plus ou trés peu. Vit hors espace-temps: son temps
n'est plus notre temps.

Double enjeu:
1) Vivre le détachement non coupable
2) Vivre une nouvelle Conscience d'Etre, libre du moi

Accompagnement

Ralentir notre propre rythme. Déculpabiliser le détache-
ment du mourant et s'intéresser a son monde intérieur. Ne
jamais disqualifier ses perceptions ou visions comme étant
des idées irréelles ou folles, mais questionner les images
et chercher le sens. Sa parole est souvent une parole de
sagesse, faisant du mourant un Maitre. Soutien aux pro-
ches, car ils perdent I'étre cher déja avant sa mort. Aider
le mourant signifie ici le protéger un maximum de leur dé-
tresse affective.

Phase 5 et 6: Les états intérieurs de I'agonie

Phase pouvant durer de quelques minutes a plusieurs
jours, voire semaines. Couché généralement immobile
dans le lit. N'articule plus, difficilement compréhensible.
Rales. Etats de conscience modifiée, percue comme in-
conscience. Hypothése que la souffrance psychique prime
sur la douleur physique, mais s'exprime par le corps. Agita-
tion ou gémissements souvent plus liés a des contenus du
passé qui remontent qu‘a la souffrance physique. Regard
translucide «comme traversant la matiére». Ouverture des
organes des sens et perceptions extrasensorielles. Visions
symboliques ou d’autres dimensions. Hypothése: états de
conscience semblables aux expériences de mort imminen-
te (NDE), mais dilués dans le temps.

Enjeu phase 5: Voir qui on a été. Vision en vérité de
sa vie. Visions effrayantes possibles. Auto-mesure ou
auto-jugement
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Exemple 1

Un vieux pére agonisant depuis quelques jours supplie plu-
sieurs fois sa fille: «Va payer!» Elle n'a malheureusement
pas réussi a comprendre ce qu'elle devait payer.

Exemple 2

Un vieux pére assis dans son lit, tournant avec son index
— toute la derniére journée de sa vie — les pages d'un li-
vre invisible. Il avait les yeux ouverts, mais était totalement
inaccessible aux personnes présentes autour de son lit.

Enjeu phase 6: Voir I’Amour possible. Pour certains:
Vision d'un proche décédé ou d’un Etre de Lumiére.
Pardon et Amour absolu

Exemple 1

Une femme dans la cinquantaine trois jours avant sa mort
qui suit du regard quelque chose d‘invisible et sourit. Puis
dit a son amie: «T'as vu ma grand-mére?» Bien sUr celle-i
n'avait rien vu et le lui dit, puis rajoute: «Ah tiens, le co-
mité d'accueil de I'autre c6té se prépare!»

Exemple 2

Une vieille dame agonisant depuis plusieurs jours. Elle se
redresse soudainement avec d'immenses yeux de feu et des
joues rougissantes fixant intensément quelque chose derrie-
re I'épaule de la personne assise a son chevet. Puis se recou-
che sans un mot. Cela se produit 2—3 fois, alors que depuis
5 jours elle était incapable de bouger toute seule. L'accom-
pagnant se sent comme traversé par ce regard d’amour.

Accompagnement des phases 5 et 6

Temps de silence, temps sacré. Considérer la chambre d'un
mourant comme une cathédrale. Nécessité de ralentir son
rythme, I'important n’est plus de faire, mais d'étre. Les
manipulations du corps sont a limiter au maximum, par-
ce qu'elles ramenent le mourant inutilement a son corps
souffrant. Soins de bouche et soins de confort. Méme si
I'agonisant parait inconscient, le traiter comme conscient
et percevant tout. Accompagner la respiration du mourant
avec sa propre respiration. Utiliser le temps long pour faire
en silence son propre bilan de la relation. Regrets et remer-
ciements. Inviter les proches a des ultimes réconciliations,
a I'expression des derniers «je t'aime». Méditation.

Phase 7: La mort La derniére expiration.
Rester en silence et faire ses adieux. Inviter les proches a
faire de méme. Leur donner la possibilité — s'ils le souhai-
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tent — de participer a la toilette mortuaire comme dernier
geste d'amour. Laisser le corps se reposer. A |'extérieur of-
frir aux proches un temps de parole et de partage.

Ces phases sont — selon les personnes — plus ou moins
longues, plus ou moins marquées ou observables. Certai-
nes personnes ne semblent visiblement pas vivre la phase
6, mais resteraient bloquées dans le jugement. Les acci-
dents mortels traverseraient en I'espace de quelques se-
condes les phases 4 a 7.

Cette facon de percevoir les enjeux de la mourance m‘a
évidemment aussi confrontée aux enjeux pour I'accompa-
gnant. Je ne pouvais pas accompagner sans étre moi-méme
face a des exigences quant a la maniére de vivre les épreu-
ves inhérentes a ma propre existence humaine. J'ai senti
I'indécence d'accompagner quelgu’un en train de tout
perdre et de m'offusquer a propos de mes petites miséres.
Comment pouvais-je rouspéter a propos d'une contrariété:
«Non, ce n'est pas possible!» et aider quelqu’un a faire
face a la perte de son corps? Il m'était désormais devenu
évident que I'accompagnement exigeait que j'aborde mes
propres situations contrariantes, mes pertes et coups durs
comme des aventures de la vie pour étre crédible face au
mourant. Une plus grande cohérence rend crédible non
par ce que nous disons, mais par ce que nous sommes.
Probablement plus que n’importe qui d'autre, le mourant
percoit notre étre de facon extrémement fine. Ainsi, I'ac-
compagnement exige une constante remise en question.
L'avantage de cette pratique personnelle de transformer
les embétements en un plus, est de nous «muscler» pour
le jour oU la mort frappe a notre porte. Il est a espérer
qu’ayant appris a rebondir de nos petites adversités quoti-
diennes, nous soyons un peu mieux parés a faire de notre
propre mourance une derniére aventure.

Correspondance:

Lydia Muller, psychologue, psychothérapeute FSP
Association Entrelacs

80, rue de la Servette

CH-1202 GENEVE

Tél. 022 740 04 77

muller.lydiad76@orange.fr

1 E.Kiibler-Ross, Les derniers instants de la vie, Ed. Labor et Fides

2 Deux termes en allemand: «Tod» et «Sterben»,
en anglais: «death» et «dying»

3 B.Montaud L'accompagnement de la naissance, Ed. Edit'As

4 L. Miiller, Les 7 étapes de la mort, p. 283 — 327 dans B. Montaud, P.
Montaud, L. Miiller: La vie et la mort de Gitta Mallasz, Ed. Dervy



Die sieben Phasen des Sterbens
Spirituelle Themen und Aufgaben der Begleitung

(Zusammenfassung)

palliative-ch Nr. 2/2007

)
o

Die sieben Phasen des Sterbens

Spirituelle Themen und Aufgaben
der Begleitung

Nach 20 Jahren in der Begleitung Sterbender hatte ich das
Bedurfnis, Uber die finf Phasen der emotionalen Entwick-
lung nach Kubler-Ross hinaus auch die psychischen und
korperlichen Stadien besser zu verstehen, die Sterbende
durchlaufen. Die Themen, die in diesen Stadien aktuell
sind, wurden mir von meinen ausserordentlichen Patti-
enten offenbart. Das Lebensende scheint demnach einem
Hindernislauf zu gleichen, auf dem das Leben den Ster-
benden vor immer neue Herausforderungen stellt. Immer
wieder muss dieser auf folgende Fragen eine Antwort su-
chen:
— Wie kann ich Fahigkeiten verlieren ohne ein Verlierer zu
werden?
— Wie kann ich dem Leben gegentber neugierig blei-
ben?
— Kann die dussere Situation nicht verandert werden, wie
kann ich dann die Art verandern, sie zu erleben?

Phase 1: Diagnose einer unheilbaren Krankheit

Unterschiedliche Zustande: Schockzustand mit Dissoziati-

onen, Verleugnung, auf der emotionalen Ebene Zustan-

de von Auflehnung/Trauer oder aber aussergewohnliche

Klarsicht.

Zwei Themen:

1) Es wagen, dem unausweichlichen Ende ins Auge zu
schauen

2) Bilanz ziehen: Vergangenheit — Gegenwart — Zukunft
und Taten setzen.

Begleitung: Kérperkontakt, wenig Worte. Diese sollen hel-

fen, zum Ich zuriickzufinden, die Nachricht entgegenzu-

nehmen und so die noch verbleibende Zeit in die Hand

zu nehmen.

Phase 2: Unausweichliche Gebrechlichkeit

Zwei Themen:

1) Nutzen was noch brig bleibt

2) Akzeptieren, an einem Ort zu verlieren, um anderswo
ZU gewinnen.

Begleitung: Den emotionalen Ausdruck des Leidens ermu-

tigen, um einen Ubergang vom «Warum?» zum «Wozu?»

zu ermoglichen und der Gebrechlichkeit einen Sinn zu ge-
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ben. Verboten werden sollte die Formel: «Man muss es
halt annehmen!»

Phase 3: Blockade in den Beziehungen

Zwei Themen:

1) Loslassen woran man am meisten hangt

2) Den Sprung ins Unbekannte wagen.

Begleitung: Letzte Gelegenheit, die Fackel weiter zu geben:
materielles, aber auch geistliches Testament. Besonders
wichtig ist die Unterstltzung der Angehorigen: Der Patient
muss wissen, dass deren Weg gut weiter gehen wird.

Phase 4: Ablosung
Zwei Themen:
1) Die Ablésung ohne Schuldgefihle durchleben
2) einem neuen Seinsbewusstsein entgegengehen,
das vom Selbst losgel®st ist.
Begleitung: Das Sich-abldsen von Schuldgefthlen befreien
und sich fir die Innenwelt des Patienten interessieren.

Phasen 5 und 6: Innere Zusténde in der Agonie
Thema Phase 5: Sehen, wer man gewesen ist; eine Ruck-
schau in der Wahrheit; dabei sind auch Schreckensvisionen
moglich. Selbst-Einschatzung, Selbst-Beurteilung.

Thema Phase 6: Die Liebe als Maglichkeit erfahren. Fir ei-
nige: Begegnung mit verstorbenen Angehérigen oder mit
einer Lichtgestalt; Vergebung und absolute Liebe.
Begleitung: Zeit der Stille, der Beziehungsbilanz, der Medi-
tation. Atmung im Gleichtakt mit dem Sterbenden. Mani-
pulationen auf das Allernétigste beschranken, sonst wird
der Sterbende unnétig in seinen leidenden Kérper zuriick-
geholt. Angehorige: letzte Versbhnungen; sie einladen,
ihm alles zu sagen.

Phase 7: Tod

Begleitung: Innere Sammlung, sich verabschieden; den
Angehorigen Gelegenheit geben, noch etwas zu sagen.
Angebot, bei der Versorgung des Verstorbenen mitzuwir-
ken.

Alle diese Phasen sind mehr oder weniger deutlich zu beo-
bachten und dauern unterschiedlich lange.

Anforderungen an Begleitende: Begleiten setzt voraus,
dass man personlich gelernt hat, seine Probleme in Ge-
legenheiten umzuwandeln. Was man sagt und was man
lebt sollte Ubereinstimmen.
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Le 7 fasi del morire
Gli elementi spirituali ed i compiti
di accompagnamento

(Riassunto)

Dopo venti anni di accompagnamento di pazienti morenti

avevo bisogno di comprendere, al di la delle cinque fasi

emozionali di Kibler-Ross, gli stadi psico-corporei che i

morenti attraversano. Gli elementi spirituali di queste tap-

pe mi sono state rivelate dai miei pazienti eccezionali. La

fine della vita assomiglierebbe ad un percorso di combat-

tente costellato da sfide lanciate dalla vita al morente che

deve rispondere di continuo a:

— Come perdere senza essere perdente?

— Come restare curioso nei confronti della vita?

— Se @ impossibile cambiare la situazione, come cambiare
la maniera di viverla?

Fase 1: La diagnosi di una malattia incurabile
Diversi stati: stato di choc con dissociazione, negazione,
stati emozionali di rivolta/tristezza, o stato di iper lucidita.

Doppio elemento:

1) Osare guardare in faccia la fine ineluttabile

2) fare il proprio bilancio passato — presente — futuro e por-
re degli atti

Accompagnamento

Contatto fisico e poche parole, per permettere di ritrovare i
riferimenti del «sé» e di integrare la notizia al fine di pren-
dere in mano il tempo che resta.

Fase 2: Le infermita inesorabili

Doppio elemento:

1) Approfittare di cid che rimane

2) Accettare di perdere per guadagnare altrove

Accompagnamento

Favorire dapprima |'espressione emozionale della sofferen-
za al fine di creare uno spazio di apertura per passare dal
«perché?» al «per cosa?» e dare un senso all'infermita.
Proscrivere «occorre accettare».
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Fase 3: Il blocco degli attaccamenti
Doppio elemento:

1) lasciare cio a cui si tiene di pit

2) Osare il salto nell'ignoto

Accompagnamento

Ultimo momento per passare il testimone: testamento ma-
teriale e spirituale. E necessario accompagnare la famiglia,
il paziente ha bisogno di sapere che i sui cari potranno
continuare la loro strada.

Fase 4: Il distacco

Doppio elemento:

1) Vivere il distacco non colpevole

2) Vivere una nuova Coscienza dell’ Essere, libero dal sé

Accompagnamento
Liberare il distacco dal senso di colpa e interessarsi al suo
mondo interiore.

Fasi 5 e 6: Gli stati interiori dell’agonia

Elemento fase 5: Vedere chi si & stati. Visione veritiera del-
la propria vita. Possibili visioni spaventose. Auto-misura o
auto-giudizio.

Elemento fase 6: Vedere I'’Amore possibile. Per alcuni: vi-
sione di una persona cara deceduta o di un Essere di Luce.
Perdono e Amore assoluti.

Accompagnamento

Tempo di silenzio. Fare il bilancio della relazione. Medita-
zione. Respirare con il morente. Limitare le manipolazioni
allo stretto necessario. Famiglia: ultime riconciliazioni, invi-
tare i suoi cari a dirgli tutto.

Fase 7: La morte

Accompagnamento

Raccoglimento, dire addio, offrire un tempo di parola ai fami-
gliari. Dare la possibilita di partecipare alla toilette mortuaria.

Queste fasi sono pil 0 meno marcate o osservabili, pil o
meno lunghe.

Esigenze per I'accompagnatore: per accompagnare oc-
corre una pratica personale per saper trasformare le pro-
prie miserie in opportunita. E necessaria la coerenza tra
cosa si dice e cosa si é.
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Newsletter du groupe recherche

Le groupe recherche fonctionne depuis 2006. Il se réunit

3 a 4 fois par année. Il est composé de chercheuses et

de chercheurs engagés dans des projets de recherche. De

nombreuses disciplines socio-sanitaires et académiques

sont représentées: médecins, infirmiéres, assistantes so-

ciales, anthropologue, sociologue. Le groupe s'est donné

pour objectif d’améliorer les projets de recherche:

— en les analysant dans une perspective interdisciplinaire
et scientifique

— en renforcant les collaborations au niveau suisse

— en développant la recherche de fonds

Depuis le 2 février 2007, deux chercheurs collaborent pour
animer le groupe, Florian Strasser, médecin oncologue a St
Gall et Murielle Pott, infirmiére et professeure a la Haute
école santé social du Valais. Le duo fonctionne bien, la bar-
riere de rosti s'est effondrée et le débat interdisciplinaire
fait rage!

Lors de chaque rencontre, un temps est consacré au
fonctionnement du groupe, un autre aux activités spéci-
fiques et enfin, un moment est réservé a la discussion de
projets de recherche. Les chercheuses et chercheurs peu-
vent soit informer le groupe d'un projet, soit poser une
question précise, soit mettre tout le projet en discussion.
En février 2007, plusieurs projets ont été proposés et deux
d’entre eux ont été analysés.

— Esther Schmidlin, infirmiére RN BScN, Master en soins
palliatifs, communication et éthique en fin de vie a I'Ins-

titut universitaire Kurt Boesch a Sion travaillant actuelle-
ment a la Fondation Rive-Neuve, a Villeneuve, s'intéres-
se a I'expérience et aux représentations de la sédation
terminale chez les patients concernés et leur famille. Le
sujet a été reconnu comme difficile, mais trés important
a documenter. Les aspects méthodologiques ont été
longuement discutés en groupe, en particulier I'impor-
tance d'utiliser un guide d’entretien avec des questions
ouvertes et la faisabilité d’une étude s'adressant a des
personnes particulierement fragiles.

— Peter Neuenschwander, assistant social, professeur a
la Haute école de travail social de Berne, s'intéresse a
un état des lieux des bénévoles engagés dans les soins
palliatifs en Suisse. Le groupe s'est interrogé sur I'hété-
rogénéité de la population investiguée, mais a mis en
évidence l'intérét d'une collaboration au niveau natio-
nal. Plusieurs pistes ont été proposées.

Il a été souligné que la page consacrée a la recherche dans
le site internet www.palliative.ch doit mieux représenter
les activités du groupe recherche. Murielle Pott a élaboré
un projet qui a été accepté par le groupe. Vous trouverez
bientot des nouvelles fraiches sur le site. Enfin, les princi-
paux axes de la deuxieme journée nationale de la recher-
che en soins palliatifs ont été définis en groupe et le pro-
gramme vous est présenté dans ce numéro.

Le groupe recherche est un espace de discussion et
d'apprentissage réciproque. La diversité des approches et
des intéréts permet de développer une interdisciplinarité
féconde, qui n'est pas une simple déclaration d‘intention.

Murielle Pott, Dr.Florian Strasser
Newsletter der Forschungsgruppe
Palliative Care

Seit dem 2. Februar 2007 teilen sich zwei Forscher die
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Die Gruppe ist seit 2006 aktiv und versammelt sich 3—4mal
im Jahr. Dabei treffen sich Forscherinnen und Forscher mit
aktiven Forschungsprojekten aus den verschiedenen Beru-
fen des Gesundheitswesen, der Sozialwissenschaften und
Universitaten. Es sind aktuell aktiv: Pflegefachpersonen,
Arzte, Sozialarbeiter, Anthropologen, Soziologen.
Die Gruppe hat zum Ziel, Forschungsprojekte zu unter-
stUtzen, indem sie
1. aus einer interdisziplindren und akademisch-wissen-
schaftlichen Perspektive eine Beurteilung abgibt;
2. die Zusammenarbeit auf Schweizer Niveau fordert,
3. die Suche nach Forschungsgeldern unterstiitzt.

Animation der Gruppe: Murielle Pott, Pflegefachperson
und Professor an der Haute école santé social du Valais,
zusammen mit Florian Strasser, medizinische Onkologie,
Leiter Onkologische Palliativmedizin, am Kantonsspital
St. Gallen. Das Duo funktioniert gut: wir erleben keinen
Rostigraben — dieser wird mit Appetit Uberhlpft — und
die interdisziplindre Debatte ist aus unserer Sicht pro-
duktiv.

Bei jeder Zusammenkunft der Forschungsgruppe wird
eine Zeit vorgesehen, um die Strukturen und Funktionen
der Gruppe kurz zu evaluieren, zweitens werden spe-
zifische Aktivitaten diskutiert und drittens werden Zeit-
fenster reserviert fur die spezifische Diskussion von For-
schungsprojekten.
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Es gibt drei Moglichkeiten ein Projekt zu diskutieren:

1. eine Kurzinformation tber ein Projekt ohne weitere
Vertiefung;

2. spezifische Fragen zum Projekt, welche von den anwe-
senden Kollegen fokussiert beantwortet werden.

3. Diskussion eines Projektes mit einer Vertiefung im inter-
disziplinaren Team.

Im Februar 2007 wurden verschiedenste Projekte vorge-

stellt. Zwei davon wurden vertieft analysiert:

1. Frau Esther Schmidlin, Pflegefachperson BSCN, Master
in Palliative Care, Kommunikation und Ethik am Ende
des Lebens am Institut Bosch in Sion, arbeitet aktuell in
der Fondation Rive Neuve in Villeneuve. Sie interessiert
sich fur die Erfahrungen von Patienten und deren Fami-
lien bei der palliativen Sedationstherapie. Dies ist aner-
kanntermassen ein schwieriges Gebiet. Umso wichtiger
ist es aber, es gut zu dokumentieren. Die methodischen
Aspekte wurden in der Gruppe lang diskutiert, speziell
die Bedeutung eines Interviewsleitfadens mit offenen
Fragen und jene einer Vorstudie (feasibility Studie), wel-
che besonders die Frage nach der Schwache und Ver-
letzlichkeit der Patienten stellt.

2. Peter Neuenschwander, Sozialarbeiter, Professor an der
Hochschule fur Sozialarbeit in Bern, mochte eine Be-

Reminder

standesaufnahme machen Uber Freiwillige im Bereich
von Palliative Care. Die Gruppe hat Uber die Hetroge-
nitat der untersuchten Population diskutiert und vor-
geschlagen, dass das Internet als Plattform fur eine
Zusammenarbeit auf nationaler Ebene dienen konnte.
Verschiedenste Ideen wurden diskutiert und die Kolla-
boration nachhaltig angestrebt.

Bezlglich der Internetseite der Forschungsgruppe wurde
festgehalten, dass das Internet besser genutzt werden,
soll, um die Aktivitaten der Gruppe bekannt zu machen
und in Zukunft auch als Koordinations- und Kollabora-
tions-Instrument. Murielle Pott hat ein Projekt erarbeitet
das von der Gruppe akzeptiert wurde. Neuigkeiten wer-
den bald regelméssiger auf der Homepage aufgeschaltet
werden.

Die Forschungsgruppe hat schliesslich das Programm
des 2. Palliative Care Forschungstages diskutiert, welches
in Kurzform in dieser Nummer abgedruckt ist. Wir freuen
uns auf eine rege Teilnahme.

Die Forschungsgruppe ist ein Ort der Diskussion und der
gegenseitigen Wertschatzung. Die Unterschiedlichkeit der
verschiedenen Zugange und Interessen erlaubt nach un-
serer Meinung, die Entwicklung einer echten und gelebten
Interdisziplinaritat, welche auch uns tragt.

2nd National Research Day

«Palliative Care»

Wednesday, 27. June 2007, Cantonal Hospital, St. Gallen
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Invited are physicians, nurses, and other professionals,
who are interested in or already involved in research in
palliative care.

Goals of the day:

— To deliver knowledge and project-related experiences in
multidisciplinary research in Palliative Care,

— Exchange of views and practical discussion of research
projects networking between researchers,

— Further development of a national research strategy
and evaluation of funding opportunities

For applications and conference organisation
Kongress-Sekretariat

Fr. Gabi Laesser

Rorschacherstr. 150

9006 St. Gallen,

+41 71 243 0032

www.oncoconferences.ch
glaesser@oncoconferences.ch

Details of application

Returning the application and depositing the participation
fee. Abstracts for the workshops are appreciated but not
required.
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Fees
100.— CHF (max. 150 participants)

Deadline for application
Friday, June 1st 2007

Location

Kantonsspital St. Gallen
CH - 9007 St. Gallen

big lecture hall house 21

Languages

Englisch, French, German. Simultaneous translation into
German and French of all plenary talks and basic work-
shop.

Credits:
Requested: ESMO, SGIM, SGAM, SGMO, SBK

Abstract and Project Market

To prepare this research day, namely the workshops and
the project market, you are invited to submit a brief ab-
stract. You may also submit a question to be discussed by
the experts. Each input will be reviewed by the organizing
committee.

Program
08.00 Registration and Coffee

Reminder

You will find the opportunity to present and discuss your
research ideas, -projects, -results, -strategies, — and grant
applications with the experts and among each other cor-
responding to your needs.

Workshops
For workshops 1 (qualitative French) and 2 (basic) no ab-
stract is necessary, but welcomed

For workshop 3 (advanced) please submit a brief ab-
stract about a research project for discussion (max. %> DIN
A4 page)

Project market
During lunch time participants are invited to present on
small posters (Format A3) own research projects and team
activities and visit others’ contributions.

Please inform us (»Responsible for program”) about
the title and number of contributions you will bring, thank
you.

Questions

There will be opportunities to discuss various aspects of
research in palliative care with national and international
experts and contribute to the development of Swiss pallia-
tive care research

09.00 Welcome* Thomas Cerny
09:10 Research-driven clinical care* Eduardo Bruera
09:40 Clinical standards implementation followed by research* Marie Fallon
10:10 Research & quality improvement: catalyzing or obstructing twins?* All speakers
10:40 Break with coffee et al.
11:00 Research close to practice — Utilization of potentials* Deborah McGuire
11:30 Mixing our methods: qualitative and quantitative research* José Pereira
12:00 Relevant research themes from patients’ perspective* | Réne und Jurg' Knellwolf
Gerd Nagel
12:30 Project — Marketplace, «guided project tour», lunch
13:30 Workshops
1) Pratiques professionnelles et sciences humaines dans la recherche qualitative en soins palliatifs (French)
Marc Berthod, Murielle Pott, llario Rossi, Isabelle Milloud, Rose-Anna Foley, Francois Kaech, Yannis Papadaniel
2) What are good research questions and how to choose an appropriate method*
Michel Beauverd, Marie Fallon, Elisabeth Spichiger
3) How to submit successful grants — key elements (English)
Karin Olson, José Pereira, Florian Strasser
15:10 Break with coffee et al.
15:30 Summary of workshops in Plenum*
16:00 Swiss Pall. Care Research: Summary & Strategy* Murielle Pott & Florian Strasser
16:20 Canadian PC Research Initiatives: Benefits & Challenges* Robin Fainsinger
16:45 National Funding-opportunities* Gérard Escher
17:05 Roundtable — Reflections with participants and speakers*
17:30 End of the research day

(*) Translation into German and French
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Evelyn Rieder

Psychosoziale Onkologiepflege

Gemeinsamer Jahreskongress der Onkologiepflege Schweiz
und der Akademischen FachGesellschaft OnkologiePflege, 29.
Marz 2007, in Bern
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Dieses Jahr bot sich fur die Onkologiepflege die Gelegen-
heit, die Jahrestagung gemeinsam mit der Akademischen
FachGesellschaft OnkologiePflege durchzufihren. Die Ta-
gung stand ganz im Zeichen der psychosozialen Onkolo-
giepflege. Nebst zwei Hauptreferaten bot der Tag verschie-
dene, spannende Workshops in deutscher, englischer und
franzosischer Sprache an, wie z.B. Sexualitat, Vorstellung
des Nationalen Krebsprogramms 2005-2010, Developing
a support model for nurses working in extended com-
munity practice. Im folgenden Artikel werden die beiden
Hauptreferate und ein Workshop zusammengefasst.

Die ca. 400 interessierten Teilnehmer im Auditorium wur-
den von Frau Iréne Bachmann-Mettler (Prasidentin Onko-
logiepflege Schweiz), Frau Prof. Carol Lynn Cox (President
European Honour Society of Nursing, Midwifery and Profes-
sions Allied to Health) und Manuela Eicher (Akademische
FachGesellschaft OnkologiePflege) willkommen geheissen.

Der Stand der psychosozialen Onkologiepflege

Das wissenschaftliche Programm wurde durch Dr. Agnes

Glaus, Tumorzentrum ZeTuP in St.Gallen, eroffnet. In

einem Uberblick prasentierte sie den gegenwartigen Stand

der psychozialen Onkologiepflege. Schatzungsweise be-

durfen 20-30% der onkologischen Patienten im Verlauf ih-

rer Krankheit einer spezifischen Betreuung durch Fachleute

der Psychologie, Psychiatrie oder Sozialarbeit. Hypothetisch

geht Dr. Glaus davon aus, dass psychosoziale Aspekte bei

der Betreuung krebskranker Menschen im grosseren Aus-

mass dem primar versorgenden Betreuungsteam, also den

Arzten und Pflegenden, zufallen. Dabei unterteilt sie die

Arbeitsfelder der Pflegenden wie folgt:

1. Information, Schulung, Beratung

2. Wahrnehmen, Erfassen, Beantworten der Reaktionen
und Umstanden

. Kommunikation

. Empathie

. Coping, Hoffnung, Optimismus

. Lebensqualitat, Selbstwertgefiihl

. Teil der Lehre, Forschung, Praxis

N o W

In diesen Arbeitsfeldern leisten die Pflegenden wichtige
Beitrage an die psychosoziale Unterstiitzung der Patienten.
In der heutigen Komplexitat der Behandlungen brauchen
Menschen, die von einer Krebserkrankung betroffen sind,
befahigte Begleiter, die menschlich verfigbar (prasent) und
fachlich kompetent sind sowie vorausschauend begleiten.
Mehr denn je besteht ein Bedarf an «skillful companions».
Psychologie allein genigt hierfir allerdings nicht. Dr. Glaus
ist Gberzeugt, dass fur eine erfolgreiche psychosoziale Un-
terstlitzung eine evidenzbasierte, onkologische Fachpflege
Voraussetzung ist.

Veranstaltungen

Ungewissheit bei Krebspatienten

Dr. Maya Shaha prasentierte in ihrem Referat die Bedeu-
tung der Ungewissheit bei Krebspatienten. Ungewissheit
wird als das Unvermogen, krankheitsspezifische Ereignisse
zu beeinflussen, definiert. Ungewissheit ist ein kognitiver
Zustand. Da den Betroffenen wichtige Hinweise fehlen,
kénnen sie krankheitsspezifische Gegebenheiten nicht
strukturieren oder kategorisieren. Weiter wird Ungewiss-
heit als eine menschliche Reaktion auf die Erfahrung von
Nicht-Wissen sowie der daraus resultierenden Unsicherheit
beschrieben.

Anhand des Modells von Mishel (1988) zeigte Dr. Sha-
ha auf, dass Ungewissheit bei Krankheit stets durch ei-
nen Stimulus verursacht wird. So kann Ungewissheit bei
Krankheitssituationen, die ambivalent, komplex sowie
unvorhersehbar sind, existieren. Durch diese Ungewissheit
entstehen Bewaltigungsstrategien, die eine Anpassung an
die veranderte Situation erlauben.

Ausgehend von diesem Modell untersuchte Dr. Shaha
in ihrer Dissertation Menschen mit einer Krebserkrankung
im Hinblick auf das Erleben der Erkrankung. Sie stellte fest,
dass Krebs als Krankheit im Leben der Betroffenen omni-
prasent ist. Noch lange nach der Diagnosestellung wer-
den Ereignisse und Verdnderungen stets in Relation zur
Krebserkrankung gesetzt oder es wird ein solcher Zusam-
menhang beflrchtet. Dr. Shaha hat aus ihren Analysen
ein Modell, «die Omniprasenz von Krebs», entwickelt. Um
dieses Modell nun empirisch weiter abzustitzen, unter-
sucht Dr. Shaha derzeit in einer von der ONCOSUISSE un-
terstUtzten Studie, an der John Hopkins University School
of Nursing, Baltimore, USA, wie weit sich die qualitativ
entwickelten Annahmen Uber die Kategorie Unsicherheit
mittels quantitativer Analysen bestatigen lassen.

Am Schluss gab Dr. Shaha folgende Empfehlungen, basie-

rend auf ihren Erkenntnissen, ab:

1 Initileren von Gesprachen Uber die Krankheit und deren
Auswirkung

2 Zielorientierte und sinnvolle Planung des Spitalaus-
trittes

3 Familie in der Betreuung der Patienten unterstiitzen
und mit einbeziehen

Institutionen sollten folgende Rahmenbedingungen

schaffen:

4 Flexibilitat in der Planung von Terminen

5 Uberprifung und Verbesserung der interdisziplindren
Strukturen

6 Forderung von interdisziplindrem Austausch von Infor-
mationen und Diskussion

7 Uberpriifung und Verbesserung von Schnittstellen zwi-
schen Spital, Rehabilitation und Spitex

Dr. Shaha fordert die Entwicklung eines Erfassungsinstru-
mentes um Ungewissheit in der Praxis zu eruieren.
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Workshop: Mit schwerkranken Kindern {iber ihren
bevorstehenden Tod sprechen

Leitung:

Mirjam Mohr, Stv. Stationsleitung,
Universitatskinderklinik, Zurich

Gabriela Finkbeiner, Pflegeexpertin,
Universitatskinderklinik, Zurich

Auf der onkologischen Abteilung des Kinderspitals Zdrich
wird bei sterbenden Kindern immer wieder deutlich, dass
mit einigen von ihnen kaum oder gar nicht Gber ihren be-
vorstehenden Tod gesprochen wird. Bei den Pflegenden
|6st dies jeweils viele Emotionen aus, die immer wieder die
gleichen Fragen aufwerfen: «Ist es nicht besser, wenn mit
allen sterbenden Kindern tber den Tod gesprochen wird?»
«Wie soll das geschehen?» «Wer soll mit den Kindern
sprechen?»

Diese Fragen waren der Anlass, die Thematik, ob und
wie mit sterbenden Kindern tber ihren bevorstehenden
Tod gesprochen werden soll, anzugehen. Weiter wurde
nach Empfehlungen gesucht, welche Unterstitzung Pfle-
gende brauchen, wenn Eltern verbieten, dass mit ihrem
kranken Kind tber den Tod gesprochen wird.

Diese Fragen wurden mit der Bearbeitung von Literatur
zum Thema «Mit Kindern tber Sterben und Tod sprechen»
angegangen, mit Reflexion von Fallbeispielen und der Erar-
beitung von Unterstitzungsmassnahmen fiir Familien und
Pflegende/Team.

Die Ergebnisse und das zusammengetragene Wissen lie-
gen in Form einer Abschlussarbeit auf der Onkologie auf
und werden in regelmassigen Abstanden im Pflegeteam
prasentiert und diskutiert. Weitere erarbeitete Massnah-
men wurden umgesetzt. Die praktischen Handlungsvor-
schlage werden vor allem von unerfahrenen Pflegenden
geschatzt und die verschiedenen Austauschgefdsse ge-
nutzt.

Die Teilnehmer des Workshops beteiligten sich erfreulich
aktiv an den Diskussionen. Ein wichtiges Thema war der
Konflikt fur Pflegende, wenn Eltern nicht mit ihrem ster-
benden Kind Uber den Tod sprechen wollten. Den Wunsch

Veranstaltungen

der Eltern zu respektieren und sich gleichzeitig fur die Be-
durfnisse und Rechte des Kindes einzusetzen, verlangt viel
Erfahrung und Professionalitat.

Erkenntnisse

1 Kinder denken und sprechen in verschiedenen Alters-
tufen sehr unterschiedlich tber Sterben und Tod. Pfle-
gende mussen diese Todeskonzepte kennen.

2 Es ist zwar wlnschenswert, mit dem betroffenen Kind
Uber seinen bevorstehenden Tod sprechen zu kénnen,
aber nicht immer die einzig richtige Lésung.

3 Bestehende Kommunikationsformen in Familien mus-
sen beriicksichtigt werden.

4 Kinder suchen sich ihre Gesprachspartner aus. Nicht
jede Pflegefachperson ist somit fir jede Familie geeig-
net, um Gesprache Uber Sterben und Tod anzuregen.

5 Mit den Eltern Uber ihre eigene Trauer zu sprechen,
ohne bereits an ein Gesprach mit dem Kind zu denken,
kann die Kommunikation zwischen Eltern und Kind er-
leichtern.

6 Pflegende mussen die institutionalisierte Moglichkeit
haben, sich im interdisziplindren Team und mit erfah-
renen Kollegen auszutauschen.

Wissen und Erfahrung mussen durch erfahrene Pflegende
ans Team weitergegeben werden.

Es ist notwendig, dass die Verantwortung fur das Thema
klar definiert ist, damit die Kontinuitat gewahrleistet ist.
Erfahrungen und Wissen sollen auch anderen Fachgebie-
ten im Rahmen eines Palliative-Care-Konzeptes zuganglich
gemacht werden.

Korrespondenz

Evelyne Rieder

Pflegefachfrau HF, BNS

Vizeprasidentin Onkologiepflege Schweiz
evelyn.rieder@pop.agri.ch

Alle Referate sind auf der Webseite der Onkologiepflege
Schweiz, www.onkologiepflege.ch, aufgeschaltet.



Coordination des associations de bénévoles «accompagnement

de personnes souffrant d’une maladie grave» dans le canton de Vaud

Dans le cadre du Programme cantonal vaudois de développement des soins pal-

liatifs, le Service de la Santé publique a souhaité renforcer le role joué par les

bénévoles d'accompagnement de personnes souffrant d'une maladie grave. En

2004, une premiére rencontre a eu lieu, regroupant les responsables de 6 asso-

ciations de bénévoles actives dans ce domaine: Ligue vaudoise contre le cancer,

Caritas, CHUV, Rive-Neuve, Mottex, CMS d'Orbe. Certaines de ces associations

sont actives dans |'ensemble du canton, alors que d’autres sont liées a des lieux

de soins spécifiques. De taille trés variable, elles regroupent au total prés de 250

bénévoles.

Catherine Hoenger

Coordination des associations de béné-

voles «accompagnement de personnes

souffrant d’'une maladie grave» dans le

canton de Vaud
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Il existe de nombreux autres groupes de bénévoles dans les
hopitaux et les EMS du canton, mais ceux-ci ne sont pas
spécifiquement formés a I'accompagnement de personnes
gravement malades ou en fin de vie.

Les rencontres du groupe de coordination sont informel-
les et ont lieu a une fréguence semestrielle.

La premiére année, les thémes des rencontres étaient
orientés sur la problématique de la formation et de I'enca-
drement des bénévoles: processus de sélection, formation
de base, formation continue, supervision, etc. Des proble-
mes pratigues tels que «comment rompre la collaboration
avec un bénévole ne respectant pas les régles de la confi-
dentialité?», ou «faut-il introduire une limite d'age pour
les bénévoles?» ont été partagés ensemble. Malgré les
spécificités de chaque association, les problématiques ren-
contrées sont trés semblables, et les échanges fructueux
pour les responsables.

Le bon fonctionnement d’une association nécessite un
encadrement professionnel avec des régles clairement
définies tant vis-a-vis des bénévoles (conventions de col-
laboration avec les bénévoles) que des institutions dans
lesquelles ils interviennent (contrats de collaboration).

Le renforcement des processus de sélection et des exi-
gences de formation ont renforcé I'attrait du bénévolat,
également pour des personnes jeunes, en général actives
professionnellement.

En 2005, les associations ont souhaité mieux faire
connaitre leur travail et ont publié, avec le soutien du Pro-
gramme cantonal de développement des soins palliatifs,
une plaguette commune présentant le role et les presta-
tions des bénévoles ainsi que les coordonnées de chaque
association. Ce document a été envoyé a tous les EMS et
tous les CMS du canton de Vaud.

En 2006, une réflexion a été menée sur le role des bé-
névoles a domicile. Par principe, les bénévoles offrent une

Institutions

présence auprés du malade et ne donnent jamais de soins.
Mais la mission prioritaire de I'accompagnement a domi-
cile est de venir en soutien a la famille pour éviter que cette
derniére ne s'épuise. Ainsi des gestes trés simples sont né-
cessaires, tel que donner a boire au patient, ou I'amener
aux toilettes, gestes simples pour une personne souffrant
d‘une indisposition passagére, mais pouvant étre lourds
de conséquences pour une personne gravement atteinte
dans sa santé (risque de fausse-route, ou de chutes). En
collaboration avec les services de soins a domicile, une fi-
che de délégation a été élaborée, qui précise pour chaque
situation les gestes que la personne bénévole est autorisée
a faire. Comme les bénévoles ont également da affronter
des situations de crise, telle qu’une hémorragie massive
au milieu de la nuit en I'absence de toute famille et dans
I'impossibilité de joindre les professionnels, la fiche indique
également les coordonnées de la famille et des profession-
nels pouvant étre contactés en cas d’urgence.

Le 24 avril 2007 a eu lieu une premiere journée cantona-
le de formation continue pour tous les bénévoles accom-
pagnement du canton de Vaud. La journée organisée sur
le theme «professionnels et bénévoles — limites et complé-
mentarités», a rencontré un vif succés avec la participation
de 120 bénévoles de tout le canton.

Le matin était consacré a la présentation de la recherche
en cours par I'Institut d’Anthropologie (UNIL) sur le bé-
névolat dans les soins palliatifs, ainsi qu‘a la présentation
des partenaires de soins palliatifs du canton de Vaud, tant
professionnels que bénévoles. Les participants ont ensuite
discuté de leurs motivations pour leur engagement dans
I'accompagnement.

L'apres-midi, des intervenants représentant les diverses
professions des équipes interdisciplinaires de soins pallia-
tifs ont présenté leur réle aupres des patients et par rap-
port aux autres professionnels. Au-dela de leur spécificité,
chacun a mis en avant I'importance d'accorder du temps
au patient et a sa famille, a chercher a comprendre son
parcours, a offrir de I'empathie et a faciliter le dialogue.
A chacun des intervenants, qu'il soit professionnel ou bé-
névole, le patient et ses proches offrent une facette de
leur parcours de vie. Le travail en équipe interdisciplinaire
permet ainsi d’offrir un regard multiple sur les besoins du
patient et de ses proches.

La suite de I"aprés-midi a été consacrée a un échange
fructueux avec les participants sur des thémes pratiques
telles que le besoin d‘information des bénévoles, leurs
attentes par rapport aux professionnels, les modalités
d’appel a des associations de bénévoles. Mais également
sur des thémes comme |'espoir qui fait vivre jusqu‘a la
mort, les sentiments de culpabilité, I'angoisse existenti-
elle, la dignité. Les bénévoles ont rappelé aux professi-
onnels I'importance de garder un vocabulaire qui soit ac-
cessible aux patients et a leurs familles. Le Professeur José
Pereira a conclu la journée en rappelant I'importance de
I'engagement des bénévoles dans le domaine des soins
palliatifs.
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Infirmiére pratiques harmonisées dans I'encadrement des bénévo-
les, de favoriser I’échange d’intervenants lors de journées
de formation continue, et de mieux faire connaitre I'ac-
tion des bénévoles auprés des institutions de vie et de

Soins
Coordination

soins.

Médecin AT Présence Bénévole Cette coordination requiert uniquement I'engagement
Aoprche loble des partenaires, les besoins financiers en terme de soutien
et d’actions spécifiques (impression de la plaquette, frais de

Empathie . . 2 H
Problémes : repas et location de la salle pour la journée de formation
Assistante sociale a%f,ff,ﬂ;f,”ai??;, Questionnements Auménier B 4 :
e pondanentaus continue) étant pris en charge par le Programme cantonal
. de développement des soins palliatifs.
problémes
S yenor Quant aux perspectives d'avenir, le groupe de coordi-

nation va réfléchir a I'opportunité de mettre sur pied une
formation de base commune a toutes les associations de
bénévoles d’accompagnement qui le souhaitent.

Psychologue

Fig. 1 Représentation schématique de I'équipe interdisciplinaire
de soins palliatifs

Apres trois ans d’activité un bilan trés positif peut étre  Correspondance

tiré de la coordination mise sur pied dans le canton. Une  Catherine Hoenger

organisation trés simple, dans une ambiance conviviale, ~ Programme cantonal vaudois de développement
a permis de créer une dynamique de collaboration entre  des soins palliatifs

les diverses associations de bénévoles, de développer des  catherine.hoenger@vd.ch
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Nouvelles de la Ligue Suisse contre le cancer
Notizie della Lega Svizzera contro il cancro

Nouvelles de la Ligue Suisse
contre le cancer

v

Medicina palliativa

Hans Neuenschwander et al.

Editrice Lega svizzera co

Maintenant aussi disponible en francais:

«Médecine palliative»
deuxiéme édition revue et corrigée du manuel «Médecine
palliative en un coup d'ceil»

avec les chapitres:

— Aspects psychologiques

— Fatigue — asthénie

— Douleurs en médecine palliative

— Anorexie et cachexie

— Nausées et vomissements

— Constipation et iléus

— Diarrhées

— Dyspnée

— Déshydratation

— Hypercalcémie

— Problémes cutanés

— Urgences
nouveau - Soins infirmiers
nouveau — Aspects sociaux
nouveau — Aspects spirituels et aumonerie
nouveau - Réadaptation en médecine palliative
nouveau — Services complémentaires

— Prise de décision

— Retour a domicile et suivi a domicile

— Médecine palliative en pédiatrie
nouveau — Médecine palliative en gériatrie
nouveau — Médecine palliative et infection au VIH

Commande: www.swisscancer.ch
shop@swisscancer.ch

0844 85 00 00

Prix: 32.— frais de port en sus.

Partenaires
Partner

Notizie della Lega Svizzera
contro il cancro

v

Médecine palliative

Hans Neuenschwander et al.

n du corps médical
se contre le cancer

Ora disponibile anche in italiano:

«Medicina palliativa»
seconda edizione riveduta e ampliata di
«La medicina palliativa in un colpo d'occhio»

con gli capitoli
— Problemi psicologici
— Fatigue — astenia
— Dolore in medicina palliativa
— Anoressia e cachessia
— Nausea e vomito

— Stipsi e ileo

—Diarrea

— Dispnea

- Disidratazione

— Ipercalcemia

— Problemi dermatologici

— Emergenze
nuovo  — Cure infermieristiche
nuovo - Gli aspetti sociali
nuovo - Lassistenza spirituale
nuovo - La riabilitazione in medicina palliativa
nuovo  — | servizi complementari

— Il percorso decisionale
— La dimissione del paziente e
I'assistenza domiciliare
- La medicina palliativa in pediatria
nuovo - La medicina palliativa in geriatria
nuovo - La medicina palliativa nell” infezione da HIV

Ordini la sua copia!
www.swisscancer.ch
shop@swisscancer.ch

0844 85 00 00

Prezzo: 32.— piu spese di spedizione



Communication in Cancer Care
Klinische Ethik, eine praktische Hilfe zur ethischen Entscheidungsfindung.

PallioScope

Claude Fuchs

Communication in Cancer Care
(ed. F. Stiefel)

Sous ce titre, I'ancien président de notre société vient
de sortir en anglais un petit livre bien maniable avec
une douzaine d'articles sur divers aspects de la commu-
nication dans la prise en charge de patients cancéreux.
Cela va de la présentation des principaux éléments de
la communication en général aux aspects culturels qu'il
s'agit de prendre en considération, de la motivation a la
prévention du cancer a la maniére de maintenir I'espoir
malgré tout, de la communication avec les familles, avec
les enfants et de la communication interdisciplinaire a
I'entrainement a la communication. Le noyau des auteurs
en est lausannois: R. Bize, J. Cornuz, J.N. Despland, N.
Favre, F. Porchet et F. Stiefel. Les autres viennent de Béle,

d’'Allemagne, de Belgique, de France, d'ltalie, des Pays-
Bas et du Royaume Uni.

Chacun des articles débute par un petit sommaire. Grace
a de nombreux sous-titres, les articles sont bien structurés
et donc d’un bon abord. Merci au Prof. Stiefel de nous
offrir tant d’informations en si peu de pages. Un survol
qui est a conseiller a tout ceux qui se sont rendu compte
de I'importance de la communication dans leurs relations
professionnelles... et plus encore a tous les autres!

F. Stiefel (éd.)

Communication in Cancer Care
Springer Verlag Berlin Heidelberg 2006
ISBN 10 3-540-30757-0

125 p.

Dr. Andreas Gerber
A.R. Jonsen, M. Siegler, W.J. Winslade:
Klinische Ethik, eine praktische Hilfe zur
ethischen Entscheidungsfindung.

auf Prinzipien basierten Ethik darstellt, soll dazu dienen,
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Jeder medizinische Entscheid, jede Behandlung, ja: bereits
jeder Arzt-Patienten-Kontakt vollzieht sich auf einem So-
ckel von Werthaltungen, Uber die wir in der Hektik des
klinischen Alltags kaum nachdenken, aber welche wir im
Rahmen unserer medizinischen Sozialisation gleichwohl
tief verinnerlicht haben. Dies wird uns spatestens dann be-
wusst, wenn Entscheide anstehen, die wir als «schwierig»,
als konflikttrachtig erleben.

Hier setzt der mit knapp 250 Seiten sehr kompakte, von
drei Pionieren der amerikanischen Medizinethik verfasste
Leitfaden an: gemdass Autoren lasst sich jeder klinische
Fall durch 4 Merkmale charakterisieren: die arztliche In-
dikation, die Patientenpraferenzen, die Lebensqualitat
sowie verschiedene Faktoren des soziodkonomischen und
kulturellen Kontextes. Dieser kasuistisch gepragte Ansatz,
welcher methodologisch eine Alternative zu einer primar

dieses oft komplexe Geflecht emotionaler, sozialer und
okonomischer Elemente herauszuarbeiten, welches viele
Félle eben so schwierig macht. Das Ziel dieses Leitfadens
besteht darin, den Leser zu unterstitzen in seinem Bestre-
ben, zu Entscheiden gelangen zu kénnen, welche Einzelsi-
tuationen gerecht werden. Und dies ist den Autoren zwei-
fellos gelungen. Hilfreich sind namentlich die zahlreichen
Fallbeispiele.

Zusammenfassend: praxisnah und einflihlsam geschrie-
ben, gut lesbar — das Buch halt, was sein Titel verspricht,
und das Ganze fur weniger als sFr. 50.—; oder in der Spra-
che der Verfasser: a lot of bang for the buck!

AR. Jonsen, M. Siegler, W.J. Winslade
Klinische Ethik, eine praktische Hilfe

zur ethischen Entscheidungsfindung.
Deutscher Aerzte-Verlag, 5. Auflage, 2006.
ISBN 978-7691-0524-7.



Silvia Harnisch

Der Weg der Liebe durch Abschied
und Tod

. Der Weg der Liebe durch Abschied und Tod
VIH, traitements et qualité de vie

Karl Guido Rey erzahlt in seinem neu erschienen Buch
«Wenn ein Mann trauert» den Weg seiner Liebe durch
Abschied und Tod hin zu einer neuen Hoffnung. Die ver-
schiedenen Teile des Buches, autobiographische Notizen,
Reflexionen, und die Briefe seiner verstorbenen Frau erge-
ben ein harmonisches Ganzes.

Rey ist Psychotherapeut. Er wollte urspriinglich Priester
werden. Dann begegnete er seiner Frau. Nun erstrahlten fur
ihn die Farben in neuem Licht. Unberlhrte Saiten begannen
zu klingen, verschattete Landschaften leuchteten auf. Die
Woiiste begann zu leben — und er wurde sich seiner Identitat
bewusst. Als seine Frau Anna starb, erloschen die Farben.
Er war wieder allein. Alles, was er bis jetzt aufgebaut, erar-
beitet hatte, stiirzte wie ein Kartenhaus in sich zusammen.
Oberflachlichkeiten fielen wie ein zerschlissenes Gewand
von ihm ab. «Ich stand nackt da, vor mir und der Welt». Er
fuhlte sich eingereiht in den Zug aller Trauernden.

Karl Guido Rey wagt den Weg, Trauer an sich gesche-
hen zu lassen. Sein bisheriges Gottesbild 16st sich auf.
Christus, den er vorher als Bruder und Freund erlebte,
schweigt. Er fuhlt sich beraubt, Uberfallen, verraten. Rey
lasst die Gefuhle der Gottesferne zu, spurt aber im Verlauf
des Trauerprozesses immer wieder: Doch, er ist da, er hat
mich nicht verlassen und nicht der vélligen Verzweiflung
preisgegeben. Mitten in grosster Trauer erfuhr er einen
tiefen Frieden, den er in keiner Weise psychologisch erkla-
ren konnte. Er erlebte Zufélle, die fur ihn mehr als blosse
Zufalle waren. Er begegnete seiner Frau so intensiv und
lichtvoll in Traumen, die fur ihn mehr als Ausserungen des
Unbewussten waren, namlich Geschenke Gottes, in denen
er seine Nahe erfahren durfte.

Rey begeht den Weg der Trauer nicht allein. Er |&sst sich
durch Menschen helfen, durch einen Berufskollegen, der
ihm zur Seite steht, durch Anselm Grin, der ihn zu Exerzi-
tien in sein Kloster einlddt und ihn ermutigt, seinen Weg
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weiterzugehen. Es war fur ihn eine Zeit der Gnade. Der
139. Psalm wurde ihm zu einem Schllsselerlebnis. «Du
hast sie erschaffen, — Deine Augen sahen, wie sie entstand.
Als sie geformt wurde, war Dir ihr Wesen nicht verborgen.
Alles war in Deinem Buch aufgezeichnet, all ihre Tage wa-
ren schon gebildet, als noch keiner da war».

Es wurde ihm bewusst, dass ihm Gott seine Frau nicht
genommen, sondern mit all den Tagen, die er fur sie be-
stimmte, geschenkt hatte. Rey schreibt: «In der Trauer be-
gegne ich mir im Kern meiner Person wie noch nie zuvor»
und er bekennt, dass Gott, den er zuerst beschimpft hatte,
alles zum Guten wendete. Er vermag ihn angesichts des
Todes als das verheissene Leben zu erkennen, in dem die
Verlorenen als Lebende vollendet werden. Der unansehn-
lichen Blosse des Mohnsamens entspreche die nur ihr eige-
ne purpurne Pracht seiner Blute. Der Kern werde zur Fille
seines Wesens entfaltet, wie der Mensch in seiner Aufer-
stehung. (vgl. 1. Kor. 15, 42-44).

Rey wuinscht sich, dass auch Ehepaare zu diesem Buch
greifen, damit sie sich fragen, wer ihr Partner oder ihre Part-
nerin wirklich ist und was sie aneinander haben, solange es
ihnen vergénnt ist, miteinander zusammenzuleben. Das Buch
fordert sie auf, in ihrer Beziehung gegenwartiger zu sein und
einander spontaner, phantasievoller und kreativer zu lieben.
Es wird ihnen bewusst, dass jedes Wort, das sie nicht spre-
chen, jede Zartlichkeit, die sie verweigern, jede Versdhnung,
die sie ausschlagen, nach dem Tode nicht mehr nachholbar
und endgultig verloren ist. Dieses Buch ist beachtenswert,
und ich wiinschte, dass es den Weg zu vielen Lesern findet.

Karl G. Rey

Wenn ein Mann trauert

Der Weg der Liebe durch Abschied und Tod
2006. 192 S. 19 cm; KT, Deutsch

Herder, Freiburg , 2006

Gisele Scharer

VIH, traitements et qualité de vie
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Sous ce titre, les auteurs proposent une version actuali-
sée de «Mieux vivre son traitement», guide a I'attention
des personnes infectées par le VIH. Cette petite brochure,
supplément gratuit a la revue Remaides n°62, décembre
2006, se veut étre un outil qui apporte des notions de base
et une vision globale du VIH pour permettre a chacun de
se repérer et de pouvoir aller plus loin dans ses réflexions,
a son rythme et selon ses attentes.

Le document est extrémement complet et prend en compte
tous les aspects de la maladie, des traitements et de la vie
des personnes atteintes par le VIH. Il soutient I'autonomie
et la qualité de vie des personnes malades. La diffusion du
journal Remaides est gratuite et sa parution est trimestriel-
le. Pour en savoir plus:

www.aides.org



«Weder Tag noch Stunde»
Willkommen der Sektion Graubiinden!

Klara Obermiiller:

«Weder Tag noch Stunde»

«Nachdenken Uber Sterben und Tod», so lautet der Unter-
titel des neuen Buchleins der bekannten deutschschweizer
Publizistin. Und genau darum geht es. Den Grundanstoss
zu diesem Nachdenken hat Klara Obermuller aus der Be-
gleitung ihres Mannes, Walter Matthias Diggelmann, wéh-
rend seiner Krebserkrankung und eines an AIDS erkrankten
Freundes gewonnen. Dann aber hat sie sich auch stark mit
der entsprechenden Literatur von Fritz Zorn, Peter Noll, Ver-
ena Kast und vielen anderen bis hin zu Elisabeth Kibler-Ross
auseinandergesetzt. Aus all diesem «Nach-Denken» sind
meist in der 80er- und 90er-Jahren Artikel und Vortrage ent-
standen, welche nun in diesem Buchlein gesammelt sind.

In lhrer Offenheit und Ehrlichkeit wird Klara Obermuller
damit vor allem manchen Angehorigen in ihrer oft ein-
samen Auseinandersetzung mit dem Sterben eines na-
hestehenden Menschen zu einer einfiihlsamen und ver-
standnisvollen Begleiterin werden und sie ermutigen, die
eigenen Erfahrungen mit anderen zu teilen. Vorausgesetzt
ist allerdings, der betroffene Leser erwartet nicht, selber

PallioScope
Nachrichten palliative ch

genau die gleichen Erfahrungen zu machen, sondern
weiss, dass jedes Sterben ebenso individuell verlauft und
gestaltet werden kann wie der Rest des Lebens auch.

Fur uns Palliativ-Fachleute besonders wertvoll ist wohl
ein Artikel aus der Urzeit von Palliative Care in der Schweiz
nach einem Besuch von Klara Obermuller im CESCO 1989.
Nicht nur kommen darin viele Namen der bekannten
schweizer Pioniere von Charles-Henri Rapin bis zu Cosette
Odier vor, vor allem lasst sich an dem Gefthl, im CESCO
etwas ganz Neuem und Einzigartigem begegnet zu sein,
etwas von dem Weg erahnen, der in den letzten knapp
zwanzig Jahren in Richtung der Integration von Palliative
Care in die ganz normale medizinische Grundversorgung
bereits zurtickgelegt werden konnte.

Klara Obermdller

Weder Tag noch Stunde —

Nachdenken Uber Sterben und Tod

Verlag Huber Frauenfeld/Stuttgart/Wien 2007
ISBN — EAN 978-3-7193-1445-3

155 Seiten, CHF 29.80

Willkommen der Sektion Graubiinden!
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Nach mehrjdhriger Vorarbeit durch die Menzi-Jenny-Ger-
trud Stiftung und der Unterstiitzung von Prof. A. Heller
und seiner Mitarbeiter vom IFF in Wien, sowie einer Grup-
pe begeisterter Fachleute aus dem Blndnerland ist am 4.
April 2007 in Chur der Verein «Palliativnetz Graubinden»
gegrundet worden. Prasidentin des Vereins ist Frau Dr. jur.
Barla Cahannes, die schon die Vorbereitungsphase mass-
geblich vorangetrieben hat.

Am 30. Mai hat nun der Vorstand von palliative ch das
Palliativnetz Graubtnden als neue Sektion anerkannt. Wir
heissen diese also in unserem Kreise ganz herzlich will-
kommen und freuen uns auf eine gute und fruchtbare
Zusammenarbeit!

Bitte beachten Sie in den Sektionsbeitragen auf Seite 65
den Artikel, mit dem sich das Palliativnetz Graubiinden uns
vorstellt.

Claude Fuchs



Benvenuta sezione dei Grigioni!
Bienvenue a la section des Grisons!
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Bienvenue a la section
des Grisons!

Aprés plusieurs années de préparation par la Fondation
Menzi-Jenny-Gertrud avec le soutien du professeur A.
Heller et de ses collaborateurs de I'lIFF de Vienne et d'un
groupe enthousiaste de professionnels des Grisons, c’est
le 4 avril qu’a été fondé a Coire le «Palliativnetz Graubln-
den». La présidente en est Madame Barla Cahannes, ju-
riste, qui en avait déja été le principal moteur durant la
phase prépafatoire.

Le 30 mai, le comité de palliative ch a maintenant reconnu
«Palliativnetz Graublinden» comme nouvelle section de
palliative ch. Nous lui souhaitons donc une trés cordiale
bienvenue parmi nous et nous nous réjouissons d’une
bonne et fructueuse collbaboration!

Veuillez remarquer sous la rubrique des sections a la
page 65 petit article par lequel Palliativnetz Graublnden
se présente.

Benvenuta sezione

dei Grigioni!

Dopo molti anni di preparazione da parte della Fondazione
Menzi-Jenny-Gertrud con il sostegno del Prof. A. Heller e
dei suoi collaboratori dell'IFF di Vienna, e di un gruppo en-
tusiasta di operatori sanitari dei Grigioni, lo scorso 4 aprile
& stato fondato a Coira il «Palliativnetz Graubtnden». La
presidenza é assunta dalla signora Barla Cahannes, giuri-
sta, la quale ha partecipato in maniera decisiva alla fase
preparatoria.

Il 30 maggio il comitato di palliative ch ha riconosciuto
«Palliativnetz Graubtinden» come una nuova sezione della
Societa. Le diamo dunque il nostro cordiale benvenuto e ci
rallegriamo di una buona e fruttuosa collaborazione!

Vi rendiamo attenti che nella rubrica delle sezioni alla pa-
gina 65 trovate un piccolo articolo di presentazione della
nuova sezione grigionese.
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Der Patient im Mittelpunkt

Jahrestagung palliative ch Rapve\“

19./20. September 2007 in Winterthur Ui )
p o perun® 32\(\\“\6\6\“\%
. : \ (!
Au centre: le patient 2000 s e
Journées annuelles palliative ch g\nse“e dui\eﬂe“ ¢ «—,“msd“e
19/20 septembre 2007 a Winterthour 20 "e‘ EAE 90
e\ &
dau it AU
Programm/Programme
Mittwoch 19. September/Mercredi 19 septembre
10.00  Symposium AG Qualitat
Continuing on the way to Quality GT Qualité
1300 Begrlissung/Salutation

Hoffnung und die harte Realitat — wie sprechen wir dariiber?
L'espoir et I'implacable réalité - comment en parler?

13.30

13.55

14.20

14.45
15.05

15.30

16.00
16.30

Abend/soir keine spezielle Veranstaltung/Aucune manifestation spéciale n’est prévue

Entscheidungen am Lebensende — wie sprechen wir dartiber?

Décisions en fin de vie — comment en parler?

Sprache finden fur das, was stumm macht

Trouver un langage pour ce qui rend muet

Wenn die Sprache versagt — non-verbale Kommunikation
Lorsque le langage échoue — la communication non-verbale
Pause

Reden Uber Dritte — das Gesprach mit Angehdrigen

Parler de tiers — entretiens avec les proches

Podium: Reaktionen von Betroffenen, Angehérigen, Moderation: D. Vogeli

Patientenvertreterin mit den Referenten
Podium: Réactions de patients, de proches, de
représentants de patients avec les orateurs
Pause - Kaffee

Generalversammlung palliative ch
Assemblée générale de palliative ch

Donnerstag, 20. September/Jeudi 20 septembre

09.00

Eréffnung/Ouverture de la journée

Die Bedirfnisse der Betroffenen

09.10

09.35

10.00

10.25
10.45

12.00

palliative-ch Nr. 2/2007
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Autonomie und Abhangigkeit

Autonomie et dépendance

Resultate der Studie Uber die Bedurfnisse

der Betroffenen in der Schweiz

Résultats de I'étude sur les besoins des personnes
touchées en Suisse

Instrumente zur Messung der Lebensqualitat
Instruments de mesure de la qualité de vie

Pause

Workshops 1. Teil/Ateliers 1ére partie

1) Présentation de posters

2) L'évaluation des traitements & domicile

3) Patientenautonomie in der Padiatrie
4) An den Grenzen der Autonomie
5) Lernen aus Patientenerfahrungen

Mittagessen/Repas de midi

Prof. F. Stiefel
psychiatre

Pfrn. U. Blchs
Seelsorgerin

A. Hess
Psychotherapeutin

|. Beytrison
Infirmiere

Journalistin NZZ

Prof. A. Bondolfi
éthicien

Dr. S. Eychmdiller
Arzt

Prof. J. Pereira
Uni Lausanne/Geneve

M. Pott

Dr. Ch. Bernet

Dr. E. Bergstrasser
Prof. A. Gerber

E. Ziltener
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Der Patient im Mittelpunkt
Au centre: le patient

13.30

14.45
15.00
15.15
15.45

16.15

Intercity-Z

Nachrichten palliative ch
Nouvelles palliative ch

Workshops 2. Teil/Ateliers 2éme partie

1) Posterprasentation Dr. F. Strasser
2) Evaluation der Behandlung zu Hause Dr. A. Weber
3) L'autonomie des patients en pédiatrie Dr. A. Fahrni
4) Aux limites de |'autonomie Ch. Stettler Arnaboldi
5) Apprendre sur le vécu des patients C. Freudiger
Pause

Preisiibergabe Posterpreis SAMW /Remise du prix de la recherche de I'ASSM

Schlussreferat: Wie kommunizieren wir Palliative Care? B. Tschanz
Conférence finale: ehem. Swissair-Kommunikatorin

Comment communiquer les soins palliatifs?
Schluss-Apero offeriert von der Stadt Winterthur
Vin d'honneur offert par la ville de Winterthour

Ende der Tagung/Fin de la journée

Gge nach/Trains Intercity pour: Bern 16.25; Biel/Bienne 16.28; St. Gallen 16.37

Anmeldung/Inscription

Name, Vorname/Nom, prénom:

Adresse:

Tel. E-Mail:

Mitglied palliative ch?/Membre palliative ch? a ja/oui Q nein/non

Q Symposium «Continuing on the way to Quality» Fr. 25.- Fr. 25—

O Tagung/Journée 19 septembre Fr. 60.-/70-" Fr. 70.-/80.—

Q Tagung/Journée 20 septembre Fr. 60.-/70.— Fr. 70.-/80.—-

Q beide Tage/les deux jours Fr. 100.-/120.— Fr. 130.-/150.—

Anmeldung Workshops/Inscription Ateliers deutsch francais

Posterprasentation/Présentations de posters

Evaluation der Behandlung zuhause/Evaluation des traitements a domicile
Patientenautonomie in der Padiatrie/L'autonomie des patients en pédiatrie
An den Grenzen der Autonomie/Aux limites de I'autonomie

Lernen aus Patientenerfahrungen/Apprendre sur le vécu des patients

ooooo
ooooo

Anmeldung bis spatestens 31. August an palliative ch, Seebahnstr. 231, 8004
Inscription jusqu’au 31 aoUt au plus tard a  oder/ou Fax +41 (0)44 242 95 35

Hotelreservation direkt tGber Winterthur Tourismus, 8401 Winterthur
Réservation de I'hotel directement par Tel. +41 (0)52 267 68 58

kongress@win.ch

1 Nach dem 30. Juni/apres le 30 juin



. Compétences et niveaux de formation en soins palliatifs en Suisse

Le Groupe Formation de la Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs, nom-

mé Swiss Educ, a défini comme |'une de ses priorités pour les 3 ans a venir le
développement de compétences requises pour |'exercice des soins palliatifs pour
différentes professions et a différents niveaux, compétences déterminées sur une
base consensuelle. Cet article résume le bienfondé de ce projet nommé «Swiss

Competency Program».

Prof. Jose Pereira’, Francoise Porchet', Claudia Schréter?, Dr. Claudia Gamondi
Palmesino, Dr. Sophie Pautex, Berbara Bucher, Eva Waldmann, Dr. Kathrin Zaug

Compétences et niveaux de formation en
soins palliatifs en Suisse: progression du
travail du Groupe Formation.

Compétence?

Généralement, les compétences sont considérées comme
un ensemble de fonctions cognitives, affectives et psycho-
motrices qui s'appuient sur «l’utilisation adéquate et habi-
tuelle de la communication, les connaissances, les compé-
tences techniques, le raisonnement clinique, les émotions,
les valeurs et la capacité réflexive dans la pratique quo-
tidienne»* De nombreuses autres dimensions comme
la capacité de prise de recul sur soi (self-awareness), la
compassion, le jugement scientifique et humaniste sont
égale-ment des facteurs qui influencent les compétences.
Nombreux sont les éléments intégratifs de la compétence
nécessaires a I'accomplissement des taches requises pour
la pratique clinique spécifique; il s'agit donc d'une combi-
naison de savoirs, de savoirs-faire et de savoir-étre.

Pourquoi mettre le focus sur les compétences?

Au niveau international, il y a une forte tendance de
construire des programmes de formation dans le domaine
de la santé sur les compétences*

L'OMS, qui soutient fortement cette approche, souligne
également que toute définition de compétence médicale
devrait étre en lien avec a) le contexte social, politique et
éco-nomique; b) les besoins en santé; ¢) I'accessibilité aux
ressources; et d) la structure du systeme de santé. LOMS
reléve aussi qu’un curriculum approprié s'organise autour
des compétences ou des pratiques professionnelles.

Les programmes basés sur les compétences sont ca-
ractérisés par les contenus et le contexte de travail plutot
que par les différents sujets des programmes de forma-
tion traditionnels. Il nest pas suffisant qu’un cours cible le
traitement de la douleur, il faut aussi que soient décrites
de maniére précise quelles compétences les personnes en
formation® vont acquérir au terme de leur formation en ce
gui concerne la gestion de la douleur.

Certains programmes de formation tiennent compte
de ce qui précede, d'autres pas. Par exemple, la personne
formée sera capable de procéder a une rotation d’opiacés
de facon efficace et sGre pour le patient. Alors que cette
compétence peut étre appropriée pour un consultant en
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soins palliatifs, il est probable que cela soit trop détaillé
pour un professionnel de premiere ligne qui, peut-étre, a
seulement besoin de savoir quand il est nécessaire d'envi-
sager une rotation d'opiacés dans telle ou telle situation
et surtout comment contacter I'équipe de soins palliatifs
pour gue cette derniére procede elle-méme a la rotation.

Certaines compétences sont communes a toutes les pro-
fessions, d'autres par contre sont spécifiques a une profession
donnée. Une des compétences communes les plus importan-
tes, c'est de connaitre ses propres limites et de savoir quand
faire appel a une équipe spécialisée en soins palliatifs en fonc-
tion de la situation du patient et du contexte familial.

Yuen et ses collegues ont tres bien décrit les bénéfices
apportés par le développement de compétences claire-
ment articulées pour un réle spécifique dans un contex-
te socio-culturel donné, ce qui® [3]: a) fournit une base
objective pour I'évaluation des performan-ces; b) permet
aux professionnels d'évaluer leurs propres compétences et
d’identifier les domaines dans lesquels ils doivent s’amé-
liorer; c) sert de guide pour le recrutement et la sélection
du nouveau personnel et des membres d'une équipe; d)
prépare la venue de nouveaux membres dans I'équipe; et
e) clarifie la qualité du travail.

Ceci étant, il serait utile pour la Suisse de pouvoir béné-
ficier de standards définissant les compétences a différents
niveaux de pratique, tout en respectant les particularités
loca-les et régionales. Ceci permettrait aux formateurs en
soins palliatifs de développer des programmes de forma-
tion adéquats en fonction des roles spécifiques et des ni-
veaux de formation. Cela contribuerait également a faire
avancer les soins palliatifs en établissant des standards de
pratique et d'évaluation de ces pratiques, en lien avec le
Groupe Qualité de palliative ch.

Niveaux de formation 2007

Les compétences s'inscrivent dans le contexte des diffé-
rents niveaux de formation. En 2002, le Groupe Formation
a initié 3 niveaux de formation A, B et C’, correspondant
aux niveaux définis par I’Association Européenne de Soins
Palliatifs (EAPC). Le niveau A post-gradué s'adresse a des
professionnels de santé de premiere ligne, parmi lesquels
les médecins de famille et les internistes. Le niveau B cible
les professionnels a un niveau secondaire (par exemple les
équipes mobiles de soins palliatifs) et le niveau C se cen-
tre sur les soins palliatifs au niveau tertiaire, en particulier
les spécialistes et experts cliniques et académiques. Si ces
niveaux définis par palliative ch se sont révélés utiles au dé-
but du processus, ils ont toutefois montré certaines limites
ce qui a poussé le Groupe Formation a les développer de
facon plus approfondie.

Les niveaux 2002 ne permettaient en effet pas de préci-
ser les différents niveaux en termes de compétences. Pre-
nons, par exemple, le cas des oncologues ou des gériatres.
Bien que les soins palliatifs ne représentent pas le centre
de leur travail, ils s'occupent en général par année de plus
de patients en situation terminale que les internistes ou les
médecins de famille.
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Cependant, leurs compétences ne sont pas aussi approfon-
dies que celles des professionnels qui travaillent quotidi-
ennement en soins palliatifs et s'occupent de patients dont
les besoins sont plus complexes. Au niveau spécialiste, les
compétences acquises par un professionnel travaillant en
soins palliatifs aprés 4 a 6 mois de formation «sur le tas»
(ou formation informelle), sont différentes de celles de pro-
fessionnels ayant accompli tout un parcours académique,
étudié le domaine de maniéere approfondie et bénéficiant
d’une large expérience clinique. Finalement les consultants
en soins palliatifs ont besoin de compétences additionnelles
pour accomplir de facon efficiente leur role de consultant en
soutenant leurs collegues de premiére ligne sans pour au-
tant les désin-vestir de leur réle direct auprés des malades

Les niveaux de formation en soins palliatifs 2007 ré-
visés, qui figurent au tableau 1, mettent I'accent sur les
différences susmentionnées. lls mettent aussi en évidence
I'importance des compétences de base pour certains pro-
fessionnels comme les policiers ou les pompiers qui, dans
I'exercice de leur pratique, peuvent étre confrontés a la
mort et a des personnes en phase terminale. Bien qu’étant
du niveau de premiére ligne, leurs compétences ne seraient
pas les mémes que celles des médecins et infirmiéres.

Dans les niveaux de formation 2007, I'on peut également
voir que le niveau de formation secondaire représente une
forme de spécialisation, ce dernier terme étant utilisé pour
gualifier une activité particuliére et le développement d'un
champ d’expertise clairement défini; il ne s'agit pas néces-
sairement d'une spécialisation reconnue par un organisme
d'accréditation. Les consultants en soins palliatifs fournis-
sent des prestations spécialisées et spécifiques.

Limites des niveaux de formation 2007
L'utilisation de la classification alphabétique A, B et C peut
créer quelque confusion, d'autant plus que certains cantons
|'utilisent pour identifier leurs niveaux de soins. Dans le Can-
ton de Vaud par exemple, les lits universitaires tertiaires sont
qualifiés de lits A, les lits primaires de lits C. Cette classifica-
tion est a I'inverse de celle des formations en soins palliatifs.
Apres réflexion, le Groupe Swiss Educ a décidé de retenir
toutefois cette classification de maniere a s'appuyer sur les ni-
veaux de formation 2002 et les recommandations de I'EAPC.

Quelles compétences développer?

Le Groupe Formation s'efforce de faciliter le développe-
ment de compétences appro-priées pour la pratique des
soins palliatifs en fonction des différents niveaux et des
pro-fessions concernées. En 2007, les travaux commence-
ront par la définition des compétences requises au niveau
C (tertiaire, académique) et au niveau B2 (équipes mobiles
de soins palliatifs extra et intra-hospitaliéres)

Les compétences de niveau C seront définies a partir
d’un processus appelé DACUM (developing a curriculum)
lors duguel des experts praticiens, qui connaissent bien ce
role, définiront les taches et les compétences requises pour
I"exercer avec succés et efficience.
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En automne 2006, les équipes mobiles de soins palliatifs
des cantons de Vaud et Genéve ont élaboré des com-
pétences nécessaires a leur pratique selon ce méme pro-
ces-sus DACUM et le fruit de leur travail servira de base
pour la définition des compétences de niveau B2.

Dans les prochaines années, les compétences requises
pour les différentes professions en fonction des autres ni-
veaux seront également définies. Ceci permettra ensuite aux
responsables de formation en soins palliatifs de construire
des programmes de formation ciblés et pourra servir d’ins-
trument d’'évaluation. Au terme de tout ce travail, la Suisse
aura un modele de formation en soins palliatifs sous forme
de cube comprenant 3 axes: a) les niveaux de formation; b)
les professions; ¢) le domaine spécifique. Pour développer
un cours de niveau B2 destiné par exemple a des infirmie-
res consultantes en soins palliatifs a domicile, le respon-
sable de formation pourra se baser sur les compétences
définies sur le plan national, en mettant un accent spécial
sur les dimensions d'éthique et de communication.

De plus, Swiss Educ a reconnu également une variété
de plans de carriére dans le domaine des soins palliatifs,
ce qui implique des roles dans la clinique, la recherche,
la formation, la gestion ou une combinaison de ces roles.
Ceci requiert des compétences appropriées de niveaux dif-
férents pour I'exercice de chaque role spécifique. Cela si-
gnifie qu'il serait attendu d'un consultant clinique qu'il ait
au minimum des compétences cliniques de haut niveau;
par contre, il n"aurait pas besoin d'avoir des compétences
spécifiques en gestion ou en recherche, a moins qu'il ne
prenne un role de responsable dans la gestion ou la re-
cherche.

Comment utiliser ces niveaux de compétences?
En plus de servir de guide pour ceux qui développent des
programmes de formation, cela permettrait également aux
personnes souhaitant se former de connaitre exacte-ment
quel niveau telle ou telle formation vise et quelles sont les
compétences potentielles a acquérir en fonction du niveau.
Un programme de formation peut soit se centrer sur
I'ensemble des compétences a acquérir a un niveau spéci-
fique, soit viser I'atteinte de compétences spécifiques pour
un domaine particulier. De plus, I'on serait en droit d'at-
tendre, par exemple, qu’une personne formée a un niveau
C puisse travailler dans un poste qui requiert des compé-
tences de niveau B, mais pas l'inverse. Une personne for-
mée au niveau B1 ne pourrait par exemple pas occuper un
poste nécessitant des compétences de niveau B2.

Conclusion

L'objectif du «Swiss Competency Program», du modele de
formation sous forme de cube en trois dimensions et des
différents niveaux de formation (A1. A2, B1, B2 et C), c'est
de fournir un guide pour les responsables de formation, les
personnes a former ou en formation et les gestionnaires,
en constituant un catalyseur pour la qualité et I'excellence
en soins palliatifs.
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Niveaux de formation

Al A2 B1 B2 C

Définition Personnes pouvant Profession-nels de Tous les profes- Professionnels de Professionnels de
étre confrontées a la santé confrontés sionnels de la santé la santé exercant la santé offrant des
des situations aigués | occasionnellement a | impliqués fortement | leur activité dans les soins palliatifs a un
ou chroniques de fin | des patients palliatifs | dans des situations de | soins palliatifs (unité | niveau spécialiste et
de vie, de mort, de et leurs familles soins palliatifs de soins palliatifs, expert, au bénéficie
deuil, d’annonce de Ces profes-sionnels Professionnels de la équipe mobile intra d’'une formation de
mauvaises nouvelles, | of-frent des soins santé confrontés de ou extrahospitaliére, niveau spécialiste
ce qui nécessite des pallia-tifs de premi- maniére réguliere a institution de soins
connaissances et des | ére ligne au niveau des situations pallia- | pallia-tifs) ou dans un
compétences de base | primaire tives Ces professionnels
dans ce domaine Ces profes-sionnels offrent des soins

of-frent des soins palliatifs a un niveau
pallia-tifs de pre- spécialisé.

miere ligne au niveau

primaire

Structure — Formation profes- | — Pré-graduée — Post-graduée — Post-graduée — Post-graduée
de formation sionnelle continue | — Post-graduée — Formation — Formation — Formation
— Formation continue continue continue
continue

Niveaux de soins Primaire Primaire Primaire Secondaire IEES

Tableau 1: Niveaux de formation en soins palliatifs 2007 en Suisse

1 Co-responsables

2 prendra la reléve de Frangoise Porchet en mai 2007 en tant que co-responsable

3 Epstein RM, Hundert EM. Defining and assessing professional competence. JAMA 2002; 287(2):226-235.

4 McGaghie WC, Miller GE, Sajid AW, Telder TV. Competency-based curriculum development in medical education: An introduction. WHO pUblic Health Paper No. 68. Geneva, World Health
Organization 1978

5  Le terme de personne en formation recouvre toute personne participant a une formation en soins palliatifs, pré-graduée, post-graduée ou continue.

6  YuenK, Barrington A, Headford N, et al. Educating doctors in palliative medicine: Development of a competency-based training program. J Palliative Care 1998;14(3):79-82

7  Formation en soins palliatifs. Recommandations nationales, Berne 2002

EUROPEAN JOURNAL OF PALLIATIVE CARE:
Call for papers

The European Journal of Palliative Care (EJPC) is the leading review-based journal for all healthcare
professionals involved in the provision of palliative care. Since 1993, we have covered a wide range of
material that is relevant, topical and useful to our multidisciplinary audience. The EJPC is associated
with the European Association for Palliative Care (EAPC) and within its pages you will also find infor-
mation and articles related to its work across Europe.
We invite contributions from readers who wish to share their experience of managing various aspects
of palliative care, particularly in the following areas: clinical management, ethics, management of non-
cancer conditions, psychosocial issues, national perspectives, developments and innovative practice in
palliative care.

Articles may be submitted in English or French and must be no more than 2,000 words in length. For
an overview of the journal, please visit www.ejpc.eu.com. If you are interested in submitting an article,
please email a brief outline of your idea to: edit@hayward.co.uk
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. Kompetenzen und Bildungsstufen fiir Palliative Care in der Schweiz

Die Arbeitsgruppe «SwissEduc» (vormals: Arbeitsgruppe «Ausbildung») der

Schweizerischen Gesellschaft fir Palliative Medizin, Pflege und Begleitung halt

die Beschreibung von Kompetenzen fur die Austibung von Palliative Care fur die

unterschiedlichen Berufsgruppen und die verschiedenen Bildungsstufen fir eine

ihrer Hauptaufgaben der kommenden drei Jahre. Diese Kompetenzen sollen auf

der Basis eines multiprofessionellen Erarbeitungsprozesses bestimmt werden.

Die Hintergrtinde zu diesem Projekt, das «Swiss Competency Program» genannt

wird, werden in diesem Artikel dargestellt.

Prof. José Pereira’, Frangoise Porchet', Claudia Schroter?, Dr. Claudia Gamondi Palmesino,
Dr. Sophie Pautex, Dr. Kathrin Zaugg, Barbara Bucher, Eva Waldmann

Kompetenzen und Bildungsstufen

fur Palliative Care in der Schweiz:

Fortsetzung der Arbeit in der Arbeits-

gruppe «SwissEduc»

59

Was sind Kompetenzen?

Unter Kompetenzen versteht man das Zusammenspiel von
kognitiven, affektiven und psychomotorischen Funktionen.
Sie fordern: «Kommunikationsfahigkeit im Alltag sowie in
schwierigen Situationen, Wissen, technische Fertigkeiten,
klinisches Urteilsvermogen, Gefuhle, Wertschatzung und
die Gabe, gewohnte Abldufe zu hinterfragen»3. Zahlreiche
weitere Facetten wie Selbstwahrnehmung, Mitgefthl und
wissenschaftliches sowie menschliches Entscheidungsver-
maogen beeinflussen Kompetenzen. Diese setzen sich aus
unterschiedlichen Komponenten zusammen, je nachdem
was notig ist, um eine Aufgaben in einer spezifischen
klinischen Situation erftllen zu kénnen. Kompetenzen
setzten sich grundsatzlich zusammen aus: Wissen, Haltung
und Fertigkeiten.

Warum den Schwerpunkt auf Kompetenzen legen?
Auf internationalem Niveau gibt es eine starke Tendenz
Ausbildungsprogramme im Bereich «Gesundheit» auf
Kompetenzen aufzubauen.*

Die WHO, die diesen Zugang stark unterstitzt, unter-
streicht, dass jede Beschreibung von medizinischen Fa-
higkeiten folgende Aspekte beinhalten sollte: a) soziales,
politisches und 6konomisches Umfeld; b) Gesundheits-
bedurfnisse ¢) Zugang zu Ressourcen; und d) Strukturen
des Gesundheitssystems. Die WHO betont ebenfalls, dass
ein angemessenes Curriculum sich an benétigten Kompe-
tenzen und am Berufsalltag orientiert.

Programme, die auf Kompetenzen aufbauen, werden
starker charakterisiert durch Anforderungen und Kon-
text der Arbeit, als durch den Facherkanon eines traditi-
onellen Ausbildungsprogramms. Es reicht nicht, dass ein
Kurs einen Ausbildungsblock Schmerzkontrolle anbietet.
Vielmehr muss beschrieben werden, welche spezifischen

Nachrichten palliative ch

Kompetenzen im Bezug auf Schmerzkontrolle im Laufe
der Ausbildung® erworben werden.

Einige Ausbildungsprogramme bertcksichtigen solche
Anforderungen, andere gar nicht. Nehmen wir ein Beispiel
im Kontext Schmerzkontrolle: die ausgebildete Person/ die
Teilnehmerin wird fahig sein ein Opiat durch ein anderes zu
ersetzen, so dass es fur den Patienten wirksam und sicher
ist. Wahrend diese Kompetenz fiir eine Ressourceperson
fur Palliative Care angemessen ware, ist sie flr Fachper-
sonen, die in einem allgemeinen Bereich (der Grundver-
sorgung) tatig sind, vermutlich zu umfassend. Hier ist die
Kompetenz gefragt zu sehen, dass in einer bestimmten
Situation ein Wechsel der Opiate angezeigt ist und wie
ein Palliative Care Team beigezogen werden kann, das den
Wechsel veranlasst.

Gewisse Kompetenzen sind in allen Berufsgruppen
gefragt, andere sind fur bestimmte Berufe besonders
wichtig. Eine der wichtigsten Kompetenzen, die allen Be-
rufsgruppen gemeinsam ist, ist die zu erkennen, wo die
eigenen Grenzen liegen und zu wissen, wann es notig ist
zum Wohle des Patienten und seiner Familie ein Palliative
Care Team einzubeziehen.

Yuen und seine Kollegen beschreiben den Nutzen, den
das Ausarbeiten von klar umrissenen Kompetenzen fir
spezifische Rollen in einem gegebenen sozio-kulturellen
Kontext hat.® Das sind: a) sicher stellen von objektivier-
baren Rahmenbedingungen, um die Zielerreichung zu eva-
luieren und taxieren; b) Moglichkeiten zu schaffen, damit
die Berufsleute selbst ihre Kompetenzen beschreiben und
Gebiete benennen, wo sie sich noch verbessern mussen;
¢) Hilfestellungen bei der Auswahl und Erganzung von
Teammitgliedern liefern; d) Vorbereitung fir neue Team-
mitglieder zu bieten; e) Klarung der Arbeitsqualitat zu er-
moglichen.

In Anbetracht dieser Tatsachen ware es sinnvoll, fur die
verschiedenen Arbeitsgebiete und Ausbildungsniveaus
(Praxis-Niveaus) schweizweit verbindliche Kompetenzen zu
definieren, unter Berticksichtigung regionaler und lokaler
Besonderheiten.

Dies wirde den Ausbildnern in Palliative Care erlauben
Programme zu entwickeln, die sowohl den spezifischen
Funktionen einer bestimmten Rolle als auch dem Ausbil-
dungsniveau Rechnung tragen. Dadurch wirden Praxis-
und Qualitatsstandards (im Austausch mit der Arbeits-
gruppe «Qualitat») etabliert, was viel zu einer qualitativen
Verbesserung des Fachgebietes Palliative Care beitragen
wirde.

Ausbildungsniveau 2007

Kompetenzen lassen sich in Anlehnung an die verschie-
denen Ausbildungsniveaus beschreiben. 2002 hat die
Arbeitsgruppe «SwissEduc», drei  Ausbildungsniveaus
A-B-C’, festgehalten, die sich an den Niveaus, die einst
von der Europdischen Gesellschaft fur Palliative Care
(EAPC) definiert wurden, orientierten. Niveau A — Sensibi-
lisierung (under- und postgraduate) war fiir Fachleute, die
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in der Grundversorgung tatig sind gedacht und schloss
Hausarzte und Internisten mit ein. Niveau B — Vertiefung
richtete sich an Fachleute, wie z.B. Mobile Palliative Care
Teams, wahrend sich Niveau C auf die Tertidrstufe kon-
zentrierte und sich an Spezialisten im klinischen Alltag
und in der Forschung richtete. Waren zu Beginn der Arbeit
der Gruppe «SwissEduc» die so definierten Niveaus sinn-
voll, so zeigten sich bei der Weiterentwicklung gewisse
Begrenzungen, die nun eine Ausweitung und Differenzie-
rung der Niveaus in den Bereich der Kompetenzen nétig
machen. Nehmen wir zum Beispiel den Fall der Onkolo-
gen oder Geriater. Obwohl Palliative Care nicht das Zen-
trum ihrer Arbeit darstellt, behandeln sie im Laufe eines
Jahres doch viel mehr Patienten in einer terminalen Situ-
ation als Hausarzte oder Internisten. Gleichwohl mussen
ihre Kompetenzen nicht so breit sein, wie diejenigen von
Berufsleuten, die taglich mit palliativen Situationen (auch
komplexen) konfrontiert sind. Auch auf Niveau der Spezi-
alisten sind die geforderten Fahigkeiten unterschiedlich.
Berufsleute, die sich, durch vier bis sechs Monate Arbeit
in einer Palliative Care Einheit, quasi eine «informelle»
Ausbildung aneignen, erlangen andere Kompetenzen, als
Berufsleute, die die akademische Laufbahn wahlen, das
Gebiet eingehend studieren, forschen und publizieren.
Zuséatzlich braucht eine Ressourceperson in Palliative Care,
um ihre Rolle fur alle Beteiligten nutzbringend zu erfullen,
zusatzliche Kompetenzen, so dass die Grundversorger
in ihrer Aufgabe untersttzt und nicht Gbergangen oder
ausgeschaltet werden.

Die Aus- und Weiterbildungsniveaus fur Palliative Care
von 2007, skizziert in Tabelle 1, tragen den oben aufge-
fuhrten Faktoren Rechnung. Sie machen Uberdies deutlich,
dass auch fur ausgewahlte Berufsgruppen, wie z.B. Polizis-
ten oder Rettungssanitéter, die bei der Austibung ihres Be-
rufes mit dem Tod oder mit Menschen in einer terminalen
Situation konfrontiert werden, spezifische Basis-Kompe-
tenzen notwendig sind. Es ist selbstverstandlich, dass sich
deren grundlegende Kompetenzen von denjenigen eines
Arztes oder einer Pflegefachfrau, die in der Grundversor-
gung tatig ist, unterscheiden.

Die Aus- und Weiterbildungsniveaus 2007 anerkennen,
dass das Sekundarniveau ebenfalls eine gewisse Form der
Spezialisierung mit einschliesst, wobei es sich hierbei nicht
um eine akkreditierte Spezialisierung handelt. Ressource-
personen in Palliative Care erbringen spezifische und spe-
zialisierte Leistungen.

Grenzen der Aus- und Weiterbildungsniveaus 2007
Der Gebrauch der alphabethischen Klassifizierung A, B
und C kann gewisse Verwirrung stiften, da einige Kantone
Pflege- oder Qualitatsstufen alphabethisch definieren.

Nach sorgfaltigem Abwégen ist die Gruppe «Swiss
Educ» zum Schluss gekommen, grundsatzlich an dieser
Klassifizierung (A, B, C) festzuhalten, um auf den im 2002
erarbeiteten Ausbildungsniveaus und den Empfehlungen
der EAPC aufbauen zu kénnen.
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Welche Kompetenzen werden entwickelt?

Die Arbeitsgruppe «SwissEduc» bemuiht sich die Entwick-
lung/Ausarbeitung/Erarbeitung von angemessenen Kom-
petenzen fur die Praxis von Palliative Care voranzutreiben
und zwar fur die verschiedenen Ausbildungsniveaus sowie
die unterschiedlichen, involvierten Berufsgruppen. In die-
sem Jahr beginnt die Arbeit mit den erforderlichen Kompe-
tenzen fur Niveau C (Tertidrstufe, akademische Laufbahn)
und mit Niveau B2 (spitalinterne oder spitalexterne Palli-
ative Care Teams). Die Fahigkeiten von Niveau C werden
durch einen Prozess definiert, der sich DACUM (develo-
ping a curriculum: Entwicklung eines Curriculums) nennt.
Wahrend diesem Prozess definieren Experten aus Praxis,
Forschung und Bildung, welche eine spezifische Rolle sehr
gut kennen, die Aufgaben, Fertigkeiten und Kompetenzen
deren es bedarf, um diese Rolle erfolgreich auszufullen.

Im Herbst 2006 haben die Mobilen Palliative Care Teams
der Kantone Waadt und Genf mit Hilfe dieses DACUM Pro-
zess die fur ihre tagliche Praxis benétigten Kompetenzen
ausgearbeitet. Die Frichte dieser Arbeit bilden die Basis fur
die Definition des Niveaus B2.

In den néachsten Monaten und Jahren werden fir wei-
tere Niveaus und unterschiedliche Professionen die ent-
sprechenden Fahigkeiten erarbeitet. Die Bedeutung dieser
Arbeit liegt darin, dass sie den Ausbildungsverantwort-
lichen ermdglicht zielgerichtete/massgeschneiderte Aus-
oder Weiterbildungen zusammen zu stellen und gleichzei-
tig ein Masstab fur Evaluationen entsteht.

Am Ende wird die Schweiz Uber ein Modell verfligen
— «Schweizerischer Kompetenzenwdrfel» («Swiss Com-
petency Cube») genannt — mit folgenden Achsen: a/x)
Ausbildungsniveau/-stufen; b/y) Berufsgruppen; c/z) spezi-
fische Arbeits-/Fachgebiete.

Um zum Beispiel einen Kurs auf Niveau B2 fir Pflege-
fachfrauen, die als Ressourcepersonen im ambulanten
Palliative Care Bereich arbeiten, zu entwickeln, koénnte
sich der Ausbildungsanbieter an den aufgefuhrten Kom-
petenzen orientieren und in diesem Fall einen speziellen
Akzent auf ethische Entscheidungsfindung und Kommu-
nikation setzen.

Darlber hinaus bezieht die Gruppe «SwissEduc» die
Tatsache, dass in Palliative Care eine Vielfalt von Lauf-
bahnschwerpunkten mdglich ist, in ihre Arbeit mit ein.
Klinische Praxis, Forschung, Aus-, und Weiterbildung, Ad-
ministration und Management oder eine Kombination von
diesen kdnnen Schwerpunktgebiete sein. Auch hier sind
spezifische Kompetenzen auf den unterschiedlichen Aus-
bildungsstufen gefragt. Zum Beispiel wird erwartet, dass
eine Ressourceperson im spitalinternen Umfeld klinische
Erfahrungen auf einer fortgeschrittenen Stufe mitbringt.
Forschungs- und Management-Fahigkeiten mussen hinge-
gen nicht auf fortgeschrittenem Niveau angesiedelt sein,
auch wenn eine Ressourceperson Leitungsaufgaben im
Bereich Forschung oder Management wahrnimmt.

Wie koénnen diese Kompetenz-Niveaus genutzt wer-
den?
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Neben der Hilfestellung die sie in der Entwicklung von Cur-
ricula bieten, erlauben sie es Personen auch, die auf der
Suche nach einer Ausbildung sind, sich ein exaktes Bild zu
machen, auf welchem Niveau eine Ausbildung angesiedelt
ist und welche Kompetenzen man sich im Verlauf der Aus-
bildung aneignen wird.

Ein Ausbildungsprogramm kann entweder alle fur ein
spezifisches Niveau nétigen Kompetenzen beinhalten oder
sich auf diejenigen eines spezifischen Arbeitsgebietes kon-
zentrieren, um eigentliche Experten auf dem spezifischen
Niveau auszubilden.

Dariber hinaus lassen sich aus den Kompetenzniveaus
auch Stellenprofile und Anforderungsprofile fur sich bewer-
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bende Fachpersonen ableiten. Jemand mit einer Fachausbil-
dung Niveau C wird muhelos in der Lage sein, einen Posten
zu bekleiden, der ein Niveau B1 oder B2 verlangt, aber nicht
umgekehrt. So kann eine Person mit Ausbildungsniveau B1
keine Stelle antreten, die Ausbildungsniveau B2 verlangt.

Schlussfolgerungen

Ziel des «Swiss Competency Program», modellhaft darge-
stellt im «Kompetenzen Wirfel» ist es, als Orientierungs-
hilfe fir Ausbildner, Auszubildende und Personalchefs zu
dienen und einen entscheidenden Anstoss in Richtung
Qualitat fur eine hochstehende Palliative Care Versorgung
in Praxis, Bildung und Forschung zu geben.

Ausbildungsniveaus

Al A2 B1 B2 C

Definition Personen, die in Berufsfachleute im Samtliche Berufsgrup- | Berufsfachleute des Berufsfachleute des
ihrem Berufsalltag Gesundheits-wesens, | pen des Gesundheits- | Gesund-heitswesens, | Gesund-heitswesens,
mit hochakuten oder | die gelegentlich pal- | wesen, die oft mit die in Ihre Arbeit auf | eigentliche Experten,
chronischen Situati- liative Patienten und | palliativen Situationen | Palliativsituationen die hochspezia-lisi-
onen am Lebensende | deren Familien beglei- | zu tun haben oder ausgerichtet sind erte Palliative Care
konfroniert sein ten. Diese Fachleute diese zum Arbeitsall- | (Palliative Care Teams/ | anbieten
kénnen, mit Tod, sind in der Grundver- | tag gehoren. Ressource-personen:
Trauer, Uberbrin- Diese Fachleute bie- Spitalintern/-extern,
gen von schlechten ten palliative Grund- | Palliativecare Einrich-
Nachrichten, also mit versorgung an. tungen)
Situationen, wo Basis- Diese Fachleute bie-
wissen- und Fahig- ten eine spezialisierte
keiten notig sind palliative Versorgung

an
Struktur — Berufliche — Vordiplom — Nachdiplom — Nachdiplom — Nachdiplom

der Ausbildung — Nachdiplom — Fortbildung — Fortbildung — Fortbildung

— Fortbildung

Tabelle 1: Aus- und Weiterbildungsniveaus in Palliative Care 2007 fir die Schweiz

Fortbildung

Ebene
der Behandlung

Co-Leitung

Uibernimmt im Mai 2007 die Co-Leitung von F. Porchet

Epstein RM, Hundert EM. Defining and assessing professional competence. JAMA 2002; 287(2):226-235.

McGaghie WC, Miller GE, Sajid AW, Telder TV. Competency-based curriculum development in medical education: An introduction. WHO pUblic Health Paper No.
68. Geneva, World Health Organization 1978

mit dem Begriff Ausbildung sind sowohl Berufsausbildungen, hohere Berufsausbildungen als auch Weiterbildungen gemeint

Yuen K, Barrington A, Headford N, et al. Educating doctors in palliative medicine: Development of a competency-based training program. J Palliative Care
1998;14(3):79-82

7 Aus- und Weiterbildung in Palliative Care Nationale Empfehlungen, Bern 2002
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Il Gruppo formazione della Societa Svizzera di Medicina e Cure palliative, chia-

mato SwissEduc, ha stabilito come una delle sue priorita per i prossimi 3 anni lo
sviluppo delle competenze richieste per I'esercizio delle cure palliative per diverse
professioni e a livelli diversi, competenze determinate su una base consensuale.
Questo articolo riassume i pensieri alla base di questo progetto chiamato «Swiss

Competency Program».

Prof. Jose Pereira’, Francoise Porchet!, Claudia Schréter?, Dr. Claudia Gamondi
Palmesino, Dr. Sophie Pautex, Barbara Bucher, Eva Waldmann , Dr. Kathrin Zaugg

Competenze e livelli di formazione in
cure palliative in Svizzera: avanzamento

del lavoro del Gruppo Formazione.

Competenza?

Generalmente le competenze sono considerate come un
insieme di funzioni cognitive, affettive e psicomotrici che
si fondano «sull'utilizzazione adeguata e abituale della co-
municazione, le conoscenze, le competenze tecniche, il ra-
gionamento clinico, le emozioni, i valori e la capacita rifles-
siva nella pratica quotidiana»® Numerose altre dimensioni
come la capacita di prendere distanza (self-awareness),
la compassione, il giudizio scientifico e umanistico sono
pure dei fattori che influenzano le competenze. Numerosi
sono gli elementi integrativi della competenza necessaria
alla realizzazione dei compiti richiesti per la pratica clinica
specifica. Si tratta quindi di una combinazione di saperi, di
saper fare e di saper essere.

Perché porre I'attenzione sulle competenze?

A livello internazionale c’é una forte tendenza a costruire
dei programmi di formazione nel campo della salute ba-
sandosi sulle competenze®.

L'OMS sostiene fortemente questo approccio e sottoli-
nea che tutte le definizioni di competenze mediche do-
vrebbero essere in relazione con a) il contesto sociale, poli-
tico ed economico; b) i bisogni nella sanita; ¢) I'accessibilita
alle risorse; e d) la struttura del sistema sanitario. L'OMS
ritiene anche che un curriculum appropriato si deve fonda-
re sulle competenze o sulle pratiche professionali.

| programmi basati sulle competenze sono caratterizzati
dal contenuto e dal contesto di lavoro piuttosto che dai di-
versi temi dei programmi di formazione tradizionale. Non
@ sufficiente che un corso miri il trattamento del dolore,
occorre anche che siano descritte in maniera precisa qua-
li competenze le persone in formazione® acquisiranno al
termine della loro formazione per quello che concerne la
gestione del dolore.

Alcuni programmi di formazione tengono conto di
guanto precede altri no. Ad esempio la persona formata
sara capace di eseguire una rotazione di oppiacei in manie-
ra efficace e sicura per il paziente. Questa competenza pud
essere appropriata per uno specialista in cure palliative, ma
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& probabile che sia troppo dettagliata per un operatore sa-
nitario di prima linea che, forse, ha solo bisogno di sapere
guando é necessario porre I'indicazione ad una rotazione
di oppiacei in una situazione determinata e, soprattutto,
deve sapere come contattare I'équipe di cure palliative che
eseguira questa procedura.

Alcune competenze sono comuni a tutte le professio-
ni, altre, per contro, sono specifiche a una determinata
professione. Una delle competenze comuni pit impor-
tanti & quella di conoscere i propri limiti e di sapere quan-
do chiamare un équipe specializzata in cure palliative in
funzione della situazione del paziente e del contesto fa-
migliare.

Yuen et al. hanno ben descritto i benefici apportati dal-
lo sviluppo di competenze chiaramente articolate per un
ruolo specifico in un dato contesto socio-culturale. Cid
che®: a) fornisce una base oggettiva per la valutazione del-
le prestazioni; b) permette ai professionisti di valutare le
proprie competenze e di identificare gli ambiti in cui de-
vono migliorarsi; ¢) serve da guida per il reclutamento e la
selezione di nuovo personale e di membri di un’équipe; d)
prepara I'arrivo di nuovi membri nell’équipe; e e) chiarisce
la qualita del lavoro.

Ecco che allora in Svizzera sarebbe utile di poter be-
neficiare di standard che definiscono le competenze dei
differenti livelli di pratica, rispettando le particolarita locali
e regionali. Questo permetterebbe ai formatori in cure pal-
liative di sviluppare dei programmi di formazione adeguati
in funzione dei ruoli specifici e dei livelli di formazione.
Questo consentirebbe anche di fare avanzare le cure pal-
liative stabilendo degli standard di pratica e di valutazione
di queste pratiche, in collaborazione con il Gruppo Qualita
di palliative ch.

Livelli di formazione 2007

Le competenze si iscrivono nel contesto dei differenti livelli
di formazione. Nel 2002 il Gruppo Formazione ha definito
3 livelli di formazioni A, B, C7, corrispondenti ai livelli defi-
niti dall’Associazione Europea di Cure Palliative (EAPC). I
livello A postdiploma si indirizza a operatori sanitari di pri-
ma linea, tra cui i medici di famiglia e gli internisti. Il livello
B & destinato agli operatori sanitari a un livello secondario,
p.e. I'égquipe mobile di cure palliative e il livello C si orienta
alle cure palliative a livello terziario in particolare gli specia-
listi, gli esperti clinici e accademici.

Se questi livelli definiti da palliative ch si sono rivelati
utili all'inizio del processo, nel tempo hanno mostrato certi
limiti che hanno spinto il Gruppo Formazione a svilupparli
in maniera pit approfondita.

| livelli 2002 non permettevano infatti di precisare i di-
versi livelli in termini di competenza. Prendiamo p.e. il caso
degli oncologi o dei geriatri. Benché le cure palliative non
rappresentino il centro del loro lavoro, in generale essi si
occupano ogni anno di un maggior numero di pazienti in
situazione terminale che non gli internisti o i medici di fa-
miglia.
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Tuttavia le loro competenze non sono cosi approfondite
come quelle degli operatori sanitari che lavorano quotidia-
namente nelle cure palliative e che si occupano di pazienti
che hanno dei bisogni molto complessi. A livello specia-
listico, le competenze acquisite da un operatore sanitario
che lavora nelle cure palliative dopo 4-6 mesi di formazi-
one sul campo (o formazione informale), sono diverse da
guelle dei professionisti che hanno compiuto un percorso
accademico, studiato il campo in maniera approfondita e
che hanno una vasta esperienza clinica. Finalmente, i con-
sulenti di cure palliative hanno bisogno di competenze ad-
dizionali per adempiere in maniera efficiente il loro ruolo di
consulenti, sostenendo i loro colleghi di prima linea senza
perod privarli del loro ruolo diretto con i malati.

| livelli di formazione in cure palliative 2007 rivisti, che
figurano sulla tabella 1, mettono I'accento sulle differenze
sopradescritte. Mettono anche in evidenza I'importanza
delle competenze di base per certe figure professionali
come i poliziotti o i pompieri che, nell’'esercizio del loro
lavoro, possono essere confrontati con la morte e con per-
sone in fase terminale. Pur essendo di livello di prima linea,
le loro competenze non saranno le stesse di quelle di me-
dici e infermieri.

Nei livelli di formazione 2007 possiamo anche notare
che il livello di formazione secondario rappresenta una
forma di specializzazione, quest'ultimo termine viene uti-
lizzato per descrivere un’attivita particolare e lo sviluppo di
un campo di expertise chiaramente definito. Non si tratta
necessariamente di una specializzazione riconosciuta da
un organo di accreditamento. | consulenti in cure palliative
forniscono delle prestazioni specialistiche e specifiche.

Limiti dei livelli 2007

L'utilizzazione della classificazione alfabetica A, B e C pud
creare gualche confusione, perché alcuni cantoni la impie-
gano per identificare i loro livelli di cura. Nel canton Vaud
p.e., i letti universitari terziari sono chiamati dei letti A e i
letti primari dei letti C. Questa classificazione & opposta a
guella dei livelli di formazione in cure palliative. Dopo un’at-
tenta riflessione il Gruppo Swiss Educ ha deciso di mante-
nere questa classificazione per potersi fondare sui livelli di
formazione 2002 e sulle raccomandazioni dell’EAPC.

Quali competenze sviluppare?

Il Gruppo Formazione intende facilitare lo sviluppo di com-
petenze appropriate per la pratica delle cure palliative in
funzione dei diversi livelli e delle professioni coinvolte. Nel
2007 cominceranno i lavori con la definizione delle com-
petenze richieste per il livello C (terziario, accademico) e
per il livello B2 (équipes mobili di cure palliative intra- e
extraospedaliere).

Le competenze di livello C saranno definite a partire da
un processo chiamato DACUM (sviluppo di un curriculum)
durante il quale degli esperti della pratica — che conoscono
bene questo ruolo — definiranno i compiti e le competenze
richieste per esercitarlo con successo e in maniera efficiente.
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Nell’autunno 2006 le équipes mobili di cure palliative dei
cantoni Vaud e Ginevra hanno elaborato delle competenze
necessarie alla loro pratica secondo questo stesso processo
DACUM e il risultato del loro lavoro servira come base per
la definizione delle competenze del livello B2.

Nei prossimi anni saranno inoltre definite le competenze
richieste per le diverse professioni in funzione degli altri
livelli. Tutto questo permettera alla fine ai responsabili del-
le formazioni in cure palliative di costruire dei programmi
di formazione mirati e potra servire come strumento di
valutazione. Al termine di questo lavoro la Svizzera avra
un modello di formazione in cure palliative sotto forma di
cubo comprendente 3 assi: a) i livelli di formazione; b) le
professioni; c) il campo specifico. Per sviluppare un corso
di livello B2, destinato p.e. a delle infermiere consulenti in
cure palliative a domicilio, il responsabile della formazione
potra basarsi sulle competenze definite a livello nazionale,
ponendo un accento particolare sulle dimensioni dell’etica
e della comunicazione.

Inoltre, SwissEduc ha riconosciuto una varieta di piani
di carriera nel campo delle cure palliative e cid implica dei
ruoli nella clinica, nella ricerca, nella formazione, nella ge-
stione o una combinazione di questi ruoli. Questo richiede
delle competenze appropriate di livelli differenti per I'eser-
cizio di ogni ruolo specifico e significa che da un consulen-
te clinico ci si attende che abbia al minimo delle competen-
ze cliniche di alto livello; piuttosto, non sarebbe necessario
che avesse delle competenze specifiche in gestione o in
ricerca, a meno che non prenda un ruolo di responsabile
per la gestione o per la ricerca.

Come utilizzare questi livelli di competenze?

Oltre a servire da guida per coloro che sviluppano un pro-
gramma di formazione, questo consentirebbe anche alle
persone che desiderano formarsi di conoscere esattamen-
te a quale livello questa o quella formazione si pone, e
quali sono le competenze potenziali da acquisire in funzio-
ne del livello.

Un programma di formazione puo centrarsi sull'insieme
delle competenze da acquisire a un livello specifico oppure
pud anche mirare al raggiungimento di competenze speci-
fiche in un campo particolare. Inoltre, ci si potrebbe imma-
ginare che una persona formata a livello C possa lavorare
in posto che richiede delle competenze di livello B, ma non
I'inverso. Una persona formata con un livello B1 non po-
tra p.e. occupare un posto che necessita di competenze
di livello B2.

Conclusione

L'obiettivo di «Swiss Competency Programm» ovvero del
modello di formazione sotto forma di cubo in tre dimen-
sioni e dei diversi livelli di formazione (A1, A2, B1, B2, C1,
C2) e di fornire una guida ai responsabili della formazione
e alle persone da formare o in formazione e a coloro che
occupano posti gestionali, costituendo un catalizzatore
per la qualita e I'eccellenza nelle cure palliative.



. Arc Jurassien Régions

Livelli di formazione

Al A2 B1 B2 C

Definizione Persone che possono | Operatori sanitari Tutti gli operatori sa- | Operatori sanitari Operatori sanitari che
essere confrontate confrontati occa- nitari fortemente im- | che esercitano la loro | offrono cure palliative
con delle situazioni sionalmente con plicati nelle situazioni | attivita nelle cure pal- | a livello specialistico e
acute o croniche dei pazienti di cure di cure palliative. liative (unita di cure esperto, e che hanno
di fine della vita, di palliative e con i loro | Operatori sanitari palliative, équipe mo- | una formazione di
morte, di lutto; che famigliari. confrontati in maniera | bile intra- o extrao- livello specialistico.
devono comunicare Questi operatori regolare con delle spedaliera, istituzioni
cattive notizie, cio che | offrono cure palliative | situazioni di cure pal- | di cure palliative) o in
necessita delle cono- | di prima linea a livello | liative. altro luogo dove que-
scenze e competenze | primario. Questi operatori sti operatori offrono
di base in questo offrono cure palliative | cure palliative a livello

campo di prima linea a livello | specialistico.
primario

Struttura — Formazione profes- | — Pre-graduato — Post-graduato — Post-graduato — Post-graduato
di formazione sionale continua — Post-graduato — Formazione conti- | — Formazione conti- | — Formazione conti-
— Formazione conti- nua nua nua
nua

Livelli di cura Primario Primario Primario Secondario Terziario

Tabella 1: 1 livelli di formazione in cure palliative 2007 in Svizzera

Co-responsabili

dara il cambio a Frangoise Porchet in maggio 2007 come co-responsabile

Epstein RM, Hundert EM. Defining and assessing professional competence. JAMA 2002; 287(2):226-235.

McGaghie WC, Miller GE, Sajid AW, Telder TV. Competency-based curriculum development in medical education: An introduction. WHO public Health Paper

No. 68. Geneva, World Health Organization 1978

5  Yuen K, Barrington A, Headford N, et al. Educating doctors in palliative medicine: Development of a competency-based training program. J Palliative Care
1998;14(3):79-82,

6 Il termine di persone in formazione comprende ogni persone che partecipa ad une formazione in cure palliative, pre-graduata, post-graduata o continua.

7  Formazione in cure palliative. Raccomandazioni nazionali, Berne, 2002
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Objectifs 2007

Journée SPAJ de la SSMSP et de I’ASSM a La Neuveville et Neuchatel en
Comme déja écrit dans le précédent numéro, une journée  2006. Il nous a donc semblé des lors légitime que le Jura
d’information SPAJ va étre organisée le 4 octobre prochain,  soit mis en exergue en 2007. Le théme choisi: «20 ans de
couplée a notre Assemblée générale. soins palliatifs dans I’Arc jurassien: du temps des pionniers

Cette journée sera ouverte non seulement aux pro-  aux perspectives d'avenir» devrait permettre d’'une part
fessionnels, comme lors des précédentes éditions, mais  de rendre hommage aux soignants de notre région qui se
également a la population dans le cadre de la promotion  sont battus dans les années 80 pour développer la prise en
de la journée mondiale des soins palliatifs qui a lieu le 6  charge de la douleur, de mesurer également le chemin par-
octobre. couru et I'évolution du concept des soins palliatifs; d'autre

Elle se déroulera au Centre Avenir de Delémont, pour re-  part de faire une photographie du réseau actuel de soins
specter |'alternance entre les 3 cantons de I’Arc jurassien.  palliatifs dans I’Arc jurassien et de répertorier les projets et
En effet, les journées SPAJ de 2003 et 2005 ont eu lieu au les outils de communication; enfin d'envisager, peut-étre
CIP de Tramelan dans le Jura bernois, les journées annuelles  de maniére utopique, I'avenir des soins palliatifs avec en
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Genéeve

particulier le regard neuf des étudiants (futurs soignants)
de la HES-Arc.

Démarches politiques

Pour ne pas négliger le maintien des liens avec le milieu
politique (enjeux: la concrétisation d'une convention in-
tercantonale de reconnaissance de la Chrysalide comme
centre de référence BEJUNE en soins palliatifs, I'avenir
d’une ou plusieurs équipes mobiles dans I’Arc jurassien),
profiter de I'actuelle dynamique interjurassienne dans le
domaine de la planification hospitaliére et associer les 3
ministres de la santé concernés a notre journée SPAJ, un
courrier spécifique sera adressé a ces derniers sous forme
d’invitation pour le 4 octobre prochain.

Regionen
Régions

Site Internet

Notre site est actuellement en reconstruction avec un
nouveau design et surtout une nouvelle articulation des
rubriques. L'objectif pour 2007, c’est que le nouveau site
soit opérationnel pour la journée du 4 octobre, soulignant
ainsi le réle d'interface et de plateforme de la SPAJ dans le
réseau des soins palliatifs de I’Arc jurassien.

Pour le comité
Dominique Brand

Informationen von

der Mitgliederversammlung

Die Prasidentin Elsbeth Wandeler tritt aus beruflichen
Grinden aus dem Vorstand zuriick. Als neues Vorstands-
mitglied wird Barbara Steffen Burgi Pflegefachfrau aus
dem Oberaargau gewahlt.

Der Vorstand wird sich gemadss Statuten an der nachsten
Vorstandsitzung neu konstituieren. Ad interim Gbernimmt
der Vizeprasident Rolf Schmid das Prasidium.

Geschaftstelle:
Nelly Simmen, 031 337 70 13, info@palliativebern.ch

Geneve
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L'année 2006 a été marquée par la réorganisation de notre
comité, avec un souci toujours constant de maintenir une
représentativité professionnelle et institutionnelle des dif-
férents partenaires du réseau de soins.

La nomination d'une nouvelle présidente, la doctoresse
Sophie PAUTEX, a été I'occasion de revoir les objectifs et
priorités de l'association. Ainsi, nous avons redéfini nos
buts de la maniére suivante:

Favoriser I'accés aux soins palliatifs pour tous
Mieux faire connaitre les soins palliatifs du grand public
genevois

Fédérer les forces existantes afin d’augmenter et favori-
ser le partage de compétences des professionnels

Favoriser les synergies régionales pour la formation et la
recherche en soins palliatifs

Garantir le lien entre la société nationale et les membres
de I'’AGMSP

Pour avancer plus rapidement et efficacement dans les
projets, nous avons déployé nos forces en deux sous-grou-

pes de travail, I'un ayant pour cible prioritaire le «public»
et I'autre les «professionnels».

Nous travaillons ainsi sur plusieurs tableaux, a savoir I'or-
ganisation de la journée mondiale des soins palliatifs pour
laquelle nous envisageons une campagne de proximité.
Nous avons également remis «a neuf» le site de notre asso-
ciation, en mettant I'accent sur les informations pratiques
afin de renseigner le plus précisément possible la popula-
tion ou les professionnels qui ont besoin d‘informations en
matiere de soins palliatifs. Et nous préparons actuellement
un courrier adressé aux professionnels du canton confron-
tés aux soins palliatifs afin de connaitre leurs besoins et
attentes envers notre association.

Le printemps 2007 s'annonce donc riche en activités qui
devraient nous permettre de créer des liens plus riches avec
les membres de I'association et la population genevoise.

Pour le comité
Marie-Dominique KING
Gisele SCHARER



Nordwestschweiz

Palliativnetz Graublinden gegriindet

Palliative Care soll auch im Kanton Graublinden vermehrt
in die Praxis, die Lehre und die Forschung der Grundversor-
gung des Gesundheitswesens Eingang finden und damit
zum festen Bestandteil und Qualitatsmerkmal werden.

Am 4. April 2007 wurde in Chur unter dem Namen
«Palliativnetz Graubtnden» ein Verein gegriindet mit dem
Ziel die palliative Betreuung im Kanton Graubiinden zu
fordern, bestehende Angebote zu optimieren und mitein-
ander zu koordinieren.

Palliativnetz Graubtinden bildet eine Sektion von palli-
ative ch.

In den Vorstand wurden gewahlt:

— lic.iur. Barla Cahannes, Rechtsanwaltin, Prasidentin,

— Dr. med. Thomas Huber, Chefarzt Medizin, Flury Stif-
tung/Regionalspital Prattigau

— Berta Prevost, dipl. Pflegefachfrau, Spitex Engiadina
Bassa

— Dr.med. Thomas Wieland, Chefarztstellvertreter Innere
Medizin, Kantonsspital Chur, Vizeprasident

Regionen

— Marianna Winkler, Leitung Pflegedienst, Regionalspital
Surselva, llanz

Zusammen mit der Menzi-Jenny-Gertrud-Stiftung or-
ganisierte der neu gegriindete Verein das erste Palliati-
ve Care Symposium Graubtnden vom 24. Mai 2007 in
Lenzerheide, worUber in der ndchsten Ausgabe berichtet
wird.

Informationen Uber Palliativnetz Graubinden und das Sym-
posium erhalten sie unter www.palliativnetz-graubtinden.ch

Durch eine Mitgliedschaft unterstlitzen sie die Anliegen
von Palliativnetz Graublinden!

Sie erreichen uns unter
palliativnetz-graubuenden@spin.ch oder
Palliativnetz GraubUtnden

Postfach 109

7002 Chur

Tel. 077 428 56 76

5 Jahre
PALLIATIVNETZ NORDWESTSCHWEIZ
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Eindriicke aus der Generalversammlung
vom 21. Mérz 2007

Begegnung verschiedener Institutionen und die Vernet-
zung der Angebote in Palliative Care, dies sind die wich-
tigsten Eindrticke der 5. Generalversammlung

des PALLIATIVNETZ NORDWESTSCHWEIZ. Funf Jahre
sind eine wichtige Wegmarke dieser kleinen, aber dyna-
mischen Sektion von palliative ch. Das Vereinsjahr verli-
ef vergleichsweise still: Es diente dem Aufbau des Vor-
stands, der Durchfiihrung kleinerer Fortbildungen, der
Etablierung von Ressorts und des Sekretariats, das von
Christine Lang gefiihrt wird. Dr. med. Heike Gudat Keller
macht in ihren Ausfihrungen auf die grosse entlastende
Funktion eines professionell gefuihrten Sekretariats fur
den ganzen Vorstand aufmerksam. Pfarrer Gernot May-
er ist — zu unserem grossen Bedauern — aus beruflichen
Grinden aus dem Vorstand zuriickgetreten. Wir sind
froh, in Dr. med. Patricia Stohrer und Dr. med. Florian
Suter zwei neue Vorstandmitglieder gefunden zu haben,
die Uber eine grosse Erfahrung in der Versorgung und
Vernetzung rund um Palliative Care verfiigen. Herzlich
willkommen!

Der Vorstand besteht aus folgenden Mitgliedern:

Dr. med. Heike Gudat Keller, Liliane Mondet-Straumann,
Settimio Monteverde, Vreni Schmid, Dr. med. Patricia
Stohrer, Dr. med. Florian Suter, Helene Schwaller, Beatrice
Zobrist.

«Leben war’ eine prima Alternative» — mit diesem Titel
des Vortrags, der im Anschluss stattfand, spielte Barbara
Stuwe, Pfarrerin Seelsorge Alters- und Pflegeheime, an das
gleichnamige Buch von Maxie Wander an, die mit 44 Jah-
ren an Krebs starb.

Barbara Stuwe berichtete in packenden Worten Uber
das «alltagliche» Sterben im hohen Alter («wenn es das
Uberhaupt gibt»). Auch, wenn das Sterben dann zwangs-
laufig nadher riicke, so Barbara Stuwe, bleibe das Leben
kostbar und «...wollen auch hochbetagte Menschen im
Alters- und Pflegeheim lieber leben als tot sein. Die Meis-
ten, jedenfalls. Sie sehnen sich nach einem guten, lebens-
werten Leben — trotz ihres hohen Alters, trotz chronischer
Erkrankung, trotz mentaler Einschréankungen.» Es gehe
darum, den «Zauber des Lebens» anzuerkennen, aber
auch, die Gegenwart des Todes zuzulassen.

Settimio Monteverde



Ticino
Vaud

Cambio al vertice dell’ Associazione

Ticinese Cure Palliative

Hans Neuenschwander ha lasciato la presidenza dell’ ATCP
che deteneva dal 2 giugno 1997, giorno di fondazione
della stessa. La sua decisione, presa peraltro da tempo, &
stata confermata nel corso dell’assemblea annuale ordina-
ria del 26 aprile 2007 che ha fatto seguito al pomeriggio di
formazione allo Spazio Aperto di Bellinzona sul tema «La
storia ci fa da maestro: Le radici delle cure palliative» (rela-
tori il prof. Giuseppe Armocida dell’Universita dell'Insubria
di Varese e la dott. Claudia Gamondi del Servizio di Cure
Palliative dello 10SI).

Dieci anni sono molti, anche quando passano rapidamen-
te. Soprattutto se sono vissuti come li ha vissuti Hans, che
dell’ATCP non e stato solo il presidente, ma I'instancabile
animatore, meglio I'anima. Le cure palliative nel Ticino si
identificano in Hans Neuenschwander, che le ha volute forte-
mente, che le ha portate avanti con tenacia e con passione,
nelle quali ha impegnato tutto sé stesso. Il fervore pionieri-
stico, la presenza costante e discreta ma sempre puntuale
hanno reso I'immagine di un personaggio, per certi versi,
inimitabile per lo stile, fatto di semplicita, di concretezza, di
rigore scientifico. Non senza il tocco di humor che colora di
simpatica carica umana ogni sua esternazione.

Le iniziative che recano I'impronta di Hans sono innu-
merevoli e intrecciano strettamente I'attivita dell’ ATCP

Regioni
Régions

con quelle di Hospice Ticino e del Servizio di Cure pallia-
tive dello IOSI. Per ricordarne solo alcune, I'organizzazio-
ne dei congressi nazionali (1989, 1995, 2001) a Lugano
e degli Incontri annuali (memorabile quello da Lugano a
San Gallo a bordo della mitica Freccia Rossa delle Ferrovie
Federali), le riunioni aperte al pubblico in occasione degli
stessi a spiccata vocazione culturale e di promozione del
movimento palliativo, i programmi di formazione su vari
temi della nuova e complessa disciplina. Esse, insieme con
la pluriennale presenza di Hans in seno al Comitato della
Societa Svizzera di Medicina e Cure Palliative, hanno for-
temente contribuito a dare alla nostra associazione una
visibilita a livello nazionale.

Grazie Hans dell’esempio e dell’eredita che lasci nell’ora
del ritiro dalla carica di presidente.

Il testimone passa a Sandra Aprile Zonca. Anche Sandra
& una «veterana» dell” ATCP, presente e molto impegnata
sino dagli inizi. La ricordiamo, tra I'altro, quale redattrice
(quasi unica) di Azzurro, la nostra rivista oggi ancora un
poco rimpianta. La sua elezione awviene nel segno dell’in-
terdisciplinarita delle cure palliative, sempre proclamata e
spesso disattesa, e della continuita con |'opera di Hans.
Una esperienza nella quale I'accompagna il nostro affet-
tuoso augurio di buon lavoro e di successo.

Nouvelles de Palliative Vaud
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La premiére assemblée générale de Palliative Vaud s'est
tenue le 13 mars 2007 a la Policlinigue médicale de Lau-
sanne. Elle a réuni 34 personnes. Les comptes ont été ap-
prouvés et les donnateurs remerciés. Suite a la démission
d'un membre du comité en cours d'année, I'assemblée a
élu un nouveau membre en la personne de Mme Patricia
Fahrni-Nater, infirmiere en pédiatrie, coordinatrice du pro-
jet vaudois de soins palliatifs pédiatriques; ont également
été élus 2 vérificateurs des comptes, Mme Marie-José Pa-
quier et M. Michel Petermann.

La présidente, Mme Francoise Porchet, a évoqué avec
enthousiasme les objectifs de Palliative Vaud pour I'année
2007: faire connaitre les soins palliatifs a la population
vaudoise et aux autorités politiques et religieuses. Dans
cette intention, un courrier sera adressé aux politiciens ré-
cemment élus au grand conseil vaudois pour les féliciter

et les encourager a soutenir la cause des soins palliatifs.
Par ailleurs, la journée mondiale des soins palliatifs servira
a nouveau de plateforme pour rejoindre le public; des
concerts seront organisés dans différents lieux du canton
les 5 ou 6 octobre 2007. Des conférences publiques seront
également proposées pour lesquelles le comité prépare
un diaporama qui sera mis a disposition des conférenciers
identifiés en fonction du public cible.

La deuxieme partie de la soirée a été magnifiquement
consacrée au film du réalisateur Peter Entell, américain
établi a Genéve, «L'arbre de Josh». Hymne a la vie, a voir
et a revoir, il a été suivi d'un riche temps d’échange avec
son auteur.

Dr Josiane Pralong-Kohler,
pour le comité de Palliative Vaud



Forderung von pallliative care
im Kanton Ziirich

Unter Federfiihrung der Gesundheitsdirektion und mit breiter
Unterstlitzung praktisch tatiger Fachleute wurden in den letz-
ten zwei Jahren Konzepte zur Verbesserung der palliativen Be-
treuung in den oOffentlichen Spitdlern und zu Hause erarbeitet.
Das palliative care NETZWERK ZH/SH hat im Rahmen des Teil-
projektes «Untersttitzung und Koordination in der ambulanten
palliative care» die Schaffung einer palliative care Hotline, die
Bildung von 5 regionalen, mobilen Palliative Care-Teams und
die Implementierung eines interdisziplinaren, interinstitutio-
nellen Schnittstellenmanagements vorgeschlagen.

Aufgrund der bis Ende 06 erarbeiteten Konzepte wurde nun
bei samtlichen o6ffentlichen Spitdlern der Leistungsauftrag fur
palliative Grundversorgung in die Rahmenkontrakte integriert.
Einige, als Palliative Care-Kompetenzzentren vorgesehene Ins-
titutionen sollen zusatzlich zum Auftrag zur Grundversorgung
mit speziellen Aufgaben betreut werden. Der Leistungsauftrag
an die Kompetenzzentren kann jedoch noch nicht erteilt wer-
den, weil vorgangig die daraus resultierenden Auswirkungen
auf die Betriebskosten ermittelt werden mussen.

In samtlichen offentlichen Spitdlern sollen sowohl Pfle-
gende, wie auch Arztinnen mit Ausbildung in Palliative Care
zur Verfligung stehen. Zur Berechnung des aktuellen Ausbil-
dungsbedarfes wurde die Annahme getroffen, dass ca. 10%
der Betten eines Akutspitals mit Palliativpatientinnen im enge-
ren Sinne belegt sind. Fir die Kompetenzzentren wird bei eini-
gen Pflegenden und Arztinnen eine weitergehende, Palliative
Care Ausbildung (Level C) vorausgesetzt. Zur Deckung des er-
mittelten Ausbildungsbedarfs soll nun in Zusammenarbeit mit
bestehenden Institutionen ein Ausbildungsangebot im Kanton
aufgebaut werden. Dafur hat die Gesundheitsdirektion ein

Budget von ca. CHF 1 Mio. genehmigt.

Der grosste und wesentlichste Anteil palliativmedizinischer
Arbeit muss ambulant stattfinden, sofern man den Patien-
tenwunsch nach hduslicher Betreuung und schliesslich einem
wardigen Sterben in vertrauter Umgebung bertcksichtigen
will. Hausérztinnen, Spezialdrzte, Pflegedienste und nicht zu-
letzt Seelsorger, Sozialarbeiter, Angehdrige und Ehrenamtliche
konnen diese Arbeit derzeit nur teilweise leisten. Insbesondere
in der Schlussphase von zum Tode flihrenden Krankheiten ver-
sagt die Betreuung zu Hause oft. Das palliative care NETZWERK
ZH/SH wurde deshalb beauftragt, eine Palliative Hotline aufzu-
bauen, die Hausarztinnen, Gemeindespitex, Heimen und allen-
falls Spitalern rund um die Uhr Fachwissen zur Verfiigung stellt
und bei Bedarf Hilfe und spezielle Hilfsmittel wie Schmerzpum-
pen vor Ort vermittelt. Bis Ende Jahr wird eine Datenbank mit
den im Kanton Zirich vorhandenen Palliative Care-Angeboten
erstellt. Die Datenbank soll Gber Internet zugdnglich sein, so
dass verschiedene ambulant und stationar tatige Fachleute, die
sich am Telefondienst fiir die Hotline beteiligen, darauf zugrei-

fen kénnen.
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Zur Betreuung von Palliativpatienten sind meist interdiszip-
lindre Fachteams und Laien in wechselnder Zusammensetzung
notig. Ausserdem lasst sich auch bei gut ausgebauter ambu-
lanter Betreuung ein Wechsel mit stationaren Aufenthalten, z.B.
fur chirurgische Eingriffe oder Radiotherapie nicht vermeiden.
Der verschiedene Disziplinen und Institutionen durchschrei-

Regionen

tende Betreuungsprozess bedingt eine sorgféltige Absprache,
Planung und Kommunikation aller Beteiligten. Geregelte, ein-
heitliche Prozesse und Dokumentationen kénnen helfen, aus
Schnittstellen Nahtstellen zu machen. Zur Vereinheitlichung
von Prozessen und Dokumenten sollen in ca. 5 Regionen des
Kantons Zirich regelmassige Qualitatszirkel und Fallbespre-
chungen organisiert werden. \WWo mdglich sollen diese in bereits
bestehende Weiterbildungsgefasse integriert werden. Verschie-
dene Spitaler, wie z.B. das Gesundheitszentrum Zircher Ober-
land (GZO), fuihren wochentliche Weiterbildungen fir Hausérz-
tinnen durch. Es ware denkbar, einige dieser Weiterbildungen
dem Thema Palliative Care zu widmen und neben Arztinnen
auch Pflegefachleute aus den Spitexorganisationen und dem
Spital einzuladen. Grundlagen fur eine gute Zusammenarbeit
sollen auch im oben erwéhnten Weiterbildungsprogramm fiir
Palliative Care aufgenommen werden.

Damit solche Weiterbildungsangebote und Fallbespre-
chungen auch rege besucht werden, braucht es Anreize. Ein
wichtiger Anreiz ist sicher, wenn dadurch die eigene Freude an
der Arbeit und an der Zusammenarbeit mit anderen gesteigert
wird. Hilfreich waren auch finanzielle Anreize. Qualitatsaudits
wie z.B. SanaCert oder EQUAM kénnten in Zukunft die Einhal-
tung der gemeinsam erarbeiteten Prozesse und die Verwen-
dung einheitlicher Dokumente und Formulare im ambulanten
und im stationéren Bereich als Qualitdtskriterien aufnehmen.
Es ist denkbar, dass solche Qualitatslabel in Zukunft eine Rol-
le in den Tarifvertragen mit den Versicherern spielen. Vorerst
kann das palliative care NETZWERK ZH/SH Palliative Care-Leis-
tungserbringer, welche die Qualitatskriterien erfillen, auf sei-
ner Web-Seite publizieren und tber die Palliative Care-Hotline
bevorzugt vermitteln.

Ein wichtiger Baustein der ambulanten, palliativen Betreu-
ung kann vorderhand leider nicht im ganzen Kanton realisiert
werden: Mobile Palliative Care-Teams. Eigentlich gibt es diese
schon, z.B. mit der Onkospitex und ihrem konsiliararztlichen
Dienst. Allerdings kampft die Onkospitex, wie auch andere in
der palliativen Pflege tatigen Organisationen stets mit finan-
ziellen Problemen. Im Unterschied zur Gemeindespitex fehlen
ihr die Beitrage der offentlichen Hand. Da gemass Zlrcher
Gesundheitsgesetz die Gemeinden fiir die spitalexterne Pfle-
ge zustandig sind, muss die Onkospitex mit jeder Gemeinde
einen entsprechenden Vertrag abschliessen. Der Vorschlag des
palliative care NETZWERK ZH/SH, die spezialisierte, ambulante
Pflege in den Verantwortungsbereich des Kantons zu verlagern
oder die Gemeinden zu verpflichten, ihrer Bevolkerung mobile
palliative care Teams anzubieten, wirde eine Gesetzesande-
rung verlangen, die allenfalls noch lange auf sich warten Iasst.
Die Gesundheitsdirektion des Kantons Zirich hat deshalb ent-
schieden, in der Zwischenzeit in der Region Winterthur einen
Pilotversuch mit mobilen palliative care Teams zu finanzieren.

Insgesamt durfen wir von einer erfreulichen Entwicklung von
Palliative Care im Kanton Zirich sprechen, so dass in Zukunft
mehr Menschen so sterben, wie und wo sie es sich wiinschen.

Dr. Andreas Weber
Co-Prasident palliative Care NETZWERK ZH/SH



Juni/juin 2007

22.06.2007

Die erschopfte Seele.

Depression erkennen,

besser verstehen und liberwinden
in der Reihe «Somatische, psychische und
neurologische Volkskrankheiten»
Referentinnen:

Prof. Dr. med. Ulrich Hegerl,

Prof. Dr. med. Daniel Hell,

Prof. Dr. Martin Hautzinger,

Ursula Nuber u.a.

Tagung,

Ort: Grosser Vortragssaal,

Kunsthaus Zurich, 8001 Zirich

Info: Forum Gesundheit und Medizin
Tel. 044 980 32 21
info@gesundheitundmedizin.ch
www.gesundheitundmedizin.ch

25.-27.06.2007

Leben bis zuletzt und in Frieden ster-
ben Palliative Care und Praxis der
Sterbebegleitung

Kursleitung:

Dr. med. Roland Kunz, Matthias Mettner,
Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/

Univ. Zurich, 8057 Zurich

Info: Palliative Care und Organisationsethik
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch
www.weiterbildung-palliative.ch

27.-30.06.2007

MASCC,

Supportive Care in Cancer,
Tagung in St. Gallen

Infos: www.mascc.org.

27.06.2007

2nd National Research Day
«Palliative Care»

Ort. Kantonsspital St. Gallen
Info und Anmeldung:
www.oncoconferences.ch
glaesser@oncoconferences.ch

27.-28.06.2007

2. Internationaler Palliative Care Kon-
gress der Euregio Bodensee, Fried-
richshafen

Infos: www.home-care-kongress.de

Kalender
Calendrier

28.06.2007

Palliative Care in der Gerontopsychia-
trie/Lebensqualitat und Lebensfreu-
de alter Menschen am Lebensende -
Psychische Not und Verhaltenversan-
derungen im Sterbeprozess

Referent: Prof. Dr. Erich Grond, Hagen
Ort: Zentrum fir Weiterbildung/

Univ. Zurich, 8057 Zurich

Info: Palliative Care und Organisationsethik
— Interdisziplindre WB CH,

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

28.06.2007, 12.00-14.00

Netzlunch palliative care NETZWERK
ZH/SH

Ort: Kulturhaus Helferei,

Kirchgasse 13, 8001 Zurich

Info und Anmeldung: Tel. 044 240 16 20

Juli/juillet 2007

2.-6.07.2007

«Der Himmel geht iiber allen auf»
Trauer, Trost und Abschiedskultur

in der kirchlichen Praxis
Weiterbildungswoche fir Pfarrerinnen,
Theologlnnen, Seelsorgerinnen
Dozentlnnen:

Pfrn. Jacqueline Sonego Mettner,
Matthias Mettner

Ort: Kartause Ittingen, 8532 Warth,
Tecum

Info: Palliative Care und Organisationsethik
— Interdisziplinare WB CH,

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

August/aoat 2007

30.08.2007, 19.30 Uhr

liberdenkmal 07

Eine interdisziplindre Veranstaltung,
Bremgarten b. Bern:

Umgang mit Verlust und Abschied
Infos: www.ueberdenkmal.ch

30.08.-01.09.2007
«Kommunikationstraining»
Seminar fur Arztinnen,
Arzte und Pflegende von Krebskranken
Ort: Appenberg, Zaziwil, BE
Info: Krebsliga Schweiz, Ariane Lobsiger,
0313899129
kurse_cst@swisscancer.ch
www.swisscancer.ch/weiterbildung

September/septembre 2007

09.09.2007, 11.00 Uhr
12.09.2007, 19.30 Uhr
13.09.2007, 19.30 Uhr
liberdenkmal 07
Eine interdisziplinare
Veranstaltung, Bremgarten b. Bern:
Sonntagsspaziergang
mit Geschichten und Ritualen
Sterbevorsorge und Bestattung
Suizid — was tun?
Infos: www.ueberdenkmal.ch

12.09.2007, 18.00-19.30
Fallbesprechung
palliative care-Ziircher Weinland
Ort: Kirchgemeindehause,
8350 Andelfinden

12.09.2007, 18.00-19.30
Fallbesprechung
palliative care NETZWERK ZH/SH
Ort: Spital Horgen

19.-20.09.2007
«Der Patient im Mittelpunkt» —
«Au centre le patient» —
«ll paziente al centro»
Jahrestagung palliative ch 2007
Journées annuelles palliative ch 2007
Giornate annuale palliative ch 2007
Ort: Liebestr. 3, 8400 Winterthur
Info: info@palliative.ch oder
www.palliative.ch



24.-26.09.2007
«Mehr Leben als du ahnst!»
Spiritualitat und Sinnfindung
in der Begleitung
pflegebeddirftiger, kranker und sterbender
Menschen und ihrer Angehorigen
Kursleitung: Jacqueline Sonego Mettner,
Matthias Mettner
Ort: Zentrum fir Weiterbildung/
Univ. Zirich, 8057 Zirich
Info: Palliative Care und Organisationsethik
— Interdisziplinare WB CH,
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch
www.weiterbildung-palliative.ch

Kalender

Calendrier

29.-31.10.2007

Auf sich selber achten

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

Selbsteinschatzung, Risikofaktoren,
Kursleitung: Doris Ammari,

Matthias Mettner

Ort: Zentrum fir Weiterbildung/

Univ. Zarich, 8057 Zirich

Info: Palliative Care und Organisationsethik
— Interdisziplinare WB CH,

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

26.-27.11.2007 und 11.12.2007

Psychosoziale Kompetenzen
und existenzielle Aspekte in
der Begleitung schwer kranker
und sterbender Menschen
Dozent: Matthias Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Univ. Zurich, 8057 Zurich

Info: Palliative Care und Organisationsethik
— Interdisziplindre WB CH,

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

28.11.2007, 18.00-19.30 Uhr

Fallbesprechung
palliative care NETZWERK ZH/SH
Ort: Pflegezentrum,

Oktober/octobre 2007 November/novembre 2007 Bezirksspital Affoltern a.A.

3.10.2007, 18.00-19.30
Fallbesprechung

12.-14.11.2007

«lch habe deine Trédnen gesehen»
palliative care NETZWERK ZH/SH - Was wirklich trostet
Ort: Psychiatrische Universitatsklinik, Gemeinschaftliche Formen des Trauerns,
Zurich Kultur des Abschieds,

Dezember/décembre 2007

03.-05.12.2007

4.10.2007
Journée d’information et Assemblée
générale SPAJ
Lieu: Centre Avenir, Delémont
Infos: info@spaj.ch

6.10.2007
Welt-Palliative Care-Tag
Journée mondiale des soins palliatifs
Giornata mondiale delle cure palliative
Thema:
Von den Kindern bis zu den Betagten
Théme:
Des enfants jusqu’aux personnes agées
Thema:
Dalle bambini alle persone anziani

18.10.2007, 19.30 Uhr
26.10.2007, 19.00 Uhr
28.10.2007, 14.00 Uhr
tiberdenkmal 07
Eine interdisziplinare Veranstaltung,
Bremgarten b. Bern:
Totengraber-Ballade «am Seil abelo»
Die Patientenverfligung
Finissage der Kunstausstellung
Infos: www.ueberdenkmal.ch

Troéstungspotenziale der Religionen
Kursleitung: Jacqueline Sonego Mettner,
Matthias Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/

Univ. Zurich, 8057 Zurich

Info: Palliative Care und Organisationsethik
— Interdisziplinare WB CH,

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

15.-17.11.2007

«Kommunikationstraining»

Seminar fur Arztinnen, Arzte

und Pflegende von Krebskranken

Ort: Holstein, BL

Info: Krebsliga Schweiz, Ariane Lobsiger,
0313899129
kurse_cst@swisscancer.ch
www.swisscancer.ch/weiterbildung

22.11.2007

4. Palliativtag Ostschweiz
Entscheidungen treffen — aber wie?
Eine Herausforderung

in der Palliative Care

Ort: Wil/SG

Info: info@palliativnetz-ostschweiz.ch
www.palliativnetz-ostschweiz.ch

Leben bis zuletzt und in Frieden ster-
ben

Palliative Care und Praxis der Sterbe-
begleitung

Basiskurs, Leitung: Dr. med. Roland Kunz,
Matthias Mettner,

Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/

Univ. Zirich, 8057 Zurich

Info: Palliative Care und Organisationsethik
— Interdisziplindre WB CH,

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

19.12.2007, 18.30 Uhr

Vom Atem des Lebens und der Wiirde
des Menschen - Heil und Heilung
Referent: Dr. Eugen Drewermann,
Paderborn, Zirich

Ort: Grosser Vortragssaal,

Kunsthaus Zurich, 8001 Zirich

Info: Palliative Care und Organisationsethik
— Interdisziplindre WB CH,

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

2008

29.05-1.06.2008

5éme Forum de recherche EAPC
Trondheim, Norvége
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