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Editorial

Das von Cicely Saunders vorgeschla-
gene Modell zdhlt die Spiritualitdt in
der Palliative Care regelmdssig zu
den wesentlichen Dimensionen des
Menschen. Wie sieht es aber in der
taglichen Realitdt aus? Hier ist wohl
vielerorts eine gewisse Unsicherheit
oder Unbeholfenheit anzutreffen, und
entsprechend tauscht man sich selten
dariiber aus.

Als Arzte, Pflegende, Seelsorgerin-
nen, Seelsorger und weitere Experten
Ende 2008 in Bigorio zusammenka-
men, um die hier publizierten Emp-
fehlungen auszuarbeiten, erwarteten
sie, dass es schwierig werden wiirde,
das Thema innert niitzlicher Frist so
weit zu bearbeiten, um Empfehlun-
gen formulieren zu konnen. Zu ihrem
Erstaunen brauchten sie schliesslich
nicht mehr Zeit als bei klassischen
medizinisch/pflegerischen  Themen.
Ist die Verunsicherung vielleicht doch
weniger gross als vermutet? Und ist
es gar nicht so schwierig, sich mit
Kolleginnen und Kollegen auch iiber
solche Themen auszutauschen?

Schon wdre es, wenn wir auf diese
Fragen ein paar Echos und Erfah-
rungsberichte von unseren Leserin-
nen und Lesern bekdmen. An unserer
letzten Redaktionssitzung haben wir
ndmlich gegen hundert Antworten un-
serer Leserumfrage vom letzten Som-
mer ausgewertet. Sie zeigte eine recht
grosse Zufriedenheit mit unserer Zeit-
schrift. Angeregt wurde insbesondere
die Moglichkeit des Dialogs mit un-
seren Lesern. Ab der ndchsten Num-
mer werden wir zu diesem Zweck eine
Rubrik mit Fallbesprechungen ein-
richten. Ebenso mdchten wir jeweils
einige Master- oder Diplomarbeiten
vorstellen. Falls Sie vor kurzem eine
solche geschrieben haben, nehmen
Sie doch bitte mit uns Kontakt auf.
Vielen Dank!

WW

Claude Fuchs

Editorial

Selon le concept proposé par Cicely
Saunders, en soins palliatifs la spiri-
tualité est régulierement citée comme
étant une des dimensions essentielles
de [’étre humain. Mais qu’en est-il
dans notre réalité au quotidien? Bien
souvent, sans doute, ce domaine est
marqué d’embarras et de maladres-
ses et les échanges entre collégues
autour de ce sujet sont probablement
plutot rares.

Fin 2008 des représentant(e)s du
corps médical, du personnel soignant
et de I’aumonerie se sont retrouvés a
Bigorio pour élaborer les recomman-
dations publiées dans cette édition. Le
groupe s’attendait a ce que ce sujet
ne puisse guére étre traité en temps
voulu de maniére a pouvoir formuler
des recommandations. A leur étonne-
ment, ils n’ont pas eu besoin de plus
de temps que pour les sujets classi-
ques du domaine de la médecine ou
des soins. Les incertitudes seraient-
elles finalement moins importantes
que présumées? Serait-ce méme pas
si difficile que cela d’échanger autour
de ce genre de sujets?

1l serait réjouissant de recueillir
quelques échos a ces questions de la
part de nos lectrices et lecteurs. Lors
de notre derniere séance de rédaction
nous avons recensé prés d’une centai-
ne de réponses qui nous étaient par-
venues suite a [’enquéte faite aupres
de nos lecteurs I’été passé. Elle a dé-
montré une assez grande satisfaction
avec notre journal. Il était notamment
proposé d’instaurer une possibilité
de dialogue avec nos lecteurs. Dés le
prochain numéro, nous allons a cet ef-
fet créer une rubrique qui présentera
des cas pratiques pour vous deman-
der votre avis. Nous souhaitons éga-
lement vous présenter I'un ou I’autre
travail de master ou de diplome: au
cas o vous en avez écrit un récem-
ment, veuillez s’il vous plait prendre
contact avec moi. Grand merci!

Editoriale

Secondo il modello proposto da Ci-
cily Saunders, la spiritualita nelle
cure palliative é regolarmente citata
come una delle dimensioni importanti
dell’essere umano. Com’é la situazio-
ne nella realta quotidiana? In questo
ambito vi é una certa incertezza e
dell’imbarazzo ed é per questa ragio-

ne che se ne discute poco.

Alla fine del 2008 si sono incontrati
al Bigorio medici, personale curante,
assistenti spirituali e altri esperti per
elaborare le raccomandazione pre-
sentate in questa edizione. I parteci-
panti si aspettavano che fosse difficile
trattare questo tema e non pensavano
di poter formulare delle raccomanda-
zioni nel tempo a disposizione. Con
loro grande stupore, non hanno avu-
to bisogno di un tempo maggiore di
quello necessario per i classici temi
dell’ambito medico e delle cure. For-
se che le incertezze siano state meno
importanti di quanto temuto? O forse
non ¢é poi cosi difficile discutere con
i colleghi di questo genere di proble-
matiche?

Ci farebbe molto piacere ricevere
qualche reazione ed esperienza da
parte delle nostre lettrici e dei nostri
lettori. In occasione della nostra ul-
tima seduta di redazione abbiamo
analizzato il centinaio di risposte
che ci sono pervenute a seguito del
sondaggio che abbiamo proposto ai
nostri lettori la scorsa estate. Le ri-
sposte hanno sottolineato un certo
apprezzamento della nostra rivista.
Si trattava soprattutto di instaurare
una possibilita di dialogo con i nostri
lettori. A questo scopo, dal prossimo
numero, verra istituita una rubrica
di discussione di casi. Desideriamo
inoltre presentare dei lavori di master
o di diploma: nel caso in cui ne ave-
ste scritto uno recentemente, voglia-
te prendere contatto con me. Grazie
mille!
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Dans les lignes qui suivent, je ne vais pas proposer une définition de plus de la

spiritualité (il en existe déja en tout cas une bonne centaine..."), mais je souhaite

présenter les éléments qui, de mon point de vue théologique et pastoral, consti-

tuent les traits essentiels de la dimension spirituelle de la personne humaine. Cet

apport n'a pas de prétention normative, il est le reflet d'un apprentissage a partir

de I'expérience clinique et d'une tentative de compte-rendu de ce vécu. Dés lors,

la part subjective et non exhaustive de ce qui suit paraft évidente!

Daniel Pétremand?

Spiritualité et origines:

une invitation a la relation

Daniel Pétremand

La spiritualité, un regard kaléidoscopigue sur |'existence.
En introduction, j'aimerais vous suggérer une image, celle
du kaléidoscope, ce tube de miroirs réfléchissant a I'infini
et en couleurs la lumiére extérieure, objet qui émerveille
non seulement les petits mais parfois encore les grands...
Chacun cherche devant lui une lumiére pour orienter sa vie,
une chaleur pour réchauffer son coeur dans les traversées
difficiles, et des couleurs pour relever le sens de ses jours.
Et ce qui est remarquable, c'est la diversité de formes et de
couleurs qui se dégage du méme «jouet» que I'on se pas-
se: avec une source lumineuse, un tube, quelques miroirs et
trois couleurs, il y a un infini d'images possible. Approcher
la spiritualité avec cette comparaison me permet en méme
temps de laisser trés ouverte la perception que chacune,
chacun peut en avoir, et en méme temps de chercher les
éléments qui la constituent dans mes repéres judéo-chré-
tiens. C'est ce a quoi je vais m’atteler maintenant.

NIN': Le Nom divin
Dans la tradition hébraique, le mot «Jahvé» vient d'une
racine déclinant le verbe «Etre». Ainsi ces quatre lettres
(appelées Tétragramme) peuvent se traduire de la maniére
suivante: «Je suis»? . Et comme il n'y a pas en hébreu de
distinction entre le mode du présent et celui de I'avenir,
on peut prolonger la traduction en «Je suis qui je serai».
Ainsi, fondamentalement, celui que je crois étre a |'origine
de la condition spirituelle de I’'humain se présente comme
un Etre, une personne en devenir. Et lorsque les textes de
I’Ancien Testament nous relatent la création de I'humain,
ils relevent le désir de Dieu que celui-ci soit «a son image».
En cela, ils indiquent que I’homme, la femme sont désirés
en tant que vis-a-vis de leur créateur, en tant que person-
nes en devenir elles aussi.

Deés lors, en face du «Je suis» divin, il peut résolument y
avoir un «je suis» humain. Et entre ces deux étres va se tis-

1 SINCLAIR S, PEREIRA J, RAFFIN S. A Thematic Review of the Spirituality
Literature with Palliative Care. J Palliat Med 2006; 9 (2) : 464-479

2 Daniel Pétremand est aumonier au CHUV a Lausanne et superviseur en
pastorale clinique.

3 Livre de I'Exode, chap 3, v.14

Articles originaux

ser une relation contrastée, tantdt proche tantét distante.
Les textes du Nouveau Testament relatent aussi significa-
tivement les paroles de celui qui dit: «Je suis la lumiére, je
suis le berger, je suis la porte, ...»%, en cohérence avec le
Premier Testament. Dés lors, le cheminement de I'humain
s'inscrit dans une relation avec le divin, et la réciproque est
aussi vraie.

Au siécle passé, plusieurs auteurs (dont Martin Buber
en particulier)® ont relevé que le développement de la per-
sonne passe par la relation entre un «je» et un «tu», et
gue la construction de I'identité de chacune et de chacun
passe nécessairement par ce processus de rencontre, de
dialogue, de confrontation, de distanciation, de rappro-
chement, tout cela semble-t-il profondément inscrit dans
notre condition originelle... Ainsi, le sujet humain ne se
constitue pas seulement vis-a-vis du Sujet divin, mais aussi
vis-a-vis des autres sujets humains qu'il cdtoie des sa nais-
sance.

Etre en relation

Ce bref parcours historique et théologique conduit a po-
ser ce gui me parait essentiel dans la spiritualité: L'humain
est un &tre en relation, et ceci dans trois dimensions: en
relation avec le «Je» divin, en relation avec d’autres «je»
humains, et en relation avec son propre «je». Ces trois
éléments vont composer ainsi la dynamique personnelle
de chacune et de chacun. Revenant a notre image du
kaléidoscope, les cristaux des trois couleurs fondamen-
tales (rouge, jaune, bleu) vont, en se mélangeant, élargir
la palette des tonalités et en multiplier les nuances. Il se
pourra qu’en une certaine période de la vie telle couleur
soit majorée ou mise de coté, diminuant la richesse des
teintes, mais I'image sera néanmoins reconnaissable et si-
gnificative. L'essentiel étant dans la conscience de ces trois
dimensions et dans le démarche continuelle de les intégrer
les unes aux autres.

Spiritualité et religion.

Beaucoup de choses ont déja été écrites a ce sujet et je ne

m'arréterai guere sur les aspects bien connus de cette dis-

tinction. Toutefois, dans le prolongement de notre théme,
j'aimerais faire deux remarques au plan de I'étymologie:

— Une racine possible du terme «religion» vient du verbe
latin «relier»: toute religion est tentative de relier les
diverses facettes de I'existence, le divin et I'humain, le
visible et I'invisible, le matériel-temporel et le spirituel,
le saisissable et le mystérieux. Ces liens sont inhérents
a un contexte donné et s'expriment dans une langue,
une conceptualité, une symbolique particuliere; elle
n'est ni transposable ni véridique sans autre. Et si elle
se référe bien a des origines divines, une religion ne

4 C'est essentiellement dans |'Evangile de Jean que nous trouvons
ces formulations (par ex. chap 10, v.9, 11)

5 Voir son ouvrage de référence « Je et Tu » (1935), trad.,
Aubier Montaigne, 1992
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peut étre qu’en devenir, en relation avec les personnes
qui la constituent et celles a qui elle s'adresse.

— Une autre racine possible vient du latin «relire» (il n'y
a gu’a intervertir deux lettres...): toute religion est une
relecture d’une expérience spirituelle, une maniére de
mettre en mots une perception du mysteére qui dépasse
I'étre humain. Dés lors, I'aspect religieux vient normale-
ment en second. Sinon il risque de figer la dynamique
spirituelle. En poussant un peu le raisonnement, on
pourrait dire que, méme si certaines se veulent non-
religieuses, ces relectures spirituelles comportent intrin-
séguement une part «religieuse».

Spiritualité et humanité

Trop souvent ces deux termes ont été opposés, certaine-
ment sous I'influence de courants dualistes de la philoso-
phie grecque. Cette forme de pensée opére une césure
entre ce qui est de I'ordre du corps et ce qui est de I'ordre
de I'esprit, et cela est regrettable. Sans entrer dans une
élaboration théologique, il est légitime de dire que la spi-
ritualité est partie intégrante de I'humanité (et réciproque-
ment), que le futur s'incarne dans le présent, et que le «je
suis» se décline bien dans les trois dimensions que nous
avons esquissées ci-dessus. Les croyances ne peuvent pas
étre une échappatoire aux contraintes de I'existence, mais
contribuent avant tout au devenir de I'étre de chacune et
de chacun, méme si une part demeure mystérieuse.

Enjeux pour I'accompagnement spirituel

Lorsque la maladie fait irruption dans la vie d'une personne,

et a fortiori lorsque qu’elle est chronique et évolutive, elle

bouleverse profondément les représentations, les motiva-

tions, les relations de cette personne. L'image de soi est af-

fectée, les liens avec les autres sont touchés, et la relation

avec le divin s'ouvre a des réactions qui n'avaient pas néces-

sairement cours jusqu’ici. Ainsi il n’est pas rare d’entendre:

— Jai d0 faire quelgue chose de mal pour que cela
m'arrive ...

— Jattends du Tout-puissant qu'il me guérisse, rien de
moins. ..

— C'est injuste: je ne mérite pas cela et je ne peux pas y
croire...

— Je me sens abandonné-e, Il m'a oublié-e....

— |l faut souffrir, endurer la douleur...

Ces réactions partent de certaines images divines, de re-
présentations religieuses qui n'arrivent pas a intégrer I'ex-
périence de la maladie, la réalité des limites tout humaines.
Le risque serait ici que la personne reste dans ses ressen-
timents et qu’elle perde la dynamique de la triple relation
avec «je suis».

L'accompagnement spirituel tentera des lors de stimuler
les ressources intérieures de la personne, de I'inviter a trou-
ver les appuis qui sont autour d'elle et d'élargir sa vision
du divin dans une relation avide de sens. Accorder a I'autre

Articles originaux

la liberté d'exprimer ses réactions, ses doutes, ses ques-
tions sur la maladie et la santé, sur le mal et le bien, sur la
mort et la vie, c'est lui offrir la possibilité en méme temps
d’élargir ses horizons et en méme temps de découvrir de
nouvelles richesses dans la personne de son vis-a-vis, qu'il
soit humain ou divin.

Spiritualité et accompagnant

Dans ce sens, il arrive qu'il soit difficile pour un soignant
d’'aborder la question spirituelle avec les patients. En es-
sayant de comprendre cela, I'un m’a confié que cette géne
provient du fait que les croyances de la personne rencon-
trée lui sont étrangéres. Mais faut-il nécessairement étre
sur la méme longueur d'onde pour étre accompagnant ?
Si c’est bien dans Ialtérité que les relations progressent, et
si nous sommes adéquatement centrés sur le patient, alors
la diversité — y compris la divergence - est davantage une
chance d'évolution qu’un frein! Les personnes que nous
cdtoyons se sentent certainement plus a I'aise avec un
soignant qui partage leurs questionnements qu’avec ceux
gui ont réponse a tout... L'effet «miroir» de la présence
de quelqu’un d'autre, de différent, peut ainsi contribuer a
redonner des couleurs a I'horizon du patient.

Spiritualité et bienveillance.

Nous sommes partis du présupposé que fondamentalement
I'humain est un étre de relation. Nous avons vu aussi que
les expériences douloureuses peuvent venir altérer la consi-
dération de soi, de I'autre, du divin. Et cela conduit parfois
méme jusqu'a la division, a la séparation. Ainsi la rupture
est-elle I'ombre de la relation: telle personne ne se verra
qu'insignifiante ou inutile; telle autre se sentira victime de
son entourage ou coupable de comportements malveillants,
telle autre récusera toute confiance au divin ou se soumet-
tra entiérement a son pouvoir... tout autant de signes d'une
relation appauvrie, n'atteignant pas sa cible.

Nous avons tous nos ombres, et aucun-e n’est parfait-e.
Soit. Mais nous pouvons travailler au maintien, a I'appro-
fondissement, au rétablissement des relations malmenées.
La dimension spirituelle nourrit en I'étre humain la bien-
veillance. Au contact du «Je suis» originel, tant le patient
que le soignant peut gagner en dignité au regard de sa
propre vie, valoriser la présence et I'apport de I'autre a ses
évolutions, recevoir du divin une reconnaissance et une
bonté communicative.

Conclusion®

Trois couleurs de base, des miroirs, une source de lumie-
re: le kaléidoscope nous a accompagnés pour approcher
d'une part les éléments constitutifs de la dimension spi-
rituelle repérés dans nos racines judéo-chrétiennes, et
d’autre part les multiples variables qui peuvent prendre les
formes et les couleurs de chaque personne qui intégre ce

6  Pour envelopper philosophiquement et théologiquement cette réflexion, je
vous référe au livre de Jean-Yves Leloup: Qui est «Je suis»? Ed du Relié, 2009
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regard sur |'existence. Néanmoins, I'image ne dit pas tout,
les mots ne disent pas tout non plus; le défi suivant pourrait
bien étre de les laisser résonner dans nos échanges et nos
collaborations afin d’en étoffer le sens. Ainsi enrichies, nos
relations participeront a faire de nous et de nos vis-a-vis ces
étres en devenir a I'image du «Je suis» qui intégre notre
humanité.

Fachartikel

Correspondance:

Daniel Pétremand
Aumonerie CHUV

1011 Lausanne
Daniel.Petremand@chuv.ch

Im Folgenden will ich nicht eine weitere Definition der Spiritualitdt vorschlagen,

sondern jene Elemente herausschalen, die aus meiner Sicht als Theologe und

Seelsorger den Kern der spirituellen Dimension des Menschen darstellen.

Daniel Pétremand

Der Ausgangspunkt der Spiritualitat:

eine Einladung zur Beziehung

(Zusammenfassung)

Spiritualitat, ein Blick durch das Kaleidoskop
Einleitend mochte ich Ihnen das Bild des Kaleidoskops
nahebringen: Eine Lichtquelle, eine Rohre, ein paar
Spiegel und drei Farben, und schon werden unendlich
viele Formen moglich. Wenn ich Spiritualitdt anhand
dieses Vergleichs betrachte, kann ich gleichzeitig ganz
offen lassen, wie jede und jeder seine Spiritualitat lebt,
und dennoch aus meinen judisch-christlichen Orientie-
rungspunkten deren wesentliche Elemente herauszu-
schalen suchen.

In Beziehung sein

Im Hebraischen hangt die Wurzel des Worts «Yahwe»
mit dem Verb «sein» zusammen. Weil aber das Heb-
raische nicht zwischen Gegenwart und Zukunft unter-
scheidet, kénnte man den Gottesnamen sinngemass
auch mit «Ich bin der ich sein werde» Ubersetzen. Er,
den ich als den Grund der spirituellen Dimension des
Menschseins betrachte, stellt sich also als ein Wesen
vor, das im Werden ist. Die alttestamentlichen Berichte
Uber die Erschaffung des Menschen betonen, dass Gott
den Menschen «nach seinem Bild» erschaffen will, also
ebenfalls als eine Person im Werden. Neben dem gott-
lichen «Ich bin» kann es also ganz klar auch menschli-
ches «Ich bin» geben. Der Mensch ist also wesentlich
ein «Wesen in der Beziehung» und dies in dreifacher
Hinsicht: Er steht in Beziehung zum géttlichen «Ich», zu
anderen menschlichen «lchs» und schliesslich auch in
Beziehung zum eigenen «Ich».

Was heisst das fiir die spirituelle Begleitung?

Wenn die Krankheit in das Leben eines Menschen herein-
bricht, so bewirkt sie tiefe Veranderungen in seinen Vor-
stellungen, seinen Motivationen und seinen Beziehungen.
Sie zieht das Bild in Mitleidenschaft, das er von sich selber
hat, sie verandert die Beziehung zu anderen, und in der
Beziehung zum Géttlichen stellen sich Reaktionen ein, die
man zuvor vielleicht noch gar nicht kannte.

Spirituelle Begleitung will die inneren Ressourcen des
Menschen anregen. Sie will ihn einladen, nach jenen Hil-
fen zu suchen, zu denen er Zugang hat, und auf dieser
Suche nach Sinn seine Sicht des Gottlichen zu erweitern.
Wenn ich dem anderen Gelegenheit gebe, seine Reaktio-
nen, seine Zweifel, seine Fragen zu Krankheit und Gesund-
sein, zu Gut und Bose, zu Leben und Tod auszudrlcken, so
gebe ich ihm die Mdglichkeit, seinen eigenen Horizont zu
erweitern und in seinem Gegenuber — sei es nun mensch-
lich oder géttlich — neue Schétze zu entdecken.

Spiritualitdt und Begleiter

Es fallt Pflegenden manchmal schwer, mit Patienten spiri-
tuelle Fragen anzugehen. Beim Versuch, den Grund dafur
zu verstehen, hat mir jemand Folgendes anvertraut: Diese
Scham komme bei ihm daher, dass ihm die Glaubensvor-
stellungen seines Gegenlibers unbekannt seien. Aber muss
man denn unbedingt dieselben Uberzeugungen teilen, um
jemanden begleiten zu kénnen? Die Menschen, denen wir
begegnen, werden sich bestimmt mit jemandem wohler
fuhlen, der ihr Fragen teilt, als mit jemandem, der auf alles
eine Antwort bereit hat.

Spiritualitdt und Wohlwollen

Schmerzliche Erfahrungen kénnen das Bild verdndern,
das wir von uns selber, von anderen und vom Géttlichen
haben. Einer wird sich bedeutungslos und unnttz vorkom-
men. Ein anderer versteht sich als Opfer seiner Umgebung,
oder er fuhlt sich fur allerlei Missetaten verantwortlich.
Wieder andere verlieren jedes Vertrauen zu Gott oder sind
im Gegenteil bereit, sich diesem ganzlich zu unterwerfen...
Alles Anzeichen einer verarmten Beziehung, die ihr Ziel ver-
fehlt. Aber wir konnen an der Vertiefung oder Wiederher-
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stellung solcher in Mitleidenschaft gezogener Beziehungen
arbeiten. Die Dimension des Spirituellen nahrt im Men-
schen das Wohlwollen. In ihrer Beziehung zum urspriing-
lichen «Ich bin» kénnen sowohl der Patient wie auch die
Pflegeperson neu an Wirde gewinnen, den Umgang des
anderen mit seinen Veranderungen wirdigen und vom
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Gottlichen eine Dankbarkeit und Giite empfangen, die auf
ihre Umgebung ausstrahlt. In unseren Beziehungen also
bereichert, werden wir und unser Gegenuber immer mehr
zu Abbildern jenes «Ich bin», der unser Menschsein in sich
aufgenommen hat.

Nelle righe che sequono, non proporro una definizione in pit della spiritualita, vor-

rei invece presentare gli elementi che, dal mio punto di vista teologico e pastorale,

costituiscono i tratti essenziali della dimensione spirituale degli esseri umani.

Daniel Pétremand

Spiritualita e origini:

un invito alla relazione

(Riassunto)

palliative-ch Nr. 1/2010

-]

La spiritualita, uno sguardo caleidoscopico sull’esistenza.
Per cominciare, vorrei suggerirvi un‘immagine, quella del ca-
leidoscopio: con una fonte luminosa, un tubo, alcuni spec-
chi e tre colori, si possono creare un’infinita di immagini.
Avvicinarmi alla spiritualita attraverso questo esempio mi
permette di lasciare molto spazio alla percezione di ognuno
e, contemporaneamente, di cercare gli elementi che la costi-
tuiscono partendo dalla mia tradizione giudeo-cristiana.

Essere in relazione

Nella tradizione ebraica, la parola «Jahvé» ha le sue radici
in una declinazione del verbo «Essere». Siccome in ebraico
non c'é differenza fra il tempo presente e quello futuro, si
puo estendere la traduzione in «lo sono colui che sara».
Quindi, in fondo, colui che credo essere all’origine della
condizione spirituale umana si presenta come un Essere,
una persona in divenire. E quando i testi dell’Antico Te-
stamento ci riportano la creazione dell'uomo, rivelano il
desiderio di Dio che egli sia «a sua immagine», in quanto
egli stesso persona in divenire. Ne consegue che di fronte
al «lo sono» divino, ci possa essere un «io SONO» UMano.
L'umano é dunque un essere in relazione, e questo nelle
tre dimensioni: in relazione con I'«lo» divino, in relazione
con altri «io» umani e in relazione con il proprio «io».

Aspetti cruciali dell’accompagnamento spirituale
Quando la malattia fa irruzione nella vita di una perso-
na, ne sconvolge profondamente le rappresentazioni, le
motivazioni e le relazioni. Limmagine di sé & sconvolta, si
modificano i legami con gli altri e la relazione al divino si
apre spesso a reazioni fino ad allora sconosciute.

L'accompagnamento spirituale tentera allora di stimolare
le risorse interiori della persona, invitandola a trovare so-
stegni in cio che la circonda e ad allargare la sua visione del
divino in una relazione avida di senso. Concedere all’altro
la liberta di esprimere le proprie reazioni, i propri dubbi e
domande sulla malattia e la salute, sul bene ed il male, sul-
la morte e la vita, & come offrirgli la possibilita di allargare i
propri orizzonti e contemporaneamente di scoprire nuove
ricchezze in colui che gli sta di fronte, sia esso umano o
divino.

Spiritualita e accompagnamento

In gquest’ottica puo succedere che sia difficile per un curan-
te affrontare la questione spirituale con i pazienti. Cercan-
do di trovare un significato a questo fatto, uno di loro mi
ha confidato che I'imbarazzo & dovuto all’estraneita delle
credenze delle persone incontrate. Ma si deve necessa-
riamente essere sulla stessa lunghezza d'onda per poter
accompagnare? Le persone che incontriamo si sentono
certamente pit a loro agio con un curante che condivide
le loro domande, piuttosto che con uno che ha risposte
per tutto...

Spiritualita e benevolenza

Abbiamo visto come le esperienze dolorose possono mo-
dificare la considerazione di sé, dell’altro, del divino. Taluni
si vedranno come insignificanti o inutili; altri si sentiran-
no vittime delle circostanze o colpevoli di comportamenti
malevoli, altri ancora perderanno la fiducia nel divino o si
sottometteranno completamente al suo potere, tutti se-
gnali di una relazione povera, che non raggiunge il suo
obiettivo. Ma noi possiamo operare per la conservazione,
I'approfondimento, la rimessa in funzione di queste rela-
zioni maltrattate. La dimensione spirituale nutre la bene-
volenza nell'umano. In relazione con il «io sono» originale,
sia il paziente che il curante possono acquisire dignita di
fronte alla propria vita, valorizzare la presenza e |'apporto
dell'altro nella propria crescita, ricevere dal divino un rico-
noscimento e una bonta comunicative. Cosi arricchite, le
nostre relazioni contribuiranno a fare di noi e di chi ¢i sta
di fronte quegli esseri in divenire a immagine del «lo sono»
intrinseco alla nostra umanita.
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Spirituelle Probleme und Bedurfnisse, aber auch vorhandene spirituelle Res-

sourcen sind unbestrittenermassen feste Bestandteile in der Pflege und Be-

treuung alterer Menschen am Lebensende. Bis jetzt fehlen aber stringente

Verfahren und Instrumente, um die dafur notwendigen Informationen zu erhe-

ben und in die Pflegeplanung einzubeziehen. Kein Zufall. Denn zu einem Spi-

ritual Assessment sind einige wichtige, anspruchsvolle Faktoren zu beachten.

Christoph Schmid, Anemone Eglin

Spiritual Assessment in der Langzeitpflege?

Christoph Schmid

«Von guten Méachten wunderbar geborgen...»
Dietrich Bonhoeffer

Beim Einzug eines alteren Menschen in ein Alters- oder

Pflegeheim wird tblicherweise in Erfahrung gebracht, wie

es um seine gesundheitliche Situation bestellt ist. Gleich-

zeitig wird festgehalten, welches seine spezifischen Res-
sourcen sind, mit denen dieser konkrete Mensch seine

Lebenssituation bewaltigt. Es burgerte sich ein, eine sol-

che Erhebung im Langzeitpflegebereich als Assessment zu

bezeichnen. Sie ist nétig, um daraus die Planung sinnvoller

Unterstttzungs-, Pflege- und Betreuungs-Interventionen

abzuleiten. Dieses Assessment bietet gleichzeitig die Basis

zur Berechnung der aufgewendeten Pflegeleistungen.

In Medizin und Pflege hat sich in den letzten Jahren
mehr und mehr ein holistisches Menschenverstandnis
durchgesetzt. Patienten und Bewohner werden in ihren
verschiedenen Dimensionen — physisch, psychisch, geistig,
sozial, spirituell und kulturell — wahrgenommen. Ein As-
sessment, dem ein ganzheitliches Menschenbild zugrunde
liegt, schliesst selbstverstandlich die spirituelle Dimension
mit ein. Wie zentral gerade fur altere Menschen diese
Dimension ist, lasst sich an den Ergebnissen des Religi-
onsmonitors 2008 ablesen. 85% der Uber 60-jahrigen
bezeichnen sich selbst als religi¢s, 34% davon sogar als
hochreligits.

Im Folgenden liegt der Fokus auf dem spirituellen As-
pekt eines Assessments, insbesondere auf Voraussetzun-
gen und Rahmenbedingungen, die bei der Entwicklung
oder Anwendung eines entsprechenden Instrumentes zu
berucksichtigen sind:

— Spiritualitét ist ein sehr komplexes Phdnomen. Das zei-
gen die unterschiedlichen Definitionen, welche in der
gerontologischen Forschung in den letzten Jahren ent-
standen sind. Bis anhin gibt es noch kein Verstandnis
von Spiritualitat, das interdisziplinar anerkannt ist. Zu-
dem wird vielerorts Spiritualitdat mit Religiositat identi-
fiziert, was dazu fuhrt, dass Spiritualitat nicht in ihrer

1 Religionsmonitor 2008 der Bertelsmann-Stiftung: Ergebnisse Schweiz.
http://www.bertelsmann-stiftung.de
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ganzen Fille wahrgenommen wird. Im Hinblick auf die
Entwicklung eines Spiritual Assessment ist an diesem
Punkt weitere Grundlagenarbeit zu leisten.

— Spiritualitdt entwickelt sich. Aus heutiger psychologi-
scher Sicht erstreckt sich die Entwicklung eines Men-
schen Uber die gesamte Lebensspanne. Das gilt auch
flr seine Spiritualitat. Worauf ein Mensch vertraut und
was ihn tragt, verandert sich im Lauf seines Lebens. Ein
einschneidendes Ereignis oder innere Erfahrungen kon-
nen ihn in spirituelle Krisen fuhren, die sein bisheriges
Vertrauen erschittern und ihn herausfordern, eine neue
innere Stabilitdt aufzubauen. Das bedeutet, dass ein As-
sessment auf die gegenwartige Spiritualitat eines Men-
schen auszurichten ist und die Vergangenheit insofern
mit einbezieht, als sie gegenwartig noch lebendig ist.

— Spiritualitdt ist sehr persénlich. Sie gehort zum Geheim-
nis eines Menschen, zu dem Aussenstehende, selbst
wenn sie ihm nahe stehen, nur begrenzt Zugang ha-
ben. Darlber zu sprechen féllt vielen Menschen nicht
leicht. Wenn sie es doch wagen, dann selten direkt. Sie
weisen eher indirekt, in symbolischen Andeutungen
auf ihre Spiritualitat hin. FUr ein Assessment heisst das,
dass sich direkte Fragen nach dem Glauben eines Men-
schen, nach seiner spirituellen Praxis oder nach seinen
grundsatzlichen Lebenseinstellungen nicht oder nur
beschrankt eignen. Adaquater ist ein sensibles Wahr-
nehmen der Ausserungen und Verhaltensweisen eines
Menschen Uber ldngere Zeit. Bei der Entwicklung ei-
nes Assessment-Instrumentes ist zudem zu Uberlegen,
inwieweit gewonnene Erkenntnisse fir die Betreuung
relevant sind und in die Pflege einbezogen werden kon-
nen. Spiritualitat berthrt das Innerste eines Menschen,
das sehr verletzlich und unter allen Umstanden zu res-
pektieren ist.

— Spiritual Assessment-Instrumente fehlen. Uns sind bis
anhin keine ausgearbeiteten Vorschldge im deutschspra-
chigen Raum zur Erfassung der Spiritualitat alterer Men-
schen bekannt. Vorhandene Instrumente — vor allem aus
dem angloamerikanischen Raum — dienen in erster Linie
Forschungszwecken und bearbeiten vor allem Fragen
rund um die Wirkung von Spiritualitat auf die Gesund-
heit und/oder das Lebensgefihl. In der Betreuung élte-
rer Menschen im Heim wird hingegen ein Assessment
benotigt, mit welchem der ganze Reichtum an und die
Vielfalt von spirituellen Ressourcen eines Menschen er-
hoben werden kann. Quantitativ ausgerichtete Instru-
mente sind deshalb nur bedingt anwendbar und kénnen
nicht unbesehen Gbernommen werden.

— Ansétze zur Erfassung von Spiritualitdt in Pflege-As-
sessments sind vorhanden. EEin Assessment findet am
Anfang und im Verlauf eines Pflege- und Betreuungs-
prozesses statt, zum Beispiel beim Einzug in ein Heim.
Vorgegebene Fragen dienen dazu, die gesundheitliche
Situation und den Pflege- und Betreuungsbedarf abzu-
klaren. Die in der Schweiz angewendeten Instrumente
sind BESA, RAI und Plaisir. Hinweise, welche die Spiri-
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tualitat eines Menschen betreffen sind im RAI beispiels-
weise: «Pflegte religiose Aktivitaten» und «Findet Halt/
Kraft im Glauben». Oder im Instrument BESA wird ge-
fragt: «Was hat lhnen geholfen, mit schwierigen Ereig-
nissen zurecht zu kommen?»3

Es macht Sinn, beim Einzug in eine Pflegeeinrich-
tung auch einige allgemeine Fragen zu Religion, Glau-
be und Spiritualitat zu stellen und entsprechende An-
gaben dazu zu erheben. Dabei ist darauf zu achten,
dass eine Begrifflichkeit verwendet wird, mit welcher
der Gesprachspartner vertraut ist. Fir die gegenwarti-
ge Alters-Generation sind Begriffe wie Glaube, Religion
oder religiés und Kirche sicher vertrauter als das Wort
Spiritualitat. Zudem kénnen allgemeine Fragen zur spi-
rituellen Verankerung gestellt werden, ohne den Be-
griff Spiritualitat explizit zu verwenden, beispielsweise:
Was gibt lhnen Kraft, schwierige Situationen im Leben
zu meistern? Woraus schopfen Sie Hoffnung, wenn es
lhnen schlecht geht? Was ist Ihnen ganz wichtig, was
gibt Ihnen Halt im Leben? Was hilft Ihnen, sich sicher
und geborgen zu fuhlen?
Spiritual Assessment ist eine kontinuierliche, sensible
Wahrnehmung eines Menschen. Noch bedeutsamer
als standardisierte Fragen sind Wahrnehmungen und
Gesprache im gemeinsam gelebten Alltag. Welche
Gegenstande wie beispielsweise Rosenkranz, Bibel, Fa-
milienfoto, religitses Bild, Symbolgegenstand aus der
Natur u. a. finden sich auf dem Nachttisch? Welche An-
deutungen kénnten symbolhaft auf das hinweisen, was
einem Menschen im Tiefsten wichtig und bedeutsam
ist? Welche Lebensthemen spricht ein Mensch — viel-
leicht indirekt — immer wieder an? In welchen Situatio-
nen beginnt sein Gesicht zu leuchten? Was erachtet er
als sinnvoll, was freut ihn? Werden die unterschiedli-
chen Wahrnehmungen und Beobachtungen im Team
kontinuierlich zusammen getragen, ergibt sich mit der
Zeit ein Bild der spirituellen Bedurfnisse und Ressourcen
eines Menschen, welche von den Pflegenden behutsam
unterstitzt werden kénnen.
Biografiearbeit ist hilfreich. Eine Quelle allenfalls wichti-
ger Informationen zu den spirituellen Ressourcen stellt
die Biografie eines Menschen dar. Dies gilt vor allem
bei demenzkranken Menschen, die ihre aktuellen Be-
durfnisse und Ressourcen verbal nicht mehr dussern
kénnen. Spirituelle Ressourcen bauen sich im Laufe ei-
nes Lebens allmahlich auf. In schwierigen Situationen
wird ein Mensch bevorzugt auf das zurtickzugreifen,
was ihm auch bei friheren Schicksalsschlagen hilfreich
war. Vielleicht ein bestimmtes Gebet, den Gang in die
Kirche, um dort eine Kerze anzuziinden, oder einen be-
stimmten Platz in der Natur, an dem er Kraft schopfen
und Halt finden konnte. Behutsame, in Gesprache ein-
gebettete Fragen nach hilfreichen spirituellen Méglich-
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keiten von friher sind daher bedeutsam als Erganzung
zu den aktuellen Wahrnehmungen der Pflegenden.
Einzelne Pflegediagnosen berticksichtigen spirituelle
Themen. lin den Pflegediagnosen nach NANDA werden
maogliche Gesundheitsprobleme systematisch erfasst
und schematisch nach Problem (P), Einflussfaktoren (E)
und Symptomen (S) beschrieben. Dabei widmen sich
mehrere Pflegediagnosen explizit spirituellen Themen,
beispielsweise die Diagnosen «Existenzielle Verzweif-
lung», «Hoffnungslosigkeit», «Chronische Sorgen»,
«Todesangst» oder «Bereitschaft fur ein verbessertes
spirituelles Wohlbefinden». Die Diagnose «Existentielle
Verzweiflung» wird definiert als «Bruch in den Wer-
ten/Lebensgrundsatzen, die das biologische und psy-
chosoziale Dasein eines Menschen bestimmen». Das
Leben vieler alterer Menschen im Heim ist tatsachlich
durch Briiche phasenweise oder generell gefahrdet,
sei es durch den Einzug ins Heim selbst oder weil sie
sich vor einer unsicheren Zukunft und dem Verlust ihrer
Gesundheit furchten, verpasste Lebenschancen oder
verfehlte Lebensziele bedauern, unter Schuldgefthlen
leiden oder den Verlust von Lebenspartner und Freun-
den zu betrauern haben.

Weitere klassifizierte Pflegediagnosen behandeln indi-
rekt oder partiell spirituelle Aspekte. Zu nennen sind
hier zum Beispiel die Diagnosen «Angst», «Furcht»,
«Erschwertes  Trauern», «Unwirksames Coping»,
«Machtlosigkeit», «Chronisch geringes Selbstwertge-
fhl» oder «Schlaflosigkeit». Die Pflegediagnosen nach
NANDA bieten eine Basis, um spirituelle Bedurfnisse
wie auch spirituelles Leiden systematisch zu erfassen
und anzugehen. Allerdings richten sie den Blick vor
allem auf Probleme, welche in diesem Bereich auftre-
ten kénnen und erfassen dadurch nur einen Teil der
Spiritualitat eines Menschen. Sie sind deshalb um die
ermutigenden und Kraft spendenden Aspekte von Spi-
ritualitat zu erganzen.

Gewonnene Erkenntnisse sind zu verarbeiten. Was
Pflegende anhand eines Assessment-Instrumentes so-
wie durch prézise Wahrnehmungen im Pflegealltag
Uber einen Menschen erfahren, soll fur die Betreuung
fruchtbar gemacht werden. Erkenntnisse, die nicht in
den Pflegealltag einfliessen, dienen niemandem. Wich-
tig ist, dass sich ein Team im Gesprach darlber verstan-
digt, wie die spirituellen Ressourcen eines Menschen
gestarkt werden konnen. In der Pflegedokumentation
sind dann vor allem die entsprechenden Interventionen
festzuhalten. Das kann beispielsweise ein Gute-Nacht-
Ritual in Form eines Zuspruches oder ein regelmassiger
Spaziergang in der Natur sein. Selbstverstandlich ist
jede Intervention als Angebot oder Vorschlag mit dem
betroffenen Menschen zu besprechen. Bei Demenz-
kranken, die kognitiv nicht mehr in der Lage sind, auf
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2 Bereich AC:Gewohnheiten. Punkte 1.t.und 1.u. 4 Doenges, M.E. et al. Pflegediagnosen und Massnahmen. Deutschsprachige
3 BESA Assessment Eintritt, Raum und Zeit gestalten, Punkt 2.9.5 Ausgabe. Abderhalden Chr., Ricka, R. (Hrsg.) (2002). 3.A. Hans Huber: Bern
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ein Angebot zu reagieren, sind Interventionen, die als
vermutlich unterstitzend eingeschatzt werden, auf ihre
positive oder negative Wirkung hin zu tberprifen.

— Interdisziplindre Zusammenarbeit ist unerlasslich. Ein dif-
ferenziertes Bild eines Menschen zu bekommen sowie
ihn ganzheitlich betreuen zu kénnen, setzt voraus, dass
alle involvierten Berufsgruppen zusammenarbeiten.
Insbesondere ist darauf zu achten, die Informationen,
Beobachtungen und Einschatzungen der Seelsorger zu
integrieren. Das bedeutet, dass alle Berufsgruppen ihre
Wahrnehmungen einander zuganglich machen sowie
die daraus abgeleiteten Interventionen gemeinsam be-
sprechen und mittragen. Selbstverstandlich sind auch
die Angehorigen einzubeziehen, was nicht nur, aber
vor allem bei Menschen mit Kommunikationsschwie-
rigkeiten wie beispielsweise Demenz unabdingbar ist.

Wir verstehen diese genannten Rahmenbedingungen als
Beitrag zur Diskussion und Entwicklung eines geeigneten
Instruments. Ein Spiritual Assessment zu erheben, ist eine
komplexe und diffizile Aufgabe, wenn es das Geheimnis
eines Menschen wahren und zugleich seinen spirituellen
Bedurfnissen in der konkreten Lebenssituation gerecht
werden will. Es lohnt sich jedoch, dariber nachzudenken,
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da die individuelle Spiritualitat eine grosse Ressource ist,
um die Belastungen am Lebensende und beim Sterben zu
bewiltigen. Alteren Menschen darin Unterstiitzung zu ge-
ben, gehort darum zu den wesentlichen Verpflichtungen
von Palliative Care..
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Christoph Schmid,
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Les besoins et les problemes spirituels, mais aussi les ressources contenues dans
la spiritualité prennent incontestablement une place importante dans les soins
palliatifs apporté aux personnes agées en fin de vie. Jusqu'ici, nous n'avons toute-
fois aucune méthode ou instrument qui nous permette de mesurer précisément
ces aspects et de les intégrer dans un plan d’ensemble des soins. Ce n’est pas un

hasard, car pour se faire il faut prendre en considération de multiples facteurs.

Christoph Schmid, Anemone Eglin
Estimation et évaluation des besoins
spirituels chez les patients a long terme

(Résumé)

Lorsgu’une personne entre dans un EMS ou une autre ins-
titution pour personnes agées, on se renseigne normale-
ment sur son état de santé. On tente également de savoir
guelles sont les ressources qui permettent a cette personne
de faire face a sa vie quotidienne. Dans les établissements
de soins de longue durée, on a pris I'habitude d’'appeler
cela un «assessment». Cela permet de prévoir les mesures
qui permettront une prise en charge et un accompagne-

1

ment de bonne qualité. L'assessment sert en méme temps
de base pour calculer les frais occasionnés par les soins.

Ces dernieres années la médecine tout comme les soins
infirmiers ont commencé a considérer I'étre humain dans
son ensemble, soit aussi bien sous I'angle physique que
psychique, intellectuel social, culturel et spirituel. Un as-
sessment qui considere |I'étre dans son ensemble inclut
nécessairement la spiritualité.

Dans le paragraphe suivant, nous porterons notre atten-
tion sur I'estimation de I'aspect spirituel, spécialement sur
les exigences et les conditions générales, a prendre en consi-
dération pour avoir un instrument de mesure applicable.

Par exemple il faut prendre en considération que la spi-
ritualité est un phénoméne complexe qui, par la méme,
n’est pas la méme chose que la religiosité. Chaque individu
dispose d’une spiritualité personnelle qui s'est développée
au cours des années et a souvent pu changer. En général,
les gens ne parlent pas volontiers de leur spiritualité. On
ne peut que la deviner a la facon dont ils pratiquent leur
religion, a des propos lors de discussions ou a une maniere
de communication non verbale. Des questions concrétes
et directes ne sont ici pas a leur place, pour comprendre
la complexité de la spiritualité de la personne. Le résultat
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des études Anglo-américaines, plus basées sur la quantité,  atteint de démence. Toutes ces observations, doivent étre
ne sont pas a appliquer a la lettre dans nos régions et ne documentées et mises par écrit, ainsi que discutées par
peuvent en aucun cas nous servir d'instrument de mesure  le personnel soignant. Pour obtenir une image compléte
sQre. Sans pour autant utiliser le mot spirituel, on peut par ~ d’un étre humain et pouvoir I'encadrer, il faudrait avant
le détour de questions anodines se renseigner discréte-  tout que le personnel de toutes les professions impliquées

ment. Par exemple en demandant au patient ou il trouve  —aussi les aumodniers — soit pris en considération ou autre-
sa force pour accepter et avancer, comment il peut résou-  ment dit travaillent en équipes.

dre la situation dans laquelle il se trouve, qu'est-ce qui lui Nous considérons cette conclusion comme la contribu-
parait le plus important et lui donne de I'appui dans la vie,  tion a une discussion plus approfondie concernant le dé-
ouU et aupreés de qui il se sent le plus en sécurité. veloppement d'un instrument de mesure. Si nous voulons

On trouve un début de cette évaluation dans le docu-  étre en mesure de respecter le secret d'une personne tout
ment de NANDA, mais cela n’est spécifique qu'au pro-  en lui offrant la possibilité¢ de prendre en considération

bleme en face duquel on se trouve et ne couvre pas la  I'aspect spirituel de sa vie. Cela vaut la peine de réfléchir
spiritualité dans son ensemble. Il faut les compléter surles  sur le fait que la ressource de la spiritualité est pour une
questions de donner de I'espoir et du réconfort. personne proche de la fin de sa vie une aide considérable.

Un instrument de mesure de la spiritualité, ne peutrepo-  Cela devrait étre une des priorités des soins palliatifs, car
ser que sur nos observations et notre maniére de percevoir  soutenir une personne en fin de sa vie est une tache
la personne. Pour compléter le tout il faut pouvoir disposer  difficile.
d’une biographie de la personne surtout pour les patients

| problemi e i bisogni spirituali, come pure le risorse spirituali se presenti, sono incon-
testabilmente punti fermi nella cura e nell'assistenza a malati anziani al termine della
vita. Sino ad oggi non si dispone perd di procedure vincolanti e di strumenti atti a rac-

cogliere le informazioni necessarie da integrare nel piano di cure. Non & una casualita. ] o o o
le loro differenti dimensioni: fisica, psichica, intellettuale,

sociale, spirituale e culturale. Un assessment basato sulla
considerazione dell’interezza della persona comprende ov-
viamente anche la dimensione spirituale.

Questo testo mette a fuoco I'aspetto spirituale dell’as-
sessment, e in particolare le premesse e la cornice che oc-
corre rispettare nello sviluppo o nell'impiego di uno stru-
mento adeguato al caso.

Per |'assessment spirituale occorre considerare alcuni fattori importanti e significativi.

Christoph Schmid, Anemone Eglin

Assessment Spirituale nelle cure di Ad esempio, si tenga presente che la spiritualita & un
fenomeno complesso che non puo essere equiparato alla
|ungodegenza? religiosita e che, inoltre, ogni soggetto dispone di una sua
spiritualita individuale, cresciuta nel corso dell’esistenza e
(Riassunto) in continua evoluzione. Le persone non sono, di regola,

inclini a parlare della loro spiritualita. Essa si pud desumere
All'atto del ricovero di una persona in eta avanzata in casa  piuttosto da esternazioni indirette, da forme di pratica reli-
per anziani o in istituto di cura, normalmente ci si informa  giosa e da atteggiamenti non verbali. Per questo motivo, le
delle sue condizioni di salute. Nel contempo si accertanole  domande dirette e concrete sono poco idonee a penetrare
risorse specifiche di cui essa dispone nel vivere quotidiano.  nel segreto della spiritualita individuale. Gli strumenti noti
Nell’ambito delle cure di lungodegenza, questa indagine  soprattutto dal mondo anglosassone e basati, di regola, su
& definita convenzionalmente con il termine di «asses-  risultati di ricerche quantitative sono da applicare con ri-
sment». Essa & necessaria per procedere alla pianificazione  serva e non possono essere adottati acriticamente. Evitan-
degli interventi di sostegno, di cura e di assistenza. L'as-  do di impiegare il termine stesso di spiritualita, si possono
sessment serve anche quale base per la fatturazione degli  pero porre domande generiche, ad esempio: cosa Le da la
interventi curativi eseguiti. forza di affrontare le circostanze piu difficili della vita? Da
Negli ultimi anni, in medicina e nelle cure infermieristi-  cosa attinge la speranza quando sta male? Cosa ritiene
che, I'attenzione rivolta al soggetto malato & sempre pit di ~ molto importante? Cosa ispira il Suo comportamento nella
carattere olistico. | pazienti e i ricoverati sono studiati nel-  vita? Cosa Le da sicurezza e protezione?
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Assessment spirituale nelle cure di lungodegenza?

Le indicazioni diagnostiche classificate secondo la NANDA
contengono suggerimenti per la comprensione della spiri-
tualita. In ogni modo, esse attirano I'attenzione soprattut-
to su problemi che possono presentarsi in questo contesto
e quindi riguardano solo una parte della spiritualita. Per
cui devono essere completate dagli aspetti incoraggianti e
corroboranti della spiritualita.

Gli strumenti di assessment spirituale sono rivolti spe-
cificamente all’'osservazione e all’accertamento. Occorre
inoltre prendere in considerazione le informazioni de-
sunte da dati biografici, cosa ovvia se si & in presenza di
pazienti affetti da demenza. | curanti devono assemblare
le informazioni e gli accertamenti raccolti in vario modo,
documentarli per iscritto e discuterli in comune. Limma-
gine differenziata di una persona e la sua cura globale pre-

Articoli originali

suppongono il coinvolgimento e la cooperazione di tutte le
figure professionali, assistenti spirituali inclusi. Nella docu-
mentazione delle cure sono vincolanti soprattutto gli inter-
venti decisi preventivamente con i pazienti in eta avanzata.

Queste proposte rappresentano, a nostro awviso, un
contributo alla discussione e allo sviluppo di uno strumen-
to adeguato. La gestione dell’assessment spirituale & un
compito difficile e complesso se si vuole rispettare la sfera
intima del paziente offrendogli, nel contempo, un aiuto
valido e conforme ai suoi bisogni spirituali in una determi-
nata situazione. E necessario riflettere su questo aspetto,
in quanto la spiritualita individuale rappresenta una gran-
de risorsa per affrontare la fine dell’esistenza e la morte.
Il supporto alle persone in eta avanzata & preciso dovere
delle cure palliative.
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. Spiritualité et soins infirmiers en soins palliatifs,
une impossible quadrature du cercle?

Infirmier consultant au sein d'une équipe mobile intra-hospitaliére de soins pal-

liatifs (au CHUV), j'ai eu I'opportunité de participer aux rencontres de Bigorio
en 2008 sur ce sujet. Ma démarche de recherche dans ce domaine s'est alors
enrichie des perspectives rencontrées, proposées par mes collégues des diverses

professions concernées, comme abordées dans la littérature professionnelle.

Philippe Laurent '
Spiritualité et soins infirmiers en soins
palliatifs, une impossible quadrature
du cercle?

«The miserable have no other medicine;
But only hope»

William Shakespeare (1564-1616) Claudio,
in Measure for Measure act 3, sc.1.

Essais de définitions
Le constat a été rapide d'une difficulté a trouver une dé-
— _ .« finition consensuelle et homogene de la spiritualité. Ceci
Philippe Laurent tient a I'origine polysémique du mot, comme a la culture
de ceux qui I'emploient. Ainsi, nous pouvons aussi bien
retenir I'origine latine que I'origine grecque, voir hébrai-
gue. Du latin «spiritus» que I'on peut traduire par «souf-
fle de vie», au grec «pneuma» qui correspond tant au
vent, au souffle, qu’a I'esprit, ou I'Esprit, en passant par
le «rouah», ame de |'esprit, souffle venant du divin, des
hébreux, ce terme a évolué d'un sens matériel a une ex-
tension au domaine de I'immatériel.

Il nest pas étonnant que la littérature médicale pro-
pose une centaine de définitions?. La littérature infirmiére
n'est pas en reste, Mesdames J.Pépin et C Cara, qui en
ont fait la revue®, proposent d'en distinguer quatre types
ou catégories:

«...une relation avec soi-méme, les autres, I'environne-
ment et ce qui est plus grand que soi (Dieu), définition,
de nature relationnelle, fait appel a un sens profond
d’étre lié a ce qui est.

...I"'essence de la personne, laquelle demeure intrinséque
a I'étre humain. ... la spiritualité s‘avérant une ressource
essentielle pour I'individu soigné, afin de promouvoir sa
quérison.

...la recherche d’un sens profond a la vie et aux événe-
ments de la vie, de méme que la recherche d’une énergie
créatrice. La spiritualité, agit comme la motivation et I'en-
gagement de la personne envers des valeurs telles que
I'amour, I'espoir et la beauté.

...la transcendance et le dépassement de soi.»

1 Philippe Laurent est infirmier consultant & I'EMSP CHUV et Assistant de
projet au Centre de diffusion des soins palliatifs.

In Guide de Soins Palliatifs du Médecin Vaudois, Supplément n°5-2008
«la spiritualité en soins palliatifs»

3 In «La réappropriation de la dimension spirituelle en sciences
infirmiéres», Théologiques 9/2 (2001) p. 33-46

4 Spiritual pain, Cicely Saunders, Journal of Palliative care, 4(3), 1988
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En raison de leurs valeurs historiques et fondatrices, nous
nous nous sommes également intéressés aux définitions
de C.Saunders qui propose le concept de «Spiritual Pain»*
et de FNightingale: «le sens d'une présence plus grande
gue I'humain (sa vision de Dieu) et une conscience d'étre
lié de I'intérieur a cette réalité plus grande. Elle soutenait
également que la spiritualité, intrinséque a I'humain, est
une ressource essentielle qui comporte un potentiel de
guérison.»

Concernant le diagnostic infirmier de détresse spirituel-

le, nous retenons les définitions de:
Carpenito (1993) (Version canadienne): «Situation d'une
personne dont la foi, dans laguelle elle puise la force de
vivre, I'espoir et une raison de vivre, est ébranlée.» et de
Grondin et Phaneuf (1995) (version francaise): «Perte du
sens de la vie et remise en question du systéme de valeurs
et de croyances d'une personne en regard des objectifs de
I'existence.»

Enfin, hors du champ «infirmier», nous avons retenu la
définition de Patrick Verspieren: «la capacité qu’a I’'homme
de porter les questions du sens de la vie, de la relation a
autrui et de I'affrontement a la mort.»

Nous ajouterons que le concept de soins, comme ceux
de besoins spirituels et le diagnostic infirmier de «détresse
spirituelle», sont autant de tentatives d’explication qui
augmentent encore la difficulté a circonscrire ce sujet.

D’un modéle a I'autre

Si I'infirmier («Nurse») a pour vocation de«nourrir |'esprit
humain», divers modeles de soins proposent des approches
tres différentes de ce que peuvent étre tant I'évaluation des
besoins spirituels des patients que les réponses soignantes
ay apporter.

Dans un secteur ou dominent le modéle biomédical (héri-
tier de la référence organiciste qui perdure) et son corollaire,
le rationalisme scientifique, aborder la spiritualité n'est pas
une démarche évidente.

Appréhender, lorsque il y a lieu, ce monde de I'immaté-
riel, de la transcendance et de la pensée pure, se fait, dans le
meilleur des cas, avec le support d'une rigueur scientifique
et d'outils éprouvés. Le risque alors est grand de projeter,
de plaquer et de vider ce domaine de I'étre de sa substance
méme. Dans une société occidentale largement laicisée, les
professionnels de la santé sont peu enclins a aborder des su-
jets souvent confondus avec le seul aspect religieux. La lutte
contre les représentations séculaires de I'infirmiére moniale,
dévouée et accomplissant un sacerdoce est trés présente
dans les esprits de chacun, professionnel de santé ou non.
Alors, bien souvent, le spirituel devient le monde réservé des
aumoneries, lorsqu'elles existent.

Dans un mouvement inverse, les tenants de I'athéisme
revendiquent, a bon droit, une vie spirituelle dégagée des
rites et cérémoniels du fait religieux, mais inventent souvent
leurs propres rites et pratiques. Ces logiques binaires sont
présentes a tous niveaux et il est difficile de trouver un équi-
libre et une ouverture.
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Le monde spirituel est aussi, selon nous, le domaine le
plus intime de I'individu. Il contient a la fois les références
a un monde fini, rationalisable mais aussi a une repré-
sentation infinie d’'un réel impossible. Ce monde spirituel
représente I'humain dans cette dualité diachronique et
synchronique, singuliére et plurielle. Ses liens au collectif
ont leur ancrage dans la culture et la vie sociale. Mais
la quéte de sens, I'ouverture a une transcendance et le
rapport a autrui (voire au divin) peuvent se faire avec ou
sans lien a une religion, toujours dans une construction
personnelle et temporelle, une construction identitaire,
donc singuliere et intime.

Pour approcher la dimension spirituelle d'un individu,
il semble toujours nécessaire de la contextualiser et de
I'orienter au regard de sa double coordination diachroni-
que et synchronique.

Dans ce cadre, I'infirmier qui «prend soin de son pro-
chain» est sensé se référer a son propre modéle de soins,
et ainsi accueillir et prendre en compte les données sur
la vie spirituelles du «patient» soigné, si elles lui sont
accessibles. A plus forte raison, en soins palliatifs, cette
dimension doit méme étre investiguée dans la mesure du
possible, en respect des normes de meilleure pratique en
vigueur.

Les tenants des référentiels de notre profession nous
ont ouvert la possibilité d'utiliser les diagnostics infirmiers
pour poser, notamment celui de détresse spirituelle. Dans
le contexte du développement de I'EBN (evidence based
nursing) ou «soins basés sur des données probantes»,
certains d’outils de «mesure» et «dépistage» de la dé-
tresse spirituelle commencent a exister.

Il s'agit la encore d’une adhésion au modéle dominant.
Les anglo-saxons, habitués aux recueils plus ou moins
factuels de ce type, ont développé et utilisent plusieurs
de ces outils (SPIR, FICA etc...) et vont jusqu’a développer
des concepts tels que les soins spirituels, voire le «Dignity
Conserving Care».

Dans notre contexte, tout au plus parle t'on de «re-
lation d‘aide non spécialisée» ou de «soutien psycho-
logique», tant le terme «spirituel» n'est pas clairement
intégré a nos pratiques comme a notre vocabulaire cou-
rant. Pourtant, I'origine de notre profession dans le haut
moyen-age attribuait aux «infirmeries» de se préoccuper
de I'ame presque plus que du corps et il existait alors
une «médecine cultuelle». Par la suite et au milieu du
siecle passé, notre profession a défini certains modeles
conceptuels qui intégrent la dimension spirituelle. De
I'expression d'un besoin selon Henderson aux concepts
associés au Caring de Watson, les tentatives sont signifi-
catives pour notre profession d'approfondir notre impact
sur cette dimension de I"étre humain.

Aujourd’hui, trés prosaiquement, ce domaine est lar-
gement délégué aux personnels des aumoneries, voir aux
professionnels de la psychologie, dans le meilleur des cas.
En résultent quelques dérives telles la psychologisation
de problématiques spirituelles, voir la réduction du spiri-
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tuel au seul fait de la pratique religieuse. Heureusement,
notre contexte de travail dans une structure holiste,
convaincue de la nécessité d’une vision transdisciplinaire,
nous permet aujourd’'hui d'éviter ou de compenser régu-
lierement cet écueil.

Le terme «accompagnement» peut aussi recouvrir
cette réalité d'une tentative de «soin» dans ce domaine
spirituel aux frontieres mal définies. Selon moi, les deux
visions existent et sont compatibles d'un domaine spiri-
tuel aux frontiéres peu claires, mal définies et d'une ac-
tivité de soin ou de tentative de soin comme un concept
aux frontiéres tout aussi floues et peu définies. C'est bien
cette incomplétude et cette indétermination préalable de
frontiéres fixes qui fondent un haut degré de complexité
a nos actions dans ce qui releverait du «soin spirituel».
C'est de cette complexité que nous souhaitons aussi té-
moigner.

Un soin ou un accompagnement?

Dans nos lectures, comme dans notre expérience profes-
sionnelle, nous avons expérimenté, vécu, ressenti, cette
partie du monde de I'autre. La «rencontre», lorsqu’elle
se produit peut étre source de découvertes comme de
déconvenues, le plus souvent d'émotions fortes.
Accompagner un individu en quéte de sens, vous ap-
prend beaucoup sur la votre propre, sans forcément que
cette recherche aboutisse réellement (sujet éthique, res-
ponsabilité subjective, mais aussi le regard de I'autre qui
«envisage I'autre» comme l'infini spirituel d'E.Lévinas).

Si I'on prend le parti que la relation de soins est bien

construite sur I'humanitude, cette appartenance a la
famille humaine, cette capacité a s'abstraire et a trans-
cender son expérience du monde, alors, selon nous, étre
dans une relation vraie peut suffire a I'émergence de I'ex-
pression de cette spiritualité un temps partagée.
Cette expression peut, en elle-méme, suffire a faire bais-
ser le niveau d’'une souffrance ou détresse spirituelle ex-
périmentée par le «patient», sujet des soins. C'est bien
dans la relation aux autres aussi que se construisent, tout
au long de notre vie, les éléments de notre monde spiri-
tuel, aussi intime fat-il.

L'humain se définit dans I’échange a I'autre par la
parole et le langage. Ce langage et son filtre interprétatif
dupe parfois I'acte de parole. Le lien social et le sujet
éthigue se fondent par I'échange d’'une parole vraie, par
la prise de conscience entre le sujet et I'autre de telle
maniere que «de notre position de sujet, nous sommes
toujours responsables». Gardons-nous alors du risque
d'une visée manquant d'éthique subjective qui volerait
au sujet de soin sa dimension «responsable», c'est-a-dire
éclairée d'une intention, pour passer du réel a la proposi-
tion d'une réponse purement symbolique.

Nous soutenons que I'accompagnement spirituel que
nous pourrions proposer dans le cadre de soins infirmiers
«éclairés» aurait avantage a différencier sans les exclure
les aspects religieux, comme rites et appartenance com-
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munautaire, de leurs parts de culture, de lien aux autres,
voire du sacré et du divin, d'une approche spirituelle, plus
vaste, non exclusive, parfois laique, qui traverse le sacré
et le profane et est de I'ordre de I'intime. Cet accompa-
gnement-la, bénéficierait d'un large esprit d'ouverture a ce
que vit I'autre, le sujet de soin, et au sens gu'il y met ou non.

Selon nous, essentiellement, la spiritualité est, com-
me la qualité de vie, ce que le patient dit qu’elle est, au
moment ou il le dit, et s'il veut bien le partager. Notre
responsabilité soignante peut alors se définir comme
celle d'un témoin, parfois, lorsque le mandat nous en
est donné par le patient, d'un avocat. Nous nous devons
d’investiguer, de documenter, transmettre et agir, sous
couvert que le patient nous ait confié cette mission ou
ait exprimé une souffrance dont nous pensons pouvoir
aider au soulagement, a la consolation. Il serait utile que
nous soyons convaincus que le meilleur positionnement
est celui d'un partenariat avec le patient, comme peuvent
le vivre spontanément les membres de son entourage, sa
famille par exemple.

Ainsi, a notre avis, le soin spirituel correspondrait, a
travers tous nos actes de soins, a la maniére de les pro-
diguer, reléverait de «l'art du soin», incluant «l’intention
du soin» dont «la compassion» et «le compagnonnage».
Il pourrait consister a «consoler» (au sens d'aider a soula-
ger une souffrance par exemple existentielle) mais ne se
réduirait pas a cela.

Ou porter nos efforts ?

Dans ce souci permanent de respect du sujet des soins,
nous pouvons nous inspirer de ce qu’ont révélé les plus ré-
centes études sur ce que les patients souhaitaient aborder
avec un personnel infirmier dans des situations palliatives.
Certes, ces études sont, la plupart du temps, issues d'une
culture différente (souvent des pays anglo-saxons), mais
les adapter demeure possible et constituerait une premiére
étape de «prise de repéres» pour nos actions soignantes.

D’aucuns, comme les aumoéniers aux Etats-Unis ou
au Canada, reconnaissent méme une capacité aux per-
sonnels infirmiers a fournir des soins spirituels, parfois
hors de tout contexte religieux, parfois dans des activi-
tés confessionnelles intégrées. De la méme maniere les
patients nous reconnaissent cette capacité d’'écoute et
de recueil des éléments de leur spiritualité, quel qu’en
soit le mode d’expression d'ailleurs (demander une priére
comme parler du sens qu’a la maladie).

Ainsi, des themes sont régulierement abordés par les
patients dans leur quotidien. lls offrent I'opportunité de
la création d’un lien, vers eux et vers leur monde spirituel,
pour autant qu'ils nous laissent y pénétrer. Ce qui est en
lien avec la finitude de la vie, son sens, le sacré, la vul-
nérabilité, I'expression d'une détresse existentielle, de la
perte de sens, d'espoir, comme ce qui est en lien avec des
émotions positives de joie, d'apaisement, de plénitude,
sont autant d’'occasions de rencontre créées. D'autres
sentiments, positifs ou négatifs, de honte, de culpabilité,
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de crainte d'étre un fardeau, comme d’espoir, de créati-
vité, d’envie de donner et recevoir de I'amour, de témoi-
gner pour laisser un leg moral, nous invitent, lorsqu’ils
sont exprimés, a aller plus loin dans la relation. Parler
de ses croyances, les remettre en question, demander la
priere, sont aussi des actes que les patients posent en
présence des personnels infirmiers. Tout en respectant les
attributions des ministres du culte et autres aumoniers,
nous pouvons, a bon droit, nous y arréter le temps d'un
échange, en ouvrant vers ces spécialistes, mais surtout
en cessant de fuir ce mandat que le patient nous donne
dans ce temps la.

C'est ce patient, ce sujet, cet autre, qui nous légitime,
et autant nous oublions parfois de demander |'accord
pour un soin matériel, autant, souvent, nous fuyons la
possibilité d'aider, nous-mémes, a un bien-étre spirituel
tel qu‘une simple écoute bienveillante.

Conclusion

La nécessité d'une réflexion et d’une mise en commun
transdisciplinaire est clairement établie. Elle a, nous le
pensons, guidé cette convention de Bigorio ou les échan-
ges ont été nombreux et de qualité. Proposer des recom-
mandations semble cohérent dans ce contexte. Il nous
reste a nous les approprier, chacun dans notre champ
d’activité mais en conservant le souci permanent du lien
a l'autre, du lien aux autres.

Mettre a jour ses propres représentations et croyances
pour en faire des alliées au lieu de les subir nous semble
une démarche personnelle et professionnelle adéquate et
nous ne pouvons qu’encourager chaque collegue a suivre
ce chemin.

En tous les cas, dans mon activité quotidienne, je de-
meure disponible et ouvert a toute communication sur
ce sujet, comme, j’en suis sdr, chacun de ceux qui ont
participé a cette convention.
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Als Pflegefachmann in einem mobilen Palliative-Care-Team des Kantonsspitals

in Lausanne hatte ich Gelegenheit, am Bigorio-Treffen 2008 zur Spiritualitat

teilzunehmen. Meine personlichen Fragen auf diesem Gebiet wurden durch die

LektUre von Fachliteratur, aber auch durch die Kolleginnen und Kollegen berei-

chert, die ihre Gesichtspunkte aus verschiedenen Berufen einbrachten.

Philippe Laurent
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Dass es nicht leicht werden wirde, eine gemeinsame De-
finition der Spiritualitat zu finden, war bald einmal klar. In
unserer weitgehend sakularisierten westlichen Gesellschaft
sind Fachleute aus den Gesundheitsberufen wenig ge-
neigt, ein Thema anzugehen, das oft einfach mit Religion
gleichgesetzt wird. Die Erinnerung an den Kampf gegen das
Jahrhunderte alte Bild der Pflegenden als Ordensschwester,
die sich mit Selbsthingabe fur ihre heilige Berufung opfert,
ist allen noch sehr gegenwartig. Spiritualitat wird dann all-
zu oft zur alleinigen Domaéne der Seelsorge. Im Gegensatz
dazu rufen atheistisch eingestellte Menschen zu Recht nach
einer Spiritualitdt ohne religidse Riten und Zeremonien.

Als einer, der «flr seinen N&chsten sorgt», sollte der
Pflegefachmann gemeinhin auf sein eigenes Pflegemo-
dell zurtickgreifen und also die Spiritualitdt des «Patien-
ten», soweit ihm diese zuganglich ist, wahrnehmen und
beachten. In der Palliative Care muss diese Dimension im
Rahmen der geltenden «Best practice»-Regeln so gut wie
maoglich erkundet werden.

Im Kontext des EBN («Evidence-Based Nursing»), der auf
einleuchtende Fakten gegriindeten Pflege, gibt es neu-
erdings Mess- und Erkennungsinstrumente fur spirituelle
Not: Auch hier gibt es eine Anpassung an das dominieren-
de Modell. In den angelsachsischen Landern, wo man sich
an mehr oder weniger auf Tatsachen beruhende Hilfsmittel
dieser Art gewohnt ist, sind mehrere solche Instrumente in
Gebrauch (SPIR, FICA usw...). Bei uns spricht man hochs-
tens von «nicht spezialisierter helfender Beziehung» oder
von «psychologischer Unterstitzung» — so ungewohnt ist
der Ausdruck «Spiritualitat» sowohl in unserer Praxis wie
auch in unserem Wortschatz.

Pflege oder Begleitung?

Doch dieser Aspekt aus der Welt meines Gegenubers ist
fur mich sowohl durch meine Lekttre als auch in meinem
Berufsalltag erfahrbar, erlebbar und spirbar geworden.
Wo sich eine solche «Begegnung» ergibt, kann sie zu Ent-
deckungen oder auch zu Enttduschungen fuhren, meist in
Verbindung mit starken Emotionen. Einen Menschen auf
seiner Suche nach Sinn zu begleiten, lehrt uns manches
Uber unser eigenes Suchen. Denn die Inhalte unserer ei-
genen Spiritualitat, so intim sie auch seien, fliessen lebens-
lang aus unseren Beziehungen zu anderen.

Fur mich ist Spiritualitdt — genau wie Lebensqualitat —
das, was der Patient im Moment sagt, dass sie fur ihn ist
(falls er es mir Uberhaupt mitteilen will). Unsere Verant-
wortung als Pflegende ist demnach die eines Zeugen und
manchmal, wenn der Patient uns damit beauftragt, die
eines Anwalts. Spirituelle Pflege gehort, nach meiner Mei-
nung, demnach zur «Kunst der Pflege». Sie kann im «Tros-
ten» bestehen (beispielsweise zu helfen, ein existenzielles
Leiden zu lindern), beschrankt sich aber nicht darauf.
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Im standigen Bemuhen, den Patienten als Subjekt zu re-
spektieren, kénnen wir uns von den Resultaten neuer
Studien inspirieren lassen, die der Frage nachgingen, wel-
che Themen Patienten in palliativen Situationen mit dem
Pflegepersonal besprechen mochten. Patienten sprechen
in ihrem Alltag bestimmte Themen regelmassig an. Sie ge-
ben uns Gelegenheit, mit ihnen und ihrer Spiritualitadt in
Fihlung zu kommen (soweit sie uns eben dazu Zugang
geben). Immer wieder sprechen Patienten mit Pflegenden
von dem, was sie glauben, und auch von ihren Zweifeln.
Oder sie bitten um ein Gebet. Ohne der Seelsorge zu nahe
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treten zu wollen, diirfen wir uns mit Patienten auch Uber
solche Aspekte unterhalten und allenfalls auf diese Spezi-
alisten hinweisen. Vor allem aber sollten wir solche Bitten
der Patienten nicht mehr standig Gberhoren.

Es scheint mir sowohl eine addquate personliche wie
auch berufliche Haltung, sich seiner eigenen Vorstellun-
gen und Glaubenshaltungen bewusst zu werden und sie
zu Verblndeten zu machen, statt ihnen unterworfen zu
sein. Ich kann alle Kolleginnen und Kollegen auf diesem
Weg nur ermutigen.

Infermiere consulente in una delle équipe mobili intra-ospedaliere di cure pallia-
tive (al CHUV) ho avuto I'opportunita di partecipare agli incontri del Bigorio nel
2008 su questo tema. Il mio percorso di ricerca in questo campo si é arricchito
delle diverse prospettive proposte dai colleghi delle diverse professioni interes-

sate e dalla letteratura professionale.

Philippe Laurent
Spiritualita e cure infermieristiche in cure
palliative, un‘impossibile quadratura del
cerchio?
(Riassunto)

Rapidamente si e capita la difficolta a trovare una defi-
nizione consensuale e omogenea di spiritualita. In una
societa occidentale fortemente laicizzata, gli operatori
sanitari sono poco propensi ad affrontare argomenti spes-
so confusi con il solo aspetto religioso. La lotta contro le
rappresentazioni secolari della monaca infermiera, devota
nell’esercizio del suo sacerdozio & ancora molto presen-
te. Ne consegue che, molto spesso, lo spirituale diventa il
mondo esclusivo dei religiosi. Nel contempo, gli atei riven-
dicano, a buon diritto, una vita spirituale slegata da riti e
cerimonie religiosi.

L'infermiere che «si prende cura del prossimo» & tenuto
a riferirsi al proprio modello di cura, e quindi ad accogliere
e tener conto degli indicatori sulla vita spirituale del «pa-
ziente» curato, se questi gli sono accessibili. A maggior ra-
gione, nelle cure palliative, questa dimensione deve essere
cercata, nel limite del possibile e nel rispetto delle norme
professionali in vigore.

Nel quadro di sviluppo dell’EBN (evidence based nur-
sing) o «cure basate su dati dimostrabili», alcuni strumenti
di «misurazione» e «individuazione» del malessere spiri-
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tuale cominciano ad esistere. Si tratta ancora di un’ade-
sione al modello dominante. Gli anglosassoni, abituati a
raccolte fattuali di questo tipo, utilizzano diversi strumenti
(SPIR,FICA, ecc.). Nel nostro contesto, si parla piuttosto di
«relazione di aiuto non specializzata» o di «sostegno psi-
cologico», tanto il termine «spirituale» & poco integrato
sia nella pratica che nel linguaggio corrente.

Una cura o un accompagnamento?

Nelle nostre letture, cosi come nelle nostre esperienze pro-
fessionali, abbiamo sperimentato, vissuto, sentito questa
parte del mondo dellaltro. L'«incontro», quando avvie-
ne, puo essere fonte di scoperte come di delusioni, quasi
sempre di forti emozioni. Accompagnare una persona alla
ricerca di senso, ci insegna molto sulla nostra. Poiché e
nella relazione con gli altri che costruiamo, durante tutta
la nostra vita, gli elementi del nostro mondo spirituale, per
guanto intimo sia.

Secondo noi, nella sua essenza, la spiritualita &, come
la qualita della vita, quello che il paziente dice che &, nel
momento in cui lo dice e se concede di condividerlo. La
nostra responsabilita di curanti puo allora definirsi come
quella di un testimone, o, a volte, quando il paziente ce
ne da mandato, di un avvocato. Ne consegue, secondo
noi, che la cura spirituale rientra nell’»arte della cura». Po-
trebbe consistere nel «consolare» (nel senso di aiutare ad
alleviare una sofferenza, per esempio esistenziale), ma non
si ridurrebbe a questo.

Con la perenne preoccupazione del rispetto del sogget-
to delle cure, possiamo ispirarci a quanto hanno rivelato
recenti studi su cosa i pazienti vorrebbero affrontare con
il personale infermieristico in situazioni palliative. Alcuni
temi sono regolarmente sollevati dai pazienti nella vita
quotidiana. Ci offrono I'opportunita di creare un lega-
me con loro e il loro mondo spirituale, nello spazio che
ci concedono. Parlare delle proprie credenze, rimetterle in
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discussione, pregare, sono tutti atti che i pazienti fanno
anche in presenza del personale infermieristico. Pur rispet-
tando i compiti dei religiosi possiamo, in tutta tranquillita,
fermarci per il tempo di uno scambio, operando in favore
degli specialisti, ma soprattutto smettendo di scappare da
una richiesta che il paziente ci fa.

Fachartikel

Rivelare le proprie rappresentazioni e credenze per farne
degli alleati invece di subirli ci sembra un percorso perso-
nale e professionale corretto e non possiamo che incorag-
giare tutti i colleghi a seguire questa strada.

Die Aufgabe des Autors war es, «die Spiritualitat im Arztgesprach» zu umschrei-

ben. Einiges davon ist sicherlich auch auf andere Professionen tbertragbar. Da

das Geschriebene ein Erfahrungsbericht und nicht ein wissenschaftlicher Bericht

ist, wurde der Aufsatz bewusst aus arztlicher Sicht und in Wir-Form gehalten.

Dr. Daniel Biiche

Spiritualitat im arztlichen Alltag

Dr. Daniel Bliche
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«We have a problem with the spirituality in pallia-
tive care.» (C.Saunders 1996, BMJ)

1. Einleitung

Der Begriff Spiritualitat ist haufig ein problematischer gele-
gentlich auch ein konfliktbehafteter Begriff in der Patien-
tenbetreuung. Einerseits wird er haufig von der Seelsorge
und verwandten Disziplinen fur sich beansprucht, ande-
rerseits wird er von anderen Fachleuten gelegentlich in die
Nahe der Esoterik gertickt. Wir verwenden den Begriff der
Spiritualitat so, dass dieser auch mit dem Begriff der Exis-
tentialitat beschrieben werden koénnte, bleiben aber beim
Begriff der Spiritualitat, da dieser integraler Bestandteil der
Definition von Palliative Care ist.

Spiritualitat, wie sie hier verwendet wird, beinhaltet fol-
genden Schwerpunkt dieses breiten Begriffs (siehe auch
Kasten: Definition), namlich die Spiritualitat des Patienten
im Sinne der Sinn- und Seinsfragen des Menschen. Damit
wird explizit auf die Fragen des Patienten und nicht Fragen
der Betreuenden fokussiert.

Spiritualitat beinhaltet die Suche nach dem existentiel-
len oder «letztlichen» Sinn des Lebens und befasst sich
mit Fragen und Lebenserfahrungen, die sich mit dem
Glauben, dem Wissen, dem Geflihl einer Macht aus-
serhalb des Selbst auseinandersetzen. Dabei spielt das
(subjektive) Erleben haufig eine zentrale Rolle, womit
Wissen, Gefiihl und Glauben schwierig auseinander-
zuhalten sind.

2. Was ist das Spezielle an der spirituellen Dimension
in der arztlichen Betreuung?

Die Fragen nach dem Sinn des Lebens oder die Fragen
nach dem eigenen Sein sind Fragen, auf welche wir Men-
schen keine letztendliche oder gar gultige Antwort haben.
Es gehort zu unserem taglichen Ringen — sowohl von uns
Arzten als auch zu demjenigen des Patienten — uns mit
diesen Fragen auseinander zu setzen und uns diesen Fra-
gen zu stellen. Wir wissen, dass existentielle Fragen die
Lebensqualitat am Lebensende zunehmend beeinflussen,
somit kdnnen wir uns als Arzte, die in der Palliative Care
arbeiten, diesen Fragen nicht entziehen. Die Erfahrungen
aus dem Berufsalltag zeigen uns auch, dass die Patienten
existentielle Fragen an uns richten. Somit ist es wichtig,
uns damit auseinanderzusetzen, wie wir mit diesen Fragen
umgehen kénnen und was von uns gewinscht ist.

Keine Losungen, keine Antworten haben

Die Betreuung von Patienten in pallliativen Situationen ist
fur Arztinnen und Arzte eine grosse Herausforderung, da sie
von uns einen Paradigmen-Wechsel verlangt. Einen ersten
Schritt leisten wir, indem wir anerkennen, dass wir fur ge-
wisse Problemstellungen keine Losungen haben (z.B. thera-
pierefraktare Nausea, unldsbare Familiensituation etc.). Das
Anerkennen und Aufnehmen der spirituellen Dimension in
unseren Aufgabenbereich und das Selbstverstandnis von
unserem arztlichen Handeln im Bereich der Palliative Care
erfordert noch einen weiteren Schritt: Wir mussen akzep-
tieren, dass wir auf gewisse Fragen, die vom Patient gestellt
werden, keine Antworten haben. Das Neue, was die Pallia-
tive Care durch das Ernstnehmen der spirituellen Dimension
zu den arztlichen Kompetenzen hinzufigt, liegt also darin,
dass von uns auf existentielle Fragen keine Antworten und
Loésungen gewiinscht oder gar gefordert werden. Wir lau-
fen sogar Gefahr der spirituellen Dimension die ihre eige-
ne Kraft zu entziehen, wenn wir versuchen dem Patienten
Antworten auf die von ihm gestellten Fragen im spirituellen
Bereich zu geben. Es geht also darum, neue Qualitaten im
arztlichen Sein aufzudecken — eigentlich nur wieder zu ent-
decken — und zu schulen. Palliative Care fordert von uns
damit umgehen zu kénnen, keine Lésungen auf gewisse
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Problemstellungen unserer Patienten und keine Antwor-
ten auf gewisse Fragen unserer Patienten zu haben.

Was sollen wir somit tun, wenn wir keine Antworten
auf die Fragen haben?

Die einfachste «Antwort» auf diese Frage ware: wir be-
gegnen den «Menschen-Patienten» als Menschen. Dies ist
sicherlich ein wichtiger Schritt, in dem wir uns so auf eine
partnerschaftliche Ebene mit dem Patienten begeben und
uns als Gesprachspartner anbieten. Darlber hinaus gibt es
aber noch weitere Moglichkeiten, dem Patienten bei spiri-
tuellen Fragestellungen unterstitzend zu begegnen. Diese
sind erlernbar und sie zu beachten ist hilfreich, entlastend
und héufig auch zielfihrend. Folgende Schritte sollten da-
bei beachtet werden:

Prasent sein

Das Setting, in welchem das Gespréch und die Begegnung
stattfinden ist wichtig. Wir alle wissen, dass die schwieri-
gen Fragen an uns Arzte haufig in «unginstigen» Situ-
ationen gestellt werden, sei dies auf dem Korridor, beim
Sich-Verabschieden oder wenn wir auf dem Sprung zur
nachsten Sitzung sind etc. Existentielle Fragen sind aber
haufig Fragen, die von den Patienten nicht zu irgendeiner
Zeit gedussert werden kénnen. Deshalb erscheint es wich-
tig, den Faden dann aufzunehmen, wenn er angeboten
wird. Ein Verschieben des Themas auf morgen geht meist
nicht. Somit ist die grosse Kunst das Setting «in diesem
Moment, an diesem Ort mit diesem Patienten und mir zu
gestalten». Prasent sein umschreibt die Fahigkeit die Wich-
tigkeit der aktuellen Situation zu erfassen und aufzuneh-
men. Dabei ist es wichtiger, das Geftihl und das Empfinden
von Geborgenheit zu schaffen als diese im Ausserlichen zu
suchen. In solchen Momenten durfen wir davon ausgehen,
dass der Patient — aus seiner Autonomie heraus — die Frage
jetzt, an diesem Ort und an mich als Person gestellt hat. Es
handelt sich also nicht um Zufélligkeiten. Dies entbindet
uns selbstverstandlich nicht davon, den Ort nach Méglich-
keit zu optimieren. Das zeitliche Verschieben ist aus der
arztlichen Alltagserfahrung heraus haufig nicht méglich,
die Bereitschaft Gber dieses Thema zu sprechen oder die
spirituellen Fragen nochmals zu stellen ist haufig am nachs-
ten Tag nicht mehr im gleichen Masse vorhanden.

Arztliches oder spirituelles Zuhéren

Ein weiteres wichtiges Element ist das Zuhoren. Dieses
unterscheidet sich vom «aktiven Zuhoéren», das wir in
Kommunikationskursen lernen dadurch, dass es nicht ver-
stehend sein muss und kann. Beim Zuhoren in unserem
arztlichen Alltag horen wir zu, denken gleichzeitig und ver-
suchen haufig auch noch das Gehorte in unsere Konzepte
oder gar Lésungsansétze einzubinden. Wir befinden uns
in drei parallelen Aktivitaten, die sich gegenseitig mindern,
da wir keiner die ungeteilte Aufmerksamkeit zukommen
lassen. Das Zuhoren bei spirituellen Fragen erfordert aber
unsere volle Aufmerksamkeit fur das Zuhoren und damit
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ganz neue Eigenschaften. Diese kénnten als offenes, be-
troffenes, beriihrtes oder schenkendes Zuhéren umschrie-
ben werden. C. Saunders hat dies einmal so beschrieben:
«Wenn wir nicht nur mit unseren professionellen Kompe-
tenzen auftreten, sondern in unserer gewodhnlichen (ge-
meinen) verletzlichen Menschlichkeit, so braucht es keine
Worte unsererseits, nur «betroffenes» Zuhoren.» «Schen-
kendes» Zuhoren meint dabei, keine Antworten zu erwar-
ten — weder vom Patienten noch von sich selber als Arzt.
Vielmehr geht es um die Beziehung, die es dem Patienten
ermdglicht, intime und schwierige Fragen zu stellen. Das
spirituelle Zuhoéren hat zum Ziel, Raum Zeit und Vertraut-
heit zu schaffen, dass schwierige Fragen gestellt werden
kénnen und gestellt werden dirfen. Diese kénnen vom
Patienten auch als unerlaubte Fragen deklariert werden.

Unerlaubte Fragen sind erlaubt

Schwierige oder eben unerlaubte Frage, die der Patient
sich uns gegentber nicht immer zu stellen erlaubt, sind
Fragen wie: «Warum hat mich diese Krankheit ereilt?»
«Wieso gerade ich...?» «Gibt es Gerechtigkeit auf dieser
Welt?» «Gibt es eine héhere Macht?» «Gibt es Gott?»
«Falls es Gott gibt, warum lasst er mich so leiden?» etc.
Meist sind wir versucht, auf solche Fragen eine — haufig
eine personliche oder eine sehr medizinische oder gar na-
turwissenschaftliche — Antwort zu geben. Eine Antwort
ist aber nur selten gefragt, deshalb sollen wir auch nur
antworten, wenn der Patient diese ausdruicklich winscht,
haufiger ist Schweigen und prasent sein hilfreicher.

Beziehung

Aus dem oben Beschriebenen folgt, dass die Beziehungs-
ebene in spirituellen Fragen eine wesentliche ist. Die Be-
ziehung soll respektvoll, wahrhaftig und partnerschaftlich
(auf gleicher Ebene) sein. Man konnte sie im christlichen
Sinn wahrscheinlich auch eine Beziehung in Liebe nennen.
Die spirituellen Fragen werden von verschiedenen Men-
schen wahrscheinlich ganz unterschiedlich angegangen.
Prinzipiell gibt es drei Méglichkeiten der Beziehung: die
Beziehung zu sich, die Beziehung zu Gott oder zu einer
anderen héheren Macht, die Beziehung zu anderen Men-
schen. Wo und in welcher Beziehung die spirituellen Fra-
gen gestellt und erdrtert werden ist sehr individuell und
kann in einer der drei obigen Beziehungen geschehen,
haufig aber auch in verschiedenen dieser Beziehungen.
Wesentlich dabei erscheint aber, dass die Antworten auf
die gestellten Fragen (meist) nur vom Patienten selbst ge-
funden werden kénnen und nicht von Aussenstehenden
beantwortet werden kénnen. D.h. auf die Fragen, die die
Patienten an ihr Gegeniber stellen, suchen sie Antworten
in sich selbst, wiinschen aber die Beziehung, um die Fra-
gen stellen zu durfen.

Abstinenz
Im oben beschriebenen Sinn sind von uns Arzten keine
Antworten gefragt. Ebenso sollten wir keine Deutungen
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oder Interpretationen suchen oder gar dussern. Dies ist
nicht unsere Kompetenz und verleitet uns zu schnell wie-
der in unsere gewohnten Strategien der Lésungsansatze
zu gehen. Eine Zurtickhaltung und Bescheidenheit in die-
ser Beziehung ist sicherlich wiinschenswert und wertvoll.

Zusammenfassung

Prasent sein mit der Bereitschaft hier und jetzt in respekt-
voller und wahrhafter Beziehung zuzuh&ren ohne Antwor-
ten zu haben oder Interpretationen anzubieten, zudem
unerlaubte Fragen zu erlauben, all dies sind hilfreiche und
wertvolle Elemente, Menschen mit spirituellen Fragen zu
begegnen. Sie verlangen von uns Arzten einen anderen
Zugang zu den Patienten als denjenigen, den wir in der
korperlichen, psychischen oder sozialen Dimension nut-
zen. Damit konnen und sollen wir nicht die Kompetenzen
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der Seelsorgenden tbernehmen oder gar wegnehmen,
sondern viel mehr uns Méglichkeiten schaffen, die spiritu-
elle Dimension in unseren arztlichen Alltag aufzunehmen,
unsere Hilflosigkeit bei solchen Fragen zu mindern und
arztliche Kompetenzen aufzubauen, die Uber das rein mit-
menschliche Verstehen hinausgehen.

Korrespondenz:

Dr. Daniel Biiche,
Oberarzt
Palliativzentrum
Kantonsspital St. Gallen
7000 St. Gallen
Daniel.Bueche@kssg.ch

Nous savons qu’en fin de vie les questions existentielles ont une influence crois-

sante sur la qualité de vie. En tant que médecins travaillant dans les soins pal-

liatifs, nous ne pouvons donc pas nous dérober a ce genre de questions. Dans

notre pratique professionnelle, il s’avere que les patients nous posent de telles

questions. Il est donc important de nous demander ce que nous allons en faire

et ce qu'ils désirent de nous.

Dr. Daniel Biiche
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Les questions sur le sens de la vie comme celles sur notre
propre existence sont des questions auxquelles, en tant
gu'étre humains, nous n’'avons pas de réponses définiti-
ves ou méme seules valables. Pour nous autres médecins
comme pour nos patients, nous confronter a ce genre de
guestions fait partie de notre réalité quotidienne. Lors-
gue les soins palliatifs nous demandent de prendre au
sérieux la dimension spirituelle, ils ajoutent aux compé-
tences demandées au médecin celle de réagir a des ques-
tions qui ne demandent ni des réponses ni des solutions.

Que faire lorsque nous n'avons pas de réponses a ces
questions?

Etre présent

Nous savons tous que ces questions nous sont de plus gé-
néralement posées aux instants les plus défavorables, dans
les corridors, en prenant congé ou lorsque la prochaine
séance nous attend. Les questions existentielles sont tou-

tefois des questions que le patient ne peut pas poser a
tout moment. Il n"est donc généralement pas possible de
les renvoyer au lendemain. Etre présent désigne la capacité
de comprendre et d'accueillir I'importance de la situation
présente. Elle consiste moins a chercher une assurance ex-
térieure qu’a permettre une atmosphére et un sentiment
subjectif de sécurité.

Ecoute médicale et écoute spirituelle

L'écoute constitue un autre facteur important. Lorsque
nous écoutons en tant que médecins, nous avons I'habi-
tude, simultanément, d'analyser ce que nous entendons et
souvent d'intégrer ce gque nous entendons a nos concepts
ou nos solutions. Ecouter des questions spirituelles deman-
de notre attention exclusive et donc de nouvelles compé-
tences. C. Saunders a décrit cela ainsi: «Lorsque nous nous
présentons non pas avec nos compétences professionnel-
les, mais dans notre humanité toute ordinaire et vulnéra-
ble, il n'est pas besoin de notre parole, mais d'une écoute
qui se laisse toucher.» L'écoute spirituelle a pour but de
créer un espace et un temps de confiance qui permette de
poser des questions difficiles.

Permettre les questions interdites

Les questions difficiles que le patient s'interdit souvent
de nous poser sont des questions telles que: «Pourquoi
moi...?», «Y a-t-il une justice dans ce monde?», «Dieu
existe-t-il ? Et si oui, pourquoi me fait-il tant souffrir?» A de
telles questions, nous sommes souvent tentés de donner
une réponse — notre réponse personnelle souvent ou alors
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une réponse tres médicale ou méme scientifique. Mais, en
fait, il est rare que le patient attende réellement une ré-
ponse. C'est pourquoi nous ferions mieux de ne répondre
gue si le patient le désire expressément. Le plus souvent,
notre silence et notre présence sont plus utiles.

La relation
Ce que nous venons de dire montre que I'essentiel dans
les questions spirituelles c’est la relation, une relation res-

Articoli originali

pectueuse, vraie et a égalité de niveau. Dans un contexte
chrétien, on pourrait probablement parler d'une relation
d’amour. Chacun a probablement sa maniére personnelle
d’aborder les questions spirituelles. L'essentiel, me semble-
t-il, c'est que les réponses a ces questions ne peuvent (le
plus souvent) étre données que par le patient lui-méme et
non par des tiers. Les patients cherchent leurs réponses
en eux-mémes, mais ils souhaitent une relation qui leur
permette de poser ces questions.

Sappiamo che alla fine della vita le domande esistenziali hanno un’influenza
crescente sulla qualita di vita. In qualita di medici attivi nelle cure palliative, non
possiamo dunque sottrarci a questo genere di tematica. Nella pratica profes-
sionale succede che i pazienti ci pongano queste domande. Dobbiamo dunque

chiederci che cosa ne faremo e che cosa i pazienti desiderano da noi.

Dr. Daniel Biiche
La spiritualita nella pratica medica

(Riassunto)

Le domande sul senso della vita cosi come quelle sulla no-
stra stessa esistenza sono domande alle quali noi uomini
non possiamo dare delle risposte definitive o anche solo
valide. Essere confrontati a questo genere di domande, per
noi medici come anche per i pazienti, fa parte della nostra
realta quotidiana. Quando le cure palliative ci chiedono di
prendere seriamente in considerazione la dimensione spiri-
tuale, esse aggiungono alle competenze richieste al medi-
co quella di reagire a delle domande che non necessitano
di risposte né tanto meno di soluzioni.

Cosa fare quando non abbiamo risposte a queste
domande?

Essere presente

Sappiamo tutti che queste domande ci vengono poste gene-
ralmente nei momenti meno appropriati, nei corridoi, mentre
ci stiamo congedando o quando dobbiamo andare a una ri-
unione. Le domande esistenziali sono tuttavia delle domande
che il paziente non pud porre in qualsiasi momento. Non &
dunque generalmente possibile rimandarle al giorno dopo.
Essere presente indica la capacita di comprendere e di acco-
gliere I'importanza della situazione presente. Non si tratta di
cercare una rassicurazione esterna, ma di permettere un’at-
mosfera e un sentimento soggettivo di sicurezza.
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Ascolto medico e ascolto spirituale

L'ascolto costituisce un altro fattore importante. Quando
noi ascoltiamo in qualita di medici abbiamo I'abitudine,
simultaneamente, di analizzare quello che sentiamo e
spesso di integrare cio che sentiamo ai nostri concetti o alle
nostre soluzioni. Ascoltare delle domande spirituali esige la
nostra attenzione esclusiva e richiede dunque delle nuove
competenze. C. Saunders lo ha descritto cosi: «Se noi non
Ci presentiamo unicamente con le nostre competenze pro-
fessionali, ma nella nostra ordinaria e vulnerabile umanita,
non c'é bisogno delle nostre parole, ma di un ascolto che
si lasca toccare». L'ascolto spirituale ha come scopo quello
di creare uno spazio e un tempo di fiducia che permetta di
porre delle domande difficili.

Permettere le domande proibite

Le domande difficili o anche proibite che il paziente non
si concede di porci sono domande come: «Perché io... ?»,
«C'e una giustizia in questo mondo?», «Dio esiste? E se
si, perché mi fa soffrire cosi?» Spesso siamo tentati di dare
una risposta a queste domande, la nostra risposta perso-
nale o ancora una risposta medica o persino scientifica.
Ma, in effetti & raro che il paziente si aspetti veramente
una risposta. Ecco perché sarebbe meglio non rispondere
a meno che il paziente non lo desideri espressamente. Di
solito il nostro silenzio e la nostra presenza sono pil utili.

La relazione

Quello che abbiamo detto dimostra che |'essenziale nelle
domande spirituali & la relazione, una relazione rispetto-
sa, vera e egualitaria. In un contesto cristiano si potrebbe
parlare probabilmente di una relazione d’amore. Ognuno
ha verosimilmente il suo modo di affrontare le domande
spirituali. L'essenziale, mi pare, & che le risposte a queste
domande non possono essere date se non dal paziente
stesso e non da altre persone. | pazienti cercano le risposte
in loro stessi, ma desiderano una relazione che consenta
loro di porre queste domande.



. Spiritualitat in Leid und Krankheit - ein Forschungsprojekt
am Kantonsspital St.Gallen

«Selig ohne Gott. Die neue Sehnsucht nach Spiritualitat und Wellness-Religio-

nen.» So Uberschrieb die Zeitschrift Stern einen kdrzlich erschienenen Leitarti-

kel.” Die Esoterikwelle ist abgeflaut, Ahnliches hat neue Namen erhalten. «Das

Gottliche ist trendy, solange es exotisch ist» (S. 58). Spiritualitat sei fur viele ein

Glaubensmix, gesucht werde etwas, das «kein schlechtes Gewissen macht».

Wenn Spiritualitdt von den manifesten BedUrfnissen des Ichs her definiert wird,

liegt der Wellness-Verdacht nahe! Das Wort «spirituell» tont gut: weniger be-

lastet und weniger verbindlich als «religids».

Monika Renz

Spiritualitat in Leid und Krankheit -
ein Forschungsprojekt am Kantonsspital

St.Gallen

Monika Renz
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Wellness-Angebot oder Gnadengeschehen

Das Thema heilender Kraft von Religion und Glaube ist
nach einem Boom in der medizinischen Fachwelt der USA
nun auch in Europa aktuell. Tagungen zur Bedeutung von
Spiritualitat im Heilungsprozess werden abgehalten.2 Man
debattiert, ob Kosten fur spirituelle Interventionen von den
Krankenkassen zu bezahlen und welches Anforderungs-
kriterien fur spirituelle «Leistungen» und entsprechende
Fachkrafte seien? Ob eine sogenannte «spirituelle Anam-
nesex» Aufschluss dartiber geben sollte, was an Spiritualitat
ein Patient wiinsche? So erhalt man den Eindruck, Spiritu-
alitat sei «machbar» und kénne innerhalb eines Wellness-
Sortiments angeboten werden. Sie ist zur Bedurfnisangele-
genheit entartet.

In begriffsgeschichtlicher Herleitung steht demgegen-
Uber Spiritualitat fur eine hochgeistige Sache, ein Gnaden-
geschehen jenseits menschlicher Leistung. Spiritualis (200
n. Chr.) umschrieb das Unfassbare, das dem Menschen
beim Taufgeschehen widerfuhr.> Diesem Wortsinn folgend,
liegt schon im Begriff «spiritual care» ein Widerspruch. Als
Gnadengeschehen ist Spiritualitat in einem Bedurfniskata-
log fehl am Platz, Spiritualitat kann weder gemacht noch
angeboten werden. Das Wort ist nicht Oberbegriff fur eine
diffus gewordene menschliche Sehnsucht nach «religio»,
sondern umschreibt die Erfahrungsdimension von Religi-
on, die dem Menschen widerfahrt — oder auch nicht — und
die als solche durchaus Einfluss haben kann auf menschli-
che Heilungs- oder Sterbeprozesse.

1 Malte A, Fuchs C, Miller T, et al: Selig ohne Gott. Die neue Sehnsucht
nach Spiritualitét und Wellness-Religionen. Stern 49 (26.11.2009): 44f.

2 Reiter A, Bucher A: Psychologie — Spiritualitat — interdisziplinar. Frankfurt,
Dietmar Klotz, 2008. Vgl. auch Naf E: Religion und Gesundheit. Kongress
am Inselspital Bern vom 1. bis 3. Mai 2008. SKZ 176:660-662, 2008

3 Sudbrack J: Gottes Geist ist konkret. Spiritualitat im christlichen Kontext.
Wiirzburg, Echter, 1999, 36f. Vgl. auch Rotzetter A: Spirituelle Lebenskul-
tur fiir das dritte Jahrtausend. Freiburg, Herder spectrum, 2000.

Fachartikel

Herr M., ein an sich unreligioser Industrieller, liegt seit Ta-
gen im Sterben. Seine Frau meint, er habe standig Angst.
Er zittert, wie wenn kleine Spasmen durch seinen Korper
fahren wiirden. Fur mich sieht es eher nach Ent-Spannung
und korperlich geradezu sichtbarem Loslassen aus. Immer
wieder heben sich seine Augenbrauen zu einem Ausdruck
grossen Staunens. Ich bin ergriffen. Vorsichtig frage ich:
«Herr M., haben Sie Angst?» Keine Reaktion. «Ist es in
lhnen am Sich-Lésen?» Keine Reaktion. Wir sind still. Ich
empfinde Andacht und versuche, Worte zu finden: «Ist et-
was da, worlber Sie staunen?» Herr M. atmet intensiv. «Er
bejaht», bricht es ergriffen aus seiner Frau hervor. Immer
starker wird sein Staunen, immer ruhiger der Kérper. Zwei
Stunden spater stirbt Herr M. still.

Zum Gegenstand der Forschung geworden

Aufmerksam geworden fur den in den religi¢s-charismati-
schen Bewegungen der USA neu erwachten Begriff Spiritu-
alitat, fanden sich verschiedene Stromungen — Alternativ-
medizin, esoterische Bewegungen etc. — auf dem Feld einer
holistischen Gesundheitsphilosophie und in Wortschépfun-
gen wie «spirituelle Energie» oder «spirituelle Heilung».
Seit Anfang der 1990er Jahre entwickelte sich in den USA
ein eigentliches Forschungsgebiet, vor allem innerhalb von
Psychiatrie/Psychologie, Onkologie und Kardiologie. Die
Theologie stiess spater dazu. Der Begriff Spiritualitat wurde
losgelost von der jeweiligen religiésen Tradition gebraucht
und fand als erbrachte Leistung (Furbittgebet, Kirchenbe-
such, Meditation) Eingang in statistische Erhebungen und
medizinische Argumentation. Statistiken schossen wie
Pilze aus dem Boden und zeigten Zusammenhange auf
zwischen Religiositat und niedriger Sterblichkeitsrate oder
weniger Besuchen beim Arzt. Es wurden Empfehlungen
an Arzte abgeleitet: Das Gesprach Uber das Spirituelle sei
in ihre Dienste einzubeziehen und Patienten zur Nutzung
ihrer spirituellen Ressourcen zu ermutigen. Federfiihrend
war Harold G. Koenig, M.D. vom Duke University Medical
Center for Religion, Spirituality and Health.* Dass im Zuge
solcher Kommerzialisierung der Eindruck entstand, Glaube
resp. Spiritualitat sei ein Medikament mit hoher Wirkung,
ist naheliegend. Damit wurde das Thema «Religion und Ge-
sundheit» selbst zur Religion. Andrew Garrison, Universitat
Utah, schreibt: «The ‘religion” of ‘religion and health’ may
be a very different one from the religions of History».> Er

4 Koenig HG: Spirituality in Patient Care. Why How When, and What. West
Conshohoken PA, Templeton Foundation Pr, 2007. Koenig, HG, McCull-
ough ME, Larson DB: Handbook of Religion and Health. Oxford, Oxford
UP, 2001.

5  Garrison AW: Religion, Health and Questions of Meaning. Medscape
General Medicine 7(3), 09/19/2005.
http://www.medscape.com/viewarticle/511714

6  Mantra IIl: Measuring the Unmeasurable? Lancet 366:178, 2005

Sloan, RP, Bagiella E, VandeCreek L, et al. Should Physicians prescribe Re-

ligious Activities? New England J of Med 342:1913-1916, 1999; Sloan, RP:

Religion, Spirituality and Medicine. Pastoral Report Dec 3, 2001. http://

www.pastoralreport.com/the_archives/2001/12/introduction_of.html

~
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illustriert das am Firbittgebet (intercessory prayer), das in
der Konsequenz solcher Statistiken fast zur medizinischen
Intervention verkomme. Jeglicher Zusammenhang mit dem
Ehrfurcht beinhaltenden Spiritualitatsverstandnis der Hoch-
religionen fehle.

Mittlerweilen liegen nicht nur Statistiken Gber die Wirk-
samkeit von Spiritualitat vor, sondern auch Studien Uber
Studien. Einigkeit herrscht in der Aussage, dass es Zusam-
menhange zwischen Glauben, Gesundheit und Krankheits-
bewaltigung gibt. Kritische Stimmen weisen auf methodo-
logische Mangel der Studien und den Definitionsnotstand
hin. Die vorliegenden Statistiken kénnten nicht miteinander
verglichen werden. Die berihmte Zeitschrift Lancet wendet
sich 2005 in einem Leitartikel gegen eine Quantifizierung
der Wirkung von Spiritualitat mit der Frage: «Measuring
the Unmeasurable?» Wie kann man das Unmessbare
messen?® Bei den ethischen Bedenken steht die Frage der
Einmischung in intime Belange an. Und mit Blick auf fun-
damentalistische Stromungen, die in den USA die Spiritua-
litdtsbewegung mitpragten, wird darauf hingewiesen, dass
eine zusatzliche Betonung des Religitsen sogar schade, wo
eine Krankheit von Patienten als Strafe Gottes empfunden
werde. 7

Was steht an im Umgang mit dem Thema Spiritualitat?

Ich hebe 4 Gedanken hervor:

— Bewusstwerdung und die Gabe der Unterscheidung.
Was ist Spiritualitat, was wird unter einer spirituellen Er-
fahrung verstanden? Selbsterfahrung und sogenannte
Bewusstseinserweiterung oder ein Ergriffensein durch
das Geheimnis?

— Genaues Hinhoren, was beim einzelnen Patienten an-
steht. Wonach sehnt sich ein Patient, der nach dem
Spirituellen fragt? Liegt eine heilige Erfahrung vor, die
gedeutet sein will? Wiinscht ein Patient primar das Zu-
sammensein mit einem Menschen, der offen ist fir das
Religiose? Oder umgekehrt das Verstandensein in einer
personlichen Not mit Kirchen und Religion? Fragt er
nach dem Tod und Deutungen der Religionen fur ein
Dartber-Hinaus?

— Spiritualitat will mehr als ein Abheben. Realitatsbezug
ist gefragt.

— Jene Einbindung von Spiritualitat ins Ganze von Leben
und Sterben, die ans Existenzielle von Verantwortung,
Sinnsuche, Reifung und Ganzwerdung, letztlich an das,
was Menschen Gott nennen, rihrt. Hier ankommend
ist der Mensch — der Sterbende vorab — nicht langer

8  Renz M: Grenzerfahrung Gott. Spirituelle Erfahrung in Leid und Krankheit.
(4. Uberarb. Neuaufl.) Freiburg, Herder spectrum, 2003. (iiberarb. Neuaufl.)
Stuttgart, Kreuz, 2010

9  Renz M: Zeugnisse Sterbender. Todesnahe als Wandlung und letzte Rei-
fung. (4. tiberarb. Aufl. neu mit 600 Sterbenden). Paderborn, Junfermann,
2008

10  In der Patientenarbeit, die diesem Projekt zugrundeliegt, arbeitete ich
zusammen mit den Arzten und Pflegenden der Onkologie und mit den
damaligen Spitalseelsorgern K. Dérig und N. Lippuner
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in die Beliebigkeit entlassen, sondern in seiner Wesent-
lichkeit angefragt. Spirituelle Erfahrungen machen frei
und binden doch an: frei, sich selbst zu sein. Dies war
eine der haufigsten Umschreibungen spiritueller Erfah-
rungen innerhalb des St.Galler Projektes «Grenzerfah-
rung Gott».®

Nach einem Medieninterview ist die junge Frau G. wie
«Uberdreht». Bauchschmerzen plagen sie. Ob sie eine
Kérperwahrnehmungstbung machen wolle, frage ich.
«Gerne!» Korperteil um Korperteil wird nun, tief atmend,
ersplrt. Langsam wird der Atem regelmassig, der Bauch
beginnt sich zu beruhigen. Ob sie zusatzlich Harfenmusik
wolle? Frau G. nickt. Die Atmosphare verandert sich, wird
weit und irgendwie gross. «Ja, grossraumig», bestatigt sie
leise und wird noch stiller. Die Musik klingt aus. Fast reglos,
aber wachen Sinnes liegt Frau G. da. Schweigend verab-
schiede ich mich. Stunden spater weint sie: Sie habe vieles
erlebt im Leben ... ganz so, wie dieses Interview. Doch das
sei es nicht, das bringe nur Unruhe, eine Lebens-Geilheit.
Das sei nicht «sie». Aber jetzt habe sie etwas erlebt... Sie
verstummt — winkt ab — Worte fehlen... Ich insistiere: «Ha-
ben Sie etwas gesehen innerlich?» Frau G. schittelt den
Kopf. «War da eine besondere Stimmung?» — «<Hmmm!»
Ob sie etwas gewahrt oder gehort habe? «Ja, das ist gut
ausgedruickt. Es war einfach etwas Grosses da, und es
hat gesprochen, als ware da ein Fest. Aber ich weiss nicht
genau was.» Ob da besonders ernsthaft oder feierlich ge-
sprochen worden sei, frage ich erneut. «Ja, genau!» Weil
sie das Vernommene nicht in Worte fassen kann, frage ich
nach, wie sie sich jetzt fuhle, im Bauch, im Herzen, in ihrem
Wesen? Nun bricht es aus ihr heraus: «Das war es: we-
sentlich. Und ich war einfach frei. So wie wenn alles, was
die andern denken, unwichtig ist. Wichtig ist nur...» — sie
stockt — «mein Herz, dass ich lebe und bald sterbe. Wie
immer ich sterben werde, es ist gut. Es geht nur um diese
feierliche Stimmung!»

Wirkungen und Inhalte spiritueller Erfahrungen

Wie erfahren Menschen von heute Spiritualitat? Wie bricht
sie in den Alltag von Schwerkranken ein? Wie umschrei-
ben Patientlnnen ihre Erfahrung im Unfassbaren? Woran
erkennen sie/ich/wir, dass ein Drittes, ein Heiliges, ein Fak-
tor Gnade mitwirkt? Welches sind Inhalte solcher Erfah-
rungen? Was bewirken sie? Wie kommt es dazu? Gibt es
haufige Ausloser: etwa Klangreisen, Kérperarbeit, einen
Traum, religitse Riten oder Sakramentenspende, der Fak-
tor Beziehung? Todesnahe? Ereignet es sich bei glaubigen
Menschen, bei Meditationsgewohnten? Welches sind Ge-
fahren im Umgang mit diesem Unfassbaren, etwa die Ver-
suchung zur Manipulation oder der Machbarkeitswahn?
Nachdem mich ein friheres Forschungsprojekt® auf die
hohe Bedeutung spiritueller Erfahrungen in Todesnahe auf-
merksam gemacht hatte, ging ich im Projekt «Grenzerfah-
rung Gott» gezielt solchen Fragen nach. Erfahrungsort war
die Onkologie des Kantonsspitals St.Gallen'. Ich arbeitete
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mit der Methode der teilnehmenden Beobachtung und
ansonsten im Versuch maoglichst empathischen Mitgehens
— im Verbalen wie in Mimik, Gestik, Lauten. 251 Patien-
tinnen wurden binnen einem Jahr therapeutisch und spi-
rituell betreut. Die Erfahrungen wurden protokolliert und
hinterfragt. Hier kann nur auf einige der eindrucksvollen
Ergebnisse hingewiesen werden:

1) Bei nicht weniger als 135 Patienten kamen wir gemein-
sam (sie und ich) nicht darum herum, in etwas Erleb-
tem eine spirituelle Erfahrung oder den Faktor Gnade
zu erkennen. Leid und Krankheit waren dann nicht nur
Provokation und Erfahrung von Scheitern, sondern
auch Katalysator, wo «es» geschah. Genau in der Ohn-
macht, in welcher Menschen nicht langer vor sich selbst
ausweichen konnten, konstellierte sich oft das Neue.
Spirituelle Erfahrungen werden an ihren Wirkungen
erkannt. Wenn etwa nach einer existenziellen Begeg-
nung oder einer Musik ein vollig neues Koérpergefuhl
da war oder ein verdndertes Erleben von Gegenwart,
Sinnlichkeit, vielleicht eine neue Beziehung zu Krank-
heit und Sterben, so darf vermutet werden, dass hier
mehr im Spiel war, als «nur» die zwei Menschen oder
die Musik. Bei 71 Patienten kam es wahrend und nach
einer spirituellen Erfahrung zu deutlicher Schmerzlinde-
rung. Bei 29 hielten Wirkungen Uber Tage an.

Es gibt immer wiederkehrende Umschreibungen,

d. h. Inhalte spiritueller Erfahrungen lassen sich kate-
gorisieren. Ich spreche von 5 Erfahrungsweisen des Ei-
nen, Heiligen, Ganzen. Wichtig in allem ist, nicht nur
das Monistische einer Erfahrung, sondern auch das
Dialogische zu erkennen (vgl. Neuauflage 2010). Das
heisst, bald ist mehr ein Sein/Drin-Sein, eine Teilhabe,
bald mehr ein letztliches Bezogensein thematisiert. Bei
Sterbenden besonders eindriicklich sind Erfahrungen
innerer Wirdigung.

N
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Herr F., ein nicht sonderlich religidser Mensch, ist wegen
akuter Leukamie langer hospitalisiert. Eines Nachts traumt
ihm: «Da ist eine seltsame Schwelle, bestehend aus ather-
ahnlicher Luft. Ich weiss, es ist der Tod. Ich sehe zuerst an
die Schwelle heran und bin wie gejagt von allerlei Feinden.
Alle Peiniger meines Lebens geben mir einen Hieb. Pl6tzlich
senkt sich die Schwelle und ich komme in einen wunderbar
heiligen Raum. Blaue Atmosphare, ein Licht in der Mitte. Ich
verstumme vor Ehrfurcht und schaue in die Mitte. Die Peini-
gungen sind vorbei, nur das Licht ist noch wichtig. Es wird
zu einem Stuhl oder einem Thron. Ich weiss ohne etwas zu
sehen: Dies ist der Thron Gottes. Gott hat mich zu sich ge-
rufen. Er sagt, dass ich es gut gemacht hatte. Ein Gericht,
das Uberhaupt nicht schlimm ist, im Gegenteil, unséglich
schon, wahr. Ich weiss schlagartig, dass ich mich vor dem
Tod nicht zu furchten brauche. Damit bin ich schon wieder
hinter der Schwelle und erwache.» (vgl. Renz 2009, S. 69.) '

11 Renz M: Zwischen Urangst und Urvertrauen. (Uberarb. Neuaufl.) Pader-
born, Junfermann, 2009
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Seit diesem Traum hatte Herr F deutlich weniger Angste
und schon gar nicht vor dem Tod. Er strahlte Gelassenheit
und Heiterkeit aus. Er sprach zwar nicht so gut auf die
Hochdosis-Chemotherapien an, was bedeutete, dass er
bald nach Hause gehen konnte. Er lebte seine letzte Zeit
frei von Angst und Zwéangen im Kreise seiner Familie. Dann
holte ihn die Krankheit erwartungsgemdss wieder ein und
er ging bewusst auf sein Sterben zu. — Wirdig!

Die nachtliche Erfahrung von Herrn F. hatte klar dialo-
gischen Charakter, er erfuhr sich von einem unfassbaren
Gegenlber gewdrdigt. Wirde und Wurdigung gehdren
zusammen. Wirde ist ein Beziehungsbegriff und wird — un-
geachtet dusserer vermeintlicher Unwiirdigkeit — nirgends
so nachhaltig erfahren wie im Rahmen einer spirituellen
Erfahrung.

Heilsein ist etwas anderes als

medizinisches Gesundsein

Eigentlich geht es in aller spirituellen Erfahrung um die Fra-
ge: «Was letztlich heilt».'? Ist aber jene existenzielle Frage
eine religitse oder eine anthropologische, eine geisteswis-
senschaftliche oder eine medizinische? So zu fragen, ware
irrefihrend und wurde ein Denken in den Kategorien von
Machbarkeit und Macht férdern. Arzte, Pflegende, Thera-
peuten und Seelsorger sind keine Heiler, sondern nur Be-
gleiter in der Suche nach Heil. Viel eher ist zu fragen: Wer
kann dazu beitragen, damit Hilfe von Innen sich im leiden-
den Menschen ereignet? Was trostet, tragt, wirkt gerade
heute — jetzt? Heilsein kommt von «holos» — griechisch
—und kann Ubersetzt werden mit «ganz». Schwerkranke
und Sterbende werden nie gesund, aber genau in ihnen er-
eignet sich — wenn es sein darf - ein Stlick Ganzwerdung.

Korrespondenz:
Monika Renz
Psychoonkologie
Kantonsspital St. Gallen
9000 St. Gallen
Monika.renz@kssg.ch

12 So lautete der Titel meiner theol. Dissertation. Publikation: Renz M:
Erldsung aus Prégung. Botschaft und Leben Jesu als Uberwindung der
menschlichen Angst-, Begehrens- und Machtstruktur. Paderborn, Junfer-
mann, 2008
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Monika Renz plaide pour une approche plus réfléchie et consciente de la spiri-

tualité, mais aussi pour une écoute et un accompagnement attentifs de ce que
chaque patient, de maniére individuelle, vit au jour le jour. Des exemples de sa
pratique illustrent les effets possibles des expériences d'ordre spirituel du point

de vue médical et thérapeutique.

Monika Renz
Aspects spirituels de la maladie et de
la souffrance — Un projet de recherche
a I’"hépital de Saint-Gall
(Résumé)

Parle-t-on ici d'élargir la palette des offres de bien-étre, ou
d’étres humains soudainement touchés par la grace? Pour
introduire ce propos, il faut essayer de comprendre ce que
recouvre le terme de spiritualité, aujourd’hui et a I'origine.
A I'origine, le terme spiritualis (200 apres Jésus-Christ) dé-
signait un phénomeéne incompréhensible, qui se manifeste
lors du baptéme et dont I’homme peut continuer a faire
I'expérience au cours de sa vie. L'idée que la spiritualité est
lige au fait d’étre ainsi touché par la grace s'oppose a la
pensée moderniste, fonctionnelle, selon laquelle s'intéres-
ser a la spiritualité revient a s'interroger sur ce qui pourrait
faire du bien au patient, sur ce que I'on pourrait faire pour
lui. Cet article remet en question cette vision de la spiri-
tualité en tant qu’objet de recherche et porte un regard
critique sur les nouveaux courants de pensée qui atteignent
aujourd’hui jusqu’au champ de la science médicale.

Articles originaux

Au cours du projet de recherche «Grenzerfahrung
Gott — Spirituelle Erfahrung in Leid und Krankheit» (Kreuz
2010), Monika Renz a exploré les questions suivantes: de
quelle maniére I'homme peut-il faire aujourd’hui I'expé-
rience de la spiritualité? Comment décrit-il de telles expé-
riences? Quels sont les facteurs qui encouragent ou déclen-
chent des expériences d’ordre spirituel? Larticle présente
brievement les résultats de cette recherche en termes de
fréquence des expériences spirituelles (135 sur 251 sujets),
mais aussi d'effets qui peuvent parfois perdurer pendant
des jours: perception nouvelle de son corps, modification
de I'appréhension du présent, expérience modifiée de la
sensualité, développement d’une relation nouvelle avec la
maladie et la mort, diminution des douleurs. Constatant
que les mémes phrases revenaient fréquemment pour dé-
crire ces expériences, les auteurs ont effectué une «caté-
gorisation des expériences spirituelles» en distinguant cing
grandes maniéres d'appréhender I'Unique, le Saint, I'Entier,
qui comprennent a la fois des expériences d'unité, voire
de fusion, comme aussi de relation de dialogue avec I'étre
ultime. L'exemple d'un tel dialogue illustre le théme d'une
ultime appréciation de la personne.

La fin de l'article pose I'hypothése que la santé définie
par la médecine différe du salut au sens spirituel: on peut
étre sauvé sans étre guéri. En allemand, le terme Heilsein
vient du grec holos qui signifie «entier». Les personnes
souffrant d'une maladie grave et les personnes en fin de vie
sont inguérissables, et pourtant ce sont elles précisément
qui ont I'occasion (lorsque que cela est possible) d'attein-
dre a une plus grande complétude.
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. Spiritualita nella sofferenza e nella malattia -
un progetto di ricerca nel Kantonsspital di San Gallo

Monika Renz si batte per una maggiore consapevolezza nella gestione del tema

della spiritualita e per un attento ascolto di quello che si confa, giorno per gior-

no, ad ogni singolo paziente. lllustrare esempi di cosa producono, dal profilo

terapeutico e medico, le esperienze spirituali.

Monika Renz

Spiritualita nella sofferenza e nella

malattia — un progetto di ricerca nel

Kantonsspital di San Gallo

(Riassunto)

In una considerazione introduttiva intitolata «Wellness-
Angebot oder Gnadengeschehen» si indaga sul significato
originario del concetto di «spiritualita». Il termine «spiritua-
lis» (200 d. C.) definiva cio che d’incomprensibile accadeva
all'uomo all’atto del battesimo, le esperienze degli umani
con qualcosa di inafferrabile. Al pensiero moderno orienta-
to sulle necessita, che cerca di capire cosa giovi al paziente
e/o cosa si possa fare per lui, si confronta il concetto di
spiritualita quale evento di grazia. In questo senso, la spi-
ritualita diviene anche oggetto di ricerca e si esaminano
criticamente nuove tendenze nella medicina.

Articoli originali

In un progetto di ricerca denominato «Grenzerfahrung
Gott — Spirituelle Erfahrung in Leid und Krankheit» (Kreuz
2010), M. Renz ha approfondito le questioni seguenti:
come vivono la spiritualita gli uomini del nostro tempo?
Come descrivono le loro esperienze? Cosa le provocano,
da cosa derivano? Si riferiscono i risultati ottenuti da questa
ricerca: frequenza (135 di 251), effetti: nuova sensazione
del proprio corpo, diverso vissuto di presente e spiritualita,
nuova relazione con la malattia e la morte, sollievo signifi-
cativo dal dolore, in parte per parecchi giorni. Sulla base di
descrizioni di esperienze simili di cid che si & vissuto si & pro-
ceduto ad una «categorizzazione delle esperienze spiritua-
li». Si & distinto fra 5 modi di interpretare il singolo, il sacro,
il tutto. Esse comprendono anche esperienze monistiche
dell’essere singolo come una relazione dialogica con la fine.
Il tema dell’'omaggio estremo viene trattato con I'esempio
di una esperienza dialogica.

Alla fine il passaggio al tema «Heilsein ist etwas anderes
als medizinischen Gesundsein». Il termine «Heilsein» deriva
dal greco holos che pud essere tradotto come «intero».
| malati gravi e i morenti non diventeranno mai sani, ma
proprio in essi si puo verificare un aspetto parziale di
interezza.
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. La dimensione spirituale all’interno delle cure palliative:
opportunita di dialogo interculturale e interreligioso

La spiritualita & una dimensione che appartiene ad ogni essere uomo al di la

dell’appartenenza religiosa e culturale. Ogni uomo che vive il momento della
malattia, si trova in una condizione di ricerca, desideroso di intuire un possibile
senso alla propria malattia e pit in generale un senso alla vita. La spiritualita

diviene cosi occasione di dialogo interculturale oltre che religioso.

Tullio Proserpio '
La dimensione spirituale all'interno delle
cure palliative: opportunita di dialogo
interculturale e interreligioso

Introduzione
Parlare oggi di spiritualita all'interno delle Cure Palliative,
non é certamente aspetto nuovo rispetto a quanto poteva
accadere nel recente passato, dove tale dimensione veniva
guardata con un certo sospetto se non proprio con scetti-
cismo. | dati emergenti da alcuni studi e ricerche condotte,
venivano, e forse ancora oggi vengono, considerati come
non sufficienti a giustificare un’attenzione e quindi un in-
Tullio Proserpio tervento di questo genere. Si ritiene ancora prematuro pro-
muovere la fede e la religione come aspetti aggiuntivi ai
trattamenti medici(1). Tuttavia, rimane il fatto che, proprio
attraverso l'incontro e |'ascolto dei pazienti, diversi studi, in
particolare in ambito statunitense(2), hanno rilevato che:
— Molti pazienti sono religiosi /0 spirituali e vorrebbero
dialogare su questi aspetti nella cura della loro malattia;
— La religione influenza la capacita di sostenere la perso-
na durante la malattia;
— | pazienti, in modo particolare quando sono ospedalizza-
ti, spesso sono isolati dalle proprie comunita religiose;
— Il proprio credo religioso influisce sulle decisioni e pud
generare conflitto rispetto ai trattamenti medici.
L'importanza della qualita della cura spirituale come di-
mensione delle Cure Palliative & diventato il tema di una
recente Consensus Conference che si  tenuta a Pasadena
(California) nel febbraio 2009(3).

Spiritualita e Religiosita

Penso sia utile ricordare il significato che assume il termine
«spiritualita» all'interno del panorama scientifico nel quale
ci muoviamo ed, in ogni caso, sara la definizione a cui fard
riferimento in queste riflessioni. Sappiamo che ancora mol-
teplici sono le definizioni che vengono formulate riguar-
do al temine «spiritualita» e che non sempre & chiara la
distinzione tra «spiritualita» e «religiosita». Infatti, proprio
alla luce dei dati presenti in letteratura, semplicemente af-
fermare che «religiosita» e «spiritualita» abbiano diverso
significato non & cosa scontata cosi come emerge da uno
studio condotto dal National Cancer Institute(4).

1 Tullio Proserpio, assistente spirituale presso |'Istituto Nazionale dei
Tumori di Milano

palliative-ch Nr. 1/2010

N
(-]

Articoli originali

Nella letteratura a carattere scientifico il termine «religio-
so» si riferisce all’aderenza che una persona ha a valori e
pratiche proposte da un'istituzione religiosa finalizzata alla
ricerca del divino attraverso prescrizioni/pratiche rituali or-
ganizzate. Il termine «spiritualita» implica un senso di tra-
scendenza non necessariamente identificato con Dio, un
senso di universale unita con gli altri e con il mondo, una
ricerca di significato che non richiede necessariamente una
partecipazione a rituali(5).

Una definizione di questo genere porta a riconoscere
che, cosi intesa, la «spiritualita» appartiene ad ogni essere
umano, cristiano o non cristiano, religioso o non religio-
so, praticante o non praticante. Sempre piu spesso & dato
di entrare in relazione con persone appartenenti a diverse
culture e differenti religioni. Tuttavia tutti ugualmente alla
ricerca, ugualmente sofferenti e desiderosi di intuire almeno
una possibile risposta alle domande sul senso della sofferen-
za, della malattia e pili in generale sul senso della vita.

«0Oggi gli ospedali sono diventati microcosmi dell’'uma-
nita dove si incontrano il credente e I'ateo, il cattolico e il
musulmano, il bianco e il nero, il filippino e il peruviano.
Nella societa attuale si incontrano e si scontrano le culture:
da una parte chi costruisce ponti e dall’altra chi erige bar-
riere; da una parte chi promuove il rispetto e la tolleranza,
dallaltra chi lotta per I'emarginazione e la discriminazione.
Lo scenario sempre piu interculturale, internazionale e in-
terreligioso richiede lo sviluppo di una pastorale ecumenica
che sia attenta ai diversi percorsi delle persone»(6).

Credo sia proprio questo |'elemento comune e che sem-
pre pit dovrebbe essere tenuto in considerazione: & I'uomo
in quanto tale che soffre e che, dalla sofferenza, chiede di
essere aiutato a superare, e se possibile vincere, il proprio
o l'altrui dolore. Condividere le fatiche di quanti, diretta-
mente 0 meno, sono coinvolti nel cammino di malattia,
credo possa aiutare a non perdere di vista quelli che sono
gli aspetti realmente centrali anche all'interno di un dialogo
ecumenico ed interreligioso. Questo non significa dialogare
in modo ingenuo, ma molto pit concretamente, ritengo si
impari ad anteporre I'uomo in quanto tale rispetto a piu
rigidi schemi culturali, politici e religiosi che rischiano forse
di metterlo a lato e non al centro come dovrebbe essere.
Al centro vi & la persona ammalata che vive I'esperienza
della malattia, della fragilita e della paura. Proprio per que-
sto motivo diviene sempre pil necessario mettersi autenti-
camente in ascolto di quelle che sono le reali esigenze di
quanti accomopagnamo lungo questo percorso.

Domanda emergente e diversa percezione

tra paziente e curanti

Fra le emergenti considerazioni vi & la domanda di un’at-
tenzione spirituale all'interno del proprio cammino di cura.
Molto spesso infatti anche I'appartenenza religiosa influen-
za le decisioni relative alla propria situazione di malattia.
Ad esempio uno studio su 100 pazienti con tumore in
fase avanzata, i loro curanti e 257 medici oncologi iscritti
all’ASCO(7) evidenzia i fattori che maggiormente influen-
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zano le decisioni dei pazienti in merito ai diversi trattamenti
e se accettare o meno la chemioterapia: raccomandazioni
degli oncologi, la fede in Dio, risultati del trattamento per
curare la malattia, gli effetti della chemioterapia, le racco-
mandazioni dei dottori ai familiari, le raccomandazioni del-
la moglie, le raccomandazioni dei figli.

E’ stata formulata una scala di importanza, da 1 (molto im-
portante) a 7 (poco importante). | pazienti e i loro familiari
mettono la «fede in Dio» al punto 2 (a un grado piu alto
solo le raccomandazioni degli oncologi); mentre i medici on-
cologi mettono la «fede in Dio» al punto 7 (ultimo grado).

Emerge cosi una diversa sensibilita e un diverso modo
di percepire il dato spirituale ed insieme religioso da parte
delle persone ammalate, delle persone sane e dei curanti.
Alcuni dati credo aiutino a far meglio comprendere |'im-
portanza di questi aspetti cosi come li avvertono i pazienti,
i loro curanti ed anche le persone sane che sono state in-
tervistate su tali questioni.

Una ricerca condotta negli Stati Uniti su persone sane
faceva emergere come il 78% degli intervistati affermava
che la fede puo favorire il recupero da una malattia, mentre
il 63% delle persone intervistate sosteneva che il medico
dovrebbe creare le condizioni per permettere alla persona
ammalata di poter dialogare anche su argomenti inerenti la
spiritualita/religiosita(8).

Un’altra indagine condotta su persone sane sottolineava
come, per il 40% degli intervistati, fosse importante che
le questioni di ordine spirituale trovassero adeguato spazio
nella relazione medico-paziente, nel caso in cui si fossero
trovati a dover affrontare una malattia dal possibile esito
fatale(9).

Un'altra indagine condotta tra pazienti ricoverati in ospe-
dale riportava che ben il 77% raccomandava ai medici che
considerassero i loro bisogni spirituali come importanti(10).

Molto interessanti sono i risultati di uno studio condotto
su medici e pazienti relativamente all'importanza che cia-
scuno attribuisce al ruolo della spiritualita e religiosita nel
determinare la qualita della vita. Sorprendentemente emer-
ge come solo il 9% dei medici contro il 44% dei pazienti
ritiene importante tale aspetto per determinare la qualita
della vita(11).

Da una indagine condotta su medici e infermieri emerge
che il 37,5% degli infermieri e il 47,5% dei medici giudi-
ca essere importante I'aspetto della spiritualita e religiosita
da affrontare con il paziente, tuttavia nel momento in cui
si chiede quale impatto ritengono che abbiano i bisogni
spirituali sulla qualita della vita dei pazienti rispetto ad al-
tre variabili come i bisogni finanziari, il tono dell’'umore,
il livello dell’ansia ecc., solo 1'11% degli infermieri e I'8%
dei medici ritenevano che le esigenze di ordine spirituale
avessero una particolare priorita per i pazienti stessi(12).

Beneficio per gli operatori

Mi sembra sempre pill necessario, ed insieme urgente, aiu-
tare gli operatori a prendere consapevolezza dell'importan-
za di un'attenzione di questo genere da parte di quanti

Articoli originali

vivono |'esperienza della malattia, oltre che dei familiari.
Questo chiede di riconoscere innanzitutto la propria dimen-
sione spirituale; infatti un operatore che non sia in contatto
con la propria spiritualita, non puo aiutare un altro indivi-
duo ad aprirsi alla sua, e pud persino giungere a negare la
presenza di questa vita interiore nell'altro.

Alcune ricerche affermano che il beneficio riguardereb-
be non solo le persone ammalate ma anche gli stessi ope-
ratori.

Estremamente significativo in questa direzione & uno
studio del 2005(13). Tale studio evidenzia che negli ope-
ratori sanitari dopo un training spirituale di sei mesi vi &
un miglioramento nel sentire compassione verso i morenti,
ma anche verso se stessi, e verso la famiglia. Inoltre risulta
migliorato |'atteggiamento verso i colleghi, & cresciuta la
gratificazione nel lavoro, mentre & diminuita la tensione
dovuta al lavoro.

Credo che questo sia uno dei motivi per cui le scuole
di medicina negli Stati Uniti, ormai da alcuni anni, hanno
iniziato a tenere dei corsi su medicina e spiritualita(14).

La dimensione spirituale in Medicina

Credo debba essere riconosciuto il grande merito che ha
avuto il movimento delle Cure Palliative per cid che attie-
ne un’attenzione olistica alla persona nelle fasi cosiddette
terminali. Tuttavia chi condivide nel concreto il particolare
cammino con quanti si trovano costretti a vivere |'esperien-
za della malattia, credo riconosca che, quanto piu vicino al
momento della diagnosi verra offerta la possibilita anche di
un sostegno di tipo spirituale, tanto maggiore potra risulta-
re efficace il supporto olistico alla persona. In questa dire-
zione si muove la Societa Scientifica MASCC (Multinational
Association Supportive Care in Cancer), che cosi definisce
le Cure di Supporto:

La terapia di supporto nel cancro & la prevenzione e la ge-
stione degli effetti negativi del cancro ed il suo trattamento.
Cio include la gestione dei sintomi fisici psicosociali e degli
effetti collaterali cosi come i bisogni spirituali e religiosi.
Questa presa in carico complessiva deve essere considerata
in tutto il continuum dell'esperienza di malattia sin dalla
diagnosi di cancro (www.mascc.org).

La persona ammalata, che & innanzitutto e sempre per-
sona, lo & sin dal momento della diagnosi e non solo nelle
cosiddette «fasi terminali», anzi proprio nelle «fasi termi-
nali» spesso non c’¢ il tempo necessario per elaborare una
dimensione tanto complessa come quella legata alla spiri-
tualita se 'apertura a questa dimensione non & avvenuta
precocemente.

Un recente studio(15) pone all’attenzione, tra gli altri
aspetti, proprio quello legato alla spiritualita. La spiritualita
& riconosciuta in modo crescente una dimensione essenzia-
le dalle persone ammalate di cancro, sia che I'esito risulti
essere la salute, sia che I'esito ultimo sia quello della morte.
| pazienti devono poter esprimere la loro spiritualita lungo
I'intero periodo della loro malattia e della loro sopravviven-
za, e in modo particolare alla fine della vita. La spiritualita
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in oncologia, deve essere guardata con grande attenzione
verso la singola persona, rispettando pertanto ogni prefe-
renza, ogni credo e ogni ritmo di cammino. La spiritualita
pone in relazione la cultura e la religione; entrambe influen-
zano la percezione della salute e della malattia ed inoltre
esse influenzano le singole azioni. Sono stati sviluppati di-
versi strumenti per valutare i bisogni di ordine spirituale dei
pazienti, compresi quelli di autovalutazione, all'interno dei
setting clinici. Una anamnesi della «storia spirituale» del
paziente richiede poco tempo ma pud aprire un canale di
comunicazione importante tra paziente e medico(11).
In America, la Joint Commission for the Accreditation of
Healthcare Organizations, pone quale condizione per ot-
tenere la certificazione, una semplice valutazione spirituale
scritta per i pazienti ammessi nei reparti per acuti, nelle nur-
sing home o nei servizi di assistenza domiciliare (Spiritual
Assessment Available at http://www.jointcommission.org).
A questo scopo e stata proposta da alcuni ricercatori,
Iintroduzione nell’intervista clinica dei medici di medicina
generale o degli psicologi clinici di strumenti comunicativi
che esplorino e siano comprensivi della dimensione e dei
bisogni spirituali quali ad esempio Questionario Wise (pro-
dotto da ICIHS - International Center for the Integration
of Health and Spirituality). Basato su quattro domande
che, inserite nell'intervista clinica, permetterebbe di mi-
gliorare la gestione della relazione e la compliance tra
curante e paziente (www.ufspiritualityandhealth.org).
Nella studio sopra citato di Surbone et Al.(15), si rico-
nosce I'esistenza di un rapporto asimmetrico nella rela-
zione tra paziente e medico; proprio per questo & molto
importante per gli oncologi e le figure di supporto, es-
sere consapevoli delle difficolta e dei potenziali rischi di
un’azione come quella dell’assistente spirituale. Questo
ruolo richiede una formazione specifica ed un training
particolare che non & ancora previsto in molte scuole di
medicina. La didattica ed il training nella relazione di base,
permette a tutti i professionisti operanti nel campo oncolo-
gico, di rispondere in modo appropriato alle domande dei
pazienti, in ogni caso, anche in assenza di uno specifico
training legato a problematiche di ordine spirituale, occor-
re ammettere la propria ignoranza o incertezza quando &
necessario, senza essere evasivi e senza esprimere alcun
tipo di giudizio. Inoltre i medici oncologi e gli altri pro-
fessionisti operanti all'interno della struttura di Cure di
Supporto, dovrebbero essere formati su come riconoscere
le richieste spirituali dei loro pazienti per poter richiedere
I'intervento del professionista esperto in questo campo.
Vorrei sottolineare I'esistenza in Italia di una Struttura
Semplice Dipartimentale di Cure di Supporto al paziente
oncologico, attiva presso La Fondazione IRCCS, Istituto
Nazionale dei Tumori di Milano, diretta dalla dott.ssa
Carla Ripamonti (carla.ripamonti@istitutotumori.mi.it),
dove le diverse figure, compresa quella dell’Assistente
Spirituale, si integrano vicendevolmente.
Come affermava il Prof. Vittorio Ventafridda, le Cure Pal-
liative sono solo all'inizio del loro cammino, occorre rico-
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noscere la bonta di tali intuizioni e cercare di estenderle
all'intero sapere del campo medico. Non solo, credo occor-
ra riconoscere questi come aspetti necessari per il raggiun-
gimento e mantenimento di una buona salute, salute nel
senso estensivo del termine: salute fisica, sociale, psicolo-
gica e spirituale.
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Spiritualitat in der Palliative Care
La dimension spirituelle en soins palliatifs

Spiritualitat ist eine Dimension im Leben eines jeden Menschen, ganz unab-

hangig von seiner religidsen oder kulturellen Zugehorigkeit. Wenn er Zeiten

der Krankheit durchmacht, macht er sich auf die Suche nach dem Sinn seiner

Krankheit, nach einem Sinn des Lebens Uberhaupt. Spiritualitdt wird so zur Ge-

legenheit eines interkulturellen und religiésen Dialogs.

Tullio Proserpio

Spiritualitat in der Palliative Care:

Gelegenheit fiir einen interkulturellen

und interreligiésen Dialog

(Zusamenfassung)

Gemass der WHO-Definition versucht Palliative Care, far
Patienten und Angehorige, die mit den Problemen einer
unheilbaren Krankheit konfrontiert sind, eine bessere Le-
bensqualitat zu erreichen. Sie tut es in der Absicht, Leiden
vorzubeugen und zu lindern, und zwar durch eine friihzei-
tige Wahrnehmung sowie eine optimale Behandlung von
Schmerzen und anderen koérperlichen, psychosozialen und
spirituellen Problemen. Palliative Care beachtet also bei
der Behandlung der Patienten auch deren psychosoziale
und spirituelle Dimension.

In der gegenwartigen Literatur wird der Ruf nach einer
spirituellen Begleitung wahrend des gesamten Krankheits-

Fachartikel
Articles originaux

verlaufs immer deutlicher. Im Ubrigen beeinflusst die religi-
Ose Zugehorigkeit sehr oft auch Entscheidungen in Bezug
auf die Krankheit. In diesem Zusammenhang ist es sehr
bedeutsam, dass eine Consensus-Tagung, die kirzlich in
Pasadena (Kalifornien) stattfand, die «spirituelle Pflege»
als eine Dimension von Palliative Care anerkannte. Eben-
falls sind Module zu Fragen der Spiritualitat in den USA
seit mehreren Jahren fester Bestandteil der Ausbildung von
Medizinstudenten und Pflegefachleuten.

Die «Joint Commission for the Accreditation of Health-
care Organizations (JCAHO)» verlangt seither von den
Institutionen, die sie akkreditiert, auch spirituelle Kom-
petenzen, und zwar sowohl in Akutspitalern als auch in
Langzeitinstitutionen oder bei Spitexorganisationen.

Je friher nach der Diagnose auch die spirituelle Unter-
sttzung einsetzt, desto wirksamer erweist sich die ganz-
heitliche Unterstlitzung, wie sie die «Multinational Asso-
ciation for Supportive Care in Cancer (MASCC)» vorsieht.
Soll die Behandlung von Krebspatienten die ganze Person
umfassen, muss sie also gleich nach der Diagnose einset-
zen und wahrend des gesamten Krankheitsverlaufs beibe-
halten werden.

Hoffentlich entwickeln sich aus diesen Grundsdtzen
auch konkrete Initiativen. Sie allein kdnnen Patienten, An-
gehorigen und Pflegenden wirklich helfen.

Dimension dont chaque étre humain est porteur, la spiritualité transcende I'ap-

partenance religieuse ou culturelle. Tout homme frappé par la maladie se met

en quéte de réponses, poussé par le désir de donner un sens a I'épreuve qui le

touche, mais aussi a la vie en général. Ainsi la spiritualité devient-elle une occa-

sion de dialogue aussi bien interculturel que religieux.

Tullio Proserpio

La dimension spirituelle en soins palliatifs:

une occasion de dialogue interculturel et

interreligieux

(Résumé)
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Selon la définition de I'OMS, les soins palliatifs visent a
améliorer la qualité de vie des malades et de leurs pro-
ches confrontés aux problemes liés a une maladie incura-
ble, c'est-a-dire de prévenir et de soulager la souffrance

au moyen d’une identification précoce et d’'un traitement
optimal de la douleur et des autres symptémes de nature
physique, psychosociale et spirituelle. Les soins palliatifs
integrent donc les aspects psychosociaux et spirituels dans
leur prise en charge des patients.

La spiritualité est une dimension dont chaque étre hu-
main est porteur au-dela de |'appartenance religieuse ou
culturelle. Tout homme frappé par la maladie se met en
guéte de réponses, poussé par le désir de donner un sens
a I'épreuve qui le touche, mais aussi a la vie en général.
Ainsi la spiritualité devient-elle une occasion de dialogue
aussi bien interculturel que religieux.

Dans la littérature on trouve de plus en plus la demande
d’un accompagnement spirituel durant toute la trajectoire
de soins. Par ailleurs, il est trés fréquent que I'appartenan-
ce religieuse influence les décisions relatives a la situation
du malade. A cet égard, on peut considérer comme trés
significatif le fait qu’une conférence de consensus qui a
récemment eu lieu a Pasadena (Californie) ait reconnu le



Les dimensions de la souffrance - réflexions d’'une personne concernée.

theme des «soins spirituels» comme une des dimensions
des soins palliatifs. Toujours aux Etats-Unis, cela fait plu-
sieurs années que les programmes de formation destinés
aux étudiants en médecine et au personnel infirmier com-
prennent des cours abordant les aspects spirituels.

La Joint Commission for the Accreditation of Healthcare
Organizations requiert désormais des institutions auxquel-
les elle accorde son accréditation une expertise spirituelle,
aussi bien en soins aigus qu’en maisons de retraite ou dans
le domaine des soins a domicile. Si un soutien spirituel peut
débuter aussi rapidement que possible aprés le diagnostic,
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gageons que la prise en charge holistique préconisée par
la Multinational Association for Supportive Care in Cancer
sera d'autant plus efficace. Il est en effet nécessaire que
la prise en charge des patients atteints de cancer englobe
I'ensemble de la personne tout au long de la trajectoire de
la maladie et dés I'annonce du diagnostic.

Nous formulons I'espoir que tout ceci puisse se traduire
en initiatives concrétes, seules en mesure d'offrir un vrai
bénéfice aux personnes malades, ainsi qu’a leurs proches
et aux soignants.
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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




. Processus de conception et rédaction des recommandations «Bigorio
2008: SOINS SPIRITUELS»

Les recommandations sur les soins spirituels sont les septiemes recommanda-

tions que publie palliative-ch, a la suite de celles sur la dyspnée, la nausée, le

délire, la sédation, I'exacerbation douloureuse et I'obstipation. Comment, en

fait, se «fabriquent» de telles recommandations?

Philippe Laurent '

Processus de conception et rédaction

des recommandations «Bigorio 2008:
SOINS SPIRITUELS»

Philippe Laurent
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Dans les rencontres de Bigorio, I'ensemble des équipes de
soins palliatifs de Suisse est normalement représenté a rai-
son de deux participants par institution, la plupart du temps
avec une parité de représentation médico-infirmiére.
Concernant la thématique des soins spirituels, les res-
ponsables et initiateurs de ces rencontres ont élargi le col-
lége habituel des participants a d’autres intervenants des
soins palliatifs: aumoniers, bénévoles, exercant leur activité
principale dans des structures dédiées aux soins palliatifs
La premiére étape de notre processus a consisté en
une session de deux jours et demi avec I'ensemble des
participants. Ont alterné travaux en session pléniere et
travaux en sous-groupes. Lors des séances plénieres, le
cadre conceptuel a été fixé, et le travail a été réparti entre
des sous-groupes homogenes. Ainsi ont été dégagés les
thémes des recommandations, qui constitueront autant
de paragraphes distincts. Les travaux des sous-groupes
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ont été revus en séance pléniére et les restitutions ont été
agrémentées des commentaires de I'ensemble, dans une
démarche la plus consensuelle possible.

A l'issue de cette session, un groupe de travail rédac-
tionnel a été constitué, chargé de mettre en forme les élé-
ments correspondant a la trame ainsi définie. Composé
de deux aumoniers, de deux médecins et d'un infirmier,
volontaires issus des participants a la session initiale, il s’est
concerté tantot par rencontres centralisées, tantot par
consultation de courrier électronique, afin de peaufiner la
forme et le contenu d'un texte représentatif des débats, incluant
une recherche bibliographique multilingue et contextuelle.

Une fois cette phase terminée, un texte témoin a été
soumis par mail a I'ensemble des participants de la session
initiale, a charge pour ces derniers de faire retour au grou-
pe de travail des remarques et corrections souhaitées. Le
groupe de travail rédactionnel a modifié le texte en consé-
guence et I'a fait traduire pour publications, dans les trois
langues nationales.

Le processus suivi s'appuie ainsi sur quatre principes forts:
— Le partage d’expériences et de ressentis de profession-
nels de terrain sur une problématique non somatique
— La construction puis la consolidation des liens entre les

représentants dans un souci constant de convivialité et

d'interdisciplinarité

— Lenrichissement constant des contenus dans une pers-
pective de consensus

— Un procédé de production de contenus par travaux ité-
ratifs en réseau (inspiré du processus DELPHI de recher-
che de consensus d’experts)

Processus itératif de création des recommandations «Bigorio 2008»

—l

Groupe Initial «Bigorio 2008»

Groupe de Travail Rédactionnel

Interdisciplinaire : 2 Aum, 2 Med,
1 Inf, Ayant participé a la session initiale

Session initiale «Bigorio 2008»:
2,5 jours

\/

Travaux Individuels et échanges mails

e

Processus de relecture par le groupe initial « Bigorrio08 »

A et intégration des commentaires par le GT rédaction

Traductions et Publications

1 Philippe Laurent a été membre du groupe rédactionnel des ces recom-
mandations



. Entstehungs- und Redaktionsprozess der Bigorio-Empfehlungen 2008
zu «Palliative Care und Spiritualitat»

Wie entstehen eigentlich Bigorio-Empfehlungen? «palliative ch» hat einen der

Mitautoren gebeten, den Entstehungsprozess der in dieser Ausgabe publizier-

ten Empfehlungen kurz nachzuzeichnen.

Philippe Laurent '
Entstehungs- und Redaktionsprozess der
Bigorio-Empfehlungen 2008 zu «Palliative
Care und Spiritualitat»
An den Treffen in Bigorio, einem Franziskanerkloster oberhalb
von Tesserete im Tessin, sind normalerweise alle spezialisier-

ten Palliativteams der Schweiz mit zwei Mitgliedern vertreten,
meist Arztinnen und Pflegefachleute zu gleichen Teilen.

Wegen des besonderen Themas haben die Initiatoren und
Verantwortlichen dieser Treffen diesmal aber auch Repra-
sentanten weiterer Berufsgruppen eingeladen: Seelsorgerin-
nen und Freiwillige, die ihren Dienst zur Hauptsache in
palliativen Institutionen versehen.

Die erste Etappe dieses Prozesses besteht in einem
zweieinhalbtdgigen Treffen aller Teilnehmerinnen und
Teilnehmer. Dabei alternieren Plenarveranstaltungen und
Gruppenarbeiten. Im Plenum wurde der allgemeine Rah-
men festgelegt und bestimmte Arbeiten homogeneren
Gruppen zugewiesen. So schalten sich die Themen und
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Kapitel der Empfehlungen heraus. Die Arbeit der Unter-
gruppen wurde im Plenum nochmals durchgesehen und
deren Rapporte in einem moglichst konsensorientierten
Schritt mit den Kommentaren des Plenums erganzt.
Am Schluss dieser Tagung wurde eine Redaktionsgrup-
pe gebildet mit dem Auftrag, den derart definierten In-
halt und Ablauf in eine schriftliche Form zu bringen. Sie
bestand aus zwei Seelsorgern, zwei Arzten und einem
Pflegefachmann, die sich aus den Teilnehmenden dafir
freiwillig gemeldet hatten. Diese haben sich mehrmals ge-
troffen oder elektronisch ausgetauscht, um Text und Inhalt
der Debatten in eine Form zu bringen und ihm eine mehr-
sprachige und kontextuelle Bibliographie beizuftigen.
Nach dieser Phase wurde ein erster Text allen Teilneh-
menden der urspriinglichen Tagung mitgeteilt mit der Bitte,
diesen mit den gewiinschten Bemerkungen und Korrekturen

an die Redaktionsgruppe zurlickzusenden. Schliesslich hat die

Arbeitsgruppe den Text entsprechend Uberarbeitet und ihn in

die drei grossen Landessprachen Ubersetzen lassen.

Der Redaktionsprozess beruht also auf vier Prinzipien:

— Austausch von Erfahrungen unter Berufsleuten aus der
Praxis zu einer nicht somatischen Fragestellung;

— Entstehen-lassen und Vertiefen von Beziehungen zwi-
schen den Teilnehmenden unter standiger Beachtung
von Interdisziplinaritat und gegenseitiger Offenheit;

— dauernde Bereicherung der Inhalte in einer konsensori-
entierten Perspektive;

— Entstehung der Empfehlungen in einem wiederholten
Austauschprozess (inspiriert vom DELPHI-Prozess zur
Suche nach einem Konsens unter Experten).



Entstehungs- und Redaktionsprozess der Bigorio-Empfehlungen 2008
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zu «Palliative Care und Spiritualitat»

Entstehung der Bigorio-Empfehlungen 2008 im wiederholten Austauschprozess

Gesamtgruppe «Bigorio 2008» Redaktionsgruppe Interdisziplinar:
2 Seelsorger, 2 Arzte, 1 Pflegefachmann
aus den Tagungsteilnehmern

\

Kick-off-Tagung «Bigorio2008»: Einzelarbeit und elektronischer
2,5 Tage — Austausch

Revision des Textes durch die urspriingliche Gruppe
A «Bigorio 08» und Integration ihrer Kommentare durch
die Redaktionsgruppe

Ubersetzung und Publikation

Hochschule
) Gesundheit

Berufsbegleitende modulare Weiterbildungsstudiengange Informationsveranstaltungen

Palliative Care: interprofessionelle Kurse 7 16032010

. . . ; in Aarau, jeweils um 17 Uhr
- Basiskurs Palliative Care (1 ECTS-Kreditpunkt) A /20.0.2010

- Vertiefungskurs Palliative Care (5 ECTS-Kreditpunkte) in Ziirich, jeweils um 17 Uhr

- Certificate of Advanced Studies (CAS) in Palliative Care (15 ECTS-Kreditpunkte)

Detaillierte Informationen

Start Basiskurs: November 2010; Januar 2011; Ort: Careum Institut Ziirich unter www.weg-fh.ch

Start Vertiefungskurs: Marz 2010; Ort: Careum Institut Ziirich Gerne beraten wir Sie
personlich.
Teil der F H Kalaidos Fachhochschule Departement
Schweiz Gesundheit

Part of UAS Kalaidos University of Applied Sciences Department of
Switzerland Health Sciences




. Psychologie, Psychoonkologie und Palliative Care Drei gesundheits-
relevante Felder mit Gemeinsamkeiten und Synergiepotenzial

Der Nationalrat berat derzeit ein Psychologieberufegesetz. Auch Palliative Care

ist ein aktueller Entwicklungsschwerpunkt der nationalen Gesundheitspolitik.
Psychoonkologie, oder etwas weiter gefasst psychosoziale Onkologie, ist ein
Schwerpunktthema im Nationalen Krebsprogramm. Alle drei dieser gesund-
heitsrelevanten Felder haben noch nicht die Verankerung im Gesundheitssys-
tem, die ihnen gebuhrt. Es gibt weitere Gemeinsamkeiten wie auch Synergien,

die genutzt werden sollten.

Alfred Kiinzler '
Psychologie, Psychoonkologie und Palliative
Care Drei gesundheitsrelevante Felder mit
Gemeinsamkeiten und Synergiepotenzial

Das Ziel von Palliative Care ist nach Definition des Bundesam-
tes fUr Gesundheit die Verbesserung der Lebensqualitat von
Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen und chro-
nisch fortschreitenden Krankheiten. Alle Menschen mit ei-
ner solchen Krankheit sollen Zugang zur Palliativversorgung
haben. Der damalige Bundesrat Pascal Couchepin stellte im
Oktober 2009 die nationale Strategie dazu vor. Eingeschlos-
sen in Palliative Care werden medizinische Behandlungen,

Alfred Kinzler

Psychologie
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pflegerische Interventionen sowie psychologische, soziale
und spirituelle Unterstiitzung. Auch die psychische Ebene
wird also explizit angesprochen, was fir einen Bundestext
bemerkenswert ist. Dasselbe gilt wohl fir die spirituelle Le-
bensdimension. Dazu werde ich mich jedoch nicht weiter
aussern, obschon sie selbstverstandlich auch dem Psychoon-
kologen ein vertrautes Thema sein muss. Sie wird aber in
diesem Heft an anderen Stellen ausfiihrlich thematisiert. Der
Uberlappungsbereich von Psychologie und Palliative Care
ist im Bundestext beschrieben wie in der Abbildung darge-
stellt. Als drittes mit Palliative Care bereichstbergreifendes
Arbeitsgebiet ist die Psychoonkologie zu nennen. Im Folgen-
den werden Unterschiede und Gemeinsamkeiten zwischen
den drei Feldern dargestellt. Daraus werden dann nutzbare
Synergien abgeleitet.

Psychologisches Fachwissen abholen

Interessanterweise gibt es bis heute in der Praxis kaum
Berthrungspunkte zwischen Psychologen und Fachleuten
der Palliative Care. Dies obwohl die psychologische Beglei-
tung schwerkranker und sterbender Patienten sowie ihrer
Angehorigen eine zentrale Aufgabe der Palliativversorgung
darstellt. Psychologen und damit ihr spezifisches Know-
how fehlen aber bislang in der schweizerischen End-of-life

Palliative Care
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Psychologie, Psychoonkologie und Palliative Care Drei gesundheits-

relevante Felder mit Gemeinsamkeiten und Synergiepotenzial

Care weitgehend. Es besteht ein dringender Nachholbe-
darf in dem Sinne, dass psychologisches Fachwissen in die
Betreuung unheilbar Kranker einbezogen wird.

Die Psychologie ist unter diesem Namen eine gut hun-
dert Jahre alte Wissenschaft. Jedoch beschrieb schon in
der Antike der griechische Gelehrte Hippokrates verschie-
dene Personlichkeitsformen, zum Beispiel die bis heute im
Volksmund bekannten Typen Choleriker und Melancholi-
ker. Heute existieren an sechs Schweizer Universitaten fir
circa 20 verschiedene Felder der Psychologie Gber 60 Lehr-
stuhle. Zu den Grundlagenfachern zahlen nebst der Allge-
meinen Psychologie auch speziellere Felder wie Wahrneh-
mungs-, Motivations-, Handlungs-, Personlichkeits- oder
Entwicklungspsychologie. Der zahlenmassig wichtigste
Anwendungsbereich der Psychologie ist die Psychothera-
pie. Dazu kommen zum Beispiel klinische, Gesundheits-,
Verkehrs- oder Neuropsychologie. Eine umfassende Pal-
liativpsychologie ist bisher nicht etabliert. Nutzbare Teile
bestehen aber in verschiedenen Feldern wie der Lebens-
spannen-, Geronto- und Onkopsychologie, psychologi-
scher Schmerz- und Psychotherapie oder psychologischer
Sterbe- und Trauerbegleitung.

Belastung abbauen, Ressourcen aufbauen

Bei psychologischer Arbeit im palliativen Behandlungskon-
text geht es weniger um die Therapie psychopathologi-
scher Stérungen, was sonst die Kerntatigkeit von Psycho-
therapeuten ist. Vielmehr stehen supportiv-entlastende,
bedurfnis- und ressourcenorientierte Interventionen im
Vordergrund, die Patienten und Angehtrige im Umgang
mit der belastenden Situation unterstitzen. In langerfris-
tigen unheilbaren Situationen sind Sinnfragen und andere
Klarungsarbeit haufig.

Psychologische Arbeit mit chronisch korperlich kran-
ken Menschen und ihren Angehérigen braucht kein Modell
psychogener Ursachen der Erkrankung. Fir die meisten Er-
krankungen liegen fur ein solches auch keine stichhaltigen
empirischen Befunde vor. Stattdessen geht es um Hilfe beim
Umgang mit Krankheitsfolgen (coping), zu denen bei der
palliativen Situation definitionsgeméss auch der Tod gehort.

Das Krankheitsfolgen-Modell der WHO (ICF) kann Rah-
menmodell fur psychologische Interventionen bei chroni-
schen Erkrankungen sein. Nach der WHO sind die Auswir-
kungen chronischer Erkrankung auf den drei Dimensionen
«Funktionen des Korpers», «Aktivitdten der Person» und
«Partizipation an der Umwelt» zu betrachten, jeweils mit
einem Problem- und einem Ressourcenaspekt.

In vielen Fallen kann zum Beispiel der exakte Verlauf der
Erkrankung beim Einzelnen nicht vorausgesagt werden.
Gefuhle von Unsicherheit, Hilflosigkeit und Kontrollverlust
sind die Folge. Das subjektive Gefuhl von Kontrolle ist je-
doch elementar fir den Erhalt psychischer Gesundheit. In
diesem Sinne kann eine psychologische Intervention darauf
abzielen, im Rahmen der durch die kérperliche Erkrankung
gegebenen Bedingungen stabilisierende Kontrollerfahrun-
gen zu ermoglichen.

Fachartikel

Organisierte Psychologie und Psychoonkologie
in der Schweiz

Die Foderation der Schweizer Psychologinnen und Psycho-
logen FSP mit gut 6000 Mitgliedern ist der grosste Psycho-
logenverband der Schweiz. Mit 2400 Fachpsychologen fiir
Psychotherapie ist sie auch der grosste Psychotherapie-
verband der Schweiz. Die FSP als Dachverband vereinigt
40 Gliedverbande. Davon sind 26 Fachverbande, die sich
einem spezifischen Fachgebiet der Psychologie widmen.
Die Psychologensektion der Schweizerischen Gesellschaft
fur Psychoonkologie kénnte bald dazu gehdren. 14 Glied-
verbande der FSP stellen Regional- oder Kantonalverbande
dar. Diese bringen die psychologische Perspektive in die
kantonalen Gesundheitsgremien ein. Die FSP engagiert
sich auf nationaler Ebene, unter anderem in pro palliati-
ve care, der Koalition zur Férderung der Palliative Care in
der Schweiz. Sie vergibt in neun Anwendungsbereichen
der Psychologie Fachtitel (4-jahrige Weiterbildungen, z.B.
«Fachpsychologin fiir Psychotherapie FSP») und in drei
Bereichen Zertifikate fur Zusatzqualifikationen (2-jdhrige
Weiterbildungen), unter anderem fur «Onkologische
Psychologie».

Psychoonkologie: Psychologie und mehr

Auch zwischen Psychoonkologen und Fachleuten der Palliative
Care bestehen in der Praxis bisher erstaunlich wenige Beriih-
rungspunkte. Dies obschon, wie in der Abbildung angedeutet,
onkologische Erkrankungen ihrer hohen Pravalenz und Mor-
talitat entsprechend einen substanziellen Teil der Palliativver-
sorgung ausmachen. Andererseits bilden palliative Situationen
aller Krankheitsstadien einen Standardfall fur die psychoonko-
logische Intervention.

Die Psychoonkologie ist ein relativ junges interdisziplinares
und multiprofessionelles Feld. Sie beschéftigt sich in Klink und
Forschung mit den psychischen Begleit- und Folgeerscheinun-
gen einer Krebserkrankung bei Betroffenen, Angehérigen
sowie Fachpersonen. Weiter beschéftigt sie sich, analog dem
bio-psycho-sozialen Krankheitsmodell, mit den Wechselwirkun-
gen zwischen korperlichen, psychischen und sozialen Faktoren
bei der Entstehung und im Verlauf von Krebserkrankungen.
Beteiligt sind mehrere medizinische Disziplinen wie Onkolo-
gie, Immunologie, Endokrinologie, Radiologie, Psychiatrie und
Psychosomatik. Weiter beteiligt sind Berufe wie die Pflege,
Sozialarbeit, Soziologie, Seelsorge, Ergo-, Musik-, Kunst- und
Bewegungstherapie sowie, wie aus der Bezeichnung des Fach-
gebiets ersichtlich, mehrere Disziplinen der Psychologie. Dazu
zu zahlen sind nebst der Psychotherapie die klinische, Kinder-
und Jugend-, Neuro- sowie Gesundheitspsychologie, aber auch
weitere wie Laufbahn- oder Sportpsychologie, da im Rahmen
einer Krebserkrankung samtliche Lebensfelder betroffen sein
kénnen. Als Synonym fiir «Psychoonkologie» wird auch «Psy-
chosoziale Onkologie» verwendet.

Patienten leiden, Partner noch mehr
Psychische Probleme und Stérungen bei Krebsbetroffenen
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relevante Felder mit Gemeinsamkeiten und Synergiepotenzial

sind weit verbreitet. Angaben in der Literatur liegen hau-
fig bei etwa 30% Behandlungsbedurftigen in den Wochen
nach der Diagnose. Noch starker aber sind oft ihre Partner
belastet. Diese finden sich in einer Doppelrolle. Als wich-
tigste Unterstltzungsperson fur den Patienten einerseits
sind sie andererseits auf der psychischen Ebene Mitbe-
troffene. In einer eigenen Studie waren ein Jahr nach einer
Krebsdiagnose die Partnerinnen der krebsbetroffenen Man-
ner am starksten belastet. 24% von ihnen gaben behand-
lungsbediirftige Angste an, im Vergleich zu ca. 10% der
Patienten wie auch der Patientinnen und deren Partnern.
Dementsprechend bilden neben den Patienten die Ange-
horigen ein zweites Tatigkeitsfeld fur psychologische respek-
tive psychoonkologische Arbeit im palliativen Kontext. Die
psychologische Betreuung der Angehdrigen kann tber den
Tod des Patienten hinaus in eine Trauerbegleitung minden.

Organisierte Psychologie und Psychoonkologie

in der Schweiz

Die Schweizerische Gesellschaft fur Psychoonkologie
SGPO ist analog zu palliative.ch eine interdisziplinare
und multiprofessionelle Organisation. Sie vereinigt bald
200 Mitglieder aus den Bereichen Psychologie, Medizin,
Pflege, Physiotherapie, Ernahrungsberatung, Sozialarbeit,
Seelsorge und weiteren. Seit 2003 gestaltet sie die psy-
chosoziale Onkologie in der Schweiz in den Bereichen
Betreuung flur Betroffene, Angehorige und Fachleute,
Weiterbildung, Qualitatssicherung, Sensibilisierung der
Basisversorgung und gesundheitspolitische Verankerung
mit. Auch die SGPO engagiert sich in pro palliative care.
Sie verleiht zwei Titel. An Fachpersonen mit psychothe-
rapeutischer Grundausbildung den Titel «Psychoonkolo-
gische Psychotherapie SGPO», der weitgehend dem von
der FSP vergebenen Zusatzqualifikations-Zertifikat «On-
kologische Psychologie FSP» entspricht. Fachpersonen
mit einer Berufsausbildung auf Tertiarstufe, onkologischer
Berufserfahrung sowie einer von der SGPO anerkannten
Weiterbildung in psychosozialer Onkologie erhalten den
Titel «Psychoonkologische Beratung SGPO».

Synergien nutzen

Palliative Care meint interdisziplindre und multiprofessio-
nelle Zusammenarbeit, um Menschen mit zum Tode fihren-
den Erkrankungen begleiten zu kénnen. Spezifische psychi-
sche N6te und medizinische Symptome miissen angemessen
behandelt werden. Dafiir kénnen von psychologischer Seite
neben allgemeinen psychotherapeutischen Fertigkeiten spe-
zifische Kenntnisse der psychischen Verarbeitung im Kontext
von Sterben, Abschied, existenzieller Bedrohung sowie des
Umgangs mit Unausweichlichem, Krisensituationen und
erhohter Belastung eingebracht werden.

Das Hauptziel der aktuellen «Nationalen Strategie Palli-
ative Care» besagt, dass Bund und Kantone Palliative Care
gemeinsam mit den wichtigsten Akteuren im Gesundheits-
wesen und in anderen Bereichen verankern. Die Strategie
fokussiert auf Koordination und Synergienutzung auf

Fachartikel

nationaler und kantonaler Ebene. Die Kantone sind auf-
grund der verbindlichen nationalen Strategie angehalten,
in nachster Zeit Massnahmen zur Férderung der Palliative
Care in den Bereichen Versorgung, Finanzierung, Informa-
tion, Bildung und Forschung einzuleiten.

Jetzt ist also der Zeitpunkt fur uns Fachleute, aktiv zu
werden, um alle relevanten Professionen in diesem wach-
senden Feld einzubeziehen und allen bedurftigen Patien-
ten auch wissenschaftlich fundierte psychologische Inter-
ventionen zukommen zu lassen.

«palliative ch» hat verdankenswerterweise die Initiative
ergriffen, um die Krafte in diesem interdisziplindren und
multiprofessionellen Feld zu bindeln. Auch die Schweize-
rische Gesellschaft fur Psychoonkologie SGPO sowie die
Foderation der Schweizer Psychologinnen und Psycholo-
gen FSP arbeiten bei «pro palliative care» mit. In diesen
Wochen wird ein Forderungskatalog zu Handen der nati-
onalen Politik erarbeitet. Denn ohne Druck wird die «Na-
tionale Strategie Palliative Care» nicht umgesetzt werden.
Insbesondere ihre Finanzierung — ein weiterer Uberlap-
pungspunkt zur Psychologie und Psychoonkologie — wird
noch zu reden geben.
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. Psychologie, psycho-oncologie et soins palliatifs

Le Conseil national traite en ce moment une loi sur les métiers de la psycho-

logie. Les soins palliatifs sont également un point central en évolution de la

politique nationale en matiere de santé publique. La psycho-oncologie, ou alors,

dans un sens un peu plus large, I'oncologie psychosociale, est un sujet-clé du

programme national en oncologie. Aucun de ces domaines n’a encore I'intégra-

tion qu'il mérite dans le systéme de la santé. Et il existe d'autres différents points

communs et d'autres synergies qui devraient étres exploitées.

Alfred Kiinzler

Psychologie, psycho-oncologie et soins

palliatifs —

Trois domaines de la santé, leurs points

communs et leur potentiel de synergies

(Résumé)
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Le but des soins palliatifs est d’améliorer la qualité de vie
de personnes atteintes de maladies incurables. En octobre
2009, le conseiller fédéral Pascal Couchepin présentait la
Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs. Le do-
maine psychique y est explicitement nommé, chose re-
marquable pour un texte fédéral. La zone commune de la
psychologie et des soins palliatifs est illustré sur un graphi-
que. La psycho-oncologie constitue le troisitme domaine
dont la zone avec les soins palliatifs est considérable. Nous
allons maintenant présenter les différences et les points
communs entre ces trois domaines. Puis nous verrons les
synergies qui pourraient en découler.

A la recherche du savoir spécifique de la psychologie
Il est intéressant d’observer, qu'a ce jour, il n'y a que peu
de contacts entre psychologues et spécialistes des soins
palliatifs. Ceci bien que I'accompagnement psychologique
de patients gravement malades et mourants et de leur pro-
ches représente une tache centrale des soins palliatifs.
Sous ce nom, la psychologie a une centaine d'années.
A ce jour il existe, réparties sur six universités suisses, plus
de 60 chaires pour environ 20 domaines de la psychologie.
La psychothérapie est le domaine d'application le plus fré-
quent de la psychologie. Jusqu'ici il n"existe pas de psycho-
logie palliative globale établie. Des fragments utilisables
existent toutefois dans divers domaines de la psychologie.

Diminuer les charges, encourager les ressources

Pour effectuer un travail psychologique dans un contexte
de soins palliatifs on utilisera surtout des interventions sup-
portives ainsi qu’orientées sur les besoins et les ressour-
ces,. Dans des situations de longue durée, les questions en
lien avec le sens de la vie sont fréguentes.

Souvent, il n‘est pas possible de prévoir I'évolution
exacte de la maladie dans tel cas particulier. Il en résulte
des sentiments d'insécurité, de désarroi et de perte de
controle. Le sentiment subjectif de contréler la situation
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est toutefois élémentaire pour le maintien de la santé
psychique. En ce sens, I'intervention psychologique peut
viser a rendre possible, dans les circonstances données de
la maladie, des expériences stabilisantes de controle de la
situation.

La psychologie et la psycho-oncologie
organisée en Suisse

La Fédération des psychologues suisses (FPS), qui compte
environ 6000 membres, est la plus grande association de
psychologues de Suisse. Avec 2300 psychologues spécia-
lisés en psychothérapie, elle est également la plus grande
association de psychothérapeutes de Suisse. Au niveau
national, la FPS s’engage, entre autres, dans le cadre de
pro palliative care, la coalition pour la promotion des soins
palliatifs en Suisse.

Psycho-oncologie: psychologie et encore...

Dans la pratique, il n'y a eu jusqu’ici qu'étonnamment peu
de contact entre psycho-oncologues et spécialistes en soins
palliatifs. Ceci malgré le fait que les maladies cancéreuses
du fait de leur grande prévalence et de leur importante
mortalité représentent une partie substantielle des soins
palliatifs. Et vice-versa les situations palliatives forment a
tous les stades de la maladie un cas classique pour une
intervention psycho-oncologique.

En clinigue comme dans la recherche, la psycho-onco-
logie s'occupe des retombées psychiques d'une maladie
oncologique pour la personne atteinte, son entourage
et le personnel médical. Conformément au modele bio-
psycho-social de la maladie, elle s'intéresse en outre aux
interactions entre les facteurs physiques, psychiques et so-
ciaux, pouvant favoriser (ou non) le développement de la
maladie cancéreuse et avoir un impact sur son évolution.

Les patients souffrent, leurs partenaires encore plus
Les perturbations et problémes psychiques sont largement
répandus chez les patients atteints d'un cancer. La littéra-
ture estime a environ 30% les personnes nécessitant un
traitement psychologique durant les semaines qui suivent
le diagnostic. Bien souvent, les proches sont encore plus
touchés. lls se trouvent en effet dans un double role en
tant que personne-ressource pour le patient d'une part,
tout en étant eux-mémes atteints au niveau psychique
d’'autre part. L'entourage du patient constitue donc un
deuxieme domaine d’action du travail psychologique et
psycho-oncologique dans un contexte palliatif.

Bénéficier des synergies

Les soins palliatifs soutiennent une collaboration interdis-
ciplinaire et multiprofessionnelle pour accompagner des
personnes aux maladies incurables. Des besoins psychi-
ques spécifiques et des symptdémes médicaux sont a trai-
ter de facon adéquate. En plus des prestations générales
psychothérapeutiques, des notions spécifiques émanent
du registre psychologique, liées au travail de deuil sous



. Psicologia, psicooncologia e cure palliative

La psychologie et la psycho-oncologie
organisée en Suisse

La Société suisse de psycho-oncologie, SSPO, est, au méme
titre que palliative.ch, une organisation interdisciplinaire et
multiprofessionnelle. Elle réunit prés de 200 membres des
domaines de la psychologie, de la médecine, des soins in-
firmiers, de la physiothérapie, de la diététique, du travail
social, de I'aumonerie etc. La SSPO s’engage également
dans le cadre de pro palliative care.
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pression élevée, sont mises en évidence. Le moment est
venu d’englober toutes les professions d'importance dans
le champ croissant des soins palliatifs. Ceci, avec I'objectif
de faire bénéficier toutes les personnes nécessitant des in-
terventions fondées au niveau scientifique.

Il Consiglio nazionale si sta attualmente occupando di una legge sulle profes-
sioni della psicologia. Anche le cure palliative sono un punto centrale nello svi-
luppo della politica sanitaria. La psicooncologia, o in senso un po’ pit ampio,
I'oncologia psicosociale, & un tema centrale del programma nazionale di lotta
contro il cancro. Nessuno di questi tre ambiti & integrato come meriterebbe
nel sistema della sanita. Ed esistono altri punti in comune e altre sinergie che

dovrebbero essere esplorate.

Alfred Kiinzler
Psicologia, psicooncologia e cure palliative
Tre ambiti della sanita. | loro punti in comune
e il loro potenziale di sinergie

(Riassunto)

L'obiettivo delle cure palliative € il miglioramento della qua-
lita di vita di persone affette da una malattia inguaribile.
Nell’'ottobre 2009 il Consigliere federale Pascal Couchepin
ha presentato la strategia nazionale in materia di cure pal-
liative. Anche I'aspetto psichico viene citato esplicitamen-
te e cid e degno di nota per un testo federale. La zona
comune della psicologia e delle cure palliative & illustrata
su un grafico. Quale terzo ambito con una considerevole
zona comune con le cure palliative occorre citare la psico-
oncologia. Nelle righe che seguono vengono descritte le
differenze e i punti comuni tra questi tre ambiti. In seguito
vedremo le sinergie che ne potrebbero derivare.

Alla ricerca del sapere specifico della psicologia
E interessante notare che nella pratica, fino ad oggi, vi
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sono pochi contatti tra psicologi e specialisti delle cure
palliative. E questo malgrado il sostegno psicologico di
persone gravemente ammalate e prossime alla fine del-
la vita e dei loro familiari costituisca un compito centrale
delle cure palliative.

Con questo nome, la psicologia ha piu di cento anni.
Oggi esistono piu di 60 cattedre per circa 20 diversi campi
della psicologia ripartite in sei Universita svizzere. L'ambito
di applicazione piu frequente della psicologia & la psicote-
rapia. Fino ad ora non esiste una psicologia palliativa glo-
bale istituita. Dei frammenti utili esistono pero in diversi
campi della psicologia.

Ridurre il carico, incoraggiare le risorse

Il lavoro psicologico nel contesto palliativo consiste in in-
terventi di supporto cosi come orientati ai bisogni e alle
risorse. Nelle situazioni di lunga durata sono frequenti le
domande relative al senso della vita.

In molti casi non pud essere previsto I'esatto decorso
della malattia. | sentimenti di insicurezza, impotenza e
perdita del controllo ne sono la conseguenza. La sensa-
zione soggettiva di controllare la situazione & tuttavia un
elemento fondamentale per il mantenimento della salu-
te mentale. In questo senso l'intervento psicologico pud
mirare, nel quadro delle condizioni date di malattia, a
permettere delle esperienze stabilizzanti di controllo della
situazione.

Psicooncologia: psicologia e altro

Anche tra gli psicooncologi e gli specialisti di cure palliati-
ve, nella pratica vi sono finora sorprendentemente pochi
contatti. Questo malgrado il fatto che le malattie oncolo-
giche con la loro alta prevalenza e mortalita costituiscano



Psicologia, psicooncologia e cure palliative

Psicologia e psicooncologia organizzate in Svizzera
La Federazione degli psicologi svizzeri (FSP) con i suoi 6000
soci & la piti grande associazione di psicologi della Svizze-
ra. Con 2300 psicologi specialisti in psicoterapia e anche la
piu grande associazione di psicoterapeuti della Svizzera. A
livello nazionale la FSP si impegna, tra I'altro, in pro pallia-
tive care, la coalizione per le cure palliative in Svizzera.

una sostanziale componente delle cure palliative. Vice-
versa le situazioni palliative in tutti gli stadi della malattia
costituiscono un caso classico per I'intervento psicoonco-
logico.

La psicooncologia si occupa, nella clinica e nella ricer-
ca, del sostegno psichico e delle conseguenze psichiche di
una malattia tumorale nei pazienti, nei familiari e anche
nel personale curante. Inoltre, il suo campo d’azione, ana-
logamente al modello bio-psico-sociale, riguarda le intera-
zioni tra i fattori fisici, psichici e sociali in presenza di una
diagnosi e nel decorso di una malattia tumorale.

| pazienti soffrono, i familiari ancora di piu

| problemi psichici e i disturbi nei malati di cancro sono
molto estesi. | dati della letteratura indicano che circa il
30% dei pazienti necessita un sostegno psicologico nelle
settimane che seguono la diagnosi. Spesso perd sono i
congiunti ad essere ancora pill colpiti. Essi si trovano in un
doppio ruolo: da una parte sono le persone-risorsa per il
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Psicologia e psicooncologia organizzate in Svizzera
La societa svizzera di psicooncologia SSPO &, analogamen-
te a palliative.ch, una organizzazione interdisciplinare e
multiprofessionale. Essa riunisce quasi 200 soci provenien-
ti dall’ambito della psicologia, medicina, cura, fisioterapia,
dietetica, lavoro sociale, assistenza spirituale, ecc.. Anche
la SSPO si impegna in pro palliative care.

malato, d’altra parte sono anch’essi toccati dal punto di
vista psichico. | congiunti del paziente costituiscono dun-
que un secondo ambito d’azione del lavoro psicologico e
psicooncologico nel contesto palliativo.

Sfruttare le sinergie

Le cure palliative sostengono la collaborazione interdisci-
plinare e multiprofessionale per accompagnare le persone
affette da una malattia avanzata alla fine della vita. Spe-
cifici bisogni psichici e sintomi fisici devono essere trattati
adeguatamente. Da parte della psicologia, oltre a delle
prestazioni generali psicoterapeutiche, possono essere
messe in evidenza specifiche conoscenze dell’elaborazio-
ne psichica sotto una forte pressione. E giunto ora il mo-
mento di includere tutte le professioni rilevanti nel campo
in crescita delle cure palliative e permettere cosi di far be-
neficiare tutte le persone che lo necessitano di interventi
fondati a livello scientifico.
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. Forschung zu Spiritualitdt und Seelsorge in der Deutschschweiz -
Das Projekt Spital- Heim- und Klinikseelsorge

Die psychosoziale und religios-spirituelle Beratung und Begleitung von Patien-

ten und Patientinnen, deren Angehdrigen sowie des Personals durch die Spital-,
Heim- und Klinikseelsorge ist ein wichtiger Baustein in der Gesundheitsversor-
gung. Auf Initiative der Vereinigungen der deutschweizerischen Spitalseelsorger
und Spitalseelsorgerinnen wurde ein Projekt zur wissenschaftlichen Erforschung

und Weiterentwicklung von Spital-, Heim- und Klinikseelsorge lanciert.

Dr. Urs Winter-Pfandler
Forschung zu Spiritualitdt und Seelsorge
in der Deutschschweiz -
Das Projekt Spital- Heim- und
Klinikseelsorge

Mit dem Projekt soll ein Beitrag zur Erforschung sowie
Qualitatssicherung von Seelsorge in den gesundheitsbezo-
genen Institutionen der Deutschschweiz geleistet werden
— zum Wohl zukunftiger Patienten und Patientinnen sowie
der Seelsorge. Zudem soll das Projekt wichtige wissen-
schaftliche Einsichten zu Religiositat, Glaube und Wohlbe-
finden wahrend eines Spital-, Klinik- oder Heimaufenthalts
liefern.

Das Projekt untersucht die Spital-, Heim- und Klinikseel-
sorge mit Hilfe von zwei quantitativ-empirischen Teilpro-
jekten:

Im ersten Teilprojekt «Patientenbefragung» wurden
ausgetretene Patienten und Patientinnen befragt, welche
einen Kontakt zu einem Seelsorgenden wahrend ihres Spi-
talaufenthaltes hatten. Dabei interessierte, wie sie diesen
Kontakt erlebt hatten, ob ihren Erwartungen und Wun-
schen an die Seelsorge entsprochen werden konnte und
wie seelsorgliches Handeln sich auf die Zufriedenheit mit
dem Seelsorgegesprach auswirkte. Schliesslich soll unter-
sucht werden, welchen Einfluss religidse Bewaltigungs-
strategien auf die psychosoziale Befindlichkeit der Patien-
ten haben. An der Befragung nahmen ca. 35 Spitéaler und
Kliniken der gesamten Deutschschweiz teil. Die Befragung
fand zwischen Mai und November 2009 statt. Wahrend
dieser Zeit wurden 2250 Patienten angeschrieben. 880 Pa-
tienten retournierten den Fragebogen. Die Datenauswer-
tung lauft seit Dezember 2009. Erste Resultate werden im
Frahjahr 2010 erwartet.

Das zweite Teilprojekt «Stationsleitungen» fragt nach
den Winschen und Erwartungen der Pflegenden: Wann
ziehen sie einen Seelsorger bei? Welche Aufgaben und Rol-
len sind in ihren Augen wichtig und hilfreich? Bei der Be-
fragung im zweiten Projekt wurden die Stationsleitungen
mit Hilfe eines Online-Fragebogens kontaktiert. Bei dieser
Befragung nahmen ca. 120 Institutionen (Alters- und Pfle-
geheime, Akutspitaler sowie Kliniken) der Deutschschweiz
teil. Die Datenerhebung fand im Mai 2009 statt. 231 Sta-
tionsleitungen nahmen an der Befragung teil. Erste Resul-
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tate wurden auf dem 3. Nationalen Forschungstag von
Palliative Care im September 2009 in Basel vorgestellt. Die
entsprechenden Publikationen sind in Vorbereitung.

Das Projekt entsteht am Lehrstuhl fir Seelsorge und
Pastoralpsychologie am Institut fur Praktische Theologie
der Universitat Bern (Prof. Dr. Dr. Ch. Morgenthaler). Ko-
operationspartner sind die Vereinigungen der deutsch-
schweizerischen katholischen und reformierten Spitalseel-
sorgerinnen und Spitalseelsorger sowie das Schweizerische
Pastoralsoziologische Institut, St. Gallen. Wissenschaftli-
cher Projektleiter ist Dr. Urs Winter-Pfandler (MA, MSc),
St.Gallen.

Das Projekt sucht Anschluss an die internationale wis-
senschaftliche «Religion-Health»-Debatte, welche sich seit
rund 20 Jahren vor allem im englischsprachigen Raum eta-
bliert hat und in interdisziplindrer Zusammenarbeit wichti-
ge Erkenntnisse zu Religion und Gesundheit liefert sowie
an die sich in jingerer Zeit entwickelnde empirische Spi-
talseelsorgeforschung, welche vor allem in den USA und
Grossbritannien Fuss fasst. Im kontinentaleuropaischen
Raum besteht diesbeziglich eine Forschungslicke, gibt es
doch kaum Arbeiten, welche Spitalseesorge empirisch un-
tersuchen und evaluieren. Entsprechend wichtig sind dem
Projekt der Austausch und die Diskussion mit Forschern
und Forscherinnen aus den USA und Grossbritannien.

Korrespondenz

Schweizerisches Pastoralsoziologisches Institut (SPI)
Dr. Urs Winter-Pfandler

Gallusstrasse 24

Postfach 1926

9001 St. Gallen

T071228 5090

E-Mail u.winter@gmx.ch



. Recherche sur la spiritualité et 'aumonerie en Suisse alémanique

Les conseils psychosociaux et I'accompagnement spirituel et religieux fournis par

les aumoniers aux patients, a leurs proches et au personnel soignant dans les

hopitaux, les homes et les cliniques font partie intégrante du systeme de santé.

A l'initiative des aumoniers de Suisse alémanique, un projet d'étude scientifique

et de perfectionnement de I'accompagnement spirituel dans les hopitaux, les

EMS et les cliniques a été lancé.

Dr. Urs Winter-Pfandler

Recherche sur la spiritualité et 'aumone-

rie en Suisse alémanique -

Le projet «kAccompagnement spirituel

dans les hopitaux, les EMS

et les cliniques.»

Ce projet doit contribuer a I'étude et au maintien de la qua-
lité de I'auménerie dans les institutions de soins de Suisse
alémanique — pour le bien tant des futurs patients que de
I'aumonerie. En outre, ce projet devrait fournir des rensei-
gnements sur les liens entre et la religiosité et/ou la foi et
le bien-étre durant un séjour en hopital, clinique ou EMS. I
étudie I'accompagnement spirituel offert dans les hopitaux,
les EMS et les cliniques a I'aide de deux sous-projets a la fois
guantitatifs et empiriques:

Dans le premier «Sondage d’opinion aupres des patients»,
on interroge des patients ayant quitté I'institution et qui du-
rant leur séjour ont eu un contact avec un aumonier. On leur
demande comment ils ont vécu ce contact, si I'accompa-
gnement spirituel a su correspondre a leurs attentes, et s'ils
ont été satisfaits de I'accompagnement recu. Finalement on
y étudie I'influence de la religion sur la capacité des patients
d’assumer leur situation et leur bien-étre psychosocial.

Environ 35 hopitaux et cliniques de Suisse alémanique
ont pris part a cette enquéte, qui a eu lieu de mai a novem-

Recherche

bre 2009. Durant cette période, on a envoyé un question-
naire a 2250 patients. 880 patients I'ont renvoyé. L'évalua-
tion des données est en cours depuis décembre 2009. Les
premiers résultats sont attendus pour le printemps 2010.

Le deuxieme sous-projet «Chefs d'équipes» s'interroge
sur les souhaits et les attentes des soignants: Quand de-
mandez-vous l'intervention d'un auménier? De votre point
de vue, quelles sont leur/les fonctions dans lesquelles ils
s'avérent importants et utiles? Pour ce sous-projet, les
chefs d'équipe ont été contactés a travers un question-
naire online. Environ 120 institutions de Suisse alémanique
y ont pris part (homes pour personnes agées, EMS, hopi-
taux et cliniques). Les données ont été rassemblées en mai
2009. 231 chefs d'équipe y ont participé.

Les premiers résultats ont été présentés a Bale en septem-
bre 2009 lors de la 3éme Journée nationale de recherche
en soins palliatifs. Leur publication est en préparation.

Le projet est placé sous I'égide de la chaire d’Aumdnerie
et de Psychologie pastorale de I'Institut de Théologie Pra-
tique de I'Université de Berne (Prof. Dr. Ch. Morgenthaler)
avec la collaboration des associations catholiques et pro-
testantes des aumoniers de Suisse alémanique ainsi que
de I'Institut suisse de sociologie pastorale de St-Gall. La
direction scientifique en est assumée par le Dr Urs Winter-
Pfandler (MA, MSc), de St-Gall.

Ce projet cherche a s'intégrer d'une part au débat scien-
tifique international «Religion-Health» qui s’est instauré
depuis bien vingt ans surtout dans les pays anglophones et
qui, grace a un travail interdisciplinaire, livre d'importantes
connaissances sur la religion et la santé et d'autre part a la
recherche scientifique empirique sur d’auménerie d'hopi-
tal qui se développe depuis peu surtout aux Etats-Unis et
en Grande-Bretagne. Sur le continent européen, il n'existe
encore quasiment pas de travaux empiriques qui analysent
et évaluent I'accompagnement spirituel. Les échanges et
la discussion avec les chercheurs des Etats-Unis et de la
Grande-Bretagne en sont d'autant plus importants.

Commande d’abonnement palliative-ch

43

Je désire m‘abonner a palliative-ch

Individuels: CHF 55.— EUR 40.—
Institutions: CHF 80.— EUR 60.—-
Nom Prénom

Rue NPA/Localité

Date Signature

Envoyer a

palliative-ch
Hirstigstr. 13, 8451 Kleinandelfingen




. Des soins palliatifs dans les soins intensifs
Quelles compétences pour les professionnels de la santé?

A I'occasion des 10 ans des équipes mobiles de soins palliatifs, le programme
de soins palliatifs des Hopitaux Universitaires de Genéve a organisé un sympo-
sium scientifique a I'intention des professionnels de la santé «Les soins palliatifs:
I'affaire de tous ?» Les différentes interventions sont résumées ci-dessous par
les membres du comité du programme de soins palliatifs. Nous publions ici
une premiere moitié de ces résumés. La seconde moitié paraitra au prochain
numero.

Pr Jean-Claude Chevrolet
Des soins palliatifs dans les soins intensifs

Résumé par Monica Escher

Parmi les patients qui décédent en hopital de soins aigus a
Geneve, 15% vont mourir dans le service des soins inten-
sifs (pour adultes), ce qui représente environ 300 person-
nes par an. Les soignants des soins intensifs cotoient donc
la mort quotidiennement. Ils partagent d’autres caractéris-
tiques avec les soignants de soins palliatifs. Les deux spé-
cialités prennent en effet en charge les patients les plus
malades du systéme de soins, les deux activités ont comme
objectifs la qualité de vie du patient et la préservation de
sa vie, méme si |'ordre de ces priorités n'est pas le méme.
Une autre exigence commune aux deux spécialités réside
dans I'importance d'un bon contréle des symptomes et la
nécessité de compétences élevées en communication. Des
études en milieu de soins intensifs montrent que, si ces
deux exigences sont satisfaites, elles ménent a une aug-
mentation de la satisfaction des familles, mais aussi celle
des soignants, et elles conduisent a une diminution de
I'utilisation inappropriée des ressources. Cependant, une
excellente prise en charge nécessite beaucoup de temps,
temps qui risque de manquer aux intensivistes, notam-
ment aux médecins, dans le futur. En effet, des projections
fiables montrent que la demande en médecins intensivis-
tes augmente rapidement, alors que I'offre n’est pas cou-
verte. Cette tendance ne va qu‘aller en s'aggravant. De
plus, une surcharge de travail et une incidence élevée de
décés dans ce genre de service sont associées a des conflits
entre les soignants et un burn-out a pu étre observé chez
la moitié des médecins intensivistes. Ces constations sont
sans doute en rapport avec le c6té trés contraignant de
cette profession.

Pour les réanimateurs, les soins palliatifs débutent déja a
la porte des soins intensifs. En effet, ces médecins doivent
évaluer quels sont les patients susceptibles de bénéficier de
leurs prestations et quels sont ceux qui sont trop gravement
atteints pour étre admis en réanimation. A Genéve, entre
5 et 10% des patients proposés pour une admission en
réanimation ne sont pas acceptés, car il est estimé que leur
situation est désespérée et que la réanimation ne pourrait
que prolonger le peu qui leur reste de chance de vivre: une
décision de non admission est donc prise chez ces mala-
des. Des évaluations de ce type sont d'autant plus difficiles
a établir que le pronostic de certains groupes de patients a
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radicalement changé. Ainsi, pour prendre un exemple, la
mortalité des patients cancéreux admis aux soins intensifs
a passé de plus de 90% dans les années 1980 a moins de
40 aujourd’hui. Quant a la mortalité de patients tres agés,
elle est similaire, pour une atteinte de gravité égale, a celle
de malades plus jeunes, et elle ne représente pas, en soi,
une contre-indication a I'admission en réanimation. D’un
autre coté, une admission aux soins intensifs n'implique
pas le recours sans discernement a toutes les ressources
techniques a disposition. Les patients peuvent étre admis
avec un objectif limité. Il peut s'agir d'une limite dans le
temps, laquelle permet d'affiner le pronostic. Il peut s'agir
d’une limite dans les moyens utilisés, dialyse ou ventilation
mécanique par exemple. Ces «contrats limités» ne vont
pas sans poser des problémes éthiques, que ce soit par
rapport aux critéres fondant la décision de les mettre en
ceuvre ou a la légitimité de la personne ou des personnes
qui prennent ce type de décision. Enfin, les patients meu-
rent aux soins intensifs et dans plus de 70% des cas, le dé-
ces survient suite a une limitation volontaire du traitement
par I'équipe de soins. Le bien-fondé de ces décisions, prises
dans le but d’épargner des souffrances inutiles au patient,
n'est pas contesté. Cependant, le processus conduisant a la
décision doit étre codifié et transparent. Il inclut une évalua-
tion soigneuse de la situation, une information de la famille
et, le cas échéant, du malade, une discussion en équipe, la
possibilité de faire appel a un consultant externe au service
de soins intensifs et le loisir de laisser aux proches le temps
de faire leur cheminement vers le deuil. Ces éléments font
tous partie de I'approche palliative. De les intégrer dans la
prise en charge des malades en fin de vie aux soins inten-
sifs constitue un défi. Les difficultés sont nombreuses aussi
bien au niveau des compétences — en médecine palliative
et en communication — qu‘au niveau structurel, avec un
mangue chronique de temps, de lits et de soignants.

Pr Philip Larkin 2
Quelles compétences pour les
professionnels de la santé?
Résumé par Catherine Bollondi

Le professionnel en soins palliatifs doit porter attention
en méme temps a la dimension physique, psychologique
et spirituelle de la personne. Ainsi, le niveau d’expertise
n'est pas seulement défini par ce que nous devons faire
mais aussi par comment nous devons le faire.

Les compétences en soins palliatifs ont été définies par
un groupe d'experts en soins infirmier de I’APC (Rome

2 School of nursing midwifery and health systems & our lady's hospice,
Harold's Cross, Health sciences centre university, College Dublin, Ireland
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2008): elles comprennent les connaissances, les attitudes et
les habiletés techniques développées par le professionnel.

Le concept de la compétence reflete ce que le profes-
sionnel est capable de faire, ce dont il a besoin de savoir
pour le faire et comment il accomplit sa tache. Le point de
vue du patient et des proches est également a considérer:
guelles sont leurs attentes envers les professionnels?

Les recommandations des infirmiéres enseignantes de
I'EAPC publiées en 2004 identifient trois niveaux de com-
pétences: sensibilisation, approfondissement et niveau
de spécialiste, pour le développement de compétences
concernant différents domaines: le patient, la famille,
I"équipe de soins, la société et le systéme de santé.

La responsabilité du développement des compétences
incombe au professionnel, mais aussi au lieu de pratique
ainsi gu'au centre de formation. La collaboration entre ces
interfaces est la garantie du succés.

La formation joue un réle important que dans le déve-
loppement des compétences.

Les programmes doivent intégrer des connaissances de phy-
siologie et de pharmacologie qui sont intégrées lors des stages.

L'interdisciplinarité doit étre développée dans la forma-
tion: il est important que les professionnels sachent parta-
ger avec tact et confiance leurs différents points de vue,
échanger leurs conceptions mutuelles des soins palliatifs.
Les résultats d'une approche interdisciplinaire de dévelop-
pement des compétences regroupent un haut niveau de
pensée critique, un solide jugement et une sagesse com-
passionnelle. La compassion est difficile a démontrer mais
le développement des compétences doit impérativement
prendre en compte cette dimension afin de soutenir les
patients qui sont confrontés a des symptémes lourds, des
souffrances et une mort prochaine.

La perspective des soins palliatifs est, au dela des ta-
ches a effectuer, de comprendre les personnes qui vivent
I'expérience de la maladie grave et de les accompagner
jusqu’a leur mort. Nous sommes alors invités a entrer dans
la dimension du temps des patients et de leurs proches.
L'objectif de I'enseignement est de préparer les étudiants a
entrer dans cette dimension et ne pas prétendre apporter
toutes les réponses.

En conclusion, les compétences en SP ne concernent
pas seulement ce que nous faisons mais surtout comment
nous le faisons. Ceci est difficilement mesurable, aussi
nous devons tendre vers un niveau de compétences qui
démontre notre engagement aux cotés des personnes qui
souffrent.

Il sagit alors de travailler avec notre cceur plutét qu’avec
nos mains

Manifestations

Pr Eduardo Bruera 3
L'apport des équipes
mobiles de soins palliatifs
en milieu hospitalier
Résumé par Sophie Pautex

Les équipes mobiles de soins palliatifs, méme si elles
sont intégrées depuis de nombreuses années, sont encore
peu «valorisées» dans les hopitaux de soins aigus, car elles
sont moins prestigieuses qu’un service d'urgence ou de
soins intensifs. Les missions de ces équipes mobiles sont
de fournir une expertise dans I'évaluation des symptémes
et des facteurs contributifs, des facteurs psycho-sociaux et
environnementaux et dans la gestion interdisciplinaire des
symptomes. Les patients atteints de cancer par exemple,
présentent de nombreux symptémes physiques et psycho-
logiques encore insuffisamment soulagés. En effet, cer-
tains patients bénéficient d’une «congress approach», qui
consiste en une approche morcelée effectuée par plusieurs
spécialistes (p.ex.: celui de la dyspnée, de la fatigue), alors
qu’une approche conjointe par I'oncologue et les équipes
mobiles de soins palliatifs permet d’assurer le contréle des
symptémes, d'améliorer I'information, le partage de déci-
sion, de réduire les souffrances et surtout d'améliorer la
qualité de vie du patient et de ses proches. Les équipes
mobiles doivent s'articuler dans un réseau de soins pallia-
tifs comprenant les unités de soins palliatifs, les équipes
mobiles communautaires et un centre de jour. Pour tra-
vailler en soins palliatifs, il faut avoir une bonne ergonomie
et ambiance de travail, mais aussi étre reconnu et valorisé
pour éviter le «burnout», les conflits et les changements
fréquents de personnel. Il faut bien entendu avoir égale-
ment de bonnes connaissances et une certaine sagesse et
diplomatie. Une revue des décés survenus au MD Ander-
son Cancer Center a Houston entre 1999 et 2004, a mon-
tré que I"'implication accrue de la consultation de soins
palliatifs était associée a une mortalité diminuée aux soins
intensifs sans modification du taux global de mortalité a
I'hopital ou de la durée d'hospitalisation. Une approche
palliative peut comprendre de la dialyse, de la chimiothé-
rapie, une transfusion, une hydratation artificielle, mais le
bénéfice (qui peut étre d'assister a un mariage) et l'incon-
fort associé (hospitalisation p.ex.) doivent étre évalués pour
chaque situation avec le patient, ses proches et I'équipe.

3 Department of palliative care and rehabilitation medicine, Houston, USA



. Demenz und Wertekultur

Zu einer sehr spannenden Tagung lud am 28. Januar 2010 die TERTIANUM AG/
das Bildungsinstitut ZfP ins Kongresshaus Zirich ein. Ausloser dieses wichtige
Thema aufzunehmen, waren nicht nur die Ereignisse in einem stadtzUrcheri-
schen Pflegezentrum vor rund einem Jahr, sondern auch die Erkenntnis, wie
sehr Pflegende, Betreuende, Angehoérige und die Gesellschaft als Ganze ge-
fordert sind, wenn es darum geht, heute und in Zukunft die wachsende Zahl
Demenzkranker wirdevoll zu begleiten und sie als Gemeinwesen solidarisch
mitzutragen.

Pfrn. Elisabeth Jordi, Ziirich

Demenz und Wertekultur

Die Grundlagenreferate hielten Dr. theol. Verena Wetz-
stein, Studienleiterin an der katholischen Akademie in
Freiburg i.Br., von evangelischer Seite her Dr. theol. Heinz
Ruegger, wissenschaftlicher Mitarbeiter am Institut Neu-
munster, Zollikerberg und Prof. Dr. Helmut Bachmaier, wis-
senschaftlicher Direktor der TERTIANUM-Gruppe. Die drei
Referenten beleuchteten aufschlussreich und wegweisend
den Wiirdebegriff. Bachmaier hatte den Fokus auf der his-
torischen Bedeutung des Waurde-Verstandnisses. Wetz-
stein zeigte auf, dass der offentliche Diskurs Uber die mit
Alzheimer-Demenz verbundenen ethischen Fragen bislang
nur zogerlich stattfand. lhr zwar etwas sehr akademisch
anmutendes Referat war gleichwohl ein héchst beden-
kenswerter Beitrag: Sie entwarf ein alternatives Modell
zum gegenwartig dominierenden Demenz-Konzept, das
vor allem von der Medizin gepragt ist. Wetzstein zeigte
auf, dass Demenz im Kern ein Beziehungsgeschehen ist.
Deshalb ist gesellschaftlich ein solidarischer, integrativer
Umgang notwendig, und Uber Fragen wie Person-Sein,
leibseelische Einheit des Menschen und unantastbare Wr-
de jedes einzelnen muss immer wieder neu nachgedacht
werden. Auch ihr Gedanke, den Begriff «Lebensqualitat»,
bei dem die Fremddefinition eine wesentliche Rolle spielt
durch den Begriff «Wohlbefinden» zu ersetzen, der eben
mehr die Subjektivitat im Auge hat, hatte etwas Beste-
chendes. Ruegger vermittelte in seinem Beitrag sehr schon
die verschiedensten moralischen Anspriiche demenzkran-
ker Menschen. Wenn diese unbestrittenen Anspriiche ge-
genwartig und vor allem kinftig in der Praxis umgesetzt
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werden sollen, werden Institutionen des Gesundheitswe-
sens, die Berufsethik der Arzteschaft und die Gesellschaft
angesichts schwindender finanzieller, aber auch personel-
ler Ressourcen Uber alle Massen gefordert sein.

Einen ganz speziellen Stellenwert innerhalb der Tagung
hatten die beiden Beitrdge von Richard Taylor «Ethik und
Demenz» und von Michael Schmieder «Dartber spricht
man nicht: Uber den Umgang mit Ekel in der Pflege und
Betreuung». Taylor, ein aus den USA angereister Psycho-
loge, selbst an Alzheimer erkrankt, vermittelte in einem
sehr personlich gefarbten, berthrenden Referat die In-
nenschau, Erlebniswelt eines Betroffenen und seinen ethi-
schen Appell an die Mitwelt. Sein im Hans Huber Verlag
erschienenes Buch «Alzheimer und Ich. Leben mit Dr. Alz-
heimer im Kopf», deutschsprachige Ausgabe 2008, sei an
dieser Stelle sehr empfohlen. Schmieder, Leiter der Sonn-
weid AG in Wetzikon, griff die im Alltag haufige, doch in
der Theorie zu wenig explizit behandelte Thematik des
Umgangs mit Ekel auf. Er tat dies geistreich, praxisbezo-
gen, provokativ zuweilen. Auf alle Falle waren Schmieders
Ausfuhrungen héchst anregend und bedenkenswert. Das
Referat war ein wichtiger Anstoss zur Selbstreflexion fur
alle, die in Pflege und Betreuung eine sehr anspruchsvolle
Aufgabe austiben.

Abgerundet wurde die Tagung mit einem Podiumsge-
sprach unter der Moderation des Tagungsleiters Carsten
Niebergall. Die Podiumsteilnehmer — im wesentlichen
die Referenten — ergénzt durch Millie Braun, Abteilungs-
leiterin in der Sonnweid Wetzikon, nahmen Aspekte der
Praxis auf und diskutierten engagiert unter Einbezug des
Publikums. Die vielen Anregungen, die die Besucherinnen
und Besucher von der Tagung «Demenz und Wertekul-
tur» mitnehmen konnten, wurden wie immer bei den
TERTIANUM-Veranstaltungen erganzt durch Bichertische
und Informationsstande. Diesmal waren Pro Senectute
und die Alzheimer-Vereinigung vor Ort. Ein lohnender Tag
fur Fachleute, aber auch fir Angehérige von Demenzbe-
troffenen. Dies nicht nur, weil er viele Anregungen gab,
sondern auch Ermutigung vermittelte und zu Solidaritat
aufrief.

Gesucht werden...

zweisprachige Personen,
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die bereit sind Artikel in ihre Muttersprache zu lbersetzen.
palliative-ch, das Publikationsorgan von palliative ch legt Wert darauf, die meisten Artikel auch
Personen aus anderen Sprachregionen zuganglich zu machen. Um die Kosten tief zu halten,
sind wir dankbar, wenn Sie bereit sind, sich unentgeltlich an Ubersetzungsarbeiten zu beteiligen.
Bitte melden Sie sich bei Claude Fuchs, Tel. 044 240 16 21; E-Mail: admin@palliative.ch.
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. Palliative Care stellt sich vor . .
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Nicht verpassen! Eine Ausstellung zum Thema
Palliative Care in deutscher und franzésischer Sprache

Cathy Cotter
Falls ich eines Tages sterben sollte... Wo: Pasquart-Kirche, Seevostadt 99a,
L . 2502 Biel
Palliative Care stellt sich vor Wann: vom 21. April bis 20. Mai 2010
Wie: Funf Etappen, die einen Weg skizzieren

von idealen Vorstellungen, tber
vorausschauendes Handeln bis hin zum
offenen Gesprach Uber das Sterben.

Fir wen: fur das breite Publikum
Organisiert von der SRK-Sektion Biel-Seeland zusammen Er6ffnung: 20. April 2010 mit Frau Rosette Poletti
mit dem Team des CentrePallium, Biel. und Prof. Alberto Bondolfi
Nach dem Erfolg der Ausstellung «Si un jour je meurs,  Dazu: Ein aussergewohnliches Programm
les soins palliatifs s’exposent» der Fondation La Chrysalide von Rahmenveranstaltungen
wurde diese zweisprachige Ausstellung auf der gleichen  Kontakt/Info: www.centrepallium.ch
Grundlage entwickelt. Koordinatorin: 079 435 08 16
A ne pas manquer! Présentation d'une exposition
bilingue de soins palliatifs
Cathy Cotter
ou: Eglise du Pasquart de Bienne:
«Si un jour je meurs..., les soins palliatifs Faubourg du Lac 99a - 2502 Bienne
Quand: Du 21 avril au 20 mai 2010
s'exposent.» Comment: Cing étapes qui retracent le parcours,

d'une situation idéale aux idées recues,
de I'anticipation aux discussions autour

Organisé par la Croix rouge de Bienne Seeland et par de la thématique de la fin de la vie.
I'équipe du CentrePallium de Bienne. Pour qui: Pour le tout public
En continuité a la grande Exposition initiée par la Fon- Inauguration: Le 20 avril par Mme Rosette Poletti
dation la Chrysalide de Neuchatel, sous le méme titre. et par le Prof. Alberto Bondolfi
Et en plus: un programme exceptionnel d'événements

Contact-info:  www.centrepallium.ch
Coordinatrice: 079 43508 16

Hier konnte auch
Thr Inserat stehen...

Verlangen Sie unsere Mediadaten!
s.spengler @palliative.ch
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. Betagtenzentrum Laupen (Bern) —
Lebensqualitat bis zuletzt fordern

Das Betagtenzentrum Laupen ist ein ¢ffentliches Pflegeheim unweit von Bern,
das fur das vorbildliche Angebot an Palliative Care im Herbst 2009 mit dem
«Age Award» ausgezeichnet wurde.

Werner Egloff / Giovanna Jenni
Betagtenzentrum Laupen (Bern) -

Lebensqualitat bis zuletzt fordern

Das Betagtenzentrum Laupen ist ein oOffentliches Pfle-
geheim im Stadtchen Laupen, 20 km westlich von Bern.
Es bietet in vier Wohngruppen und einer spezialisierten
Wohngruppe fiir demenzkranke Menschen stationare Be-
treuung (Dauergdste und Feriengdste), teilstationdre Be-
treuung (Tagesgaste) und durch die seit 2008 angeschlos-
sene Spitex ambulante Betreuung an. Trager sind die 11
Gemeinden des Amtes Laupen.

Im Heim leben 92 betagte pflegebedirftige Menschen
in 42 Einer- und 25 Zweierzimmern. Zahlreiche Gemein-
schaftsraume, eine offentlichen Cafeteria und ein grosser
Garten mit Teich, Brunnen und Tieren gehoren ebenfalls
zum Haus. Durch einen Erweiterungsbau (Baubeginn April
2010), werden 28 neue Bewohnerzimmer entstehen, so
dass ab ca. Juni 2011 alle Bewohnerinnen und Bewohner
des Heimes ein Einerzimmer zur Verfligung haben werden.
Mehr Privatsphére durch ein eigenes Zimmer zu haben,
entspricht zunehmend dem Bedurfnis der alten Menschen
und ihrer Angehérigen.

Die Geschichte der Palliative Care

Die Hochaltrigkeit der Menschen im Betagtenzentrum,
Verlusterfahrungen und altersbezogene Einschrankungen
in Kombination mit chronischen Erkrankungen wie z. B.
Demenz, Herz-/Kreislauferkrankungen, Erkrankungen des
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Bewegungsapparates und Tumorkrankheiten machten in
den letzten Jahren zunehmend eine umfassende Betreu-
ung im Sinne einer palliativen Behandlung, Pflege und
Begleitung nétig.

Aus dieser Situation heraus entschied die Heimleitung
im Jahre 2002, die Betreuung an den Grundsétzen der
Palliative Care auszurichten und eine Weiterbildung anzu-
bieten. Die Weiterbildung «Das Leben vollenden» (Cari-
tas/Curaviva) dauerte von Oktober 2002 bis April 2004,
umfasste acht mehrtdgige Module und wurde von allen
Pflegefachpersonen, der Heimleitung sowie zum Teil vom
Heimarzt und von Hausarzten besucht. Aus dieser Weiter-
bildung heraus entstanden verschiedene Arbeitsgruppen
(meist unter Leitung der Pflegeexpertin), die jene Themen
bearbeiteten, die fir das Angebot einer Palliative Care am
dringlichsten eingestuft wurden (z. B. Bezugspflegesys-
tem, Symptomlinderung/Schmerzlinderung, Zusammenar-
beit mit Angehdrigen, Sterbebegleitung). Die Entwicklung
einer Palliative-Care-Praxis wurde also vorerst nicht auf der
konzeptionellen Ebene begonnen, sondern orientierte sich
vielmehr an den brennenden Praxisproblemen auf dem Ge-
biet der Pflege und Betreuung. Heute sind die Grundsatze
der Palliative Care im Leitbild der Institution und im Pflege-
und Betreuungskonzept verankert. Neue Themen werden
interdisziplindr angegangen (z. B. seelsorgerische Beglei-
tung, Biografiearbeit) und die verschiedenen Disziplinien
und Dienstbereiche werden in die Entwicklungsprozesse
miteinbezogen und ihrem Bereich angepasst geschult.

Was bedeutet Palliative Care im Pflegeheim?

Palliative Care ist in den letzten Jahren in der Betreuung
alter Menschen in Pflegeheimen zu einem wichtigen Kon-
zept geworden. Ausschlaggebend ist die zugrunde lie-
gende Haltung, sich fur bestmdgliche Lebensqualitat ein-
zusetzen, wenn ein Mensch und seine Angehdérigen mit
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unheilbaren, fortschreitenden Krankheitszustanden kon-
frontiert sind. Diese Situation trifft auf fast alle Menschen
zu, die in einem Alterspflegeheim leben. Mit den (noch)
vorhandenen Ressourcen eines Menschen wird versucht,
seine letzte Lebensphase unter Einbezug der Angehérigen
bestmdglich zu gestalten. Selbstbestimmung, Linderung
von Schmerzen, Leiden und belastenden Situationen sind
dabei wichtige Aspekte. Palliative Care beginnt damit auch
nicht erst in der Sterbephase, sondern viel friher, bei einem
Heimeintritt oder noch vor dem Heimeintritt. Mag sein,
dass Palliative Care von der Haltung her nichts Neues ist.
Sie hat jedoch der Pflege und Betreuung alter Menschen
in Pflegeheimen einen Namen und eine Ausrichtung gege-
ben. Und sie verpflichtet die Institutionen, ihre Haltung und
ihr Angebot zu professionalisieren, z. B. beziglich Einbe-
zug der Betroffenen in Entscheidungen, dem Symptomma-
nagement, der interdisziplindren Zusammenarbeit etc..

«Age Award 2009» als Hohepunkt

Hohepunkt sowohl fir das gesamte Personal wie auch fur
die Bewohnerinnen und Bewohner des Betagtenzentrums
war die Auszeichnung der Institution mit dem «Age Award
2009». Mit diesem Preis zeichnet die in Zurich ansassige
Age-Stiftung stationdre Einrichtungen aus, «die mit einem
umfassenden Palliative-Care-Ansatz die Lebensqualitat der
Bewohnerinnen und Bewohner auch im letzten Lebensab-
schnitt ins Zentrum ihrer Bemhungen stellen». Der Preis
umfasst 250 000 Franken und das Realisieren eines Doku-
mentarfilmes Uber die Institution, welcher in unserem Fall
unter dem Titel «Auf diinnem Eis — Vom Pflegeheim. Von
Palliative Care.» als DVD erschienen ist. Zum «Age Award
2009» und den Grinden, die zur Verleihung des Preises
an das Betagtenzentrum Laupen fuhrten, siehe «palliative
ch», 4-2009, S. 49.

Institutionen

Palliative Care Grundsatze

Mit der Palliative Care sollen die individuelle Lebensqualitat

(physisch, psychisch, seelisch-geistig, sozial, spirituell) der

im Betagtenzentrum lebenden Menschen erhalten sowie

ein Leben und Sterben in Wrde ermdglicht werden.

Der Palliative-Care-Ansatz baut dabei auf folgenden

Grundsatzen auf:

— Vertrauens- & respektvolle Beziehungen pflegen sowie
Angehorige einbeziehen & begleiten. Beispiele: Bewoh-
nerinnen und Angehorige werden in regelmassigen Ge-
sprachen informiert, beraten und begleitet. Sie verfigen
Uber eine Ansprechperson (Pflegefachperson) fur die gan-
ze Dauer des Heimaufenthaltes (Bezugspflegesystem).

— Betroffenenorientierung: Einbeziehen der Sichtweise,
des Willens bzw. mutmasslichen Willens der Betroffe-
nen. Beispiele: Die Bewohnerin bzw. ihre Angehorigen
werden soweit moéglich von der Pflegebezugsperson in
Entscheidungen der Pflege- und Betreuungsplanung
einbezogen. Winsche und Willensdusserungen sind
immer wieder Gesprachsthema, von Anfang an und
nicht erst in der Sterbephase. Die Bewohnerinnen wer-
den motiviert, eine «Letztwillige Verfigung» zu erstel-
len, und dabei beraten.

— Interdisziplindre Begleitung, Betreuung, Behandlung.
Beispiele: Es besteht eine enge Zusammenarbeit zwi-
schen Pflege, Physiotherapie, Seelsorge, Aktivierung
und arztlichem Dienst. Regelmassige interdisziplinare
Rapporte, Fallbesprechungen und Arztvisiten werden
durchgefuhrt.

— Leidensverursachende Zustande lindern wie Schmerzen,
Angst, Unruhe etc. Beispiele: Es werden regelmassige
Situationseinschatzungen und gezielte Assessments
durchgefhrt. Ein heiminternes Schmerzkonzept struk-
turiert Schmerzerfassung, medikamentdse Schmerzbe-
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handlung, schmerzbegleitende Massnahmen und inter- ~ — Mit Konzepten und Standards arbeiten, um eine Best
disziplinare Zusammenarbeit. Hier wird ein besonderes Practice zu fordern. Beispiele: In verschiedenen Fach-
Augenmerk auf demenzkranke Bewohner gerichtet, gruppen wird Fachwissen vertieft und der Fachdiskurs
die sich verbal nicht dussern kénnen. der Palliative Care verfolgt. Es werden neue wissen-

— Kurative und rehabilitative Massnahmen integrieren, schaftliche Erkenntnisse beachtet und Konzepte/Stan-
wenn sie einer verbesserten Lebensqualitat dienen. dards erarbeitet (z. B. Schmerzkonzept, Mundpflege-
Beispiele: Das Ziel «Lebensqualitdt» bestimmt die standard, Freiwilligenkonzept etc.).

Massnahmen. Die regelmdssigen RAI-Assessments un-
terstUtzen dabei die Entscheidung, wo palliativ, rehabi- ~ Wie geht es weiter?

litativ und kurativ interveniert wird. Um sowohl die Haltung des umfassenden Zugangs zum
— Individuelle Lebensgestaltung / Alltagsgestaltung for- ~ Menschen wie auch professionelle Massnahmen der Pallia-
dern unter Einbezug der Biografie eines Menschen. Bei-  tive Care starken und weiterentwickeln zu kénnen, missen

spiele: Der Tagesablauf wird durch eine abgesprochene  die Betreuenden auch immer wieder die Moglichkeit zur
Planung soweit als moglich individuell dem einzelnen  Reflexion und Weiterbildung haben. Nach sieben Jahren ist
Menschen angepasst. Die Bewohnerinnen (auch die  erneut eine grossere Weiterbildung angesagt, insbesondere
demenzkranken Bewohnerinnen) kénnen Aktivitdten  auch unter Einbezug der Spitex, des jlingsten Betriebszweigs
wahrnehmen, einzeln oder in Gruppen, die fur sie be-  des Betagtenzentrums. Ebenso wird es dieses Jahr darum
deutsam sind. Die Auseinandersetzung mit dem Leben,  gehen, sich mit ethischen Haltungen und mit der Gestaltung
mit Sterben, Verlust, Glauben wird in verschiedenen  ethischer Entscheidungsprozesse —auseinanderzusetzen.
Gruppen gefordert. Geplant ist die Bildung einer Ethikgruppe bzw. Ethikkom-
— Qualitat des Wohnens im Heim foérdern. Beispiele: Es  mission, die in ethisch schwierigen Situationen eine Flh-
stehen den Bewohnerinnen und Angehérigen wohnlich  rungsrolle Gbernehmen kann. Und nicht zuletzt werden mit
eingerichtete Raume zur Verfiigung. Zimmer kénnenin ~ dem Neu- und Umbau im Heim neue Wohnraume geschaf-
grossen Teilen selber mobliert werden. Dem Essen im  fen, unter anderem auch ein «Raum der Stille», der sowohl

Heim wird ein grosser Wert zugemessen. Bewohnerinnen und Bewohnern wie auch dem Personal zur
— Menschen in Krisen und Sterben sorgfaltig begleiten.  Verfligung steht.
Beispiele: Belastende Symptome wie Atemnot und Solche Entwicklungsprozesse, aber auch das Fordern von

Schmerz werden gelindert. Angehorige werden wah-  Menschlichkeit und Qualitdt in der Betreuung alter Menschen
rend der ganzen Sterbephase je nach Wunsch einbezo-  haben naturlich ihren Preis. Nicht nur Spitaler und Spitzen-
gen. Der Atmosphare im Sterbezimmer wird besondere  medizin, sondern auch die Langzeitpflegeinstitutionen und
Beachtung geschenkt. Sterbe- und Abschiedsrituale  die Spitex sind auf adéquate finanzielle Unterstiitzung ange-
gehdren zum Alltag. wiesen. Denn auch der Betreuung der éltesten Mitglieder un-
— Gemeinsam Freude erleben. Beispiele: Es werden ge-  serer Gesellschaft ist der entsprechende Wert beizumessen.

meinsame Aktivitaten durchgefiihrt und Feste gefeiert

sowohl fur die Mitarbeitenden wie auch fur die Bewoh-

nerinnen und Angehdrigen.

Abonnement-Bestellung palliative-ch

Ich moéchte palliative-ch abonnieren

Einzelpersonen: CHF 55.— EUR 40.—
Institutionen: CHF 80.— EUR 60.—
Name Vorname

o

b= Strasse PLZ/Ort

d

‘Z-. Datum Unterschrift

S

i Senden an

E palliative-ch

g Hirstigstr. 13, 8451 Kleinandelfingen

(%
o



100 Jahre Krebsliga - Gemeinsam gegen Krebs
Interprofessionelle Weiterbildung in Psychoonkologie

Jeder dritte Mensch erkrankt in der Schweiz im Lauf seines Lebens an Krebs. Seit
100 Jahren unterstltzt die Krebsliga Betroffene und ihre Angehérigen, engagiert
sich fur Friherkennung und Pravention und fordert die Krebsforschung. Im Zei-
chen der schweizweiten Solidaritat mit Betroffenen stehen auch ihre vielfaltigen
Aktivitaten im Jubilaumsjahr.

Andrea Fischer Schulthess

100 Jahre Krebsliga - Gemeinsam gegen Krebs

Jedes Jahr erhalten in der Schweiz tiber 35 000 Menschen
die Diagnose Krebs. Mindestens so viele sollen sich am 29.
Mai 2010 in Bewegung setzen in Richtung Bern. Solida-
ritatsgruppen in allen Schweizer Kantonen wandern ein
symbolisches Stiick Weg a 15 bis 20 Kilometer. Vom Ziel-
ort fahren sie in die Hauptstadt auf den Bundesplatz an
den grossen nationalen Solidaritatsevent mit Konzerten,
Reden, Verpflegungs- und Infostanden. Anmeldung unter:
ugk@krebsliga.ch oder 031 380 65 10, Anmeldeschluss:
15. Mai 2010.

Ebenfalls am 29. Mai wird die erste Patienten-Koalition
gegriindet, damit Patientinnen und Patienten klnftig Gber
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delegierte Mitbestimmung im Sinne einer starken poli-
tischen Kraft mit grosser Fachkompetenz in der Schweizer
Gesundheitspolitik mitreden kénnen.

Weitere Projekte der Krebsliga 2010:
race against cancer: Charity-Radtour am Gotthard vom
28. August 2010

— Krebs. Und das Leben geht weiter: Buch von Iréne Dietschi

— Sondermarke der Post: Erscheint am 4. Méarz

— Peter und der Wolf: Benefizkonzert-Reihe mit Massimo
Rocchi und dem St. Galler Kammerensemble

— Krebs friher und heute: Ein Medizinhistorisches Fach-
buch (Erscheint im Herbst 2010)

— «Leben mit Krebs» auf der Homepage der Krebsliga: Funf
Betroffene geben regelmaBig Einblick in ihren Alltag
Mehr auf www.krebsliga.ch unter der Rubrik «100 Jahre

Krebsliga».

«Seit Juni 2009 vergibt die SGPO zwei neue Berufstitel: Jenen fur psychoonkolo-
gische Psychotherapie und jenen fir psychoonkologische Beratung SGPO. Wozu
braucht es dieses Gutesiegel fur Psychoonkologen? - Dr. phil. Brigitta Wossmer*
Uber die psychcische Herausforderung Krebs, magere Hilfsangebote und erfreu-
liche Entwicklungen»

Andrea Fischer Schulthess, Valentina Celio

Interprofessionelle Weiterbildung in Psychoonkologie

Warum braucht es mehr Psychoonkologen?

Die Diagnose Krebs bedeutet eine existentielle Bedrohung,
welche den Lebensplan vollig auf den Kopf stellt. Damit
umgehen zu lernen, erfordert von Betroffenen und Ange-
horigen eine grosse psychische Leistung. Diese emotio-
nalen Veradnderungen sind keine Krankheit, sondern eine
adaquate Reaktion auf eine grundlegende Lebenserschiit-
terung. Damit alle, die das winschen, in dieser Situation
die fur sie nétige Unterstlitzung erhalten, ist es unerlass-
lich, ein entsprechendes kompetentes therapeutisches
Angebot zur Verfigung zu stellen. Davon sind wir noch
weit entfernt.

Brigitta Wéssmer *

Die SGPO hat zwei Berufstitel in Psychoonkologie
zertifiziert. Warum?

Dieses Gutesiegel ist letztlich fur die Betroffenen
gedacht. Da der Titel Psychoonkologe oder Psychoonko-
login nicht geschutzt ist, ist es fur sie oft schwierig, seri-
6se von unseridsen Angeboten zu unterscheiden. Aus
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diesem Grund haben wir ein Reglement geschaffen fur
die Titelvergabe. Die Absolventen der interdisziplinaren
Weiterbildung in Psychoonkologie (Siehe BOX) erhalten
ein CAS (Certificate of advanced Studies) der Universitat
Basel und sind so an ihrem Titel zu erkennen.

Worin unterscheiden sich die beiden neuen Titel?
Der Unterscheid liegt in der Vorbildung der Teilneh-
menden sowie in ihren Kompetenzen. Den Titel fur
Psychoonkologische Beratung kénnen alle zur Weiterbil-
dung zugelassenen Berufsgruppen erwerben, jenen fur
Psychoonkologische Psychotherapie nur Teilnehmer mit
einem anerkannten Fachtitel in Psychotherapie oder Psy-
chiatrie Ein entscheidender Unterschied besteht darin,
dass psychoonkologische Psychotherapeuten zusatzlich
zur psychoonkologischen Beratung auch die psychothe-
rapeutische Behandlung von Betroffenen und Angeho-
rigen mit psychiatrischen Komorbiditdten tbernehmen
kénnen.
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Und wie grenzt sich diese interdisziplindre Weiterbil-
dung der Krebsliga Schweiz von anderen ahnlichen
Ausbildungen ab?

Die Ausbildung besteht seit 2002 und ist auf die speziellen
Belastungen im Alltag onkologischer Patienten ausgerichtet.
Die korperlichen und psychischen Einflisse von Krebs sind
immens. Hinzu kommt der Umgang mit Nebenwirkungen
der Behandlung und mit der Angst vor einem Rezidiv. Zu den
Kernthemen des Seminars gehéren denn auch Angehérige,
Kinder, Liebe, Sexualitdt und onkologisches Basiswissen Uber
die haufigsten Krebserkrankungen, um nur einige zu nennen.

Weitere Informationen im Internet

www.krebsliga.ch = Zugang fur Fachleute >
Gesundheitsfachleute = Psychoonkologie -
Interprofessionelle  Weiterbildung in  Psychoonkologie

Kontakt

Valentina Celio, Projektleiterin Rehabilitation / Palliative Care
Psychosoziale Programme, Krebsliga Schweiz

Postfach 8219, 3001 Bern

valentina.celio@krebsliga.ch, 031 389 91 26

Dr. phil. Brigitta Wossmer, Présidentin der Schweizerischen Gesellschaft fiir
Psychoonkologie SGPO, ist Aushildungsverantwortliche fiir die «Interdiszi-
plinére Weiterbildung in Psychoonkologie" der Krebsliga Schweiz und der
SGPO. Sie ist Fachpsychologin fiir klinische Psychologie und Psychotherapie
und leitende Psychologin der Abteilung fiir Psychosomatik des Kantonsspitals
Basel und hat eine psychotherapeutische Praxis in Olten.»

Partner
Partenaires

Abschluss:

Zertifikat der Universitat Basel, Advanced Study Center.

Bei der Schweizerischen Gesellschaft fir Psycho-Onkologie
SGPO kann der Titel

«Psychoonkologische Beratung» oder «Psychoonkologische
Psychotherapie» beantragt werden.

Kursort: Bern Kosten: CHF 11200.—

Information:

Krebsliga Schweiz, Murielle Mérinat, Kursorganisation,
Postfach 8219, 3001 Bern, Tel. 031 389 93 28,

Fax 031 389 91 60, psychoonkologie@krebsliga.ch

Interprofessionelle Weiterbildung in Psychoonkologie
Fur Fachpersonen aus Psychologie, Medizin, Pflege,
Sozialarbeit und Theologie

Inhalte:

— Aktuelles Basiswissen Onkologie

— Psychische Stérungen und psychologische Diagnostik
— Mdglichkeiten psychologischer Interventionen

— Umgang mit personlicher Belastung

— Interdisziplinarer Wissenstransfer/-austausch

— Selbsterfahrung und Supervision
Ausbildungsdauer:

August 2010 bis Juni 2012, in der Regel je 1 Donnerstag
pro Monat sowie 3 Blockseminare, zwei schriftliche Wis-
sensnachweise und Selbststudium, total 340 Stunden
Es kdnnen einzelne Module besucht werden. Kosten pro
Modul CHF 400.— ganzer Tag, CHF 200.— halber Tag.
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Facetten Einblicke Ansatze

Das nationale Krebsprogramm fur die Schweiz 2005 —
2010 setzt einen Schwerpunkt bei der Férderung psycho-
sozialer Massnahmen fur Betroffene und Angehorige. Die
8. Schweizer Fachtagung Psycho-Onkologie der Schweize-
rischen Gesellschaft fur Psycho-Onkologie (SGPO) vom 20
April 2010 im Kantonsspital Aarau soll die interdisziplinare
Vernetzung von Organisationen und Fachleuten unterstit-
zen sowie die Akzeptanz und den Aufbau psychoonkolo-
gischer Unterstlitzungsangebote férdern.

Am Vormittag geben qualifizierte Referenten Einbli-
cke in unterschiedliche Bereiche der Psycho-Onkologie.
Die Kurzreferate behandeln Themen wie: der Beitrag der
Pflege, kunstlerische Therapien, Umgang mit Psychophar-
maka, psycho-onkologische Rehabilitation sowie mogliche
Finanzierungsansatze. Am Nachmittag finden Workshops
statt um die Themen weiter zu vertiefen und einen gegen-

seitigen Austausch zu ermdoglichen. Interessierte haben
zudem die Mdglichkeit zu einem Rundgang durch die Ra-
dioonkologie des Kantonsspitals Aarau.

Eingeladen sind alle Fachpersonen, die mit Krebsbetrof-
fenen oder deren Angehorigen arbeiten, oder interessiert
sind, psychoonkologische Facetten kennenzulernen. Die
Referate werden in Deutsch und Franzoésisch gehalten.

Information und Anmeldung:

Bis am 31. Marz 2010 bei: Sekretariat SGPO,
Claudia Bigler, E-Mail: kontakt@psychoonkologie.ch,
Online unter: www.psycho-onkologie.ch



La psycho-oncologie
Neue Broschiire: Mit Kindern liber Krebs reden

La psycho-oncologie

facettes approches apercus

Le Programme national contre le cancer 2005 - 2010
pour la Suisse s'est fixé comme priorité, entre autres, de
promouvoir les mesures psychosociales en faveur des per-
sonnes atteintes d'un cancer et de leurs proches. Le 8&me
symposium national de la Société Suisse de Psycho-Onco-
logie (SSPO) du 20 avril 2010 a I'Hépital cantonal d’Aarau
favorise la connexion interdisciplinaire d’organisations et
de professionnels et préconise I'acceptation et le dévelop-
pement d'offres de soutien psycho-oncologique.

Le matin, des intervenants qualifiés donneront un aper-
cu des différents domaines de la psycho-oncologie. Ces
petits exposés traiteront de thémes tels que: I'apport des
soins, les thérapies artistiques, I'usage de psychotropes, la
rééducation psycho-oncologique, ou encore les approches
possibles de financement. L'aprés-midi, des ateliers seront

Partner

organisés dans le but d’approfondir ces themes et de per-
mettre un échange de points de vue. Les personnes inté-
ressées auront de plus la possibilité de visiter le service de
radio-oncologie de I'hdpital cantonal d'Aarau.

Sont invités:

Tout professionnel travaillant dans le domaine de la psycho-
oncologie et toute personne désireuse de découvrir ce domaine.
Les exposés seront tenus en Allemand et en Francais.

Information et inscription:

Jusgu’au 31 mars au secrétariat SSPO, Claudia Bigler,
courriel: kontakt@psychoonkologie.ch,

en ligne sous: www. psycho-oncologie.ch

Der Ratgeber fur betroffene Familien ist neu auch in Deutsch erhaltlich

Andrea Fischer Schulthess

Neue Broschiire: Mit Kindern tiber Krebs reden
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Von den Uber 35 000 Menschen, die in der Schweiz jahrlich
neu an Krebs erkranken, haben mehr als ein Viertel Kinder,
welche noch zu Hause leben — und von der Krankheit ihrer
Mutter oder ihres Vaters sehr direkt betroffen sind. Durch
den Schock der Diagnose und die Belastung einer Therapie
ist fur sie oft zu wenig Aufmerksamkeit da. Viele Eltern
wissen nicht, wie sie mit der neuen Situation umgehen
sollen.

Der Ratgeber der Krebsliga zeigt auf, wie wichtig es ist,
offen mit den Kindern zu reden, sie ihrem Alter entspre-
chend zu informieren und ihnen die Gewissheit zu vermit-
teln, dass sie auch weiterhin gut versorgt sind.

Er erlautert, was Kinder in welchem Alter verstehen kon-
nen und wie sie darauf reagieren. Er befasst sich mit Fragen
wie: Wer soll es erfahren? Wer hilft im Alltag? Wie kénnen
Kinder auf den Besuch im Spital vorbereitet werden und
unzahligen mehr. Die Broschire soll Familien darin unter-
stitzen, einen  eigene Weg zu entwickeln, gemeinsam
mit der schwierigen Situation umzugehen.

o

Wenn Eltern krank
werden

Mit Kindern tiber Krebs reden

Bestellungen

«Mit Kindern Uber Krebs reden — Wenn Eltern krank
werden» Ratgeber fiir Familien (kostenlos)

Telefon 0844 85 00 00, shop@krebsliga.ch und
www.krebsliga.ch/broschueren (auch download als PDF).



. Spiritualitat - Eine Auswahl aus Cicely Saunders Schrifte

Le cadeau d’Hannah PallioScope

Claude Fuchs

Spiritualitat — Eine Auswahl aus Cicely
Saunders Schriften

Erstmals legt der Theologische Verlag Zirich ein Buchlein
mit einer Auswahl von fiinf Reden, Vorlesungen und Es-
says von Cicely Saunders zu Themen der Spiritualitat in
deutscher Sprache vor. Eingeleitet werden sie durch ein
Vorwort der Ubersetzerin, Martina Holder-Franz, mit ei-
nigen biographischen Angaben zu Cicely Saunders. Diese
lassen uns besser verstehen, in welchem Kontext die Texte
entstanden sind. Besonders reizvoll ist die chronologische
Auswahl: aus jedem Jahrzehnt ein Text, beginnend 1965
— noch vor der Eréffnung des St. Christopher’s Hospice —
und endend 2003, zwei Jahre vor Cicely Saunders Tod.
Damit wird es auch moglich, etwas von der personli-
chen spirituellen Entwicklung von Cicely Saunders zu er-
ahnen. Die Texte sind ja nicht theoretische Abhandlungen
zur Spiritualitat, sondern personliche Zeugnisse einer Frau,
die ihre Wurzeln in einer traditionellen anglikanischen Spi-
ritualitat hat und sich durch viele konkrete Erfahrungen
und Begegnungen gerufen weiss, ihr Leben schwerkran-
ken und sterbenden Menschen zu widmen. Eindrucksvoll,
wie Cicely Saunders immer wieder bereit ist, ganz bewusst

von ihren Patientinnen und Patienten zu lernen. Das gibt
ihren Worten eine Demut und eine Weite, in die sie auch
ihre Leserinnen und Leser ruft. Eindrucksvoll, wie — ihrem
Lebensalter entsprechend — vorerst die aktive, dienende
und helfende Seite deutlich im Vordergrund steht, wie
aber auch die passive Seite des Lebens, das Annehmen
und Hinnehmen-Lernen immer wichtiger wird. Uberdeut-
lich wird auch, woher der Autorin letztlich die Kraft fr ihr
Lebenswerk immer wieder geflossen ist.

Und Cicely Saunders ist ja nicht die einzige: Viele, die in
der Palliative Care tatig sind, schopfen ihre Kraft — je auf
ihre ganz personliche Weise — aus den Quellen der Spiri-
tualitat. Auch wenn sie nur selten dartber sprechen. Umso
dankbarer durfen wir sein, dass Cicely Saunders es gewagt
hat, darlber zu sprechen.

Cicely Saunders, Sterben und Leben - Spiritualitat
in der Palliative Care, Theologischer Verlag, Ziirich,
2009, ISBN 978-3-290-17534-4, 84 Seiten, CHF 22.-
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Le cadeau d’'Hannah

Maria Housden, auteur du livre Le cadeau d'Hannah,
évoque avec émotion et tendresse le parcours de sa petite
fille de trois ans, atteinte d'un cancer incurable. Durant
plusieurs mois, elle se battra contre cette maladie qui finira
par I'emporter. Durant cette période, elle garde sa vitalité,
tout en ayant une vision tres claire de sa maladie et de son
prochain décés. Elle vivra ses derniers mois trés sereine-
ment, en profitant de chaque instant que la vie lui offre.

Maria Housden, a I'annonce du diagnostic et du pro-
nostic, sait, au fond d’elle-méme, qu' Hannah va mourir.
Cette annonce, aussi terrible soit elle, lui 6te soudaine-
ment sa peur sans qu'elle en comprenne la raison. Ainsi,
le jour ot Hannah a eu ses premiers symptomes, elle a
fait une fausse couche. Ce jour-la, Hannah doit passer des
examens radiologiques, qui pourraient s'avérer dangereux
pour un feetus. Elle voit-la un signe du destin : elle perd
son bébé pour accompagner sa fille.

Son frére se demande comment ca sera pour Hannah,

si elle n'a pas peur. Cependant, guelque temps apres son
déces, il craint qu'elle soit encore vivante et, enfermée
dans son cercueil. Pourtant il était au courant du caractere
inéluctable de sa maladie, il a vu plusieurs fois le corps de sa
sceur, il a pu la toucher, poser toutes les questions qu'il désirait,
mais les croyances et les peurs d’enfant restent trés présentes.

On voit que la maladie est vécue différemment par tout
le monde. Hannah sait qu’elle va mourir et a la fin de sa
vie, elle évoque son futur lorsqu'elle sera au ciel, qui elle y
retrouvera.

Dans ce livre, on remarque que les sentiments et les
croyances tiennent une grande place. L'épreuve vé-
cue par toute une famille est rédigée en toute humilité,
n'épargnant aucun mot au lecteur. C'est une vraie lecon
de courage et de vie.

Maria Housden, Le cadeau d’'Hannah, Pocket, mars
2006, CHF 13.10



Ein unentbehrliches Begleitbuch
«Spiritual Care in der Langzeitpflege»

Pfrn. Elisabeth Jordi, Ziirich

Ein unentbehrliches Begleitbuch

In der palliativen Pflege und Betreuung von Sterbenden
und in der Begleitung ihrer Angehérigen sind Glaubens-
Uberzeugungen, Werte und Rituale eine wichtige Hilfe
und Ressource. Angesichts einer wachsend multikultu-
rellen Gesellschaft kommen Pflegefachpersonen nicht
umbhin, sich mit den zunehmend vielféltigeren religiésen
und kulturellen Hintergriinden ihrer Patienten sowie de-
ren Angehodrigen auseinanderzusetzen und ihnen ange-
messen zu begegnen. Dabei bendtigen sie Unterstitzung.
Julia Neubergers kompaktes Buch, das nun in zweiter und
vollstandig Uberarbeiteter Auflage vorliegt, ist dabei eine
entscheidende Hilfe. Zum einen pladiert die Autorin fur ei-
nen offenen, respektvollen, professionellen Umgang. Zum
andern beschreibt sie kompetent und pragnant verschie-
denste Glaubensrichtungen bezlglich ihrer Inhalte, ihrer
Geschichte, Rituale und Sterberiten. Neuberger zeigt auf,
welche Bedeutung der Glaube und Uberzeugungen fir die
Begleitung in der letzten Lebensphase haben, sie beleuchtet
aber auch das wichtige Thema des Umgangs mit dem Leich-
nam. Diese kleine Buch ebnet den Weg fiur eine ganzheit-
liche, kompetente Pflege von sterbenden Menschen, seien
es Animisten, Atheisten, Buddhisten, Christen, Humanisten,
Hindus, Juden, Muslime, Schintoisten oder Sikhs. Neuber-

PallioScope

ger versteht ihr Blichlein als Anfang einer persénlichen und
beruflichen Auseinandersetzung mit einer anspruchsvollen,
breit gefacherten Thematik. Sie ermutigt die Leserschaft zu
vertiefterem Nachdenken und weiterer Aneignung von
Kompetenzen. Die drei Anhédnge (1. Religionen in Deutsch-
land, Osterreich und der Schweiz; 2. Literatur- und Inter-
netverzeichnis zu Pflege, Sterben, Tod, Trauer, Migration,
Alter, Palliative Care und Hospizeinrichtungen; 3. Litera-
tur-, Internet- und Anschriftenverzeichnis zu Religionsge-
meinschaften) regen dazu an und fuhren die Leserschaft
weiter.

Es ist der Religionssoziologin Karin Hitz sehr zu danken,
dass sie dieses wichtige Werk, das urspriinglich ganz auf
Grossbritannien zugeschnitten war, dem deutschsprachi-
gen Raum zuganglich machte. Das Biichlein ist ein Ratge-
ber fur die Arbeit an der Basis, es ist aber auch far die Aus-,
Fort- und Weiterbildung sehr zu empfehlen.

Julia Neuberger, Sterbende unterschiedlicher Glau-
bensrichtungen pflegen.

2., vollstandig lberarbeitete und erganzte deutsch-
sprachige Auflage, 141.S., Verlag Hans Huber, Hogrefe
AG, Bern, ISBN 978-456-84732-0 CHF 38.90- ,£ 22.95
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So heisst die Masterarbeit von Christoph Schmid, dem Aus-
bildungsverantwortlichen von Curaviva. In Akutspitalern —
auch in solchen, die sich um gute Palliative Care bemiihen
— bleibt in der Regel kaum Zeit, um die spirituelle Dimension
des Menschen wirklich in den Blick zu bekommen. Anders
in den Institutionen der Langzeitpflege. Hier, wo «cure» nur
mehr am Rande ein Thema ist und wo Demenz zunehmend
eine rein rationale Kommunikation erschwert, stellen sich fur
Bewohner wie fur Pflegende die Fragen nach Sinn und letz-
ter Geborgenheit viel zentraler. «Spiritual Care», so schreibt
der Autor, «prasentiert sich als Pflege- und Betreuungsauf-
trag in Form von vier Schritten: Pflegepersonen haben die
Aufgabe, zuerst bei sich selbst Spiritualitat wahrzunehmen
und zu kléren, danach die individuellen, spirituellen Bedurf-
nisse und Ressourcen der Bewohnerlnnen zu erfassen (As-
sessment), daraus pflegerisch/betreuende Interventionen zu
planen und zu realisieren und diese schliesslich auf ihre Wir-
kung hin auszuwerten.» (S. 4) Uber eine Literaturrecherche,
vor allem aber auch Uber eine ausfuhrlich dokumentierte
Befragung von Pflegemitarbeiterinnen in einem Heim in der

Nahe von Luzern, kommt Christoph Schmid zum Schluss,
dass «bei der befragten Gruppe (...) sowohl das Grundver-
standnis von Spiritual Care vorhanden ist, wie auch verschie-
dene hilfreiche Interventionen wahrgenommen werden. Ne-
gativ wirkt sich aus, dass zurzeit im deutschsprachigen Raum
kein differenzierter und gleichzeitig einfach handhabbarer
Erfassungsraster zur Beschreibung der spirituellen Bedurfnis-
se und Ressourcen vorhanden ist.» (S. 4) Deshalb erscheint
auch in dieser Ausgabe von «palliative ch» seine dokumen-
tierte Weiterarbeit an diesem Thema (Seite 9 ff.).

Christoph Schmid, «Spiritual Care in der Langzeit-
pflege, Explorative Studie zur Aufgabe der Pflege-
mitarbeiterlnnen, dltere Menschen am Lebensende in
ihrer Spiritualitdt zu begleiten», Steinhausen, 2009,
129 Seiten. Die Arbeit ist zurzeit auf der Webseite
von Curaviva, www.weiterbildung.curaviva.ch,
verfligbar.



. Aufbruch in die Zukunft — Zur Retraite «palliative ch»

Mit der Annahme der «Nationalen Strategie Palliative Care 2010-2012» im letz-
ten Oktober ist Palliative Care in der Schweiz in eine neue Zukunft aufgebrochen.
Was vor weniger als zehn Jahren noch eine Utopie war — Palliative Care fur alle,
die es notig haben — ist heute eine konkrete Zielvorgabe. Was heisst das fur «pal-
liative ch», fUr seine Arbeitsgruppen und Sektionen? Um auf diese Frage erste
Antworten zu geben, haben sich am 26./27. November 2009 der Vorstand und
der Sektionsrat zusammen mit Judith Binder vom BAG zu einer Retraite im Lou-
verain hoch Uber dem Neuenburgersee getroffen.

Claude Fuchs
Aufbruch in die Zukunft — Zur Retraite von
«palliative ch»

Die Umsetzung der Nationalen Strategie

Die Nationale Strategie Palliative Care 2010-2012 sieht

Massnahmen auf sechs verschiedenen Gebieten vor:

— Versorgung: Ziel ist, dass in allen Landesteilen ein ge-
ntgendes Angebot an palliativer Versorgung besteht.
Dazu sollen vorerst die von «palliative ch» vorgeschla-
genen Versorgungsstrukturen definitiv verabschiedet
und Indikationskriterien fur Palliative Care erarbeitet
werden, und zwar als Vorarbeit fir eine nationale Ver-
sorgungsplanung. Zur Qualitatskontrolle gilt es, an
unserem «Label»-Projekt weiterzuarbeiten und dieses
unabhangiger, aber auch effektiver werden zu lassen.

— Finanzierung: Ziel ist, dass alle unabhangig von ihrer wirt-
schaftlichen Situation Zugang zu palliativer Versorgung
bekommen. Hier werden umfangreiche und komplexe Ver-
handlungen mit verschiedenen Partnern gefthrt werden
mussen. Vorerst gilt es weitere statistische Grundlagen zu erar-
beiten, wie «Minimal Data Set» und Vollkostenerhebungen.

— Aus-, Weiter- und Fortbildung: Ziel ist, dass Fachpersonen
und Freiwillige Uber die fur ihre Funktion notwendigen
Kompetenzen in Palliative Care verfligen. Hierzu soll ein
Nationales Bildungskonzept erarbeitet werden. Neben
dem Kompetenzenkatalog, an dem SwissEduc arbeitet,
ist unter anderem auch eine Erhebung der bestehenden
Ausbildungsmaglichkeiten vorgesehen.

— Sensibilisierung: Ziel ist, dass die Bevolkerung in der
Schweiz um den Nutzen von Palliative Care weiss und
deren Angebote kennt. Die in der Vorbereitungsphase er-
arbeitete Broschlre muss nun von den Sektionen und den
Kantonen realisiert und verteilt werden. Weiter ist unsere
Website als allgemeines Webportal zu Palliative Care neu
zu gestalten. Eine besondere Rolle bei der Information
kommt insbesondere «pro palliative care» zu, der Koaliti-
on, die wir letztes Jahr ins Leben gerufen haben und die
inzwischen fast zwei Dutzend Partner zahlt.

— Forschung: Ziel ist, dass die Forschung zu Palliative Care
in der Schweiz etabliert ist und funktioniert. Im Natio-
nalfond soll dazu ein neues Forschungsprogramm zum
Thema «Lebensende» initiiert werden. Zur Vorbereitung
darauf hat auch unsere Arbeitsgruppe «Forschung» ihre
Struktur und Arbeitsweise neu zu Gberdenken.

— Als Nationale Palliativ-Tagung wird unsere nachste Jahres-
tagung vom 1./2. Dezember in Biel eine gewisse Evaluati-
on der ersten Umsetzungs-Etappe moglich machen, um die
nachsten Schwerpunkte ins Auge zu fassen.
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Neue Arbeitskrafte sind unabdingbar

Das alles bedeutet sehr viel Arbeit. Naturlich kénnen wir auf

die aktive Mitarbeit des Bundesamtes fir Gesundheit, der

Gesundheitsdirektorenkonferenz und weiterer Verwaltungs-

abteilungen auf nationaler und kantonaler Ebene zéhlen.

Diese werden wesentliche Teile der Arbeit tibernehmen. Aber

auch auf «palliative ch» kommt sehr viel neue Arbeit zu. Da-

bei sind wir mit unserem Milizsystem ja schon bisher an un-
sere Grenzen gestossen. Die Arbeit von «palliative ch» muss
also auf mehr Schultern verteilt, aber auch professioneller
organisiert werden. Dazu wurden an der Retraite folgende

Beschlisse gefasst:

—  Wir richten einen dringenden Appell an alle unsere Mit-
glieder, welche die Mdglichkeit einer aktiven Mitarbeit
im Rahmen von «palliative ch» oder unserer Sektionen
sehen, sich bei der Geschéftsstelle von «palliative ch»
oder jener ihrer Sektion zu melden.

— Die Geschéftsstelle von «palliative ch» muss ausge-
baut und weiter professionalisiert werden. Ein Ausbau
ist auch auf der Ebene der Sektionen wiinschenswert.
Fur die Nachfolge von Claude Fuchs, der sich aus der
Hauptverantwortung fur die Geschéaftsstelle zurtickzie-
hen mochte, hat der Vorstand mit Walter Brunner eine
ausserst kompetente Person gefunden. Er wird sein Amt
im Laufe dieses Friihjahrs antreten und in der nachsten
Nummer unserer Zeitschrift vorgestellt werden.

— Anhand einer professionellen Beratung zur Organisa-
tionsentwicklung von «palliative ch» sollen die Struk-
turen unserer Gesellschaft im Laufe dieses Jahres Uber-
prift und effizienter gestaltet werden.

Bald neue Sektionen

Erfreuliches war an dieser Retraite auch aus unseren Sek-
tionen zu vermelden. Neben den diversen Projekten, die
Uberall vorbereitet werden, ist vor allem die Griindung von
zwei neuen Vereinen zu melden, die an unserer nachsten
Generalversammlung die Anerkennung als Sektionen be-
antragen werden: In Solothurn wurde im Herbst der Verein
Palliative Solothurn gegriindet, dessen Prasident, Dr. Chris-
toph Cina, an der Retraite bereits teilnehmen konnte. Im
Dezember hat sich auch im Aargau das bisherige Palliativ-
forum als Verein konstituiert. Prasident ist hier Dr. Johannes
Lukasek vom Kantonsspital Baden. Beide Vereine werden
sich in unserer nachsten Nummer vorstellen. So wie der Ver-
ein Zentralschweiz schon seit langerem aktiv an der Arbeit
von «palliative ch» teilnimmt, so sind selbstverstandlich auch
beide neuen Vereine heute schon zur Mitarbeit eingeladen.
Ganz neu sieht es danach aus, dass auch im Kanton Freiburg
endlich Bewegung hinein kommt. Die Initiative kommt aus
Kreisen der Altersinstitutionen. Erste Kontakte wurden inzwi-
schen aufgenommen.

Schon ware es, wenn Ende dieses Jahres Uberall in der
Schweiz eine Sektion von «palliative ch» fur die Umset-
zung der Nationalen Strategie auf kantonaler Ebene zu-
standig ware und keine «weissen Flecken» auf der Karte
mehr Ubrig blieben!



Départ pour I'avenir — La retraite de palliative ch

Avec I'adoption en octobre dernier de la nouvelle Stratégie nationale en matiere
de soins palliatifs 2010 - 2012, un nouvel avenir a commencé pour palliative ch
Ce qui, il y a 10 ans, paraissait &tre une utopie - des soins palliatifs pour tous ceux
qui en ont besoin - est devenu aujourdhui un but a réaliser. Quelles conséquences
ceci va-t-il avoir pour palliative ch, pour ses groupes de travail et ses sections?
Pour répondre a ces questions, le comité et les conseil des sections, ont fait une
retraite a Louverain au dessus du lac de Neuchatel, avec Madame Judith Binder

du BAG.

Claude Fuchs
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La mise en ceuvre d’'une Stratégie Nationale

La Stratégie Nationale en matiére de soins palliatifs 2010 —

2012, prévoit des mesures a prendre dans les six domaines

suivants:

— Prise en charge: Le but a atteindre est d’avoir dans tou-
tes les régions une offre de soins palliatifs suffisante
pour tous. Tout d’abord, il faudra adopter définitive-
ment les structures de prise en charge proposées par
palliative ch et mettre en place des critéres définissant
guand des soins palliatifs sont indiqués pour un patient.
Cela en guise de travaux préliminaires pour un concept
de prise en charge au niveau national. En ce qui concer-
ne le controle de qualité, il nous faudra veiller a ce que
notre projet Label puisse devenir plus effectif tout en
gardant son indépendance.

— Finances: Le but est que chacun ait accés a des soins
palliatifs sans considération de ses moyens financiers.
Pour atteindre ce but, des négociations difficiles et
complexes vont é&tre nécessaires avec plusieurs parte-
naires. Pour le moment, nous continuerons a collecter
des données statistiques a I'aide de notre Minimal Data
Set en particulier, et a travailler a établir les frais totaux
des traitements.

— Formation, formation continue: Le but est que les pro-
fessionnels et les bénévoles disposent des compétences
adaptées a leur fonction. Pour atteindre ce but nous
avons besoin d'un concept national de formation et
SwissEduc poursuit son travail en vue d'un catalogue
de compétence. Il s'agira également d'établir un cata-
logue des possibilités de formation existantes.

— Sensibilisation: Le but est ici que la population suisse
connaisse |'existence de soins palliatifs et I'offre exis-
tante. La brochure préparée doit maintenant étre réa-
lisée et distribuée au plus vite par les sections et les
cantons. Le site internet est lui aussi a refaire. Dans le
domaine de l'information, un role important revient
particulierement a pro palliatif care, coalition que nous
avons créée I'année derniére et qui compte maintenant
plus d’une vingtaine de partenaires.

— Recherche: Le but est que la recherche en soins pallia-
tifs en Suisse, soit bien établie et fonctionne. Dans le
Fond national est prévu un nouveau champ d’'études
sur la fin de la vie. Pour s'y préparer, notre groupe de
travail recherche devra revoir ses structures et sa facon

Nouvelles palliative ch

de travailler. Les prochaines Journées Nationales des
soins palliatif auront lieu: 1 et 2 décembre a Bienne.
Elles permettront une premiere évaluation de la mise en
ceuvre de la Statégie nationale et d’esquisser les étapes
suivantes.

De nouvelles collaborations sont indispensables

Tout cela représente une immense somme de travail. Bien
entendu, nous pouvons compter sur le travail actif de I'Of-
fice fédéral de la santé publique, de la conférence des direc-
teurs de la santé et des administrations au niveau national
et cantonal. Ces organismes prendront en main une grande
partie du travail, mais palliative ch devra réaliser sa part. De
fait, notre system de milice avait depuis longtemps déja at-
teint ses limites. Le travail de palliative ch devra donc étre
partiellement professionnalisé et réparti sur plus de person-
nes. A cet effet, lors de notre retraite, nous avons pris les
décisions suivantes:

Nous adressons un appel urgent a tous nos membres qui
ont la possibilité de travailler activement dans le cadre de
palliative ch de bien vouloir s'annoncer aupres de leurs sec-
tions ou du secrétariat de palliative ch.

Le secrétariat de palliative ch doit étre développé et pro-
fessionnalisé. Un développement sera aussi nécessaire au
niveau des sections. En remplacement de Claude Fuchs, qui
désire prendre sa retraite en tant que secrétaire général, le
comité a nommé Walter Brunner, une personne extréme-
ment compétente. Nous présenterons dans notre prochain
numéro.

Dans le courant de I'année a venir, nous aurons a revoir
les structures de notre société a I'aide d'une consultation en
développement d’organisations.

Bientot de nouvelles sections

Notre retraite a également été I'occasion de plusieurs nou-
velles réjouissantes de la part de nos sections. En plus de
toute une série de projets, nous soulignerons en particulier
la création de deux nouvelles sections. L'automne dernier
a Soleure une nouvelle association s’est constituée sous la
présidence du Dr Christoph Cina, qui d'ailleurs était déja
présent a notre retraite. En Argovie aussi une association
a été créée sous la présidence du Dr Johannes Lukasek de
I'hopital cantonal de Baden. Ces deux nouvelles sections se
présenteront dans notre prochain numéro. Tout comme la
section de Suisse centrale, les deux nouvelles sections sont
déja au travail au sein de palliative ch. Tout nouvellement, il
semblerait que cela bouge enfin aussi du cété de Fribourg.
Ici I'initiative vient des institutions pour les personnes agées.
Les premiers contacts sont établis.

Il est ainsi a espérer que d’ici la fin de cette année le ter-
ritoire entier de la Suisse sera recouvert par nos sections et
gue partout nous puissions travailler a la mise en ceuvre de
la Stratégie nationale.



. Partenza per il futuro - Il ritiro di palliative ch Notizie palliative ch

Con I'adozione lo scorso ottobre della nuova Strategia Nazionale in materia di
cure palliative 2010 — 2012 ¢ iniziato un nuovo avvenire per palliative ch. Ciod che,
10 anni fa, sembrava essere un’utopia — delle cure palliative per tutti coloro che

ne hanno bisogno - é diventato oggi un obiettivo da realizzare. Quali saranno le Le prossime Giornate Nazionali delle cure palliative si
conseguenze che questo avra per palliative ch, per i suoi gruppi di lavoro e per le terranno il 1 e 2 dicembre a Bienne. Esse consentiranno
sue sezioni? Per rispondere a queste domande il comitato e il consiglio delle sezio- una prima valutazione dell’applicazione della Strategia
ni si sono riuniti in un ritiro a Louverain sopra il lago di Neuchatel, con la presenza Nazionale e di tracciare le tappe successive.

della signora Judith Binder dell’UFSP.
Sono indispensabili delle nuove collaborazioni
Tutto questo rappresenta un’enorme quantita di lavoro. Be-

Claude Fuchs ninteso possiamo contare sul lavoro attivo dell’Ufficio fede-
. . . Lo rale della salute pubblica, della conferenza dei direttori della
Partenza per il futuro - Il ritiro di palllatlve ch salute e delle amministrazioni a livello nazionale e cantonale.

Questi organismi prenderanno in mano gran parte del lavo-
ro, ma palliative ch dovra fare la sua parte. Di fatto il nostro

La realizzazione di una Strategia Nazionale sistema di milizia aveva gia raggiunto da tempo i suoi limiti.
La Strategia Nazionale in materia di cure palliative 2010- Il lavoro di palliative ch dovra dunque essere parzialmente
2012, prevede dei provvedimenti nei sei ambiti seguenti: professionalizzato e ripartito tra diverse persone. Per questo,
— Presa a carico: I'obiettivo da raggiungere é di avere in  durante il nostro ritiro abbiamo preso queste decisioni :
tutte le regioni un‘offerta di cure palliative sufficiente Rivolgiamo un appello urgente a tutti i nostri membri che

per tutti. Innanzitutto occorrera adottare definitivamen- ~ hanno la possibilita di lavorare attivamente in questo ambito
te le strutture di presa a carico proposte da palliative ch  di volersi annunciare alle loro sezioni o al segretariato di pal-
e elaborare dei criteri che definiscano quando le cure liative ch.

palliative sono indicate per un paziente; questo come Il segretariato di palliative ch deve essere sviluppato e pro-
lavoro preliminare per un concetto di presa a carico a  fessionalizzato. Sara necessario anche uno sviluppo a livello
livello nazionale. Per quello che riguarda il controllo di  delle sezioni. In sostituzione di Claude Fuchs, che desidera ri-
qualita sara necessario operare affinché il nostro pro- tirarsi dalla sua funzione di segretario generale, il comitato ha
getto Label possa divenire piu effettivo mantenendo  nominato Walter Brunner, una persona estremamente com-

perd la sua indipendenza. petente. Lo presenteremo nel prossimo numero della rivista.
— Finanze: I'obiettivo & che ognuno abbia accesso alle Nel corso del prossimo anno dovremo rivedere le strutture
cure palliative indipendentemente dai suoi mezzi fi-  della nostra societa con I'aiuto di una consulenza in sviluppo

nanziari. Per raggiungere questo obiettivo saranno ne-  d‘organizzazioni.
cessarie delle negoziazioni difficili e complesse con vari
partners. Per il momento continueremo a raccogliere  Presto delle nuove sezioni

dei dati statistici grazie al nostro Minimal Data Set in Il nostro ritiro ¢ stata I'occasione di buone notizie da parte
particolare, per stabilire i costi totali dei trattamenti. delle nostre sezioni. Oltre a tutta una serie di progetti, sot-
— Formazione, formazione continua: |'obiettivo & che i tolineiamo in particolare la creazione di due nuove sezioni:

professionisti e i volontari dispongano di competenze  L'autunno scorso, a Soletta, una nuova associazione si & co-
adattate alla loro funzione. Per raggiungere questo  stituita sotto la presidenza del Dr. Christoph Cina, che era
obiettivo abbiamo bisogno di un concetto nazionale  tra I'altro gia presente al nostro ritiro. E anche in Argovia si
di formazione e SwissEduc prosegue il suo lavoro in & creata un'associazione sotto la presidenza del Dr. Johannes
vista di un catalogo di competenze. Si trattera anche  Lukasek dell’ospedale cantonale di Baden. Queste due nuove
di stabilire un catalogo delle possibilita di formazione  sezioni si presenteranno nel nostro prossimo numero. Cosi
esistenti. come la sezione della Svizzera centrale, queste due nuove
— Sensibilizzazione: |'obiettivo & che la popolazione sviz-  sezioni sono gia al lavoro in seno a palliative ch. Ultimamente
zera conosca l'esistenza delle cure palliative e I'offerta  sembrerebbe che qualcosa si muova anche a Friborgo. Qui

presente. L'opuscolo preparato deve ora essere realizza-  I'iniziativa viene da istituzioni per persone anziane. | primi
to e distribuito al piu presto dalle sezioni e dai cantoni.  contatti sono stabiliti.
Anche il sito internet dovra essere rifatto. Nell'ambito Si spera cosi che entro la fine di questo anno tutto il ter-

dell'informazione, un ruolo importante viene ricoperto  ritorio svizzero sia coperto dalle nostre sezioni e che dapper-
da pro palliative care, coalizione che abbiamo creato  tutto sia possibile lavorare all'applicazione della Strategia Na-
lo scorso anno e che conta ora pit di una ventina di  zionale.
partners.
— Ricerca: |'obiettivo & che la ricerca in cure palliative in
Svizzera sia ben instaurata e funzioni. Nel Fondo Nazio-
nale é previsto un nuovo campo di studi sulla fine della
vita. Per prepararvisi il nostro gruppo di lavoro ricerca
dovra rivedere le sue strutture e la sua maniera di
lavorare.
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Claude Fuchs

Eine Publikumsumfrage zu Palliative Care
Une enquéte publique sur les soins palliatifs
Un’inchiesta pubblica sulle cure palliative

Eine Publikumsumfrage zu Palliative Care

Ende Februar hat das BAG die Resultate einer Telefonumfra-

ge im Oktober und November 2009 bei 1600 Personen tber

15 Jahren in der ganzen Schweiz verdffentlicht. Wir werden

in der nachsten Nummer ndher darauf eingehen. Hier schon

ein paar wichtige Vorinformationen:

— Knapp die Halfte der Befragten hat den Begriff «Pallia-
tive Care» schon gehort. In der Genfersee-Region sind
es gar 78%.

Nachrichten palliative ch
Nouvelles palliative ch

— 91% der Befragten sind (nachdem man ihnen den
Begriff erklart hat) der Meinung, Palliative Care sollte
allen schwerkranken und sterbenden Menschen in der
Schweiz zur Verfiigung stehen. Wenn sie selber unheil-
bar krank waren, wirden 77% der Befragten in Be-
tracht ziehen, Palliative Care zu nutzen.

Claude Fuchs

Une enquéte publique sur les soins palliatifs

Fin février, I'OFSP a publié les résultats d'une enquéte télé-
phonique faite dans toute la Suisse en octobre et novem-
bre 2009 auprés de 1600 personnes de plus de 15 ans.
Nous y reviendrons plus longuement dans notre prochain
numéro. Voici déja, en primeur, quelques informations im-
portantes:
— Presque la moitié des personnes interrogées a déja en-
tendu parler des soins palliatifs. Dans la région lémani-
gue ce sont méme 78%.

— Aprés leur en avoir expligué le terme, 91% des person-
nes interrogées sont d'avis que les soins palliatifs de-
vraient étre a la disposition de toutes les personnes gra-
vement malades ou mourantes en Suisse. S'ils étaient
eux-mémes dans cette situation, 77% envisageraient
d'utiliser ces soins pour eux-mémes.

Claude Fuchs

Un’inchiesta pubblica sulle cure palliative
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Alla fine di febbraio I’'UFSP ha pubblicato i risultati di un’in-
chiesta telefonica svolta in tutta la Svizzera in ottobre e
novembre 2009 presso 1600 persone con piu di 15 anni.
Nel nostro prossimo numero torneremo su questo argo-
mento pil a lungo. Ecco gia perd alcune importanti an-
ticipazioni:
— Quasi la meta delle persone interrogate ha gia senti-
to parlare delle cure palliative. Nella regione lemanica
sono addirittura il 78%.

— Dopo aver loro spiegato il termine, il 91% delle persone
interrogate sono dell’opinione che le cure palliative do-
vrebbero essere a disposizione di tutte le persone gra-
vemente ammalate o morenti in Svizzera. Se essi stessi
fossero in questa situazione, il 77% degli interpellati
avrebbero l'intenzione di usufruire delle cure palliative
per sé stessi.
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Dr. Grégoire Gremaud

Activités SPAJ fin 2009

Durant cette année 2009, la Spaj a participé a I'aventure
de I'exposition de la Fondation La Chrysalide «Si un jour,
je meurs..., les soins palliatifs s'exposent». Elle participera
et soutiendra une version bilingue de la dite expo qui se
tiendra a Bienne du 21 avril au 20 mai 2010 (cf www.
centrepallium.ch).

Le Groupe d'échanges de la Spaj s'est rencontré a 3 re-
prises, une fois dans chaque canton en 2009. En 2010, ce
groupe continuera a proposer des rencontres aux profes-
sionnels de la santé intéressés en 2010. La prochaine réu-
nion est fixée au 10 mars 2010 a 19h30 au Centre Pallium,
rue du Stand 19, a Bienne; le théme en sera «Le soutien
aux proches... Nous les soignants et les proches, comment
le vivons-nous?».

L'Assemblée Générale (AG) de la Spaj a eu lieu le 29
octobre 2009 sur le site de I'HNE La Chrysalide a La Chaux-
de-Fonds. Un état des lieux du développement des soins
palliatifs dans I'arc jurassien a été présenté par Mme Mi-
cheline Huguelet Cuixeres, représentante du service de la
santé publique du canton de Berne. Pour rappel, un rap-
port avait été rendu aux Conseillers d’Etat et Ministre en

charge de la santé des 3 cantons (NE, BE et JU) au début
2009. Dés lors, une cheffe de projet, en la personne de
Sonja Flotron, membre de notre Comité Spaj, a été man-
datée pour définir la mise sur pied d'une Equipe mobile de
soins palliatifs pour cette grande région. Le travail est en
cours.

Lors de cette AG, nous avons aussi discuté avec les
personnes présentes les objectifs de la Spaj en tant que
société locale de palliative.ch. Nous avons aussi parlé de
nos soucis d’organisation liés au bénévolat du Comité, en
particulier. L'idée d'un secrétariat professionnel fait son
chemin. L'érosion du nombre de membres qui cotisent a
palliative.ch (132 cotisations pour 150 membres inscrits a
la Spaj) nous interpelle aussi.

Enfin, en collaboration avec les départements canto-
naux de la santé des 3 cantons (NE, BE et JU), nous souhai-
tons participer a la diffusion de la brochure «Maladie in-
curable-et maintenant?» proposée par palliative.ch; cette
brochure doit encore étre adaptée avec la présentation de
I'offre locale de soins palliatifs.

Johannes Lukaschek
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Bald eine neue Sektion im Aargau

Bald eine neue Sektion im Aargau

Am 14.12.2009 wurde der «Verein palliative aargau» im
Rahmen einer Grindungsversammlung im Kantonsspital
Baden feierlich gegriindet. Das Echo war unerwartet gross.
Es nahmen ca. 70 Personen aus Politik, Medizin, Pflege,
Seelsorge, Freiwilligenorganisationen, Apothekerverband,
Physiotherapie und Psychoonkologie teil.

Wie kam es zu der Griindung des Vereins?

Im Rahmen der verstarkten Aktivitaten im Feld der Palliati-
ve Care fand am 14.11.2002 am Kantonsspital Aarau eine
Kick-off-Tagung statt, aus welcher 2004 das «Forum Pal-
liative Care Aargau» entstand. Dieses Forum, das sich aus
verschiedenen Disziplinen im Bereich der Palliation zusam-
mensetzte und unter der Federfiihrung der Krebsliga Aar-
gau arbeitete, organisierte mehrere jahrlich stattfindende
Fallvorstellungen im Kanton mit dem Ziel der Information
und Vernetzung der Akteure in der palliativen Betreuung
von Patienten und Angehorigen. Ein Hohepunkt der Ar-
beit dieses Forums war die erste Aargauer Palliative-Care-
Tagung vom 29.11.2007 in Aarau.

Auf Initiative der Krebsliga Aargau hin, die das Forum
tatkraftig unterstitzte, wurde die neue Form eines Vereins
angestrebt, um sich als Sektion des Dachverbandes «pal-
liative.ch» und mit der neu verabschiedeten Nationalen

Strategie Palliative Care 2010-2012 im Ricken verstarkt
um die Belange und Bedurfnisse der Palliative Care einzu-
setzen.

Es erwartet uns nun viel Arbeit. Einerseits gilt es das
Angebot an palliativer Versorgung im Kanton zu evaluie-
ren, andererseits die BedUrfnisse und Lticken der verschie-
denen Institutionen, die Vernetzung untereinander sowie
nicht zuletzt die Offentlichkeitsarbeit zu erfassen. Dies im
Kontext der Nationalen Strategie in Palliative Care und als
Teil eines schweizweiten Verbandes. Wir freuen uns
darauf.
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Vorstand «palliative aargau»

Préasidium: Dr. med. Johannes Lukaschek, FMH Innere Me-
dizin und Medizin, Onkologe, Baden

Aktuariat: Maja Soland, dipl. Pflegefachfrau HoFa 1
Palliative Care, Rupperswil

Geriater: Dr. med. Peter Fischer, Geriater, Suhr

Rheumato- Dr. med. Andreas Thueler, Chef Rehabilitation
loge: und Rheumatologie, KSB, Baden

Physiotherapie Henry A. Emery, dipl. Physiotherapeut + Aku-
punkteur, Zurzach

Delegierte von Organisationen

Kinderspitex
Nordwest-
schweiz:

Regula Schmid, dipl. Pflegefachfrau, Einsatzlei-
terin, Kuttigen

Regionen

Regionalspital Marlise Schlapfer Hellmann, Leitung Sozial-
dienst, Zofingen

Zofingen

Kath. Landes-
kirche:

Hans Niggeli, Fachstellenleiter kath. Klinik- und
Heimseelsorge AG, Dietikon

Gabriela Bereuter, Geschéaftsfrau, Gemeindera-
tin, Zufikon

Stephanie Hunn, Buchhalterin, Finance Mana-
ger, Kuttigen

Revisoren

Berater

Informatiker:  Zeljko Blazinic, Mdgenwil
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Hitfe und Pflage In flaais

SPITEX BERN ist ein zukunftsorientiertes ISO- und
EFQM-zertifiziertes Unternehmen im Herzen von
Bern, mit rund 440 Mitarbeitenden. Méchten Sie
mithelfen, den pflege- und hilfebedurftigen Men-
schen in ihrem Zuhause hohe Lebensbedingungen
zu schaffen?

Wir suchen fiir unser Spezialteam Spitalexterne On-
kologie- und Palliativpflege SEOP zum Aufbau eines
Schichtdienstes

— Dipl. Pflegefachpersonen Onko-
logie/Palliation (40-80%)

Sie stellen zusammen mit ihren Kolleglnnen die spi-
talexterne Onkologie- und Palliativpflege sicher und
helfen mit, unsere Mitarbeitenden in den Betrieben
zu beféahigen, Tumor- und Palliativpatienten zeit-
und fachgerecht zu pflegen und zu betreuen. Sie
wirken aktiv bei der steten Weiterentwicklung und
Optimierung des Dienstes mit.

Sie bringen Lebens- und Berufserfahrung mit, ideal-
X erweise als Hofa | Onkologie und Palliative Care
und sind seit mindestens 2 Jahren in der Onkologie-
und Palliativpflege tatig. lhr Geschick, Mitarbeitende
mit lhrem Fachwissen zu unterstitzen, zeichnet Sie
aus. Zudem sind Sie bereit, sich weiterzubilden. Der
PW-Ausweis ist Bedingung.

Wir freuen uns auf lhre Bewerbung und auf Sie!
Ihre vollstandige Bewerbung schicken Sie bitte an
Ursula Rohner, Fachspezialistin Human Resources.




@ ostscHwElz

An einer Podiumsdiskussion an der FHS St.Gallen zum Thema «Palliative Care
als Herausforderung, vorhandene Ressourcen und Synergien» begrussten alle Be-
teiligten einhellig die Schaffung der Nationalen Strategie Palliative Care durch
die Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -di-
rektoren (GDK). Man habe einen grossen Meilenstein erreicht, aber die zuktnfti-
ge Herausforderung sei, diese Strategie mit ihren Zielen in 26 unterschiedlichen
Kantonen umzusetzen.

Britta Jetschin
Die «Nationale Strategie Palliative Care»
ist da — und jetzt?

Wie erreicht man einen Uberkantonalen Konsens bei der
Umsetzung der Strategie? Die erste Frage ging gleich an
Frau Judith Binder, Projektleiterin der Nationalen Strategie
Palliative Care beim Bundesamt fur Gesundheit. Frau Bin-
der ist, wie noch vier weitere Vertreterinnen und Vertreter
aus Politik, Okonomie, Verbdnden und der Medizin, der
Einladung an die FHS St.Gallen gefolgt. Studierende des
Weiterbildungsprogramms «Master of Advanced Studies
(MAS) in Palliative Care» haben am 11. Dezember 2009
zur Podiumsdiskussion eingeladen und durch das Pro-
gramm gefuhrt. Dabei lagen die Schwerpunkte der Diskus-
sion auf der Umsetzung der Strategie, der Informations-
politik gegentber der Bevolkerung und der Finanzierung
von Palliative-Care-Leistungen. Alle Teilnehmenden waren
einhellig der Meinung, dass mit der Nationalen Strategie
Palliative Care eine wichtige Grundlage geschaffen sei, al-
len Menschen Palliative Care zugénglich zu machen und
anzubieten.

Breite Unterstiitzung

Frau Binder verwies darauf, dass die Strategie gemeinsam
mit der Schweizerischen Konferenz der kantonalen Ge-
sundheitsdirektorinnen und- direktoren (GDK) erarbeitet
worden sei und von ihr mitgetragen werde. Des Weiteren
hatten andere wichtige Akteure mitgearbeitet, und damit
sei eine gute Voraussetzung fur die Umsetzung der Stra-
tegie geschaffen worden. Dennoch sei man auf die wei-
tere kantonale und kommunale Zusammenarbeit mit Ver-
banden, Spitex, Pflegeheimen und anderen Institutionen
angewiesen. Das unterstitzten auch Daniel Buiche, Pallia-
tivmediziner und Prasident Palliativnetz Ostschweiz sowie
Roland Kunz, Chefarzt Geriatrie und Palliative Care Spital
Affoltern und Co-Prasident von «palliative ch». Beide un-
terstrichen die gute Zusammenarbeit mit der GDK, mach-
ten aber auch deutlich, dass jetzt die Strategie sinnvoll
auf die einzelnen Sektionen von «palliative ch» herunter
gebrochen werden musse. Manche Kantone seien in der
Palliative Care Entwicklung schon viel weiter als andere.

Zweifel an der «von oben» vorgegebenen Strategie

«Ich habe grosse Zweifel daran, dass eine Strategie, die
von oben herab kommt, sich bei 26 Kantonen durchsetzen
kann.» Der kritische Einwand kam von Walter Hagmann,
Okonom und Dozent an der FHS St.Gallen. Er sprach sich
eindeutig frs «Bottom-Up» aus, die Impulse mussten von
unten her nach oben durchgesetzt werden. Judith Binder
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wies daraufhin, dass diese Bottom-Up-Impulse von grosser
Bedeutung und in die Strategie bereits eingeflossen seien.
Mit der Nationalen Strategie wiirden auch Top-Down-Im-
pulse gesetzt. «Fur eine effiziente Forderung der Palliative
Care in der Schweiz braucht es Top-Down- und Bottom-
Up-Prozesse», so Judith Binder.

Finanzierung von Palliative-Care-Leistungen

Ein anderes grosses Thema war die Finanzierung von Pal-
liative Care. Roland Kunz verdeutlichte, dass man mit Pal-
liative Care nichts Neues erschaffen hatte. Die Menschen,
die palliative Hilfe brauchten, wirde es schon lange ge-
ben. Nur seien sie oft schlecht und falsch und damit auch
teuer behandelt worden. Wenn Palliative Care gezielter
eingesetzt werden wirde, konnte diese kostengunstiger
angeboten werden. Frau Binder wies auf die Problematik
der unterschiedlichen Definitionen von Palliative Care hin.
Man wisse zum Teil gar nicht, was alles unter die Leistun-
gen der Palliative Care falle.

Was ist Palliative Care?

Die Frage nach der Definition «Palliative Care» und was
alles konkret an Leistungen dahinterstehe, zog sich wie ein
roter Faden durch die Podiumsdiskussion. Frau Katharina
Linsi, Prasidentin des SBK (Sektion SG, TG, AR, Al) mach-
te deutlich, dass Pflegeheime, Spitex und Spitaler wissen
mussten, was Palliative Care sei, um daraufhin den Bedarf
festzustellen und entsprechend qualifiziertes Personal ein-
zustellen.

Ein wichtiger Meilenstein

Die Diskussion zeigte deutlich, dass mit der Nationalen
Strategie Palliative Care eine gute Grundlage geschaffen
wurde, allen Menschen Palliative Care zuganglich zu ma-
chen und anzubieten. Darlber hinaus soll die Qualitat der
Leistungen der Palliative Care internationalen Standards
entsprechen. Die Umsetzung der Strategie, das Herun-
terbrechen auf konkrete Massnahmen in den einzelnen
Kantonen, die Einbeziehung der Verantwortlichen an der
«Basis» — das sind die zukinftigen Herausforderungen,
um die gesteckten Ziele zu erreichen.

FHS St.Gallen

Hochschule fir Angewandte Wissenschaften
Weiterbildungszentrum Gesundheit
Tellstrasse 2

9000 St.Gallen

Weitere Informationen

Britta Jetschin

Kommunikationsbeauftragte Fachbereich Gesundheit,
+41 71 226 15 07

britta.jetschin@fhsg.ch



Kalender
Calendrier

Maérz/Mars 2010 19./20.04.2010 29.04.- 1.05.2010

63

18.03.2010, 12.00-14.00

Netzlunch NETZWERK ZH/SH
Thema: MPCT in den Regionen
Info: www.pallnetz.ch; info@pallnetz.ch

18.03.2010

Onkologiepflege Kongress 2010 -
Congreés Soins en Oncologie 2010
Thema: Krebs — so jung —so alt!?
Théme: Un cancer si jeune —

si agé encore!?

Lieu/Ort : Bern

Info: Onkologiepflege Schweiz,

Hirstigstrasse 13, 8451 Kleinandelfingen,

www.onkologiepflege.ch

23.-25.03.2010

Leben bis zuletzt und in Frieden
sterben

Was schwer kranke und sterbende
Menschen brauchen

Kursleitung: Matthias Mettner und
Dr. med. Regula Schmitt-Mannhart
Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zdrich

Info: Palliative Care und Organisations-
ethik — Tel. 044 980 32 21,
www.weiterbildung-palliative.ch,
info@weiterbildung-palliative.ch

28.03. - 04.04.2010

Beriihrt — Geliebt — Gesegnet,

Ein spiritueller Weg durch die Trauer
in sieben Stationen

Ort: VIA CORDIS-Haus St. Dorothea,
6073 Flueli-Ranft

Infos: www.viacordis.ch

April / avril 2010

06.04.10-11.01.2011
7 jours a raison d'un jour par mois

Formation cantonale vaudoise en
soins palliatifs pour bénévoles
Responsable de formation, Christine
Burki, Fondation Rive-Neuve

Infos: tél 078 692 22 77,
christine.burki@riveneuve.ch

Aufbaumodul Palliative Care -
Sterben, Tod und Umgang mit dem
Leichnam in den funf Weltreligionen in
St.Gallen

Infos: SBK Geschaftsstelle,

071 223 43 66, info@sbk-sg.ch
www.sbk-sg.ch

20.04.2010

8. Schweizer Fachtagung Psycho-
Onkologie:

Spektrum Psycho-Onkologie:
Facetten - Einblicke — Ansatze
Ort: Kantonsspital Aarau

Infos: Sekretariat SGPO, 031 389 91 30,

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

22.-24.04.2010

«Kommunikationstraining»
Seminar fiir Arztinnen, Arzte und
Pflegefachleute von Krebskranken
Ort: Hotel Aesch,

Walchwil am Zugersee, ZG

Info: Krebsliga Schweiz, Kurse-CST,
031 389 91 29, kurse-cst@krebsliga.ch,
www.krebsliga.ch

28.04.2010, 17.00 - 19.00

Mitgliederversammlung 2010 Pallia-
tive Care Netzwerk Kanton Bern mit
anschliessendem Apéro

Ort: Haus Blumenberg,

Schanzlistrasse 33, 3013 Bern

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

28.04 - 08.08.10

Si un jour je meurs. Les soins palliatifs
s'exposent. Exposition et conférences.
Lieu: Fondation Claude Verdan,

Musée de la main, Rue du Bugnon 21,
1011 Lausanne

29.04.-01.05.2010

«Mieux communiquer»

Séminaire pour médecins et personnel
infirmier en oncologie

Lieu: Hotel Préalpina, Chexbres VD
Info: Ligue suisse contre le cancer,
Cours-CST, 031 389 91 29,
cours-cst@liguecancer.ch,
www.liguecancer.ch

14. Internationales Seminar:
Palliativbetreuung von Tumorkranken
Aktuelle, interprofessionelle Aspekte
einer umfassenden palliativen Betreuung
fur Pflegefachpersonen, Arztinnen, Arzte
und Vertreter anderer Gesundheitsberufe
Ort: Kartause Ittingen,

Warth b. Frauenfeld

Info: Kongress-Sekretariat/DESO,
Rorschacherstr. 150, CH-9006 St.Gallen,
Tel. 071 243 0032,
deso@oncoconferences.ch,
www.deso.oncoconferences.ch

Mai/mai 2010

Beginn Mai 2010

Grundkurs Palliative Care -

ein Versorgungskonzept fir
schwerkranke und sterbende
Menschen in Weinfelden
Information: SBK Geschaftsstelle,
071 223 43 66, info@sbk-sg.ch
www.sbk-sg.ch

11.05.2010

Pratique clinique et recherche en
soins palliatifs: état des lieux et
perspectives

Lieu: HEarc, rue de la Maladiere,
2500 Neuchatel

Info: www.spaj.ch/agenda

20.05.2010

Vom Sinn der Scham und der
Bedeutung der Achtsamkeit

mit Prof. Dr. Daniel Hell,

Matthias Mettner u. a.

Ort: Kunsthaus Zurich, Auditorium
Info: Forum Gesundheit und Medizin,
044 980 32 21,
info@gesundheitundmedizin.ch,
www.gesundheitundmedizin.ch

21.-22.05. 2010
1. Modul

Train the Teacher in Palliative Care —
Wirksam lehren lernen

6 Tage in 4 Modulen fur Lehrende im
Hospiz- und Palliativebereich

Ort: Kantonsspital St.Gallen,
Palliativzentrum

Info: Tel 071 494 35 50
madeleine.dinkel@kssg.ch
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26.-28.05.2010

«Man miusste liber alles reden
kénnen»

Kommunikative Kompetenzen in der
Begleitung kranker und sterbender
Menschen

Kursleitung: Matthias Mettner und
Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum fir Weiterbildung /
Universitat Zarich

Info: Palliative Care und
Organisationsethik,

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

29.05.2010

«Patienten-Koalition» -

«Coalition des patients»
Grindungsversammlung der Patienten-
Koalition — die Stimme der Krebsbetrof-
fenen und ihren Angehdérigen in gesund-
heits- und sozialpolitischen Fragen der
Schweiz.

Séance inaugurale de la Coalition des
patients — la voix des personnes touchées
par le cancer et leurs proches par rapport
aux questions de politique social et de la
santé en Suisse.

Ort/Lieu: Kursaal Bern, Bern

Info: Krebsliga Schweiz, 031 389 91 22,
coalition@krebsliga.ch, www.krebsliga.
ch/de/100_jahre_krebsliga,
coalition@ligue-cancer.ch
www.liguecancer.ch/fr/centenaire_de_la_ligue

Juni/juin 2010

03.06. - 05.06.2010

«Kommunikationstraining»

Seminar fur Arztinnen, Arzte und
Pflegefachleute von Krebskranken

Ort: Bildungshaus Kloster Fischingen, TG
Info: Krebsliga Schweiz, Kurse-CST,

031 389 91 29, kurse-cst@krebsliga.ch,
www.krebsliga.ch

Kalender
Calendrier

03.06. 2010, 09.00-16.00
Lacher prise pour vivre pleinement
Lieu: Les Loviéres, 2720 Tramelan
Info: noemie.berberat@cip-tramelan.ch

07./08.06.2010
Was die Seele gesund halt -
Heilkrafte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese,
Resilienzforschung
Kursleitung: Matthias Mettner
Ort: Zentrum fur Weiterbildung /
Universitat Zarich
Info: Palliative Care und Organisations-
ethik,
Tel. 044 980 32 21,
www.weiterbildung-palliative.ch,
info@weiterbildung-palliative.ch

10.06 — 12.6.2010
6th Research Forum of the EAPC
Ort/Lieu: Glasgow / GB
Info: www.eapcnet.org

Juli / juillet 2010

01.07.2010
Generalversammlung Palliative Care
Netzwerk ZH / SH
Ort: ETH, altes Chemiegebaude,
Universitatsstr. 6, Zirich
Info: www.pallnetz.ch

01.07.2010, 09.00 - 16.30 Uhr
Fachtagung: Palliative Care: Kosten —
Nutzen - Méglichkeiten
Ort: ETH Zurich, CAB altes Chemiege-
bdudeUniversitatsstrasse 6, Zurich
Anschliessend 10. Generalversammlung
palliative care NETZWERK ZH/SH

August / aoat 2010

19.08.-21.08.2010

«Interprofessionelle Weiterbildung
in Psychoonkologie»

Fur Fachpersonen aus Psychologie,
Medizin, Pflege, Sozialarbeit

und Theologie

Kursdauer: 2 Jahre, es kdnnen auch nur
einzelne Module besucht werden

Info: Krebsliga Schweiz, Valentina Celio,
Postfach 8219, 3001 Bern

Tel. 031 389 91 26,
psychoonkologie@krebsliga.ch

20. - 21. 08. 2010,

Palliativ-Basiskurs fiir Arztinnen und
Arzte «Sommerkurs»

Modul 1: 20.-21. August; Modul 2:
10./11. September

Ort: Schloss Wartegg, Rorschacherberg
Info: Frau Madeleine Dinkel, Sekretariat
Palliativzentrum,

Kantonsspital St.Gallen, 071 494 95 50,
madeleine.dinkel@kssg.ch

29.08.2010 15.00 - 18.00

Verleihung des Schweizer Palliative
Care Preises

Gestiftet von «Palliative Care und
Organisationsethik — Interdisziplinare
Weiterbildung CH» im Rahmen des
funfijahrigen Jubildums.

Ort: Restaurant Lowen,

Meilen am Zurichsee ZH

Info: Palliative Care und Organisations-
ethik,

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

September / septembre 2010

Sept. 2010 bis Sept. 2011

Palliative Care Interdisziplinarer
Lehrgang

5. Durchftihrung / 20 Unterrichtstage
Grundlagen und Symptommanagement,
Psychosoziale Kompetenzen und existen-
tielle Aspekte, Ethische Entscheidungs-
findung und Kultur des Abschieds.

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zarich

Info: www.weiterbildung-palliative.ch
Tel. 044 980 32 21
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02.09. - 04.09.2010

«Kommunikationstraining»
Seminar fiir Arztinnen, Arzte und
Pflegefachleute von Krebskranken
Ort: Tagungszentrum Leuenberg,
Holstein BL

Info: Krebsliga Schweiz, Kurse-CST,
031389 91 29,
kurse-cst@krebsliga.ch,
www.krebsliga.ch

02.-03.09.2010

13. Internationales Seminar:
Onkologische Pflege -
Fortgeschrittene Praxis

Inhalt: Aktuelle, klinische,
psychosoziale und medizinische
Aspekte aus der Onkologiepflege -
wissenschaftlich betrachtet.

Ort: Universitat St.Gallen

Infos und Anmeldung:
Kongress-Sekretariat/DESO,
Rorschacherstr. 150, CH-9006 St.Gallen,
Tel. 071 243 0032,
deso@oncoconferences.ch,
www.deso.oncoconferences.ch

13./14.09.2010 ff.

Interdisziplinarer Lehrgang lll
Palliative Care:

Grundlagen und Symptommanage-
ment, Psychosoziale Kompetenzen und
existenzielle Aspekte, Ethische Entschei-
dungsfindung und Kultur des Abschieds,
5. Durchftihrung in Zusammenarbeit

mit der Universitat Heidelberg. Start des
20-tagigen Lehrgangs von Palliative Care
und Organisationsethik —
Interdisziplindre Weiterbildung CH.

Ort: Zentrum fur Weiterbildung/
Universitat Zarich

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

Kalender

Calendrier

27.-29.09.2010
«Mehr Leben als du ahnst!»
Spiritualitat und Sinnfindung in der
Begleitung pflegebedurftiger, kranker
und sterbender Menschen und ihrer
Angehdrigen
Kursleitung: Matthias Mettner und
Jacqueline Sonego Mettner
Ort: Zentrum flr Weiterbildung / Univer-
sitat Zurich
Info: Palliative Care und Organisations-
ethik,
Tel. 044 980 32 21,
www.weiterbildung-palliative.ch,
info@weiterbildung-palliative.ch

30.09.-02.10.2010
«Mieux communiquer»
Séminaire pour médecins et person-
nel infirmier en oncologie
Lieu: Hotel Préalpina, Chexbres VD
Info: Ligue suisse contre le cancer,
Cours-CST, 031 389 91 29,
cours-cst@liguecancer.ch
www.liguecancer.ch

Oktober / Octobre 2010
09.10.2010
Welt- Hospiz- und Palliative Care-Tag
Journée mondiale des soins palliatifs
November / novembre 2010
15. Nov. 2010

Beginn Grundkurs Palliative Care
Ort: Kantonsspital St.Gallen

Info: Frau Heidi Meier, H6Fa 1 Onkologie,

Kantonsspital St.Gallen
071 494 27 63, heidi.meier@kssg.ch

Dezember / décembre 2010

01./02.12.2010

Nationale Palliative Care -Tagung
«Palliative care —
Vernetzte Versorgung»

Journées Nationales des
Soins Palliatifs: «Les soins palliatifs —
Des soins en réseau»

Ort/Lieu: Kongresshaus Biel /
Palais des Congres Bienne
Infos: www.palliative.ch,
www.congress-info.ch/palliative
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Aufnahmegesuch
Demande d’admission
Domanda di ammissione

Ich moéchte Mitglied von palliative ch, der Schweiz. Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung
werden. Jahresbeitrag: CHF 100.— (inkl. Abonnement palliative-ch)

Je désire devenir membre de palliative ch, la Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs.
Cotisation annuelle: CHF 100.— (@bonnement a palliative-ch inclus).

Desidero divenire membro di palliative ch, la Societa Svizzera di Medicina e Cure Palliative.
Contributo annuale: CHF 100.— (abbonamento palliative-ch incluso).

Name / Nom / Cognome Vorname / Prénom / Nome
Strasse / Rue / Via PLZ-Ort / NPA-Localité / NAP-Luogo
Beruf / profession / professione E-mail

Welcher Sektion mdchten Sie angehdren? A quelle section désirez-vous appartenir?
Di quale sezione vorrebbe far parte?

O  Aargau O Graubiinden O  valais / Wallis

[0  Beide Basel O  Ostschweiz O  Vaud

O Bern O Solothurn O  Zzentralschweiz

O Genéve O Ticino O  Zurich/Schaffhausen

Senden an / Envoyer a / Inviare a
palliative.ch, Dorflistr. 50, 8050 Zurich

Online-Anmeldung / Inscription online / Iscrizione online:  www.palliative.ch
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Claude Fuchs, palliative ch
admin@palliative.ch

Dr. Valentina Bianchi-Galdi, Ticino
valentina.bianchi-galdi@eoc.ch

Dr. Johannes Bukki, Bern
johannes.buekki@insel.ch

Dr. Claudia Gamondi, Ticino
claudia.gamondi@eoc.ch

Dr. Sophie Pautex, Genéve
sophie.pautex@hcuge.ch

Dr. Delphine Renard, Vaud
renardplus@bluewin.ch

Cristina Steiger, Ticino
cristina.steiger@legacancro-ti.ch

Dr. Florian Strasser, St.Gallen
florian.strasser@kssg.ch

Miriam Unger, Basel
miriamunger@web.de
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8050 Zurich, Tel. 044 240 16 21; admin@palliative.ch
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Sylvia Spengler, Hirstigstrasse 13, 8451 Kleinandelfingen
s.spengler@palliative.ch

Abonnemente/Abonnements/Abbonamenti
Einzelpersonen / Individuels / Individuale: CHF 55.— EUR 40.—
Institutionen / Institutions / Istituzioni: CHF 80.— EUR 60.—

Erscheinungsweise / Parution / Pubblicazione

4x jahrlich (Mitte Mérz, Mitte Juni, Mitte September,
Mitte Dezember)
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Ein Fall fiir retard

i

Kassenpflichtig

Mundipharma Medical Company Hamilton/Bermuda Zweigniederlassung Basel St.Alban-Rheinweg 74 CH-4052 Basel T +41612051111 www.mundipharma.ch

PALLADON®/PALLADON® RETARD: Kapseln: Opioid-Analgetikum, Kapseln retard: Opioid-Analgetikum mit Langzeitwirkung (ca. 12 h). Wirkstoff/Darreichungsformen: Hydromorphonhydrochlorid. PALLADON®: Kapseln zu 1,3 mg bzw. 2,6 mg. PALLADON®
RETARD: Kapseln zu 4mg, 8mg, 16 mg bzw. 24 mg. Indikationen: Mittelstarke bis starke akute (PALLADON®) und prolongierte (PALLADON®/PALLADON® RETARD) Schmerzen bzw. bei ungeniigender Wirksamkeit nicht-opioider Analgetika und/
oder schwacher Opioide. Dosierung/Anwendung: Dosierung abhéngig von der Stérke der Schmerzen. Wichtig ist eine individuelle Dosisanpassung. PALLADON®: Alle 4 Stunden verabreichen. PALLADON® RETARD: Alle 12 Stunden verabreichen.
Kinder: Fur Kinder unter 12 Jahren nicht empfohlen. Kontraindikationen: Uberempfindlichkeit gegeniiber einem der Inhaltsstoffe, Atemdepression, Koma, akutes Abdomen, obstruktive Erkrankungen der Atemwege, paralytischer lleus, akute Lebererkran-
kungen, verzggerte Magenentleerung, Schadel-Hirn-Trauma, erhhter intrakranieller Druck, konvulsive Storungen, Delirium tremens, wahrend der Anwendung von Monoaminooxidase-Inhibitoren oder innerhalb von 2 Wochen nach dem Absetzen. Vorsichts-

massnahmen: Bei &lteren Patienten, Leber- und Nierenfunktionsstorungen, Schilddriisen- und Nebenniereninsuffizienz, Prostatahypertrophie, Schock, eingeschrénkter Atmung, Hypotension bei Hypovolédmie, Gallenwegserkrankungen, Pankreatitis, opioid-

abhangigen Patienten, Alkoholikern, Kopfverletzungen, toxischen Psychosen, Chordotomie, in den ersten 24 Stunden nach einer Operation oder vor Einsetzen der normalen Darmfunktion. Hydromorphon kann auch bei bestimmungsgeméssem Gebrauch
das Reaktionsvermdgen verandern. Schwangerschaft/Stillzeit: Sollte wahrend Schwangerschaft/Stillzeit nicht eingenommen werden. Unerwiinschte Wirkungen: Sehr haufig: Sedierung. Obstipation. Héufig: Voriibergehend: Nausea und Erbrechen. Harn-
retention. Gelegentlich: Atemdepression sowie unerwiinschte ZNS-Wirkungen. Selten: Bradykardie, orthostatische Hypotonie. Von psychischer Abhéngigkeit wurde bisher nicht berichtet. Mit physischer Abhéngigkeit ist bei Absetzen von PALLADON®/
PALLADON® RETARD zu rechnen. Interaktionen: Hydromorphon potenziert die Wirkung von Anasthetika, Hypnotika, Sedativa, Tranquillizern, Alkohol, Antidepressiva, Antiemetika, Barbituraten und Phenthiazinen (MAO-Hemmer s. Kontraindikationen).
Bei gleichzeitiger Langzeittherapie mit Cimetidin und Morphin wurden in vereinzelten Féllen erhdhte Morphinplasmakonzentrationen beabachtet. Fiir Hydromorphon ist eine derartige Wechselwirkung ebenfalls nicht auszuschliessen. Hinweise:
Weitere Informationen siehe Arzneimittel-Kompendium der Schweiz. Untersteht dem Bundesgesetz tber die Betaubungsmittel und die psychotropen Stoffe, Liste A+. Stand der Infoermationen: November 2005. ®: PALLADON ist eine registrierte Marke.




