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Editoriale

Alla base dell’intervento in cure pal-
liative vi ¢ il rispetto della persona
malata nella sua interezza. In una
societa sempre pin multiculturale, in
Svizzera oltre un quinto della popo-
lazione ¢ d’origine straniera, molte
sono le persone ammalate e molte
sono le persone impiegate in ambito
sociosanitario nelle varie istituzioni
di cura, che provengono da paesi e
continenti diversi dal nostro. E al-
lora anche le cure palliative devono
interrogarsi sui bisogni di cura delle
persone migranti e sull’adeguatezza
delle risposte che vengono date.

1l tema della multiculturalita e molto
vasto e tocca una moltitudine d’aspetti
socio-demografici, culturali, religio-
si, linguistici, ecc. In questa edizione
di palliative ch non possiamo eviden-
temente sviscerare tutti gli elementi
legati alla migrazione e alla multi-
culturalita, ma desideriamo proporre
alcune piste di riflessione e alcune
esperienze legate a questa problema-
tica. Qual e la complessita della cura
di persone provenienti d’altre cultu-
re? Quali sono i problemi che incon-
triamo nel nostro lavoro quotidiano?
Come capire e dunque quali risposte
dare ai bisogni dei pazienti?

Non si tratta di fornire delle risposte
esaustive né tanto meno abbiamo la
pretesa d’elaborare un manuale di
comportamento. La discussione e
I’approfondimento di questa tematica
dovra tuttavia impegnarci in futuro
poiché interrogarsi sulla diversita
ed una sua migliore comprensione ci
aiutera anche a perseguire uno de-
gli scopi della nostra societa e cioé
quello di dispensare cure palliative
di qualita a tutta la popolazione resi-
dente in Svizzera.

C- @&66(

Editorial

Eine fiirsorgliche Haltung dem kran-
ken Menschen gegeniiber und der
Respekt vor seinen Werten gehoren zu
den Grundlagen von Palliative Care.
Unsere Gesellschaft ist multikulturell
geprdgt, hat doch in der Schweiz mehr
als jede fiinfte Person auslindische
Wurzeln. Zahlreich sind also in den
verschiedenen Institutionen des Ge-
sundheitswesens sowohl die Patienten
wie auch die Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter aus anderen Léindern und
Kontinenten. Auch Palliative Care
kommt also nicht umhin, sich der Fra-
ge nach den Bediirfnissen von Mig-
ranten zu stellen und die Angemessen-
heit ihrer Angebote zu hinterfragen.

Wer von Multikulturalitit sprechen
will, betritt ein riesiges Gebiet mit so-
zio-demografischen, kulturellen, religi-
osen, sprachlichen Aspekten usw. Die
vorliegende Ausgabe von palliative-ch
erhebt natiirlich nicht den Anspruch,
alle Elemente im Zusammenhang mit
der Migration und der Multikultura-
litiit zu analysieren. Wir mochten nur
einige Gedankenanstosse und Erfah-
rungen zu diesem Thema vorlegen und
aufzeigen, wie komplex sich die Pflege
von Menschen aus anderen Kulturen
gestalten kann; mit was fiir Fragen
wir in unserem beruflichen Alltag kon-
frontiert sind und wie wir den Bediirf-
nissen unserer Patienten am besten
entgegenkommen konnen.

Ebenso erheben wir nicht den An-
spruch auf vollstindige Antworten
und erst recht nicht den, ein Lehrbuch
tiber den besten Umgang mit solchen
Situationen vorzulegen. Aber ein ver-
tieftes Nachdenken und ein vertiefter
Austausch zu diesem Thema wer-
den uns ermoglichen, die kulturellen
Unterschiede der uns anvertrauten
Menschen in konstruktiver Weise an-
zugehen. Dies als unerldssliche Etap-
pe auf dem Weg zu einem besseren
Verstindnis, damit wir unserem wich-
tigsten Ziel niher kommen: Allen Be-
wohnerinnen und Bewohnern unseres
Landes eine gute Palliative Care zu
ermoglichen.

Editorial

La sollicitude envers le malade et le
respect de ses droits sont les fonde-
ments des soins palliatifs. Notre so-
ciété est imprégnée de multicultura-
lisme: en Suisse, plus d’une personne
sur cinqg est d’origine étrangere.
Nombreuses sont donc les personnes
malades, mais aussi les personnes
travaillant dans le domaine de la san-
té dans les différents lieux de soin, qui
proviennent de pays et de continents
différents du notre. Les soins pallia-
tifs n’échappent donc pas a la néces-
sité de s’interroger sur les besoins de
soins des personnes migrantes et sur
l’adéquation des réponses proposées.

Parler de multiculturalisme, c’est
aborder un vaste sujet qui intégre des
aspects aussi bien socio-démographi-
ques que culturels, religieux, linguis-
tiques, etc. Ce numéro de palliative-
ch n’a bien évidemment pas pour but
de disséquer tous les éléments liés a
la migration et au multiculturalisme;
il se borne a proposer certaines pistes
de réflexions et a permettre d’échan-
ger certaines expériences vécues en
la matiére. Les questions abordées
sont lies a la complexité des soins
aux personnes de culture différente,
aux problemes rencontrés dans notre
activité quotidienne, et aux meilleurs
moyens d’appréhender et de prendre
en charge les besoins de nos patients.

Nous n’avons pas non plus pour pré-
tention de fournir des réponses ex-
haustives, a fortiori un traité de bon-
ne conduite dans de telles situations.
Mais seuls des réflexions et échanges
approfondis pourront nous conduire a
nous interroger de maniére construc-
tive sur la diversité culturelle des per-
sonnes que nous soignons. C’est donc
une étape indispensable sur le che-
min d’une meilleure compréhension,
préalable a I’ objectif général qui doit
étre le notre dans ce pays: c’est d’of-
frir des soins palliatifs de qualité a
toutes les personnes résidant sur no-
tre territoire.



. Transkulturelle Kompetenz:
eine sinnvolle Ergdnzung der palliativen Kompetenz

Das Angebot der Palliative Care richtet sich an Menschen in einer Lebenssituation,

in der sie besonders vulnerabel sind. Die transkulturelle Kompetenz ist hier eine

sinnvolle Erganzung zu den professionellen Kompetenzen der Fachpersonen der

Palliative Care. Diese Kompetenz tragt dazu bei, die Dienstleistungen der Palliati-

ve Care auch der Migrationsbevolkerung in gleichem Mass zukommen zu lassen

wie der einheimischen Bevélkerung.

Renate Biihimann'

Transkulturelle Kompetenz: eine sinnvolle

Erganzung der palliativen Kompetenz

Renate Bihlmann

Einleitung

«Wenn eine schwere Krankheit fortschreitet, so bringt dies
sowoh! kérperliches als auch seelisches Leiden mit sich.
Doch selbst wenn Heilung nicht mehr méglich ist, kann
noch manches getan werden. Das Leiden kranker Men-
schen lindern — in jedem Alter und bei welcher Diagnose
auch immer — damit sie bis zu ihrem Lebensende im Kreise
ihrer Angehérigen wirklich leben kénnen: das ist der Sinn
von Palliative Care.» (www.palliative.ch, 28.07.2010)

«Die transkulturelle Kompetenz basiert auf einer Grund-
haltung des Respekts und der Menschenwdirde sowie auf
Chancengleichheit und Nichtdiskriminierung. Eine trans-
kulturell kompetente Person versteht es, sowohl die eigene
Haltung und Praxis zu reflektieren, offen auf andere und
auf als ‘fremd Wahrgenommenes’ zuzugehen und eigene
Erfahrungen, Hintergrundwissen zu Migration, Kommuni-
kation oder Konfliktlésung anzuwenden, so dass ein indi-
vidueller situationsabhdngiger Zugang zu |[...] Patienten/-
innen mdglich ist, frei von Vorurteilen, Kulturalisierungen
und Benachteiligungen.» (Domenig, 2006)

Mit Hilfe der transkulturellen Kompetenz konnen die Heraus-
forderungen in der Pflege und Behandlung von Patientinnen
und Patienten mit Migrationshintergrund angegangen und
den Bedurfnissen der Migrantinnen und Migranten entspro-
chen werden. In den letzten Jahren wurden verschiedene
Publikationen ver6ffentlicht, die zeigten, wie wichtig die
sprachliche Verstdndigung und damit das Verstehen und
Verstandenwerden durch die Fachpersonen fur die Migran-
tinnen und Migranten ist. Informiert zu werden, Mitsprache
zu haben und Vertrauen zu den Fachpersonen aufbauen zu
koénnen, sind wichtige BedUrfnisse auch fur Patientinnen und
Patienten mit Migrationshintergrund.

Die Grundlage der transkulturellen Kompetenz bilden nach
Domenig drei Punkte: Die Fahigkeit zur Selbstreflektion, eine
empathische Grundhaltung gegentber den Patientinnen und
Patienten mit Migrationshintergrund sowie das Wissen Uber
die moglichen Beeinflussungen im Leben in der Migration.

1 Pflegeexpertin HoFa Il, Ausbildnerin SVEB 1+3,
Schweizerisches Rotes Kreuz, Stv. Leiterin Abteilung Gesundheit

Fachartikel

Die Migrationsbevélkerung in der Schweiz,

eine heterogene «Gruppe»

Etwa 23% der Schweizer Bevolkerung hat einen auslandi-
schen Pass. In dieser Zahl nicht eingerechnet sind einge-
burgerte Menschen. Der Anteil der Migrantinnen und Mig-
ranten ist somit insgesamt héher. Allen diesen Personen
ist gemeinsam, dass sie oder ihre Vorfahren in die Schweiz
eingereist sind und sich hier niedergelassen haben. Die
«Gruppe» der Migrantinnen und Migranten ist sehr hetero-
gen. Die Migrationsbevélkerung unterscheidet sich wie die
Ubrige Schweizer Bevolkerung in Alter, Geschlecht, Bildung,
sozialer Herkunft, Schichtzugehéorigkeit, Werteorientierung
etc. Es gibt also nicht die Migrantin oder den Migranten,
sondern eine Vielzahl von verschiedenartigsten Lebenssitu-
ationen in der Migration. Diese Unterscheidung ist wichtig,
denn nur allzu gerne wird von der Migrationsbevélkerung
als einer homogenen Gruppe gesprochen. Ein wichtiger
Punkt der transkulturellen Kompetenz ist deshalb auch das
Wissen Uber die spezifischen Faktoren, die auf das Leben
und die Gesundheit von Personen in der Migration wirken.
Gute Grundlagen dazu finden sich auf verschiedenen Web-
seiten der Schweizerischen Eidgenossenschaft, im Bundes-
amt fur Migration (www.bfm.admin.ch), im Bundesamt fur
Gesundheit (www.bag.admin.ch) oder dem Schweizeri-
schen Roten Kreuz (www.transkulturelle-kompetenz.ch).

Transkulturelle Kompetenz als Antwort auf die
verschiedenen Herausforderungen

Die transkulturelle Kompetenz nach dem heutigen Ansatz
stellt die konsequente Wahrnehmung der individuellen Si-
tuation der einzelnen Menschen in den Mittelpunkt. Das
Herzstlick ist die Interaktion zwischen den Fachpersonen
sowie den Patientinnen und Patienten mit Migrationshin-
tergrund. So steht am Anfang der Interaktion immer die
Erfassung der individuellen Situation der Patientinnen und
Patienten, die als Grundlage fur den weiteren Pflege- oder
Behandlungsprozess dient. «Transkulturelle Kompetenz ist
die Fahigkeit individuelle Lebenswelten in der besonderen
Situation und in unterschiedlichen Kontexten zu erfassen,
zu verstehen und entsprechende, angepasste Handlungs-
weisen daraus abzuleiten.» (Domenig, 2007)

Mit Lebenswelt sind die verschiedenen Bedingungen
und Einflusse auf den einzelnen Menschen und sein Leben
gemeint. Dazu gehoren personliche Faktoren wie Alter, Ge-
schlecht, Bildung, Schichtzugehdrigkeit, biografische Ereig-
nisse, Sozialisierung, aber auch &dussere Einfllsse wie Um-
welt, Familienstrukturen, religiése Zugehorigkeit, politische
Verhéltnisse. Die ausfuhrliche Erfassung der verschiedenen
Gegebenheiten einer individuellen Situation, reduziert sich
dabei nicht auf Religion oder Nationalitat, sondern erfordert
eine differenzierte Auseinandersetzung mit der Patientin
oder dem Patienten. Die Anamnese ist ein wichtiges Instru-
ment der transkulturellen Kompetenz. Je mehr die Fachper-
son Uber die Patientinnen und Patienten weiss, umso weni-
ger besteht die Gefahr, dass Stereotypen Uber diese Person
oder vorgefasste Annahmen Handlungen beeinflussen und



© palliative-ch Nr. 3/2010

Transkulturelle Kompetenz:
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damit die Qualitat der Pflege oder Behandlung herabset-
zen.

Ein anderer wichtiger Punkt ist die grundsatzliche Hal-
tung der Fachpersonen gegenlber den Patientinnen und
Patienten mit Migrationshintergrund. Damit eine tragfahige,
therapeutische Beziehung aufgebaut werden kann, ist eine
neutrale, vorurteilsfreie Haltung grundlegend. Vorurteile
kénnen die Interaktion mit den Migrantinnen und Migran-
ten sowie die Wahrnehmung der tatsachlichen Situation ne-
gativ beeinflussen. Niemand ist ohne Vorurteile. Wichtig ist
aber, diese bei sich selbst wahrzunehmen, sie zu reflektieren
und zu korrigieren.

Machen Sie einen Selbsttest: Wie denken Sie Gber Auto-
nomie und Unabhéngigkeit, wenn Sie eine Frau mit einem
Kopftuch vor sich haben? Wie schétzen Sie die Intelligenz
von jemandem ein, der nur gebrochen Deutsch spricht?
Haben Sie auch schon die Diagnose eines «Mamma-mia-
Syndroms» gestellt, wenn eine Patientin oder ein Patient in
lauter und klagender Weise Schmerz ausgedrtickt hat?

Die Wertneutralitat in der Arbeit mit Migrantinnen und
Migranten ist erfahrungsgemdss eine fragile Sache. Sie
kann nur mit konsequenter Selbstreflektion und gelebter
Empathie aufrecht erhalten werden. Die transkulturelle
Kompetenz ist in diesem Sinne ein standiger Lernprozess.

Die individuelle Krankheitserklarung als Ressource
zur Beziehungsgestaltung

Eine Ressource fur den Aufbau der Interaktion mit den Patien-
tinnen und Patienten bietet sich in der Erfassung des individu-
ellen Krankheitserlebens. Ein hilfreiches Modell ist beispiels-
weise die Erhebung der «illness-Perspektive» nach Arthur
Kleinman. Dieser hat als Medizinethnologe verschiedene
Forschungen zum Thema «Krankheitserklarungen» durch-
geflhrt. Die Resultate dieser Forschungen zeigten, dass sich
kranke Menschen unabhangig ihrer Herkunft und vor dem
Aufsuchen einer medizinischen Fachperson mit verschiede-
nen Themen rund um ihr Kranksein (illness) beschaftigen.
So werden Antworten auf Fragen nach Ursachen, Folgen,
Schweregrad, psychosozialen Auswirkungen ebenso bear-
beitet wie Moglichkeiten und Wunsche einer Behandlung.
Die Auseinandersetzung mit dem Kranksein féllt je nach Per-
son und deren Lebensumstanden unterschiedlich aus. Neben
dem Lebensalter, biografischen Ereignissen, der Umgebung
und der momentanen Lebenssituation, in der sich die Kran-
ken befinden, beeinflussen auch die finanzielle Situation und
der Bildungsstand die individuelle Reflektion. Das Modell
nach Kleinman ist eine gute Hilfe, um mit den Patientinnen
und Patienten ins Gesprach zu kommen. Fragen nach der
subjektiven Bedeutung der Erkrankung, nach Beftirchtungen
und Sorgen, aber auch Erwartungen an die Behandlung sol-
len auch im Migrationskontext gestellt werden. Ebenso wie
das Konzept der Lebenswelt hilft auch Kleinmanns Modell,
die individuelle Situation der Patientinnen und Patienten
zu erfassen. Oft besteht eine gewisse Zurlickhaltung oder
Unsicherheit, Patientinnen und Patienten mit Migrations-
hintergrund auf bestimmte Themen anzusprechen. Je offe-

Fachartikel

ner auf die Patientinnen und Patienten und deren Angeho-
rige zugegangen wird, desto leichter fallt der Aufbau einer
vertrauensvollen Beziehung. Scheuen Sie sich nicht, die fur
die Pflege und Therapie wichtigen Themen mit den Patien-
tinnen und Patienten wie auch mit deren Angehorigen zu
besprechen.

Kommunikation im Migrationskontext
Die Kommunikation zwischen Fachperson und Patientin
oder Patient kann wegen der fehlenden gemeinsamen
Sprache oft eingeschrankt sein. Zur Bewaltigung dieser
Herausforderung sind deshalb auch strukturelle Vorausset-
zungen notig. Der Zugang zu Dolmetscherdiensten ist eine
wesentliche Voraussetzung fur die Umsetzung der trans-
kulturellen Kompetenz. Der Einbezug von dolmetschen-
den Personen, die fir die Tatigkeit im Gesundheitsbereich
ausgebildet sind, geht Uber das personliche Bedurfnis der
einzelnen Fachpersonen hinaus: Keine Behandlung darf,
ausser im Notfall, ohne Zustimmung des Patienten oder
der Patientin durchgefthrt werden. Eine Information tGber
Diagnose, Therapie, Risiken und alternative Behandlungs-
moglichkeiten wird in den schweizerischen Patientenrech-
ten vorgeschrieben. Auch wenn den Richtlinien von pal-
liative ch oder auch den Richtlinien der Schweizerischen
Akademie fur medizinische Wissenschaften zu Palliative
Care entsprochen werden soll, muss die verbale Kommu-
nikation mit Patientinnen und Patienten mit Migrationshin-
tergrund sichergestellt werden. Leider gibt es bislang in der
Schweiz keine gesetzliche Grundlage fir das Dolmetschen
im Gesundheitswesen. Damit ist auch die Finanzierung die-
ser Tatigkeiten in den einzelnen Institutionen oder fur die
einzelnen Fachpersonen ungeklart, so dass das Angebot
nur in Einzelfallen zur Verfiigung steht. Das Bundesamt fur
Gesundheit arbeitet im Rahmen der Bundesstrategie Mig-
ration und Gesundheit an der Schliessung dieser Liicke (vgl.
www.bag.admin.ch / Themen / Gesundheitspolitik / Migra-
tion und Gesundheit). So ist zu hoffen, dass kinftig Losun-
gen bereitgestellt werden, die der Qualitat der Versorgung
und den Patientinnen- und Patientenrechten entsprechen.
Eine andere Herausforderung der Kommunikation im
Migrationskontext ist die unterschiedliche Sozialisierung
in der Kommunikation an sich. Die Fachpersonen in der
Schweiz sind mehrheitlich in sogenannten individuum-
zentrierten Strukturen sozialisiert. Das bedeutet, dass
stark auf die einzelne Person fokussiert wird und deren
individuellen Winsche und Bedurfnisse im Mittelpunkt
stehen. Selbstverantwortung und Unabhangigkeit sind im
hiesigen Kontext hohe Werte. Daraus folgen individuelle
Entscheidungen in den verschiedenen Lebenssituationen.
Nicht alle Migrantinnen und Migranten wurden ebenfalls
auf diese Art sozialisiert. Hier kdnnen es die Fachpersonen
mit Menschen zu tun haben, deren zentrale Werte nicht
in der Unabhangigkeit und Selbstandigkeit der Einzelper-
son, sondern beispielsweise in der Loyalitat gegendber der
Familie liegen. So erleben Fachpersonen oft, dass kranke
Menschen im Rahmen ihrer familidgren Strukturen Unter-
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stitzung und Hilfe erhalten, die bei uns schon lange nicht
mehr selbstverstandlich sind. Die Kehrseite davon ist, dass
Aussenstehende es sehr schwer haben, in diese familidren
Strukturen hineinzukommen, was besonders in den auf-
suchenden Angeboten einschneidend ist. Hier muss ein
bewusster und geplanter Vertrauensaufbau geschehen.
Es gilt die Bedurfnisse der Kranken und der Familie in den
Vordergrund zu stellen und diese zu beantworten. So kann
das Vertrauen der einzelnen Personen in die Fachperson
schrittweise aufgebaut werden. Wichtig ist auch hier das
vorurteilsfreie Zugehen auf die Patientinnen und Patien-
ten.

Zusammenfassung

Palliative Care ist ohne die Wahrnehmung der individuellen
Situation nur mit Qualitatseinbussen moglich. Symptombe-
handlung, Selbstbestimmung, Sicherheit, Support der An-
gehorigen sind die «vier S», die auch im Migrationskontext
zu gewahrleisten sind. Sie verlangen nach einer umfassen-
den Wahrnehmung der individuellen Situation der Betrof-
fenen sowie nach einer angepassten Kommunikation und
einer tragfahigen therapeutischen Beziehung — den Anlie-
gen der transkulturellen Kompetenz.

Im Migrationskontext wird die Qualitat der Versorgung
und der Pflege zusatzlich vom Grad des migrationsspezifi-
schen Wissens der Fachpersonen sowie von ihrer Haltung
gegenuber der Zielgruppe bestimmt. Dabei ist das Wissen
Uber die Faktoren, die das Leben und die Gesundheit von
Migrantinnen und Migranten beeinflussen, nicht zu ver-
wechseln mit kulturspezifischem Wissen. Es sind die so-
ziodkonomischen Gegebenheiten, die das Verhalten der
Migrationsbevolkerung in Krankheits- und Krisensituatio-
nen viel starker beeinflussen als nationale, ethnische oder
religiése Zugehorigkeit.

Fachartikel
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. Compétences transculturelles: un enrichissement nécessaire des
compétences palliatives

L'Office fédéral de la santé publique (OFSP) et la Conférence suisse des directrices

et directeurs cantonaux de la santé ont élaboré un axe stratégique national selon

lequel, a I'avenir, toutes les personnes souffrant de maladies incurables ou se

trouvant en fin de vie en Suisse devraient pouvoir bénéficier de soins palliatifs.

Simultanément, cela fait plusieurs années que I'OFSP met en place un autre axe

stratégique qui s'appelle «Migration et santé», dont I'objectif est d'assurer I'éga-

lité des chances dans la population suisse en matiére de santé sous I'angle spécifi-

que de la population migrante. Cette derniére devrait en effet pouvoir bénéficier

d’'une prise en charge de qualité équivalente a celle dont bénéficie la population

autochtone.

Renate Biihimann

Compétences transculturelles:

un enrichissement nécessaire des

compétences palliatives

(Résumé)

Pour atteindre les objectifs sus-mentionnés, il est indis-
pensable que le personnel de santé dispose de certaines
compétences transculturelles, compétences définies de la
maniére suivante par Domenig (2007: 174): «[...] capacité
a appréhender et comprendre des cadres de vie liés a diffé-
rents contextes dans une situation donnée, et a adapter son
action en conséquence.» Cette définition engage les pro-
fessionnels de la santé a conserver une attitude ouverte et
neutre face a leur interlocuteur et a ne pas se laisser influen-
cer par des préjugés ou aussi des fois des généralités sur
les migrants, ce qui est d'ailleurs la seule facon de pouvoir
appréhender adéquatement la situation individuelle et les
besoins des patients. C'est la personne humaine, avec son
état de santé et son milieu de vie, qui doit rester au centre
de I'attention: il s'agit 1a d'un principe fondamental pour les
personnes disposant de compétences transculturelles.

Il n"est donc pas possible d'offrir des soins palliatifs de
qualité sans prendre en compte la situation particuliére de

Articles originaux

chaqgue individu. Le soulagement des symptomes, le droit
a |'autodétermination, le fait de se sentir en sécurité et le
soutien des proches reposent eux aussi sur un regard qui
englobe la situation individuelle des personnes concernées
et de leurs proches et se préoccupe d'instaurer des moyens
de communication adéquats et une relation thérapeutique
robuste.

Pour ce qui concerne les soins aux migrants, la qualité
de la prise en charge dépend encore du degré de familiarité
des professionnels avec le contexte migratoire et de leur
attitude vis-a-vis du groupe de migrants considéré. A cet
égard, il est important de bien distinguer les connaissances
sur les facteurs qui influencent la santé et la vie des mi-
grants, et les connaissances culturelles spécifiques. Il faut
en effet garder a I'esprit que, bien plus que I'appartenan-
ce nationale, ethnique ou religieuse, ce sont en effet les
conditions socio-économiques qui influencent de maniére
déterminante le comportement des populations migrantes
en situation de crise ou de maladie.

En Suisse, les migrants représentent un cinquiéme de la
population, et un groupe dont la vulnérabilité est significa-
tivement accrue en situation de soins palliatifs. Il est donc
essentiel qu'ils aient accés a des soins palliatifs de qualité:
c'est-a-dire qui intégrent les compétences transculturelles
comme ingrédient indispensable.

Inserat

2éme journée romande de réadaptation oncologique

«La réadaptation du patient cancéreux: bénéfices, défis et ressources en 2010»

23 septembre 2010 9h30-17h30, Clinique La Ligniere 1196 Gland
Soutenue par Oncorea.ch et Ligue suisse contre le cancer
Inscriptions et programme détaillé: congres@la-ligniere.ch ou 022 999 65 38




. La competenza transculturale:
un ragionevole complemento della competenza palliativa

La strategia nazionale di «Palliative Care», elaborata dall’Ufficio federale di sanita

(UFSP) e dalla Conferenza svizzera dei Direttori dei Dipartimenti cantonali della
sanita, prevede che, in futuro, tutti i malati inguaribili e i morenti possano disporre
delle Palliative Care in Svizzera. Nel contempo, il I'UFSP affronta diversamente da
molti anni la strategia federale in tema di «Migrazione e salute». L'obiettivo di que-
sta strategia é I'eguaglianza delle opportunita sanitarie in seno alla popolazione
svizzera, in questo caso nella prospettiva specifica della popolazione dei migranti.
Essa deve avere la stessa qualita nell’assistenza sanitaria e deve poterne fruire

come la popolazione autoctona.

Renate Biihimann
La competenza transculturale:
un ragionevole complemento della com-
petenza palliativa
(Riassunto)

La premessa importante di questa iniziativa & rappresenta-
ta dalla competenza transculturale degli operatori sanitari
professionali. Domenig (2007: 174) definisce cosi la compe-
tenza transculturale: «(...) la capacita di individuare in una
determinata situazione gli ambiti di vita personali e i diver-
si contesti, di comprenderli e di dedurne i corrispondenti e
adeguati modi di agire».

Questa definizione esige dagli operatori professionali di
proporsi, anche nel contesto delle migrazioni, in modo aper-
to e neutrale, senza lasciarsi condizionare da pregiudizi o
generalizzazioni.

Solo cosi e possibile capire le situazioni personali e i biso-
gni dei pazienti. La persona, nella sua situazione sanitaria
e sociale, deve essere al centro dell’attenzione. Il rispetto di
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questo principio & una esigenza fondamentale che si pone
agli operatori sanitari dotati di competenza transculturale.

Senza la percezione della situazione individuale, le Pallia-
tive Care non sono possibili se non a prezzo dello scadimen-
to della qualita. Il trattamento dei sintomi, |'autonomia deci-
sionale, la sicurezza e il supporto ai familiari esigono sia una
percezione globale della situazione individuale del soggetto
malato e dei suoi familiari che una comunicazione adeguata
e una solida relazione terapeutica.

Nel contesto delle migrazioni, la qualita dell’assistenza e
della cura dipende inoltre dal grado del sapere specifico in
argomento degli specialisti e dal loro atteggiamento nei con-
fronti dell’obiettivo. Perd occorre distinguere la conoscenza
dei fattori che influiscono sulla salute e sulla vita dei migranti
dalla conoscenza culturale specifica. | parametri socioeco-
nomici in caso di malattia e di crisi influenzano il compor-
tamento dei migranti in misura maggiore dell’appartenenza
nazionale, etnica o religiosa.

Il ragionevole complemento della competenza transcul-
turale rende dunque possibile I'accesso alle offerte palliative
anche al quinto della popolazione che, in una situazione pal-
liativa, sarebbe altrimenti doppiamente vulnerabile.
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. Wenn das Leben sich in der Fremde neigt

Die Schweizer Bevolkerung ist ausserordentlich heterogen. Die Grinde, weshalb

Menschen migrieren sind vielfaltig. Politische, wirtschaftliche, 6kologische oder per-
sonliche Beweggriinde kénnen Menschen dazu veranlassen, den Lebensmittelpunkt
in ein anderes Land zu verlegen. Wo der letzte Lebensabschnitt verbracht wird, hangt

von ahnlichen Faktoren ab.

Diana Malin

Wenn das Leben sich in der Fremde neigt

«Heimat braucht jeder Mensch,

denn dort findet er eine vertraute

Umgebung und Geborgenheit.

Aber Heimat ist nicht nur an

Orte oder Ldnder gebunden.

Heimat sind die Menschen, die wir verstehen.»
Max Frisch

Diana Malin Schwerkranke und sterbende Menschen mit Migrations-
hintergrund sind jedoch haufig — unabhangig von ihren
Winschen — gezwungen in der Schweiz zu bleiben. Zum
einen, da sie Unterstitzung und Pflege von ihrer Familie
benoétigen, zum anderen, da sie auf die Leistungen des
Gesundheits- und Sozialwesens angewiesen sind. In der
Heimat begraben zu werden, verbleibt als letzter Wunsch.
Das schweizerische Gesundheitswesen wird deshalb kinf-
tig vermehrt mit Menschen mit Migrationshintergrund in
Kontakt kommen. Schwerkranken und sterbenden Men-
schen und ihren Familien zu begegnen, sie kultursensibel
zu betreuen und begleiten, stellt eine besondere Heraus-
forderung dar.

Um Palliative Care qualitativ hochstehend und gemass den
Prinzipien der WHO umzusetzen, scheint es zentral, sich
mit zwei Fragen auseinanderzusetzen:

— Welchen Einfluss hat der Migrationshintergrund eines
schwerkranken und sterbenden Menschen auf die pal-
liative Betreuung, Begleitung und Beratung?

— Sind transkulturelle Kompetenzen in der Betreuung,
Begleitung und Beratung von schwerkranken und ster-
benden Menschen mit Migrationshintergrund sowie
deren Familien notwendig?

Die Bedeutung von Palliative Care im
Migrationskontext
Aus der holistischen Philosophie von Palliative Care lasst
sich ableiten, dass Palliative Care allen schwerkranken
und sterbenden Menschen sowie deren Angehorigen zur
Verflgung stehen soll, ungeachtet deren kulturellen oder
ethnischen Zugehorigkeit.

In der Schweiz sind rund 22% der standigen Wohnbe-
volkerung Menschen mit Migrationshintergrund. Tenden-
ziell lasst sich feststellen, dass die Altersgruppe der Uber

1 Bundesamt fiir Statistik [BFS], 2008
2 Reese, Melton & Ciaravino, 2004, S. 357-358
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65-Jahrigen steigt, da immer weniger Menschen im Alter
ins Herkunftsland zurtickgehen. Betrachtet man die Hospi-
talisationsrate, so zeigt sich, dass Menschen mit Migrati-
onshintergrund im hohen Alter haufiger hospitalisiert wer-
den als die autochthone Bevolkerung. Die demografischen
Entwicklungen belegen, dass in den nachsten Jahren zu-
nehmend mehr Menschen mit Migrationshintergrund das
Gesundheitssystem in Anspruch nehmen werden, sei dies
auf Grund des Alters oder auf Grund einer schweren, zum
Tod fuhrenden Erkrankung. Mehr Menschen werden dem-
zufolge im Aufnahmeland versterben.

Die Gestaltung der letzten Lebensphase ist von kulturel-
len, sozialen und religitsen Faktoren gepragt. Unter diesem
Aspekt muss die Bedeutung des Sterbens in einer fremden
Kultur, fern der Heimat, genauer betrachtet werden. Die
letzte Lebensphase ist flr schwerkranke und sterbende
Menschen und deren Angehorige gepragt von verschie-
denen Bedurfnissen physiologischer, psychischer, sozialer,
spiritueller und kultureller Art. Allerdings kommen weitere
Hurden hinzu. Vielen ist das Gesundheitssystem im Aufnah-
meland fremd. Ausserdem kennen sie die verschiedenen
Unterstiitzungs- und Beratungsangebote nicht. Mangelnde
Sprachkenntnisse und fehlendes Wissen Gber Palliative Care
und deren Ziele sind weitere Zugangsbarrieren. Obwohl Pal-
liative Care sich in den letzten Jahren stark entwickelt hat
und bekannter geworden ist, stellen Reese, Melton & Cia-
ravino? fest, dass diese Angebote bisher kaum in Anspruch
genommen werden. Es stellt sich jedoch nicht die Frage, ob
Menschen mit Migrationshintergrund Palliative Care beno-
tigen oder nicht. Viel mehr lohnt es sich zu hinterfragen,
ob die Angebote von Palliative Care ausreichend auf die Be-
durfnisse von schwerkranken und sterbenden Menschen mit
Migrationshintergrund und deren Angehorige abgestimmt
sind. Mehrere Beispiele sollen im Folgenden verdeutlichen,
wie sich eine kultursensible Betreuung und Begleitung von
schwerkranken und sterbenden Menschen mit Migrations-
hintergrund und deren Angehérige in der Praxis zeigt.

Familienzentrierter Ansatz

Frau N. ist Albanerin. Sie leidet an einem fortgeschrittenen
metastasierenden Karzinom. Es scheint, dass der familidre
Zusammenhalt gross ist. An jedes Gesprdch mit dem Arzt
wird Frau N. von ihrem Mann und mindestens einem der
beiden Kinder begleitet. Obwohl sie immer schwécher
wird und zunehmend pflegebediirftig, erachtet es der be-
handelnde Arzt nicht als notwendig, die Familie (ber das
Unterstltzungsangebot in der Schweiz zu informieren. Er
geht davon aus, dass die Kinder oder andere Verwandte
die Pflege von Frau N. tbernehmen, wie ihm dies Ublich
erscheint bei Familien mit Migrationshintergrund. In der
Folge wird Frau N. von ihren Kindern mehrmals notfall-
mdssig in verschiedene Krankenhduser der Umgebung
gebracht. Es stellt sich heraus, dass die Familie mit der Si-
tuation Uberfordert ist. Die Kinder kénnen die Pflege ihrer
Mutter nicht gewdhrleisten, da sie beide berufstétig sind
und zudem nicht im selben Haushalt wohnen. Da sie das
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Unterstlitzungsangebot im Aufnahmeland nicht kennen,
blieb ihnen nichts anderes Ubrig, als die Mutter ins Kran-
kenhaus zu bringen, als die Pflege zu aufwéndig wurde.

Viele Fachpersonen sind der Ansicht, dass Menschen mit
Migrationshintergrund einen anderen Unterstitzungsbedarf
haben als Menschen aus der Aufnahmegesellschaft. Weitver-
breitet ist die Annahme, dass Menschen mit Migrationshinter-
grund auf Grund ihrer traditionellen Familienstrukturen eher
fur hilfs- und pflegebedurftige Familienmitglieder sorgen. Be-
trachtet man die verschiedenen Familienstrukturen genauer,
lasst sich feststellen, dass Menschen in soziozentrierten (kol-
lektivistischen) oder in individuumzentrierten Gesellschaften
sozialisiert sind. Als zusatzliche Werteorientierung lassen sich
egalitare versus hierarchieorientierte Bezugssysteme feststel-
len. Die Kategorisierung von Familienstrukturen muss jedoch
kritisch betrachtet werden, um nicht Gefahr zu laufen, Men-
schen zu stereotypisieren. Je nach Situation sind Menschen
eher individualistisch oder kollektivistisch orientiert. Welche
Perspektive in der jeweiligen Situation im Vordergrund steht,
sollte jedoch immer kontextbezogen in Erfahrung gebracht
werden und stetig sorgféltig Uberprift werden. Einzelnen
Landern bestimmte Familiensozialisationen und Wertvorstel-
lungen zuzuschreiben, sollte vermieden werden. Denn die
Migration hat Auswirkungen auf die Familienstruktur. Die
Lebensumstande im Aufnahmeland erlauben es haufig nicht,
die schwerkranken und sterbenden Familienmitglieder zu be-
treuen, auch wenn dies im Heimatland so ware.

Die Bedeutung mangelnder Sprachkenntnisse

Frau Y. ist vor einigen Jahren aus Somalia in die Schweiz
gekommen. Sie hat AIDS. Obwohl sie drei kleine Kinder
hat, lehnt sie jegliche Hospitalisation oder Therapie ab.
Von den Pflegefachpersonen der Spitex und des palliativen
Briickendienstes ist sie nur anzutreffen, wenn die Kinder
in der Schule sind. Gesprdche Uber das Sterben sind auf
Grund mangelnder Sprachkenntnisse nicht méglich. Als es
Frau Y. akut schlechter geht und es den Anschein macht,
dass sie sterben wird, sind die Kinder plétzlich verschwun-
den. Noch immer lehnt sie eine Einweisung ins Kranken-
haus ab. Eine Freundin (bernimmt die Pflege. Nach weni-
gen Tagen trifft die Schwester von Frau Y. ein. Diese lebt
in Stdafrika, da sie jedoch einen Mann aus Deutschland
geheiratet hat, spricht sie recht gut Deutsch. Viele Missver-
stdndnisse kénnen nun im Gesprdch geklért werden. Die
Fachpersonen sind schockiert: Auf Grund ihrer Erfahrun-
gen mit den Beh6rden wéhrend des Asylverfahrens hatte
Frau Y. Angst, dass ihr die Kinder weggenommen werden,
wenn sie ins Krankenhaus geht. Als sie splirte, dass sie
bald sterben wiirde, veranlasste sie, dass die Kinder zurtick
in ihre Heimat gebracht wurden. Tief bewegt ist die Pfle-
gefachperson von den Vorstellungen von Frau Y. bezlg-
lich dem Sterben. Frau Y. erzéhlt, dass sie sich gewlinscht
habe, noch einmal in ihr Heimatland zurtickzukehren. Nun
ist es dafur leider zu spét. Als letzter Wunsch bleibt: in der
roten Erde Afrikas begraben zu werden.

Fachartikel

Eine der grossten Schwierigkeiten in der Betreuung und
Begleitung von schwerkranken und sterbenden Menschen
mit Migrationshintergrund sowie deren Angehérigen sind
die oftmals fehlenden oder mangelhaften Sprachkennt-
nisse. Sprachbarrieren haben Auswirkungen auf viele
Bereiche, welche in der Begleitung wahrend der letzten
Lebensphase wichtig sind. Kommunikation ist ein zentraler
Bestandteil von Palliative Care (vgl. Abb.1). Insbesondere
in den frihen Phasen ist die Sprache besonders wich-
tig. Zu diesem Zeitpunkt werden Entscheidungen fur die
letzte Lebensphase getroffen und antizipierend geplant.
Das Gesprach ist zudem ein wesentlicher Bestandteil fiir
den Beziehungsaufbau, welcher Voraussetzung ist fur ein
ganzheitliches hermeneutisches Assessment im Sinne der
Betroffenenorientiertheit. Durch die fehlenden Begleitge-
sprache kénnen Bedirfnisse und Angste nur mangelhaft
erfasst werden. Seelischer und emotionaler Beistand ist
kaum moglich. Die Herausforderung fir Fachpersonen
besteht darin, dennoch einen Zugang zu schwerkranken
und sterbenden Menschen und deren Familien zu finden,
um sie in der letzten Lebensphase kompetent begleiten
zu koénnen.

Seelischer und emotionaler

Beistand
Unterstltzung in
Krisensituationen
— Beratung
Sprache
Beziehungs- und \ Abbau von

Vertrauensaufbau Informationsdefiziten

Abb. 1: Aspekte der Sprache im Kontext von Palliative
Care3

Die Komplexitat der Gesprache sowie sensible oder gar
intime Themen erschweren oftmals das Ubersetzen durch
Familienangehorige. Familienangehérige als Ad-hoc-Dol-
metschende sind sich nicht gewohnt, solche Themen mit-
einander zu besprechen. Schamgefuhle von beiden Seiten
und kulturelle Tabus ftihren dazu, dass nicht alles Ubersetzt
wird oder dass die betroffene Person nicht alles erzahlt.
Hinzu kommt, dass schlechte Nachrichten nicht genau
Ubersetzt werden aus Riicksicht auf die erkrankte Person.
Fur mehrsprachige Mitarbeitende besonders aus nicht-
medizinischen Bereichen gelten &hnliche Aspekte. Ad-
hoc-Dolmetschende miissen Uber medizinische Kenntnisse

3 Jahrmann, 2007, S. 41
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und kommunikative Fahigkeiten verfugen. Es liegt nahe,
dass insbesondere Pflegefachpersonen auf Grund ihrer be-
rufseigenen Starke zum Ubersetzen geeignet waren. Zum
Ubersetzen missen Pflegefachpersonen jedoch befahigt
werden, ihre Muttersprache im fachlichen Kontext anzu-
wenden.

Besonders bei sehr komplexen Themen mit grosser Trag-
weite fur die erkrankte Person kann es von Vorteil sein,
professionelle Dolmetscherinnen* und Dolmetscher beizu-
ziehen.

Gesundheit und Krankheit als kulturelle Konstrukte
Frau E. leidet an einer fortgeschrittenen Tumorerkrankung.
Ursprtinglich stammt sie aus der Tirkei, lebt jedoch mit
ihrer Familie schon beinahe 20 Jahre in der Schweiz. Sie ar-
beitet als Reinigungskraft in einem Alters- und Pflegeheim.
Flr das Behandlungsteam scheint es, dass Frau E. und ihre
Familie in der Schweiz vollkommen integriert sind. Den-
noch lehnt Frau E. immer wieder empfohlene medizinische
Massnahmen ab. Es stellt sich heraus, dass sie Kontakt zu
einem traditionellen Heiler in der Tirkei pflegt. Nur mit
dessen Zustimmung ldsst sie sich die Wunden des exul-
zerierenden Mamma-Karzinoms von der Spitex versorgen.
Als die Schmerzen von Frau E. massiv zunehmen, stehen
die Fachpersonen erneut vor einer grossen Herausforde-
rung. fr. E. lehnt die verordneten Morphinpdparate ab,
da sie Uberzeugt ist, dass diese den Prozess der Heilung
verhindern. Die Pflegefachperson schliesst daraus, dass
Frau E. die Tatsache verdrdngt, dass sie an der Erkrankung
sterben wird und die Schmerzen ein Symptom der fort-
schreitenden Erkrankung sind. Immer wieder dréngt die
Pflegefachperson darauf, dass sie Kontakt mit dem Heiler
aufnehmen kann, da sie davon ausgeht, dass dieser daftr
verantwortlich ist, dass Frau E. den Tod verdrdngt. Nach
einiger Zeit erklart die Tochter von Frau E. der Pflegefach-
person, weshalb sie die Einnahme der Morphinprdparate
ablehne. Sie zeigte auf, dass Frau E. mit Heilung nicht die
kérperliche Heilung meine, sondern die Heilung im religi-
6sen Sinn.

Gesundheits- und Krankheitskonzepte sind kulturell ge-
pragt. Das «deutsche» Verstandnis von Gesundheit und
Krankheit ist von naturwissenschaftlichem, medizinischem
Wissen gepragt. Hingegen bauen die Gesundheits- und
Krankheitskonzepte von Menschen mit Migrationshin-
tergrund hdufig auf einem ganzheitlichen Verstandnis
auf und sind eng mit religiésen Ansdtzen verkntpft. Das
Wissen um die unterschiedlichen Gesundheits- und Krank-

4 Kantonale und regionale Vermittlungsstellen von professionellen
Dolmetscherinnen und Dolmetschern kénnen auf der Homepage der
schweizerischen Interessensgemeinschaft fiir interkulturelles Ubersetzen
und vermitteln (INTERPRET) gefunden werden: www.inter-pret.ch
Elibol, 2010, 5. 76

6  Domenig, 2007, S. 174

Fachartikel

heitsverstandnisse von schwerkranken und sterbenden
Menschen ist fir Fachpersonen zentral, da die Konzepte
nicht nur Erklarungsfunktion haben, sondern auch hand-
lungsleitend sind.

Die Einstellungen und der Umgang mit Leiden, Ster-
ben und dem Tod sind ebenfalls kulturell gepragt. Wie
viel Leid ertragen wird oder was ein «gutes» Sterben ist,
wird oft vom religiosen Hintergrund des schwerkranken
und sterbenden Menschen beeinflusst. Beispielsweise be-
trachtet der Islam Krankheit, Leid und Tod nicht abwer-
tend. Krankheit und Leiden sind eine Schule des Werdens
und werden als eine Prifung angesehen. Durch Leiden
erfahren muslimische Glaubige Trost und Hoffnung auf
Vergebung der Stinden durch Allah. Diese Prifungen sind
Schulen, die Musliminnen und Muslime reifen lassen und
der Vorbereitung auf die Begegnung mit Allah dienen.®

Religivses Basiswissen ist fur das Behandlungsteam
wichtig, um Massnahmen zur Linderung belastender
Symptome der jeweiligen Glaubensrichtung anpassen zu
konnen. Religiése und kulturelle Sensibilitdt bedeutet zu-
nachst, dass das Behandlungsteam sorgfaltig erfasst, wes-
halb schwerkranke und sterbende Menschen Massnahmen
zur Linderung von belastenden Symptomen ablehnen. Re-
spektvoll und empathisch kann allenfalls im gemeinsamen
Gesprach ein individueller Weg gefunden werden, wie die
Beschwerden gelindert werden kénnen, ohne die kultu-
rellen-religidsen Normen und Pflichten des Betroffenen zu
verletzen. Und nicht zuletzt heisst kulturelle Sensibilitat in
der Behandlung und Begleitung von schwerkranken und
sterbenden Menschen, wertschétzend die Entscheidungen
hinzunehmen und tolerant zu sein gegentiber unterschied-
lichen Vorstellungen Uber einen «guten» Tod. Leiden zu
lindern und zu vermeiden, wie es die Grundprinzipien von
Palliative Care vorsehen, kann auch bedeuten, die kulturel-
le und religi¢se Integritat von schwerkranken und sterben-
den Menschen bis zuletzt zu wahren.

Kultursensible Palliative Care

Palliative Care im Kontext von Migration bringt verschie-
dene Herausforderungen fiir Fachpersonen mit sich, kann
Konfliktpotenzial sowie Frustration und Gefthle von Hilf-
losigkeit und Ohnmacht auslésen. Dennoch ist es notwen-
dig, sich diesen Herausforderungen kultursensibel zu stel-
len. Dies erfordert von Fachpersonen spezifische kulturelle
Kompetenzen. Laut Domenig® zeichnet eine transkulturell
kompetente Fachperson aus, dass sie die Fahigkeit besitzt,
individuelle Lebenswelten in besonderen Situationen und
in unterschiedlichen Kontexten zu erfassen, zu verstehen
und entsprechende, angepasste Handlungsweisen daraus
abzuleiten. Allerdings geht es dabei um mebhr, als lediglich
das Berlcksichtigen von religiosen Bedurfnissen, Erndh-
rungsvorschriften oder Ritualen rund um das Sterben und
den Tod. Transkulturelle Kompetenz kann als eine spezifi-
sche Sensibilitdt von Fachpersonen in der Begegnung mit
schwerkranken und sterbenden Menschen mit Migrations-
hintergrund und deren Familien bezeichnet werden. Im Be-
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Wenn das Leben sich in der Fremde neigt

reich der Selbstkompetenz setzt dies vor allem voraus, dass
sich Fachpersonen ihres eigenen kulturellen Hintergrundes
bewusst sind. Zunachst heisst dies, das Selbstverstandliche
in Frage zu stellen und sich auf eine selbstreflektive Ausei-
nandersetzung einzulassen.

Mogliche Leitfragen sind:
—  Was unterscheidet mich und mein Gegentber?
— Sind Gemeinsamkeiten erkennbar?

Selbstreflexion bildet geméss Domenig’ die Basis, den ei-
genen kulturellen Orientierungsrahmen bewusst wahrzu-
nehmen, um in einem zweiten Schritt fahig zu sein, sich
wertneutral auf die Lebenswelt von Betroffenen und de-
ren Familien einlassen zu kdnnen. Das Einlassen auf die
Betroffenen und somit die Auseinandersetzung mit einer
fremden oder anderen Lebenswelt setzt ein hohes Mass an
Empathie voraus. Empathie bedeutet zunachst ganz sim-
pel «Einfuhlungsvermdgen». Diese Fahigkeit kann auch als
hermeneutische Kompetenz bezeichnet werden. Knipping®
beschreibt als ein zentrales Ziel der Hermeneutik, mit dem
Gegenlber in einen Austausch dartiber zu kommen, wel-
che Bedeutung einer bestimmten Situation beigemessen
wird. Im Kontext von Migration kénnte dies beispielsweise
bedeuten, mit schwerkranken und sterbenden Menschen
dartber ins Gesprach zu kommen, welche Bedeutung das
Sterben fernab der Heimat hat.

Transkulturelle Kompetenz erfordert nebst Selbstkom-
petenz und erweiterten sozialen Kompetenzen auch spe-
zifisches migrationsbezogenes Fach- und Hintergrundwis-
sen. Dabei geht es um mehr als um rein ethnologisches
Wissen.

Transkulturelle Organisationsentwicklung

Aus konzeptioneller Sicht kann festgestellt werden, dass
zur Umsetzung von Palliative Care im Migrationskontext
kein neues Versorgungskonzept entwickelt werden muss.
Dennoch fuhrt die transkulturelle Dimension zu inhaltli-
chen Verdnderungen. Lebensqualitdt zu verbessern und
Leiden praventiv zu begegnen, rechtzeitig zu erkennen so-
wie ganzheitlich zu lindern, erfordert spezifisches Wissen
zur Migration.

Um die transkulturelle Dimension nachhaltig in die Be-
handlung, Betreuung und Begleitung von schwerkranken
und sterbenden Menschen mit Migrationshintergrund zu
implementieren und das erworbene Potenzial zielbringend
zu nutzen, sind die Institutionen in der Organisations-
entwicklung gefordert. Eine transkulturelle Haltung und
Kultur muss durch alle Ebenen und Bereiche gemeinsam
entwickelt und gelebt werden.

7  Domenig, 2007, S. 175-176
8  Knipping, 2006, S. 111
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Kurzum die Umsetzung von Palliative Care im Migrati-

onskontext erfordert konzeptionelle Anpassungen, trans-
kulturelle Organisationsentwicklung, um den strukturellen
Herausforderungen gerecht zu werden, sowie Losungen,
um die transkulturelle Kompetenz der Fachpersonen (wei-
ter) zu entwickeln.
Mogen bereits gelungene Entwicklungen weiter vorange-
hen, dass das Fremde in naher Zukunft von der Gesell-
schaft nicht mehr als Ausnahmeerscheinung wahrgenom-
men wird, sondern zur Normalitat gehort.

«Die Menschen sind von zweierlei Art:
entweder sie sind deine Geschwister im Glauben
oder sie sind Geschépfe wie du.»

Imam Ali
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. Lorsque la vie décline en terre étrangeére.

Les personnes gravement malades ou en phase de fin de vie vivant en Suisse

mais d’origine culturel ou ethnique différente, sont souvent obligées de rester
en Suisse, soit qu’elles doivent étre prises en charge par leur famille vivant ici,
soit nécessitant un soutient de la part des institutions médicales ou sociales.

Leur dernier souhait reste celui d'étre enterré dans leur propre pays.

Diana Malin
Lorsque la vie décline en terre étrangere.

(Résumé)

La philosophie holistique des soins palliatifs permet de
conclure que les soins palliatifs doivent étre accessibles a
toutes les personnes gravement malades ou mourantes et
a leurs proches et ceci quelle que soit leur origine ethnique
ou culturelle. Environ 22% des personnes vivant en Suisse
sont issues de I'Immigration. Parmi eux, le groupe des per-
sonnes de plus de 65 ans augmente, car beaucoup ne re-
tournent pas dans leur pays |'dge venu. Souvent toutefois,
ils connaissent mal le systéme médical du pays d’adoption.

Une approche familiale?

Bien des professionnels sont d'avis que les personnes is-
sues de I'lmmigration ont besoin d’autres soutiens que les
autochtones. Ainsi on suppose fréquemment que les per-
sonnes issues de l'immigration, de par leurs structures fa-
miliales traditionnelles, prennent plus facilement en charge
les membres de la famille nécessitant des soins. Souvent
pourtant les conditions de vie dans le pays d'accueil ne per-
mettent pas de prendre en charge un membre de la famille
malade ou en fin de vie ainsi que cela se serait le cas dans
le pays d’origine.

L'importance d’une connaissance insuffisante

de la langue

Une des principales difficultés dans la prise en charge de
grands malades ou de mourants issus de I'immigration et
de leurs proches est souvent le manque connaissance de
la langue du pays d'accueil. Or la communication est une
partie essentielle des soins palliatifs. Ceci tout spécialement
au début de la prise en charge. Car c’est la que doivent étre
prises et anticipées les décisions pour la derniére phase de
vie. Pour les membres de la famille, il est souvent difficile
de traduire la complexité d'un entretien ainsi que certains
aspects plus sensibles ou méme intimes. Des tabous cultu-
rels ou la pudeur de part et d'autres font que I'on ne traduit
pas tout ou que la personne malade ne dit pas certaines
choses. Tout spécialement pour certains sujets assez com-
plexes et d'une grande portée pour le malade, il peut étre
judicieux de faire appel a des traducteurs."

1 Des adresses de traducteurs professionnels peuvent étre trouvées sous
www.inter-pret.ch.
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La santé et la maladie: des notions influencées

par la culture

La notion de santé comme celle de maladie dépendent de la
culture. Pour nous, ces notions sont marquées par la méde-
cine et les sciences naturelles. Pour les personnes issues de
la migration ces notions sont plus holistiques et étroitement
liées a la religion. Lislam par exemple, ne considére pas la
maladie, la souffrance et la mort comme des choses néga-
tives, mais plutdt comme une école de vie ou comme une
épreuve. Une équipe sensibilisée a la religion et a la culture
commencera donc par prendre la peine de se demander
pourquoi certaines personnes gravement malades ou mou-
rantes refusent des mesures qui pourraient soulager leurs
symptdémes. En faisant preuve de respect et d’empathie on
trouvera peut-étre ensemble une solution individuelle adap-
tée au patient. Soulager ou éviter des souffrances, ainsi que
le veulent les principes de base des soins palliatifs, consistera
donc parfois a respecter jusqu’a la fin I'intégrité culturelle et
religieuse d'une personne gravement malade ou mourante.

Des soins palliatifs sensibles a la culture

Dans un contexte de migration, les soins palliatifs se re-
trouvent devant des défis qui peuvent provoquer des
conflits, des sentiments d'impuissance, de frustration ou
de perplexité. Il est néanmoins nécessaire d'y faire face en
demeurant sensible a la culture. Ceci demande de la part
des professionnels des compétences culturelles spécifiques.
Il ne suffit pas pour cela de respecter des besoins religieux,
des prescriptions alimentaires ou des rites tout autour de
la mort. Une compétence transculturelle exige une sen-
sibilité spécifique de la part des professionnels travaillant
avec des personnes gravement malades ou mourantes et
leurs proches. Il s'agit tout d'abord de remettre en ques-
tion des choses qui semblent aller de soi et de s'engager
dans un processus d'autoréflexion. Accepter un tel patient
demande ensuite une grande empathie. Dans un contexte
migratoire, cela pourrait par exemple signifier d’entrer en
dialogue avec une personne gravement malade ou mou-
rante pour savoir ce que cela signifie pour elle de mourir
loin de son pays. Et ceci est bien plus qu'une simple ré-
flexion ethnologique.

Développement transculturel des institutions

Pour assurer des soins palliatifs dans un contexte migratoire,
il n'est pas besoin de créer de nouveaux concepts de prise
en charge. Intégrer durablement la dimension transculturelle
dans les soins et I'accompagnement de personnes gravement
malades ou mourantes issues de la migration, demande tou-
tefois un développement au sein des institutions. Une attitude
et une culture transculturelle doit étre développée en com-
mun et vécue a tous les niveaux et dans tous les services.

Les humains sont de deux sortes:
soit ils sont tes freres dans la foi,

soit ils sont des créatures comme toi.
Imam Ali



. Quando la vita declina in terra straniera

Le persone gravemente ammalate o in fine di vita che vivono in Svizzera ma di

origine culturale o etnica diversa, sono spesso obbligate a restare in Svizzera,
sia che debbano essere prese a carico dalla loro famiglia che vive qui, sia che
necessitino di un sostegno da parte delle istituzioni mediche o sociali. Il loro

ultimo desiderio resta quello di essere sepolte nel loro paese.

Diana Malin
Quando la vita declina in terra straniera

(Riassunto)

Il significato delle cure palliative nel contesto dell'im-
migrazione

La filosofia olistica delle cure palliative prevede che quest’or-
ganizzazione ¢ al servizio di tutte le persone e ai loro con-
giunti indipendentemente dalla loro origine etnica o cul-
turale. Circa il 22% delle persone che vivono in Svizzera
proviene dall'immigrazione. Tra di loro, il gruppo di persone
con pili di 65 anni aumenta, poiché molti non rientrano nel
loro paese nella vecchiaia. Spesso tuttavia il sistema medico
del paese d'adozione resta poco conosciuto.

Approccio in seno alla cellula familiare

Molti operatori pensano che le persone che provengono
dall'immigrazione hanno un altro bisogno d’approccio
nella necessita che gli autoctoni. Quindi non & raro sentir
dire che le persone immigrate, considerate le loro struttu-
re familiari tradizionali, sono generalmente prese a carico
dalla famiglia. Spesso tuttavia, le condizioni di vita nel pa-
ese d'accoglienza non permettono di poter farsi carico di
un membro della famiglia ammalato o in fine di vita nel-
la cellula familiare, come sarebbe invece il caso nel paese
d’origine.

L'importanza della mancanza di

comprensione della lingua

Una delle principali difficolta nella presa a carico d'amma-
lati gravi o di morenti stranieri e dei loro familiari & spesso
la limitata conoscenza della lingua del paese d'accoglien-
za. La comunicazione & una parte essenziale delle cure
palliative. Specialmente durante i primi contatti all'inizio
della presa a carico & molto importante poter comunicare
senza problemi linguistici. £ a questo momento che ven-
gono prese le decisioni per I'ultima fase di vita della per-
sona seguita. Per i membri della famiglia & spesso difficile
tradurre alcuni degli aspetti pit intimi del malato durante
le discussioni con i curanti. Succede che i tabu culturali o il
pudore fanno si che i familiari non traducano tutto o che la
persona malata non dica certe cose in loro presenza. Spe-
cialmente per alcuni temi piuttosto complessi e di grande
impatto per il malato, pud essere giudizioso fare capo a
dei traduttori.!

1 Degli indirizzi di traduttori professionisti possono essere trovati su www.
inter-pret.ch.
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Salute e malattia dal punto di vista culturale

La salute e la malattia sono inseparabili dal concetto cultu-
rale. La nostra comprensione della salute e della malattia
& marcata dalla medicina e dalle scienze naturali. Per certe
culture al contrario, si tratta d'un concetto globale di me-
dicina e di religione strettamente legate. Per esempio, nel
contesto islamico la malattia, la sofferenza e la morte non
sono sminuite o denigrate, bensi viste come una scuola di
vita 0 come una prova. Da questo punto di vista & impor-
tante che tutta I'équipe comprenda e accetti che alcune
persone rifiutano tutte le possibilita di lenire la sofferenza
e i sintomi per quanto essi possano essere opprimenti per il
malato. Facendo prova di rispetto e d’empatia sara possibi-
le trovare una soluzione individuale per il malato. Il sollievo
della sofferenza come principio base delle cure palliative &
anche questa forma di rispetto e d’accompagnamento con
tutte le opzioni culturali e religiose delle persone anziane e
malate o in fine di vita.

Cure palliative e sensibilita culturale

Nel contesto interculturale dei malati che provengono
dall'immigrazione, le cure palliative si trovano davanti a
una sfida che pud provocare dei conflitti, dei sentimen-
ti d'impotenza, di frustrazione o di perplessita. E tuttavia
necessario trovare un approccio interculturale. Questo ri-
chiede dalla parte degli operatori un approccio specifico e
la conoscenza dei problemi interculturali. Tuttavia, questo
implica anche altre conoscenze che i soli tabu alimentari,
dietetici o i rituali d’accompagnamento delle persone ma-
late in fine di vita e dei loro familiari. Si tratta innanzitutto
di rimettere in discussione quello che per noi & normale,
e tornare a una sorta d'autoriflessione. Accettare la diffe-
renza culturale dell’altro richiede una grande empatia da
parte del curante. Per il malato che proviene dall'immigra-
zione, questo vuol dire anche che occorre parlare di cosa
pud significare per lui e per i suoi familiari morire lontano
dal paese d’origine. E questo & molto di piu che una sem-
plice riflessione etnologica.

Sviluppo interculturale

Per assicurare le cure palliative e lo sviluppo interculturale
non ocCcorre Creare Un NUOVO concetto, ma occorre orga-
nizzarsi specificamente e adattare i nostri metodi di lavoro.
Un'attitudine interculturale deve svilupparsi a tutti i livelli
per rispondere a questa domanda specifica.

Gli umani sono di due specie:
o0 sono tuoi fratelli nella fede
0 50N0 creature come te.
Imam Ali



. A propos de la multiculturalité dans un EMS genevois ...

Lors d'un aprés-midi d’été ensoleillé, un événement se voit et se vit sur le trottoir

devant |'établissement médico-social La Terrassiere’, dans le quartier des Eaux-
Vives, en plein centre de la ville de Genéve. Cet événement: la sortie du corps,
par la Grande porte de |'établissement, pour rejoindre la voiture des pompes
funébres, d'une des résidentes décédée la veille, alors qu’il y a quelques années

encore, il serait sorti par une petite porte du sous-sol, en catimini.

Dominique Farion?, Kosovare Reka?, Nicole Zlatiev-Scocard*
A propos de la multiculturalité dans un
EMS genevois ...

Un événement? Oui car cette personne a été accompa-
gnée «jusqu’au bout» et avec émotion vers cette voiture,
par une quinzaine de membres du personnel qui I'ont
suivie tout au long de son séjour a I'EMS a la fin duquel
elle a eu besoin de soins palliatifs. De la chambre, lieu du
déces, au véhicule, ces personnes ont suivi le corps de la
résidente recouvert d'un beau linceul. Cette résidente qui
était entrée par la porte principale de I'établissement en
est ressortie, dignement et accompagnée, par la méme
porte, rituel qui permet de mettre la mort au centre de la
ville et de la société.

Mais comment en sommes-nous arrivés a instituer un
tel rituel? C'est ce que nous nous proposons de vous
exposer au cours de cet article qui montrera I'impact de
I'interdisciplinarité dans un univers multiculturel. Dans un
premier temps, nous présenterons |'établissement et son
équipe. Puis, nous exposerons le bénéfice des formations
suivies par tout le personnel, formations qui ont pour
théme: «Travailler ensemble» et «Soins palliatifs». Et enfin
nous vous parlerons des décisions prises, de facon partici-
pative, et qui sont maintenant le fruit de procédures claires
et connues de tous et de toutes, y compris les résidents.

Kosovare Reka

L'établissement et son équipe

L'EMS La Terrassiére accueille 84 résidents® dans des cham-
bres individuelles réparties sur 7 étages, entourés par une
équipe interdisciplinaire de cent personnes environ pour
80.1 ETP®. Cette équipe constitue trois secteurs: soins, ho-
tellerie et administration qui inclut I'équipe d’animation et
les bénévoles. Ces personnes représentent pas moins de
23 nationalités différentes venant de 4 des 5 continents:
Europe, Afriqgue, Amérique et Asie, ce qui apporte une
grande richesse multiculturelle.

Nicole Zlatiev-Scocard
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«Travailler ensemble»

Dans le but de mieux nous connaitre, de mieux nous ac-
cepter, de mieux nous respecter afin de mieux travailler
ensemble «main dans la main» pour le confort des rési-
dents, dans le cadre d'une formation intitulée «Travailler
ensemble»”’, nous avons réfléchi sur le décloisonnement
des différents secteurs tout en reconnaissant le territoire
de chacun. Puis, pour connaitre et reconnaitre les diffé-
rences de cultures, de religions, de rituels et de valeurs de
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toutes ces personnes, plusieurs projets ont été réalisés au
cours des quatre derniéres années avec les résidents et le
personnel.

C'est ainsi que, dans le cadre des soirées «Bistrot» qui
sont organisées dix fois dans I'année, des collaboratrices
travaillant dans I'équipe de soins ont fait vivre aux rési-
dents un voyage en Erythrée. Vétues des costumes de leur
nation, elles sont arrivées avec des mets, des senteurs et
des sons de leur pays, ce qui a enchanté les personnes pré-
sentes et illuminé leur soirée. Toutes ont goGité aux plats
préparés, colorés et parfumés apportant ainsi une note
orientale. Leur regard s’est ensuite porté sur un film qui
leur a fait découvrir les différentes ethnies, les coutumes et
les danses traditionnelles. La magie envouta toute la salle
et fut le sujet de conversations pendant plusieurs jours.
Cette soirée particuliere leur a permis de sortir du quoti-
dien tout en engendrant une nouvelle réalité et aussi de
nouvelles connaissances.

Depuis 2005, cette formation «Travailler ensemble» est
reconduite chaque année et proposée a chaque nouveau
collaborateur. Elle a fortement intensifié la notion d’‘ap-
partenance et la mise en visibilité des interactions entre
les secteurs et les personnes, tout cela étant facilité par la
mise en place d’un management participatif.

Cette multiculturalité existe aussi au niveau des rési-
dents: une personne d’origine russe et une autre d’ori-
gine africaine sont entrées dans I'établissement. Lors du
dernier défilé de mode annuel dont les mannequins sont
les résidents, cette derniére nous a ravis en se vétant de
ses costumes colorés et en se coiffant de foulards assortis.
Tout sourire et fiére de nous parler ainsi de son pays, ce
moment fut une grande premiére pour elle ... et de méme
pour nous!

La formation en soins palliatifs

Depuis 2006, une autre formation a renforcé la dynamique
institutionnelle: la formation en soins palliatifs intra EMS.
Nous allons maintenant évoquer tout particulierement la
démarche d'un travail de réflexion aprés que 25 membres
du personnel de tous les secteurs cités plus haut aient suivi

1 www.ems-laterrassiere.ch

2 Dominique Farion, animatrice en gérontologie a I'EMS la Terrassiére de-
puis février 2002. Elle est aussi la coordinatrice de I'équipe d'auménerie
cecuménique et d'une équipe de bénévoles formée d'une vingtaine de
personnes.

3 Kosovare Reka, originaire de Kosové, infirmiére a I'EMS la Terrassiére
depuis mars 1999 et infirmiére Ressource en Soins Palliatifs depuis 2007,
année pendant laquelle elle a suivi la formation «Soins a la personne
agéer a la HES, Genéve.

4 Nicole Zlatiev-Scocard, directrice de I'EMS la Terrassiére depuis novembre
2005, a longtemps ceuvré dans les soins a la personne agée et dans les
soins palliatifs aux c6tés du Professeur Charles-Henri Rapin, notamment
en tant qu'infirmiére cheffe du Cesco (devenu Hépital de Bellerive depuis
juin 2010). Elle est au bénéfice d'un Master en Ressources Humaines et
d'un Master en Gestion Hospitaliére (Webster University).

A lire aussi au féminin.

6  ETP: Effectif temps plein.
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une formation organisée par la Fédération genevoise des
établissement médico-sociaux® avec la participation de Cl-
PEPS®. Tout d'abord, la formation a impliqué quatre EMS
de la rive gauche de Geneéve, ce qui a permis des échanges
d'idées et une meilleure connaissance de leur fonctionne-
ment respectif.

Et suite a cette démarche avec ces quatre EMS, la for-
mation a intégré l'intérieur de chacun d’eux pour s'adres-
ser aussi aux collaborateurs qui n’avaient pas encore eu
acceés a la formation en soins palliatifs. Puis, pour continuer
la réflexion sur une meilleure intégration de ces soins, un
groupe de pilotage, formé d’environ 20 personnes repré-
sentatives de tous les secteurs, s'est créé et continue a
travailler sur un projet institutionnel constitué de 7 axes
importants qui sont les suivants:

1) processus d'accueil du résident comme processus per-
mettant une qualité de vie et une offre d’accompagne-
ment personnalisé tout au long du séjour

2) accompagnement en fin de vie et rituels apres le déces

3) gestion et évaluation de la douleur globale (physique et

psychique)

gestion par le personnel des différentes crises vécues

par les résidents et leur entourage et gestion émotion-

nelle du processus d'accompagnement en fin de vie
implication, intégration et communication avec les fa-
milles

6) gestion des désirs, souhaits et directives anticipées des
personnes agées

7) développement du travail en équipe interdisciplinaire et
d’outils de communication adéquats

4

=z

5

<

De méme que pour la formation «Travailler ensemble»,
chaque nouveau collaborateur participe a une journée de
cette formation organisée a I'intérieur de I'EMS. Le groupe
de pilotage a d’'abord permis un dialogue sur les rituels
institués dans I'EMS sans que personne n‘en comprenne
vraiment le pourquoi. Chacun pouvait prendre la parole,
s'exprimer avec ses mots en étant assuré d'étre écouté,
sans aucune moquerie sur leur éventuel accent. Et cette
diversité de réflexions interculturelles a permis des change-
ments importants qui sont maintenant dans les documents
«Qualité»1°,

Des rituels pour prendre congé

Dans ce cadre, il y a eu une réflexion sur le fait que, des
le déces d'une personne, la porte de la chambre était fer-
mée a clé ce qui empéchait les personnes (membres de
la famille, résidents et collaborateurs), voulant se recueillir

7 L'intervenant est M. Denis Hertz, info@wakan-sib.com

8  www.fegems.ch

9  Les intervenants principaux étaient Mme Anny Papilloud-Moraga et M.
Manuel Moraga, www.cipeps.com

10 L'EMS la Terrassiére a regu une triple certification Qualité en 2009: 1SO
9001/2008, Qualité Fegems et Healthmark.
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aupres d'elle et d'y aller librement. Aujourd’hui, un petit
vitrail distinctif est placé sur la porte, indiquant qu‘un dé-
cés a eu lieu et que la personne défunte est encore dans
la chambre. Chacun a connaissance du rituel et ainsi, la
chambre reste accessible a toute personne voulant dire un
dernier «Adieu» a la personne défunte. Ce rituel a aussi
aidé au processus de deuil des résidents et des collabo-
rateurs, I'importance de voir la personne décédée la ou
elle a été vue la derniére fois vivante étant reconnue. Les
membres du personnel et/ou résidents qui rencontrent de
la difficulté a faire cette visite mais qui souhaitent pourtant
la faire, peuvent étre accompagnés par un autre résident
et/ou un membre du personnel. Ces moments sont gé-
néralement forts en émotion et engendrent souvent un
soulagement et la satisfaction d'étre allé «jusqu’au bout»
de la relation avec la personne décédée.

D'autres rituels ont été institués montrant bien qu’aucun
décés n'est anodin et ne peut passer inapercu. Pour en
avoir parlé souvent avec les résidents, cela les rassure de
savoir comment cela se passera pour eux le moment venu.
Voici quelques autres rituels institués:

— Peu apres un déces, un moment de recueillement est
organisé a |'étage de la personne décédée pour les ré-
sidents et les membres du personnel qui le souhaitent.

— Pour signaler un décés dans la maison, une petite table
avec la photo du défunt est placée avec une bougie
et une fleur a I'entrée de I'EMS afin d'indiquer a tout
visiteur le décés d'un des résidents.

En plus de la sépulture organisée par la famille, une
célébration est faite en mémoire du résident a la cha-
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pelle pour les résidents et le personnel qui ne peuvent
se rendre a |'extérieur.

— Une commémoration de tous les défunts de I'année,
est faite chaque 2 novembre, jour des défunts, avec
invitation aux familles endeuillées, aux résidants et au
personnel.

Une innovation qui vient de la cuisine...

Mais, dans le groupe de pilotage, la situation qui nous
a le plus interpellés et le plus émus est la suivante. Alors
gue nous parlions de I'arrivée des pompes funébres, qui
avaient pour habitude de stationner dans la cour prés de
la cuisine pour prendre la dépouille du résident décédé,
la personne qui représentait |'équipe de cuisine nous a
fait part qu'une de ses collégues fermait aussitot tous les
volets de la cuisine, sa religion ne lui permettant pas de
supporter la vision du cercueil et la réalité de la mort. Au
sujet de la multiculturalité, il est a signaler que I'équipe de
cuisine est un microcosme de la représentation de I'équipe
de la Terrassiére: les six personnes qui travaillent dans ce
lieu sont de six nationalités différentes et viennent elles
aussi de quatre continents!

Que cette personne puisse &tre mise en difficulté nous
a fait réfléchir sur la maniére dont la personne défunte
pouvait partir de I'EMS et nous a fait nous questionner sur
le fait qu’'elle sortait par I'issue la moins visible possible et
pire encore, seule. Décision fut prise que la direction de
I'EMS, membre de ce groupe de pilotage, écrirait aux dif-
férentes entreprises des pompes funébres de Genéve pour
leur faire connaftre leur changement de fonctionnement.
Depuis lors, chaque personne qui est entrée le jour de son
accueil par la porte principale de I'EMS en ressort, une fois
décédée, par cette méme porte et est accompagnée par
ceux et celles qui I'ont entouré.

En filigrane, cette décision a sGrement été influencée
par feu le Professeur Charles-Henri Rapin qui, volontiers,
relatait dans ses cours qu'un hopital avait été construit
sans morgue, montrant bien le peu de cas fait pour la
personne défunte, I'hdpital étant percu comme un lieu de
guérison d'ou la mort est donc bannie. Dans ce méme or-
dre d'idées, il parait essentiel de réfléchir a nos pratiques
et de percevoir, quel que soit le lieu de vie comme peut
I'étre un EMS, quelles sont les procédures instituées pour
maintenir le rési

Soucieuse d'apporter le meilleur, la multiculturalité est
vécue comme une chance et non comme un obstacle. Cer-
tes, elle augmente la complexité du systeme, mais cette
complexité est atténuée par la recherche de compréhen-
sion de |'autre, de sa culture, de sa religion, notions cheres
a Edgar Morin™. Elle est source de variété, de multitudes

11 Edgar Morin, «Sept savoirs nécessaires a |'éducation du futur», Editons
du Seuil, Paris, 2000.
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d’informations et participe a augmenter la synergie exis-
tante entre tous les secteurs.

En conclusion

En conclusion, nous dirons qu'il est essentiel de prendre
conscience que la mort, méme si elle est une étape nor-
male de la vie, n'est pas vécue de la méme facon par tous.
Nos axes de réflexion nous ont donc permis de mieux nous
comprendre, de tirer parti de nos différences, de la richesse
de nos points de vue. Cela nous a aussi permis de consta-
ter de grandes différences de vécus parmi les membres du
personnel d'un méme service de nationalités différentes.
Alors que certains |'abordent avec beaucoup d'appréhen-
sions, de mal étre et d'angoisses, d'autres la vivent d'une
facon beaucoup plus naturelle tout en étant touchés par la
situation. Nous devons avoir un role de protection envers
les uns avec |'aide des autres pour ne pas créer inutilement
de stress supplémentaire et rester ainsi dans un contexte
humainement acceptable.

Notre travail interdisciplinaire et interculturel nous a donc
permis de revoir nos fonctionnements et de nous remettre
en question. Cette démarche nous aide a ne pas juger trop
vite I'autre, a ne pas avoir de préjugés trop souvent réduc-
teurs. L'ambiance de travail en est allégée, méme le stress
est diminué et I'efficacité augmentée pour le plus grand
bien étre des résidents et des collaborateurs.

Correspondance:

E.M.S. La Terrassiere

7, rue de la Terrassiere

1207 Genéve

Tél: 022 718 62 00

E-mail: info@ems-laterrassiere.ch



. Zur Multikulturalitét in einem Genfer Pflegeheim...

An einem schonen Sommernachmittag lasst sich vor dem Pflegezentrum La Ter-

rassieére im Eaux-Vives-Quartier, mitten im Stadtzentrum von Genf, ein etwas

spezielles Ereignis beobachten: Da wird durch den Haupteingang des Pflegezen-

trums der Sarg einer Bewohnerin zum Leichenwagen getragen, die am Vortag

verstorben ist. Noch vor wenigen Jahren wére er klammheimlich durch die klei-

ne HintertUr im Untergeschoss hinausgebracht worden.

Dominique Farion, Kosovare Reka, Nicole Zlatiev-Scocard

Zur Multikulturalitat in einem Genfer

Pflegeheim...

(Zusammenfassung)
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Wie sind wir zu einem solchen Ritual gekommen?
Das Pflegezentrum La Terrassiere beherbergt in Einzelzim-
mern 84 Bewohner'. Betreut werden sie von einem inter-
disziplinaren Team aus rund hundert Personen. Miteinan-
der kommen sie aus nicht weniger als 23 verschiedenen
Landern Europas, Afrikas, Amerikas und Asiens.

Im Rahmen einer Weiterbildung unter dem Titel «Mitei-
nander arbeiten» haben wir dartiber nachgedacht, wie die
verschiedenen Dienste durchldssiger organisiert werden
kénnten. Daraufhin haben wir im Lauf der letzten vier Jah-
re mit Bewohnern und Personal mehrere Projekte realisiert,
um die unterschiedlichen Kulturen, Religionen, Rituale und
Werte all dieser Personen besser kennen und anerkennen
zu lernen. So haben etwa Mitarbeiterinnen des Pflege-
dienstes Bewohner eine Reise durch Eritrea erleben lassen.
In ihrer Landestracht brachten sie uns Speisen, Dufte und
Musik aus ihrem Land nahe, was allen Beteiligten einen
farbigen und frohen Abend bescherte.

Multikulturalitat gibt es auch unter den Bewohnern. So
verzeichneten wir den Eintritt einer Bewohnerin aus Russ-
land und einer anderen aus Afrika. An unserer jdhrlichen
Modeschau, an der jeweils Bewohnerinnen als Mannequins
auftreten, bezauberte uns Letztere, indem sie farbenfrohe
Kleider aus Afrika samt dazu passenden Kopftlichern vor-
fuhrte. Sie war frohlich und stolz darUber, uns auf diese
Weise von ihrer Heimat zu erzéhlen, und der Abend wurde
flr sie wie fUr uns zu einer grossen Premiere...!

2006 verstarkte eine weitere Fortbildung diese Dyna-
mik in unserer Institution: die hausinterne Weiterbildung
in Palliative Care. Jede neue Mitarbeiterin, jeder neue Mit-
arbeiter nimmt im unserem Heim an einem solchen Wei-
terbildungstag teil. Dank der Lenkungsgruppe kamen wir
auch auf die Rituale zu sprechen, die es in unserem Heim
gab, ohne dass wir deren Grund wirklich kannten. Jede
und jeder konnte sich dabei in seinen eigenen Worten aus-
driicken und durfte gewiss sein, dass ihm alle zuhorten
und niemand ihn wegen seines Akzents auslachen wiirde.

1 Die weiblichen Formen sind jeweils mit gemeint (Anm. des Ubersetzers).
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Die verschiedenen interkulturellen Anmerkungen erlaub-
ten wichtige Anderungen, die nun in Dokumenten zur
Qualitat festgehalten sind.

In diesem Rahmen wurde auch bemerkt, dass das Zim-
mer einer verstorbenen Person jeweils gleich verschlossen
wurde. Wer sich gerne noch von ihr verabschiedet hatte,
konnte das also nicht tun. Heute stellen wir ein kleines
Kirchenfenster vor die Tur. Es zeigt an, dass hier jemand
verstorben ist und noch im Zimmer weilt. Wer sich von ihm
verabschieden mdchte, kann dies nun tun. Weitere Rituale
wurden eingefuhrt. Sie alle driicken aus, dass ein Sterben
niemals bedeutungslos ist und unbeachtet bleiben kann.
Wir haben haufig mit den Bewohnern dartber gesprochen
und festgestellt, dass es ihnen Sicherheit gibt, zu wissen,
wie es einmal auch fur sie sein wird.

In der Lenkungsgruppe hat uns allerdings folgende Be-
gebenheit am starksten in Frage gestellt und berthrt: Wir
sprachen gerade Uber den Leichenwagen, der jeweils im
Innenhof in der Néhe der Kiiche anhielt, um einen Sarg ab-
zuholen. Da erzéhlte uns die Vertreterin des Kiichendiens-
tes, dass einer ihrer Kollegen in solchen Fallen sogleich alle
Fensterldden verschliesst, weil seine Religion ihm den An-
blick eines Sarges verbietet und ihm nicht erlaubt, den Tod
als Wirklichkeit anzuerkennen. Seither geht ein jeder, der
das Heim am Tag seines Eintritts durch den Haupteingang
betreten hat, nach seinem Tod auch durch den Hauptein-
gang wieder hinaus und wird dabei von all denen beglei-
tet, die ihn betreut haben.



. A proposito della multiculturalita in una casa per anziani ginevrina...

Durante un soleggiato pomeriggio d’estate, si vede e si vive un evento sul mar-

ciapiede davanti all'istituto per persone anziane La Terrassiére, nel quartiere
Eaux-Vives, nel pieno centro della citta di Ginevra: |'uscita del corpo, dalla por-
ta principale dell’istituto per raggiungere I'automobile delle pompe funebri, di
un’ospite deceduta il giorno prima; qualche anno prima la salma sarebbe uscita

da una porta secondaria, di nascosto.

Dominique Farion, Kosovare Reka, Nicole Zlatiev-Scocard
A proposito della multiculturalita in una
casa per anziani ginevrina...
(Riassunto)

Ma come siamo arrivati ad instaurare un

tale rituale?

La Terrassiére accoglie 84 ospiti in camere individuali circon-
dati da un’équipe interdisciplinare di un centinaio di perso-
ne. Queste persone rappresentano non meno di 23 naziona-
lita diverse provenienti dall'Europa, dall’Africa, dall’America
e dall’Asia.

Nell’ambito di una formazione denominata «lavorare in-
sieme», abbiamo riflettuto sulla soppressione delle barriere
dei diversi settori. Poi, per conoscere e riconoscere le dif-
ferenze di cultura, religione, rituali e valori di tutte queste
persone, molti progetti sono stati realizzati nel corso degli
ultimi quattro anni con gli ospiti e il personale. Cosi delle
collaboratrici dell"équipe di cura hanno fatto vivere agli ospi-
ti un viaggio in Eritrea. Vestite con i costumi del loro paese,
esse si sono presentate con delle pietanze, degli odori e dei
suoni del loro paese, incantando le persone presenti e illumi-
nando la loro serata.

Questa multiculturalita esiste anche tra gli ospiti: una per-
sona di origine russa e un‘altra di origine africana sono en-
trate nell'istituto. Durante la prima sfilata di moda annuale
in cui a sfilare in passerella sono gli ospiti, la signora africana
ci ha incantato con i suoi abiti colorati e foulards assortiti.
Sorridente e fiera di parlarci in questa maniera del suo paese,
questo momento & stata una prima per lei ... e per noi!

Dal 2006, un'altra formazione ha rafforzato la dinamica
istituzionale: la formazione in cure palliative intra case per
anziani. Ogni nuovo collaboratore partecipa ad una giornata
di questa formazione organizzata all'interno dell'istituto. Il
gruppo di pilotaggio ha dapprima permesso un dialogo sui
rituali istituiti nella casa per anziani senza che qualcuno ne
comprendesse veramente il perché. Ognuno poteva pren-
dere la parola, esprimersi con le sue parole sicuro di essere
ascoltato, senza alcuna canzonatura a causa del suo even-
tuale accento. E questa diversita di riflessioni interculturali ha
permesso dei cambiamenti importanti che si trovano adesso
nei documenti «Qualita».

In questa cornice vi e stata una riflessione sul fatto che,
dal momento del decesso di una persona, la porta della ca-
mera veniva chiusa a chiave, cio che impediva alle persone
che desideravano raccogliersi vicino a lei di poterlo fare li-
beramente. Oggi viene appeso un segnale sulla porta che
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indica il decesso e che la persona defunta si trova ancora
nella camera. In questo modo la camera resta accessibile a
chiungue desideri salutare un’ultima volta la persona defun-
ta. Altri rituali sono stati istituiti e mostrano che nessun de-
cesso deve passare inosservato. Se ne & parlato spesso con
gli ospiti ed & per loro rassicurante sapere cosa succedera
quando arrivera il loro momento.

Ma, nel gruppo di pilotaggio, la situazione che pit ci ha
interpellato e commosso ¢ la seguente. Quando parlavamo
dell’arrivo delle pompe funebri, che avevano I'abitudine
di stazionare nella corte vicino alla cucina per prendere le
spoglie dell’'ospite deceduto, la persona che rappresentava
I'équipe della cucina ci ha raccontato che una delle sue col-
leghe chiudeva in fretta tutte le tapparelle della cucina; la
sua religione non le permetteva di reggere la vista del feretro
e la realta della morte. Da allora, ogni persona che ¢ entrata
dalla porta principale dell'istituto il giorno del suo arrivo ne
esce, una volta deceduta, dalla stessa porta ed & accompa-
gnata da coloro che I'hanno circondata.



. Jiidisch-christliches Zusammenleben im Pflegeheim

In diesem Artikel mochte ich lhnen das Zusammenleben — und Sterben — alter

Menschen in einem judisch-christlichen Alters- und Pflegeheim in Basel vorstel-

len. Der Holbeinhof ist als Institution, die zwei Religionen und Kulturen unter

einem Dach vereinigt, in Europa einmalig.

Iris Johner

Judisch-christliches Zusammenleben

im Pflegeheim

Iris Johner
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Entstanden ist der Holbeinhof aus dem Zusammenschluss
dreier Heime des Kantons Basel Stadt. Erdffnet wurde das
Haus 2002. Im Holbeinhof finden 111 Bewohner' ein Da-
heim. Die Institution verflgt als Besonderheit Gber drei voll-
wertig eingerichtete Kichen. Eine koschere Kiiche, die in
eine milchige und eine fleischige Kiiche aufgeteilt ist, und
eine neutrale Kuche, die keine direkte Verbindung zu den
koscheren Kiichen hat.

In der judischen Religion werden aufgrund zweier Hin-
weise in den Blichern Mose Fleisch- und Milchspeisen strik-
te getrennt. Es gibt also kein Fleisch an einer Rahmsauce
und auch bei den Beilagen dirfen bei einem «fleischigen»
Essen keine Milchprodukte verwendet werden. Gegessen
wird nur Fleisch von Tieren, die paarhufig und Wieder-
kauer sind. Das Schwein zum Beispiel ist paarhufig, aber
nicht Wiederk&uer; der Hase zahlte im Alten Testament zu
den Wiederkduern, ist aber nicht paarhufig, deshalb wer-
den diese Tiere nicht gegessen. Angeboten werden somit
Kalb, Rind, Lamm etc. Fisch ist «parve», das heisst neutral
und kann zu Fleisch- oder Milchgerichten gereicht werden.
Um zu gewahrleisten, dass das Geschirr und Besteck nicht
in Kontakt mit Fleisch- oder Milchspeisen gekommen ist,
wird es gekennzeichnet. Zum Beispiel haben die fleischigen
Teller einen roten Rand, die milchigen Teller einen blauen.
Sicher kénnen Sie sich vorstellen, dass nicht alle Bewohner
dieses Essen wiinschen. Deshalb verfiigt der Holbeinhof
Uber eine zusatzliche dritte Kiiche: die sogenannte christli-
che oder neutrale Kiiche. Dort gibt es Schweinebraten und
«ZUri Geschnetzeltes» an einer feinen Rahmsauce.

Damit judische Bewohner gemass der judischen Traditi-
on alle koscheren Gebote einhalten kdnnen, werden zwei
Abteilungen mit insgesamt 50 Zimmern und der Speisesaal
koscher gefiihrt. Letzteres erfordert eine gewisse Toleranz
von den nichtjudischen Bewohnern. Oft stellen diese aber
fest, dass ihre Rheuma- und Gichtbeschwerden durch das
Fehlen von Schweinefleisch und «Rahmsosseli» zurlickge-
gangen sind. Auf den Stationen kommt das Essen fur die
Bewohner gemadss ihrer Religionszugehdorigkeit stets aus
der entsprechenden Kiiche.

Die Zimmer entsprechen dem Standard. Auf den judi-
schen Stationen verfligen die Zimmer zusatzlich Gber ein
Schabbat-Licht. Das heisst, an Schabbat (von Freitag Son-
nenuntergang bis Samstag Sonnenuntergang) und an den
jadischen Feiertagen schaltet sich automatisch ein damm-

1 Der Ausdruck Bewohner gilt sinngemass immer auch fiir Bewohnerinnen.
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riges Licht im Zimmer ein. Es brennt durchgehend bis zum
Schabbatausgang. In den finf Blchern Mose (sie sind die
Grundlage der judischen Religion) und in der Thora steht,
dass an Schabbat und an den Feiertagen kein Feuer ge-
macht werden darf. Heute ist das Feuer weitgehend durch
die Elektrizitat abgeldst worden. Doch das Betatigen eines
elektrischen Schalters gilt trotzdem als «Feuer machen».
Vieles funktioniert deshalb im judischen Haushalt und
auch im Holbeinhof an Schabbat und den Feiertagen mit
Zeitschaltuhren, so zum Beispiel das Licht, der Lift und die
Kochherde in der judischen Kiche.

Fur die Pflegenden ist es wichtig zu wissen, dass jldische
Bewohner an Schabbat und den Feiertagen keine Elektrizi-
tat einschalten durfen. Das bedeutet unter anderem, dass
ein judischer Patient den Patientenruf nur im &ussersten
Notfall betatigen wird. Die Pflegenden mussen also ein
Auge auf die Patienten haben oder eine Handklingel ein-
richten. Es heisst aber auch, dass kein Fernseher und kein
Radio eingeschaltet werden darf. Ein wichtiger Punkt ist
zudem, dass keine Telefonate getatigt werden kénnen. An-
gehdrige sind also bei einer sich abzeichnenden Verdnde-
rung des Allgemeinzustandes friihzeitig zu informieren.

Wichtig ist in diesem Zusammenhang zu wissen, dass im
aussersten Notfall, bei einer Bedrohung des Lebens, alle re-
ligidsen Gesetze ausser Kraft treten. Denn das Leben steht
Uber allem. Im Notfall darf also telefoniert, der Patientenruf
betatigt, mit dem Auto zum Arzt oder ins Spital gefahren
werden. Das Leben ist in der judischen Religion das héchs-
te Gut. Nur «Ha Schem» ist héher. Ha Schem heisst genau
Ubersetzt «der Name» und ist gleichbedeutend wie «G»tt».
Das Wort Gott wird Ublicherweise nicht ausgeschrieben, weil
man sich von G»tt kein Bild machen und den Name nicht
aussprechen soll. Deshalb wird Ha Schem, G»tt oder ER ver-
wendet. Nur ER kann das Leben geben und auch wieder
nehmen. Dies ist ein zentraler Gedanke in der Behandlung
eines praktizierenden jludischen Patienten. Denn «Pikuach
nefesch», d. h. Leben retten, steht immer im Vordergrund.

In der «End of Life Care» wird deshalb bei der Behand-
lung judischer Patienten/Bewohnern héaufiger eine i.v.- /
s.c.-Infusion zur Anwendung kommen als bei Patienten/Be-
wohnern christlichen Glaubens. Bei diesen kommen meist
die gute Mundpflege und ein Luftbefeuchter zum Einsatz.
Die Verordnung von Medikamenten, die einen eventuel-
len Einfluss auf die Atmung, das Bewusstsein und unter
Umstanden die Lebensdauer haben kénnen, erfolgt sehr
zurlickhaltend.

Zum Gedanken, dass nur «ER» das Leben beenden
kann, kommt zusatzlich die Hoffnung, dass der sterben-
de judische Mensch mit dem Glaubensbekenntnis «Schma
Jisrael» (Hore lIsrael) auf den Lippen hintbergehen und
sterben kann. Viele Medikamente, die in der «End of Life
Care» verabreicht werden, z. B. um Atemnot, Schmerzen
und Angste zu lindern, kommen Ublicherweise in héheren
Dosierungen zur Anwendung und haben dadurch eine
(Neben-)Wirkung auf das Bewusstsein und unter Umstan-
den auch auf die Lebensdauer.
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Jiidisch-christliches Zusammenleben im Pflegeheim

Solche schwierig zu entscheidenden Therapien werden in
streng religiésen Familien nicht nur mit dem betroffenen
Patienten (sofern moglich), seinen Angehérigen und dem
Arzt besprochen, sondern auch unter Beizug des Rabbiners.
Die Aufgabe des Rabbiners in der judischen Religion ist
nicht in erster Linie jene des Gottesdienstes in der Synagoge
(dazu mussen zwingend 10 Manner anwesend sein), son-
dern seine Aufgabe besteht hauptséachlich in der Beratung.
Der Rabbiner setzt zum Beispiel die Ehevertrage, aber auch
die Scheidungspapiere auf. Er berat Geschaftsleute, gibt
Auskunft, ob jemand ein religi¢ses Gebot gebrochen hat,
und er wird auch bei medizinischen Fragen hinzugezogen.
Die Angehorigen werden immer einen Rabbiner beiziehen,
der zusammen mit dem Arzt bespricht, welche Therapien
eingesetzt werden kénnen, ohne das Gebot «Pikuach ne-
fesch» zu verletzen.

Die Pflegenden im Holbeinhof sind in der Regel nicht-

judischen Glaubens. Die meisten zeigen aber ein grosses
Interesse an der Religion und haben sich sehr schnell einge-
arbeitet.
Auf den Stationen gibt es Informationspapiere zur jldischen
Religion und in regelméssigen Abstanden finden interne
Schulungen fur neue Mitarbeiterinnen statt. Zu speziellen
Feiertagen, zum Beispiel zu Pessach, kommt der Rabbiner
und erldutert die Wichtigkeit der einzuhaltenden Gebote
und Verbote.

Sehr untiblich und mitunter schwierig ist fur die nichtju-
dischen Pflegenden der Umgang mit einem verstorbenen
Menschen. Setzt die Atmung aus, gilt der Mensch judischen
Glaubens als verstorben. Die verstorbene Person wird wah-
rend genau flnfzehn Minuten nicht bertihrt (auch nicht
durch den Arzt), damit die Seele den Kérper verlassen kann.
In diesen Minuten werden im Zimmer alle Spiegel, Bilder mit
Glas und der Fernseher mit Tuchern verhangt. Dies damit
sich die Seele nicht spiegelt und in Ruhe den Korper verlas-
sen kann.

Nach diesen ftinfzehn Minuten wird der Tod festgestellt
und der verstorbenen Person das Totenhemd angezogen.
Sehr viele Manner erhalten ihr Totenhemd zur Hochzeit ge-
schenkt und tragen es am hochsten Feiertag, an Jom Kip-
pur, um sich bewusst zu machen, wie nah Leben und Tod
beieinander sind.

Die verstorbene Person wird nun durch die sogenannte
Chewra Kadischa «angehoben» und auf den (Erd-)Boden
gelegt. Am Kopfende wird eine Kerze angeziindet (das Ri-
tual findet an Schabbat nicht statt). Dies symbolisiert die
Ruckkehr des Menschen zur Erde (Erde zu Erde, Staub zu
Staub). Die Chewra Kadischa ist eine Schwestern- bzw. Brii-
dergemeinschaft. Sie begleiten sterbende Menschen in der
palliativen Phase. Frauen bei Frauen, Manner bei Mannern.
Sie beten mit dem sterbenden Menschen und begleiten ihn
in die andere Welt. Das Judentum glaubt an ein Leben nach
dem Tod, und wer in diesem Leben recht gelebt und die
Gebote eingehalten hat, wird nichts zu befirchten haben.

Die Begleitpersonen berthren die sterbende Person nicht.
Sie halten also keine Hand oder streicheln auch nicht liebe-
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voll die Wange. Sobald der Tod absehbar und voraussicht-
lich in den nachsten 72 Stunden eintreten wird, darf der
Sterbende nicht mehr bewegt werden. Sein Leben gleicht
in dieser Phase einer Kerze, die durch eine Bewegung aus-
geléscht werden kann.

Die verstorbene Person wird sehr schnell abgeholt und
zum judischen Friedhof gebracht. Dort wird der Leichnam ge-
waschen und wenn moglich noch am selben Tag beerdigt.

Gesehen werden darf die verstorbene Person nur noch
von der engsten Familie. Dies ruhrt vermutlich daher, dass
sich ein verstorbener Korper in der Hitze der Wuste sehr
schnell verandert, und die Trauergemeinde soll den Men-
schen so in Erinnerung behalten, wie er war. Dieser Umgang
mit Verstorbenen bereitet den Pflegenden manchmal etwas
Muhe. Sie sind es gewohnt, eine verstorbene Person noch
einmal schon herzurichten, die Hande zu falten und mit Blu-
men zu schmiicken. Die verstorbene, nichtjlidische Person
wird in der Regel so lange in ihrem Zimmer belassen, bis
sich alle Angehorigen verabschiedet haben. Die Beisetzung
findet in der Regel nach drei Tagen statt.

Ich denke, die Begleitung jidischer Menschen in der «End
of Life Care» und der Umgang mit Verstorbenen sind der
zentrale Unterschied bei der Pflege und Betreuung der Pati-
enten.

Ansonsten verlduft das Zusammenleben dieser Menschen
aus zwei Religionsgemeinschaften grosstenteils harmonisch
oder anders ausgedriickt, die Religion ist kein Grund fur Dif-
ferenzen im Zusammenleben.

Sicher ist es richtig, dass Menschen, die mit der jeweils
anderen Religionszugehorigkeit nicht umgehen koénnen,
sich auch nicht den Holbeinhof als Aufenthaltsort auswah-
len. Jene Menschen aber, die im Holbeinhof leben, finden
es interessant, in der Synagoge dem Synagogenchor zu lau-
schen oder als judische Bewohner wieder einmal an einer
Weihnachtsfeier teilzunehmen. Denn viele Bewohner sind
ja in Basel bzw. der Schweiz in eine 6ffentliche (christliche)
Schule gegangen und haben die christliche Religion kennen
gelernt. So hat das Leben der judischen Menschen in der
Diaspora bei vielen von ihnen dazu gefuhrt, dass sie ihr Ver-
standnis der Religion den Gegebenheiten des Lebens fern
des gelobten Landes angepasst haben — ohne dabei die we-
sentlichen Gebote zu verletzen.

Der Holbeinhof ist ein gelungenes Projekt, in dem Men-
schen der unterschiedlichsten Nationalitdten — die Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter kommen aus ca. 29 verschie-
denen Landern mit entsprechend vielen unterschiedlichen
Religionszugehorigkeiten — in Frieden und mit einem verbin-
denden Ziel zusammen leben, namlich mit dem Ziel, allen
pflegebedurftigen Menschen méglichst viel, qualitativ gute,
lebenswerte Zeit zu schenken.

Korrespondenz:

Iris Johner
Rudolfstrasse 4

4054 Basel
Iris.johner@bluewin.ch



. Cohabitation entre Juifs et Chrétiens a I'EMS

Cet article présente une institution unique en Europe: le Holbeinhof, un EMS

balois ou des personnes agées de culture et d’obédience juives et chrétiennes

vivent — et meurent — sous le méme toit.
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Le Holbeinhof, résultat de la fusion de trois EMS du can-
ton de Bale-Ville, a ouvert ses portes en 2002 et accueille
aujourd’hui 111 résidents. Il a la particularité de disposer
de trois cuisines entierement équipées: une cuisine kascher,
divisée entre cuisine pour les produits laitiers et cuisine
pour la viande, et ensuite une cuisine neutre, sans aucun
lien direct avec les cuisines kascher.

Dans la religion juive, les produits laitiers et la viande sont
strictement séparés. La viande n’est donc jamais servie avec
une sauce a la créeme, et aucun produit laitier ne peut servir
de garniture a un repas carné. La vaisselle et les couverts
destinés a un type d’aliments portent des marques spéci-
fiques afin de garantir qu'ils n'entrent jamais en contact
avec un autre type d’aliments: ainsi, les assiettes a viande
ont un bord rouge, les assiettes a produits laitiers un bord
bleu. Naturellement, tous les résidents ne souhaitent pas
suivre de telles régles alimentaires, c’est pourquoi il existe
la troisiéme cuisine, ol |'on prépare de bonnes sauces a la
créme pour accompagner le réti de porc ou I'émincé zuri-
choise.

Les chambres disposent elles aussi d'installations parti-
culieres. Dans les parties du batiment destinées aux person-
nes de religion juive, on trouve un éclairage pour le sabbat,
C'est-a-dire la période qui s'étend du vendredi au coucher
du soleil au samedi au coucher du soleil, ainsi que pour
les fétes juives: les chambres sont alors automatiquement
plongées dans la pénombre. Cet éclairage régne en perma-
nence jusqu‘a la fin du sabbat. Il est trés important que les
soignants sachent que les résidents juifs n‘ont pas le droit
d'utiliser I'électricité pendant le sabbat ni pendant les fétes;
cela signifie entre autres qu’un résident juif n’utilisera la
sonnette qu’en cas d’extréme urgence.

On notera a cet égard qu’en cas d'extréme urgence, en
cas de menace vitale, les lois dictées par la religion ne sont
plus en vigueur, car la vie importe plus que tout. Si néces-
saire, un patient peut donc sonner pour appeler a I'aide,
&tre emmené en voiture chez le médecin ou a I'hopital.
Dans la religion juive, la vie est la valeur supréme. Seul LUI
peut donner et reprendre la vie.

C’est aussi pourquoi, en situation de fin de vie, on utili-
sera plus volontiers des perfusions a but d'hydratation par
voie sous-cutanée ou intraveineuse chez les personnes de
religion juive parce que la prescription de médicaments
pouvant influencer sur la respiration, I'état de conscien-
ce ou la durée de vie se fait avec beaucoup de retenue.

Articles originaux

Lorsqu’on doit ainsi prendre des décisions de traitement
délicates, dans les familles trés religieuses, la discussion ne
se fait pas seulement avec le patient, ses proches et le mé-
decin, mais aussi avec le rabbin.

Pour les soignants non-juifs, la maniére de traiter le corps
d'une personne décédée est tres inhabituelle et peut par-
fois créer des difficultés. Selon la croyance juive, une fois
gu’elle ne respire plus, la personne est décédée. Pendant
les 15 minutes exactement qui suivent, personne ne doit la
toucher, méme pas le médecin, afin que I'ame puisse quit-
ter le corps. C'est apres ce laps de temps seulement que la
mort peut étre constatée et que I'habillage peut avoir lieu.
Apres cela, la personne décédée est déposée a terre (le cas
échéant sur le plancher) par la Chewra Kadischa et on al-
lume une chandelle a sa téte, symbolisant ainsi le retour de
I'homme a la terre. La Chewra Kadischa est une commu-
nauté de sceurs (et de fréres) qui accompagnent les per-
sonnes en fin de vie, mais sans jamais entrer en contact
physique avec elles. Des qu’on peut estimer que la mort
surviendra dans les 72 prochaines heures, il est interdit de
mobiliser le patient, car sa vie est comme une flamme que
le moindre déplacement pourrait éteindre. Apres la mort,
le corps est trés rapidement emmené au cimetiére juif, ou il
est lavé et si possible enterré encore le jour méme.

La majorité des soignants qui travaillent au Holbeinhof
ne sont pas juifs, mais la plupart font preuve d'un grand
intérét pour la religion juive et se sont rapidement adaptés.
Dans les parties du batiment ou séjournent les résidents
juifs, on trouve des documents d‘information, et des séan-
ces de formation interne sont régulierement organisées a
I'attention des nouveaux employés.

C'est pourgoui que le Holbeinhof est un exemple de
réussite de cohabitation et de collaboration de personnes
de toute origine (les employés viennent de 29 pays dif-
férents, avec toutes les particularités religieuses que cela
implique), dans la paix et avec un objectif partagé: celui
d’offrir les plus belles années de vie possible a toutes les
personnes dépendantes.



. Convivenza d’israeliti e cristiani in casa di cura

In questo articolo vorrei illustrare la convivenza — e la morte — di persone an-

ziane in un istituto giudeocristiano di soggiorno e cura a Basilea. L'Holbeinhof
& una istituzione unica in Europa che riunisce sotto lo stesso tetto due religioni

e culture.

Iris Johner
Convivenza d’israeliti e cristiani in
casa di cura
(riassunto)

L'Holbeinhof & nato dalla fusione di tre ospizi del Cantone
di Basilea-Citta. E' stato aperto nel 2002. Nell’'Holbeinhof
sono ricoverate 111 persone. La struttura ha la particolarita
di disporre di tre cucine completamente attrezzate. Una cu-
cina koscher, suddivisa in una cucina per cibi a base di latte
e una per quelli a base di carne, e una cucina neutra non in
diretta relazione con la cucina koscher.

Nella religione ebraica, i cibi carnei e i cibi lattei sono
rigorosamente separati. Quindi non si trova una salsa alla
panna in un cibo carneo e anche i contorni dello stesso non
possono contenere latticini. Le posate e le stoviglie sono
contrassegnate per garantire che non vengano a contatto
con cibi carnei o lattei. Ad esempio, i piatti per la carne
hanno un bordo rosso, i piatti per i cibi lattei uno blu. Ci
si puo facilmente immaginare che non tutti i residenti de-
siderano questo regime alimentare. Per cui, I'Holbeinhof
dispone d'una terza cucina sussidiaria, la cosiddetta cucina
cristiana o neutra, nella quale si possono trovare |'arrosto
di maiale e lo «Zuri Geschnetzltes» in delicata salsa alla
panna.

Le camere sono standardizzate. Nei reparti per israe-
liti, le camere dispongono del complemento di una luce
Schabbat. Cio significa che, allo Schabbat (dal tramonto
del venerdi fino al tramonto del sabato) e nelle festivita
ebraiche si inserisce automaticamente nella camera una
luce crepuscolare, che brilla in continuazione fino al ter-
mine dello Schabbat. Il personale curante deve sapere che
i ricoverati di religione ebraica non possono accendere la
luce allo Schabbat e nelle festivita. Cio significa anche che
un paziente ebreo pud azionare il campanello di chiamata
solo in caso d’estrema urgenza.

In questo contesto & importante sapere che in caso
di'estrema urgenza e di minaccia dell’esistenza decadono
tutte le regole religiose perché la vita & al disopra di tutto.
In caso d’emergenza si puo telefonare, azionare il campa-
nello di chiamata ed essere trasportati in automobile dal
medico o in ospedale. Nella religione ebraica, la vita & il
bene supremo. Solo LUI puo dare la vita e riprenderla.

Nelle cure di fine vita di pazienti o di ricoverati ebrei, le
infusioni per via endovenosa o sottocutanea sono impiega-
te pili spesso che non negli omologhi di religione cristiana.
La prescrizione di farmaci che possono eventualmente in-
fluenzare la respirazione, lo stato di coscienza e in certi casi
la durata della vita & quindi attuata con molta prudenza.
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Nelle famiglie strettamente osservanti, queste terapie tal-
volta difficili da decidere sono discusse non solo con il pa-
ziente, i suoi familiari e il medico, bensi anche con il rab-
bino.

L'approccio ad una persona defunta & molto inusuale
e difficile per curanti non israeliti. Il soggetto di religione
ebraica e considerato morto quando cessa la respirazio-
ne. Il defunto non viene toccato per quindici minuti esatti
(nemmeno dal medico), perché I'anima possa abbandonare
il corpo. Poi si procede alla constatazione della morte e il
defunto viene rivestito della camicia da morto.

A questo punto, la Chewra Kadischa depone il defunto
sul pavimento. Si accende al vertice del capo una candela,
che simbolizza il ritorno dell’lUomo alla terra. La Chewra
Kadischa & una confraternita di sorelle e fratelli, che ac-
compagnano i morenti nella fase palliativa. Gli accompa-
gnatori non toccano pero il morente. Quando il decesso
¢ prevedibile e probabile nell’arco delle prossime 72 ore, il
morente non puo pil essere spostato. La sua vita, in que-
sta fase, & simile a una candela che puo essere spenta da
un movimento. Il defunto viene rapidamente allontanato e
portato al cimitero ebraico, dove la salma viene lavata e, se
possibile, sepolta nello stesso giorno.

| curanti dell’'Holbeinhof non sono di solito di religione
ebraica. La maggioranza d’essi &€ perd molto interessata alla
religione e si € molto celermente impratichita. Nei reparti di
degenza esistono scritti informativi sulla religione ebraica.
| nuovi collaboratori vengono istruiti all'interno dell’istituto
a intervalli regolari.

L'Holbeinhof & una iniziativa riuscita, nella quale convi-
vono persone delle piu diverse nazionalita — i collaboratori
provengono da circa 29 paesi diversi con corrispondenti ap-
partenenze religiose — in pace e con un obiettivo condiviso,
quello di donare a tutte le persone bisognose di cura un
lungo periodo d’esistenza il piu possibile ricco di qualita e
degno d’essere vissuto.
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Le fait d'approcher le patient comme un sujet suppose a |'évidence que celui-
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Liminaire

Aujourd’hui, chacun s'accorde a reconnaitre I'importance
de la qualité des échanges entre soignant et soigné. En
effet, la nature de ces échanges se refléte au plan clinique
comme au plan humain. Ainsi, du coté du patient, on sait
gu'une communication efficiente renforce I'adhérence au
traitement, améliore la qualité de vie et augmente la sa-
tisfaction générale en rapport avec les soins prodigués'=.
S’agissant du personnel soignant, tout indigue que lorsque
la communication est efficiente, celui-ci éprouve davan-
tage de satisfaction dans I'exécution de son travail et se
révele moins sujet au stress et/ou au burnout®. Au plan
langagier, ce type d'interaction se manifeste par une plus
grande place laissée a |'expression des sentiments des pa-
tients, lesquels s'autorisent davantage a poser des ques-
tions en vue, par exemple, de vérifier la bonne compréhen-
sion de I'information qu'ils recoivent.

Le patient comme sujet

Si tous les domaines de la santé sont appelés a porter
une attention aux enjeux communicationnels — dans la
perspective notamment d'une médecine centrée sur le
patient —, celui de I'oncologie, qui touche aux soins cura-
tifs comme palliatifs, I'est particulierement en raison de la
pathologie concernée et des représentations y attenantes.
A cet égard, la littérature montre par exemple que certains
cliniciens en oncologie tendent, devant leurs patients, a
recourir a des stratégies d'évitement, en se centrant sur le
biomédical — au détriment du psychosocial — ou en s’expri-
mant au travers d'un langage allusif et/ou jargonnant®%.
Cette centration sur le biomédical n’est pas sans consé-
quence. Elle revient en effet a négliger le statut de Sujet du
patient. Or, quand la médecine n’est plus a méme d’offrir
une perspective curative, la dimension psychosociale de-
vrait primer — comme dans les soins palliatifs par exem-
ple. Autrement dit, il s'agit d’approcher le patient dans sa
propre singularité; le «Qui suis-je» (Monsieur X) se substi-
tuant ici au «Que suis-je» (patient avec une pathologie Y),
pour ainsi dire. Une telle substitution n’est évidemment
possible qu’au travers de la communication verbale et non
verbale.

1 Service de Psychiatrie de Liaison, Département de Psychiatrie,
CHUV-Lausanne
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Les migrants face au systéme de soins

Le fait d'approcher le patient comme un sujet suppose a
I'évidence que celui-ci puisse s’exprimer, &tre en mesure de
saisir le sens des paroles qui lui sont destinées et que, co-
rollairement, le clinicien puisse le comprendre. Cet «idéal
interactionnel» semble particulierement difficile a attein-
dre lorsque le patient a une maitrise limitée de la langue de
consultation; situation qui se présente pour une part nota-
ble des usagers du systéme de soins issus de la migration .
En tel cas, la présence d'un interpréte professionnel repré-
sente le moyen le plus adapté pour optimiser I'intercom-
préhension'®'2, En effet, si les proches se trouvent souvent
— dans les faits — investis de taches d'interprétariat, on sait
les limites d'une telle pratique, ne serait-ce qu’au plan de
la charge émotionnelle.

En plus de I'espace de parole gu'il crée pour le patient
migrant, I'interpréte formé facilite I'acces de celui-ci aux
soins et réduit de possibles risques d’'erreur médicale.
Il limite aussi, par sa connaissance des «codes» du pays
d’accueil et du pays d’origine du patient, les malentendus
culturels qui peuvent survenir dans les interactions clini-
cien/patient et assure, par son statut de professionnel, la
confidentialité de ces interactions.

Quand la communication est triadique

Si la communication médicale se concoit communément
comme l'interaction d'un clinicien et d'un patient — com-
munication dyadique —, elle devient triadique avec l'intro-
duction d'un interpréte et suppose dés lors certains ajuste-
ments. L'interpréte ne saurait de fait étre considéré comme
une simple «machine a traduire». Il occupe assurément
une place de sujet, laquelle dépendra du réle que le clini-
cien lui donne et/ou que lui-méme prend. On dénombre
dans la pratique quatre grandes catégories d'interpréte:

1. Uinterpréte opérant une traduction mot a mot: il traduit
les échanges entre le clinicien et le patient d'une ma-
niere littérale. Il doit étre, autant que possible, «trans-
parent» et ne joue aucun role actif dans la gestion des
interactions. Bien qu'ayant la faveur de nombreux clini-
ciens, ce type d'interprétariat pose certains problémes
linguistiques, inhérents — pour beaucoup - a la traduc-
tion littérale; un seul exemple: dans une langue A un
mot renvoie a une réalité, alors que dans une langue B
c'est une suite de mots qui rend compte de cette méme
réalité.

2. linterpréte opérant une traduction restituant le sens: a
I'inverse de I'interpréte traduisant mot a mot, il prend
en compte le fait que des éléments de signification
peuvent étre inaccessibles en I'absence d'informations
culturelles et/ou sociales. Il est dés lors amené a poser,
de sa propre initiative, des questions de clarification et
a fournir des informations ou explications culturelles
aux participants de la consultation. Ce type d’interpré-
tariat se caractérise donc par une gestion de la diversité
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des codes communicationnels et culturels ainsi que par
une coordination des interactions entre le clinicien et
son patient allophone.

3. Linterpréte avocat: ce type d'interprétariat se fonde
essentiellement sur I'idée que le migrant — en tant
qu’étranger comme en tant qu’allophone — se trouve
dans une position de dominé ou d'exclu face au syste-
me de soins du pays d'accueil. Des lors, en plus d'opé-
rer une traduction avec restitution du sens, l'interpréte
avocat a pour role de contribuer au renforcement des
droits du patient et a son empowerment.

4. linterprete co-thérapeute: ce type d'interprétariat a
été préné par certains courants ethnopsychiatriques. Le
role de I'interpréte co-thérapeute consiste, d'une part,
a renseigner le clinicien sur les représentations et prati-
ques culturelles de la société du patient et, d'autre part,
a participer a la création d'un espace intermédiaire ou
coexistent des représentations du pays d’accueil et du
pays d'origine (interculturalité). Passeur de cultures,
émotionnellement impliqué, I'interpréte co-thérapeute
n'est ni neutre ni transparent, mais bien plutét un co-
intervenant de la consultation opérant par ailleurs une
traduction avec restitution du sens.

Pratiqguement, la clarification du réle du tiers traduisant
se révele essentielle pour que la collaboration entre les
professionnels en présence soit optimale. Concernant le
patient, il importe qu'il soit informé du devoir de confiden-
tialité auquel est tenu l'interpréte. De méme, il s'agit de
présenter l'interpréte comme un «plus» pour la consulta-
tion, autrement dit de facon a ce que le patient ne voit pas
ses compétences linguistiques en langue locale dépréciées.
Au nombre de ces ajustements on recense également la
nécessité pour le clinicien de s'adapter linguistiquement
aux exigences d'une communication de type triadique (par
exemple en s'exprimant par le moyen de phrases courtes
et simples). En outre, dans certains settings tels ceux des
soins palliatifs, on ne saurait trop insister sur I'utilité en
fin de consultation d'un «débriefing» avec I'interpréte qui,
rappelons-le, est un sujet a part entiére et par la-méme
certainement affecté par les enjeux émotionnels de cette
rencontre.

En guise de conclusion

La problématique de la multiculturalité et du multilinguis-
me dans le champ de la médecine n'a ici été qu’effleurée.
Cette problématique doit ainsi trouver des réponses varia-
bles suivant les domaines de la santé concernés. Voici un
seul exemple: la place du tiers traduisant ne sera assuré-
ment pas la méme si le patient migrant est traité de manié-
re ambulatoire ou s'il est, par exemple, hospitalisé. Dans
ce dernier cas, l'interprétariat, attendu qu'il se congoit
comme une activité a plus ou moins long cours et suppo-
sant une large disponibilité des tiers traduisants, pose un
certain nombre de questions. La plus triviale est d’ordre
pécuniaire et, en effet, le recours a un interpréte formé

Articles originaux

présente un colt. Si en Suisse, les institutions publiques
peuvent étre amenées a prendre en charge les prestations
d'interprétariat, il en va autrement pour les institutions qui
relevent du secteur privé. Il s'agit donc de montrer I'utilité
et le bien-fondé des interprétes en milieu médical — en par-
ticulier au travers de recherches sur le sujet — de maniére a
ce que leurs prestations soient finalement prises en charge
par I'assurance de base.

Références

1. Ford S, Fallowfield L, Lewis S. Doctor-patient interactions in onco-
logy. Soc Sci Med 1996,42(11):1511-1517.

2. Razavi D, Delvaux N, Marchal S et al. Testing health care profes-
sionals’ communication skills: the usefulness of highly emotional
standardized role-playing sessions with simulators. Psychooncology
2000;9:293-302.

3. Loge JH, Kaasa S, Hytten K. Disclosing the cancer diagnosis: the
patients’ experiences. Eur J Cancer 1997,;33(6).878-882.

4. Fallowfield L. Can we improve the professional and personal
fulfilment of doctors in cancer medicine? Br J Cancer 1995,71:1132-
1133.

5. Beisecker AE, Beisecker TD. Using metaphors to characterize doc-
tor-patient relationships: paternalism versus consumerism. Health
Commun 1993,5(1):41-58.

6. Barton E. Discourse methods and critical praxis in professional
communication. J Bus Tech Commun 2004,18(1):67-111.

7. Lutfey K, Maynard DW. Bad news in oncology: how physician and
patient talk about death and dying without using those words. Soc
Psychol Quart 1998,61(4):321-341.

8. Beach WA, Anderson JK. Communication and cancer? Part I: The
noticeable absence of international research. J Psychosoc Oncol
2003,21(3):1-23.

9. Guex F, Singy P Quand la médecine a besoin d’interprétes. Genéeve
2003, Médecine et Hygiene.

10. Flores G. The impact of medical interpreter services on the quality
of health care: A systematic review. Medlical Care Research and
Review 2005,62(3):255-299.

11. Karliner LS, Jacobs EA et al. Do professional interpreters im-
prove clinical care for patients with limited English proficiency?

A systematic review of the literature. Health Services Research
2007,42(2):727-54.

12. Singy P Guex P (éds). Communication et médecine. Limoges
2008, Lambert-Lucas.

Correspondance:

Céline Bourquin

Service de Psychiatrie de Liaison
Les Allieres

1011 Lausanne-CHUV
celine.bourquin@chuv.ch



. Patienten als Objekte, Patienten als Subjekte: der Fall der Migranten

Betrachtet man den Patienten als Subjekt, setzt dies voraus, dass er sich ausdru-

cken kann, dass er das Gesagte versteht und dass im Gegenzug der Spitalarzt

auch ihn verstehen kann. Dieser «interaktionelle Idealfall» ist jedoch besonders

schwierig zu erreichen, wenn der Patient die Sprache der Konsultation nur be-

schrankt versteht.

Céline Bourquin, Pascal Singy, Orest Weber, Friedrich Stiefel

Patienten als Objekte, Patienten als Subjekte:

der Fall der Migranten

(Zusammenfassung)

In einer patientenzentrierten — im Gegensatz zu einer
krankheitszentrierten — Medizin sollte der Patient als Sub-
jekt und nicht als Objekt der Medizin betrachtet werden.
Der Fokus auf dem Biomedizinischen, der in gewissen
Sparten des Gesundheitswesens zu beobachten ist, wird
da besonders zum Problem, wo die Medizin nicht mehr
heilen kann. In einem solchen Fall sollte die psychosoziale
Dimension klar Vorrang haben und der Patient also in sei-
ner Einzigartigkeit erfasst werden. Ein solcher Ansatz setzt
allerdings voraus, dass die Akteure, hier also Arzt und Pa-
tient, einander verstehen. Dies ist allerdings nicht vollum-
fanglich maéglich, wenn der Patient die Sprache der Kon-
sultation nur teilweise versteht. Dies aber ist bei Patienten
mit einem Migrationshintergrund haufig der Fall.

Die beste Mdglichkeit, das gegenseitige Verstehen zu
verbessern, besteht dann darin, einen professionellen Dol-
metscher zuzuziehen. Damit wird allerdings die klassische
Zweierbeziehung Arzt/Patient zu einer Dreierbeziehung
Arzt/Patient/Dolmetscher. Und dies bleibt nicht ohne Fol-
gen fur die Kommunikation: Auch sie wird zur Kommu-
nikation zwischen drei Personen, und dies verlangt eine
Klarung der Rolle und der Aufgabe des Dolmetschers.

In der Praxis kann man vier Hauptgruppen von Dolmet-
schern unterscheiden:

Fachartikel

1. Der wortliche Ubersetzer: Er tibersetzt méglichst wort-
lich, was je von Arzt und Patient gesagt wird. Er ver-
sucht so «durchsichtig» wie méglich zu sein und spielt
keine aktive Rolle in der Gesprachsfihrung.

2. Der Dolmetscher, der den Sinn wiedergibt: Im Gegen-
satz zum wortlichen Ubersetzer beriicksichtigt er die
Tatsache, dass gewisse Elemente des Gesprachs ohne
kulturelle und/oder soziale Informationen unverstand-
lich bleiben. So wird er etwa aus eigener Initiative ge-
wisse Klarungsfragen stellen und den Gesprachspart-
nern kulturelle Informationen oder Erklarungen geben.

3. Der Dolmetscher als Anwalt: Diese Gruppe geht im We-
sentlichen davon aus, dass sich der Migrant — als Aus-
lander und als Fremdsprachiger — gegeniiber dem Ge-
sundheitswesen seines Gastlandes in der Position eines
Untergeordneten und Ausgeschlossenen befindet. In sei-
ner Ubersetzung wird dieser Dolmetscher also nicht nur
den Sinn des Gesagten wiedergeben, sondern er wird als
Anwalt dafir besorgt sein, die Rechte des Patienten zu
wahren und flr dessen «empowerment» zu sorgen.

4. Der Dolmetscher als Co-Therapeut: Diese Art des
Ubersetzens wurde von bestimmten Strémungen der
Ethnopsychiatrie vorgeschlagen. Die Aufgabe des co-
therapeutischen Dolmetschers besteht einerseits darin,
den Arzt Uber die kulturellen Vorstellungen und Prak-
tiken in der Gesellschaft des Patienten zu informieren
und andrerseits mitzuhelfen, einen Raum zu schaffen,
in dem die Vorstellungen des Gastlandes und des Ur-
sprungslandes koexistieren (Interkulturalitat).

Um die Zusammenarbeit der mitwirkenden Fachpersonen

zu optimieren, ist also die Rolle des Dolmetschers in der

Praxis zu klaren. Wichtig ist ferner, den Patienten dartber

zu informieren, dass auch der Dolmetscher einer Geheim-

haltungspflicht untersteht. In gewissen Settings, wie etwa
in der Palliative Care, kann man schliesslich nicht genug
unterstreichen, wie nutzlich nach der Konsultation ein

«debriefing» mit dem Dolmetscher sein kann. Auch er —

vergessen wir es nicht — ist schliesslich im vollen Sinne ein

Subjekt und von dem Besprochenen emotional betroffen.
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Freitag, 5. November 2010, 9.00-16.30 Uhr

Olma Halle 9.1.2, St.Gallen

Der Schweizerischen Gesellschaft fiir Muskel-
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Anmeldungen und Auskiinfte:
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ALs-vereinigung.ch

Fir Fachleute aus Pflege und Medizin, Betrof-
fene, Angehdorige und weitere Interessierte, die
ihr Wissen uber Amyotrophe Lateralsklerose
(ALS] praxisnah vertiefen maochten.

©
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. Pazienti oggetto, pazienti soggetto: la situazione dei migranti

Il fatto d'avvicinarsi ad un paziente come ad un soggetto implica evidentemen-

te che quest'ultimo possa esprimersi, essere in grado d'afferrare il senso delle
parole che gli vengono rivolte e che, di conseguenza, lo specialista clinico possa
comprenderlo. Questa «interazione ideale» sembra particolarmente difficile da
raggiungere quando il paziente ha una padronanza limitata della lingua della

consultazione.

Céline Bourquin, Pascal Singy, Orest Weber, Friedrich Stiefel
Pazienti oggetto, pazienti soggetto:
la situazione dei migranti
(Riassunto)

Nella prospettiva d'una medicina centrata sul paziente, in
opposizione ad una medicina centrata sulla malattia —, il
paziente dovrebbe evidentemente avere lo statuto di sog-
getto e non piu d'oggetto della medicina. Infatti, I'accento
sull'aspetto biomedico che si osserva in taluni ambiti della
sanita pone problema quando la medicina non & pit in grado
di curare, nel senso di ristabilire la salute.

In questi casi sembra che la dimensione psicosociale do-
vrebbe prevalere e che pertanto il paziente dovrebbe essere
considerato in tutta la sua singolarita. Un tale approccio pre-
suppone tuttavia che gli attori, in questo caso specialista cli-
nico e paziente, possano comprendersi reciprocamente, cid
che potrebbe non essere necessariamente il caso quando il
paziente ha una conoscenza limitata della lingua della con-
sultazione. Situazione nella quale si trovano molti utenti del
sistema sanitario provenienti dalla migrazione.

La presenza d'un interprete professionista rappresenta al-
lora il mezzo piti adeguato per ottimizzare I'intercomprensio-
ne. Il fatto di trasmutare la diade classica specialista clinico /
paziente in una triade specialista clinico / paziente / interprete
formato non & naturalmente senza effetto dal punto di vista
della comunicazione - la comunicazione diventa anch’essa
triadica — e necessita alcuni aggiustamenti per quanto riguar-
da il ruolo e il posto della terza persona che traduce.

Nella pratica si contano quattro grandi categorie d'inter-

prete:

1. LUinterprete che effettua una traduzione parola per pa-
rola: esso traduce gli scambi tra lo specialista clinico ed

Articoli originali

il paziente in maniera letterale. Deve essere, nel limite
del possibile, «trasparente» e non gioca nessun ruolo
attivo nella gestione delle interazioni.

2. Linterprete che effettua una traduzione che restituisce
il senso: contrariamente all'interprete che traduce paro-
la per parola, egli prende in considerazione il fatto che
gli elementi di significato possono essere inaccessibili in
assenza d’ informazioni culturali e / o sociali. E dunque
portato a porre, di sua iniziativa, delle domande di chia-
rificazione e a fornire delle informazioni o spiegazioni
culturali ai partecipanti della consultazione.

3. Linterprete avvocato: questo tipo d’interpretariato
si fonda essenzialmente sull'idea che il migrante — in
guanto straniero e in quanto allofono — si trova in una
posizione di dominato o d'escluso dal sistema sanitario
del paese d'accoglienza. In considerazione di cio, oltre
ad effettuare una traduzione con restituzione del sen-
so, l'interprete avvocato contribuisce al rafforzamento
dei diritti del paziente e al suo empowerment.

4. Linterprete coterapeuta: questo tipo d'interpretariato
e stato raccomandato da alcune correnti etnopsichia-
triche. Il ruolo dell'interprete coterapeuta consiste, da
una parte, a informare lo specialista clinico sulle rappre-
sentazioni e pratiche culturali della societa del pazien-
te e, d'altra parte, a partecipare alla creazione d'uno
spazio intermediario dove coesistono delle rappresen-
tazioni del paese d'accoglienza e del paese d’origine
(interculturalita).

Praticamente, la chiarificazione del ruolo di colui che traduce
si rivela essenziale affinché la collaborazione tra i professioni-
sti sia ottimale. Per quanto riguarda il paziente & importante
che sia informato sul dovere di confidenzialita cui & tenuto
I'interprete. Inoltre, in taluni settings come quelli delle cure
palliative, occorre insistere sull‘utilita d'un «debriefing» alla
fine della consultazione con l'interprete, il quale, va ricorda-
to, & un individuo che viene sicuramente toccato dagli aspetti
emotivi dell'incontro.

Si cercano
persone bilingui

palliative-ch Nr.3/2010

disposte a tradurre articoli nella loro lingua madre

palliative-ch, rivista della SSMCP, si prefigge di rendere la maggior parte degli articoli accessibile
ai lettori di altre regioni linguistiche. Per consentirci di mantenere i costi in limiti accettabili,
vi saremmo grati se voleste partecipare gratuitamente ai nostri lavori di traduzione.

Vi preghiamo di annunciarvi a Claude Fuchs, tel. 044 240 16 21; E-mail: admin@palliative.ch.
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6. Europaischer Forschungskongress der European Association
for Palliative Care (EAPC) 10.-12.06.2010 Glasgow/UK

Mit tGber 1300 Teilnehmern aus funf Kontinenten wuchs das alle zwei Jahre

stattfindende Forschungstreffen der EAPC definitiv Uber europdisches Format

hinaus. Eine gute Gelegenheit, nach einem schottischen Morgenessen mit Inne-

reien und Porridge Uber den Tellerrand nationaler Palliative-Care-Befindlichkeit

hinauszublicken, Ergebnisse und Erfahrungen auszutauschen oder zur «Tea

Time» wissenschaftlich «anzubandeln»...

Johannes Biikki, Iris Schaefer, Erika Messerli '
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Die Schweiz und ihre Regionen waren erfreulich gut ver-
treten, internationale Kooperation wird praktiziert — z. B.
in der EPOS-Studie oder dem OPCARE9-Projekt des 7. Rah-
menprogramms der EU (Domeisen F, 416; www.opcare9.
eu). Fur eine nachhaltige Palliative-Care-Forschung mussen
jedoch universitare Zentren noch deutlich gestarkt werden.
Ein erstes Fazit: Auch solche etablierten Zentren mussen
bezlglich Forschung diverse Barrieren Gberwinden und
kontinuierlich dafur kdmpfen, dass gerade diese vulnera-
blen Patienten die Chance erhalten, an Studien teilzuneh-
men. Nur so ist eine Verbesserung der Evidenzlage moglich
— und damit auch der Versorgungsqualitat. Patienten und
ihre Angehorigen erleben es zudem oft als bereichernd,
wenn sie Uber ihr personliches Schicksal hinaus durch die
Teilnahme an Studien etwas Nutzliches fir andere tun
kénnen (Koffman J, 491).

In der Folge einige Updates zu Aktivitaten der EAPC:

Das «EAPC Research Network» (EAPC RN) besteht seit

1996 und hat seither diverse Studien und Konsensusemp-

fehlungen publiziert. Eine Ubersicht zum aktuellen Stand:

— Im Nov. 2010 endet das Projekt «European Palliative
Care Research Collaborative» (EPCRC), welches drei
wichtige Symptome (Schmerz, Depression, Kachexie)
untersucht hat — jeweils unter den drei Aspekten Gene-
tik, Assessment/Klassifikation und Richtlinien fir die Pra-
xis. Bisher konnten noch keine eindeutigen genetischen
Assoziationen nachgewiesen werden, wohl aber wur-
den eine neue Systematik von Kachexie und Schmerz
bei Krebserkrankungen sowie Guidelines erstellt, end-
gultige Ergebnisse werden fir Ende Jahr erwartet.

— Pal Klepstad aus Trondheim konnte erste Ergebnisse
der «Opioid-Studie» (EPOS) vorstellen. Bisherige Da-
ten stammten aus kleinen und nicht Palliative-Care-
spezifischen Kohorten. Aktuell wurden 2294 Patienten
mit Krebsschmerzen aus 17 Zentren in 11 Landern
eingeschlossen. Ergebnis: Keine spezifische genetische
Variation zeigte einen durchgangigen Effekt auf Opio-
idbedarf und -dosierung. Aber: Subanalysen sind noch

1 Inselspital Bern
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nicht abgeschlossen, und noch nicht untersuchte Gene
kénnten das Ansprechen auf Opioide beeinflussen. Trotz
primar negativem Ergebnis liegt die Bedeutung dieser
Studie darin, dass in grossem Umfang klinische Daten
und DNA-Proben zur Verfligung stehen — eine wichtige
Grundlage fur die Beantwortung vieler offener Fragen.

— Aktuell offene Studien des EAPC RN sind auf der Home-
page (www.eapcnet.org) einsehbar, teilnehmende Zen-
tren sind herzlich willkommen!

Das im Oktober 2009 gegriindete, an der Universitat
Trondheim angesiedelte europaische «Palliative Care Re-
search Centre» (PRC) hat schon eine Reihe von Projekten
zu Kachexie, Schmerzkontrolle und palliativer Sedation
aufgelegt. Die Protokolle werden derzeit finalisiert und in

Kirze fur den Einschluss von Patienten ge6ffnet. Um den

wissenschaftlichen Nachwuchs zu férdern, wird ein inter-

nationales PhD-Programm mit Fokus auf biomedizinischen

Themen fur jeweils etwa 15 bis 20 Kandidaten eingerich-

tet. Obligatorische Kurse werden das Programm begleiten

(Www.ntnu.no/prc).

Dass durch diese Initiativen auf europdischer Ebene die
Forschung in der Palliative Care international vernetzt, so-
lider finanziert und institutionell besser verankert werden
kann, ist Uberfallig und sehr zu begrussen. Zu diskutieren
ware der Fokus auf der Biomedizin und die Frage, wie bei-
spielsweise Public-Health- oder Ethik-relevante Themen
starker beriicksichtigt werden kénnen. Interdisziplindre
Kooperation und kombinierte Methodologie sind ja gera-
de die spezifischen Beitrdge der Palliative-Care-Forschung
zur Losung einer Reihe komplexer Fragestellungen.

Hier noch einige (subjektiv ausgewahlte) Kongress-
Highlights, die das Potenzial haben, die tagliche Palliative-
Care-Praxis zu beeinflussen:

— Die Pravalenz der Depressionen ist bei Mannern hoher
als bei Frauen (Lee W, 479).

— Der Wunsch des Patienten, an welchem Ort er sterben
mdochte, andert sich zum Lebensende hin nur selten
(Higginson I, 578).

— Patienten, die Gber das bevorstehende Sterben aufgeklart
waren, hatten haufiger parenterale Reservemedikamente
verordnet, verstarben eher im Beisein der Angehdrigen
und am gewd(inschten Ort, die Hinterbliebenen erhielten
haufiger eine Trauerbegleitung (Lundquist G, 287).

— Risikofaktoren fur kognitive Dysfunktion (MMSE<27):
Alter >70, Diagnose Lungenkrebs, niedriger Perfor-
mance-Status, Diagnosestellung <15 Monate, orales
Morphindquivalent >400 mg/d, Abwesenheit von
Durchbruchschmerzen (Kurita G, 46).

— In Norwegen erhélt etwa die Halfte der neudiagnos-
tizierten Krebspatienten mit Schmerzen primar Stufe
3-Opiode. Muss die WHO-Stufenleiter modifiziert wer-
den? (Fredheim OMS, 366).

— Nasales Fentanyl vs. orales, schnell wirkendes Morphin-
sulfat: Schmerzlinderung nach 15min in 75% vs. 69%
erreicht (Fallon M, 63). Kommentar: Ist solch ein Un-
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terschied ausreichend, um die teuren neuen Formulati-
onen zu rechtfertigen? Zumindest erfolgt hier ein recht
aktives Marketing...

Was Schmerzpatienten vor allem kennen wollen: die
Ursache der Schmerzen, ihre Intensitat und Dauer so-
wie Copingstrategien (Aass N, 65).

Forschung mit beschrankt einwilligungsfahigen Pati-
enten: Das notwendige Niveau der Entscheidungsfa-
higkeit hangt von der Komplexitdt der jeweiligen Fra-
gestellung und personlichen Faktoren ab. Es gibt nur
wenige Assessment-Tools. Vorschlage: Schon bei der
Formulierung von Forschungsvorhaben Patienten/An-
gehorige einbeziehen — dies hilft, fur sie relevante Fra-
gestellungen auszuwahlen und liefert gute Argumente
gegen Bedenken der Ethikkommissionen! Methodische
Erfahrungen aus der Psychiatrie nutzen (Morrison S und
Lloyd-Williams M, Meet the experts session).

Unter dem Einfluss neuer Therapiemodalitaten, wie z. B.
in der Onkologie, entstehen anstatt der klassischen héau-

Forschung

fig individuell variable Krankheitsverlaufe — eine Heraus-
forderung fur die Versorgungsplanung (Murray SA, 112).

Zwei personliche Meinungen zum Schluss:

Geoffrey Hanks: Der Begriff «palliative» sollte immer
in Verbindung mit «care» und nicht losgelést davon
verwendet werden — denn gemeint ist eine bestimmte
Haltung oder Fachrichtung und nicht ein Patient, eine
Arztin, ein Pfleger oder gar Diagnosen, die irgendwie
«palliativ» anstatt chirurgisch, psychiatrisch usw. sind
(s. Hanks G, Palliat Med 2008:22;109).

Neil Hagen: Palliative Care ist eine Teamsportart!

Man darf gespannt sein auf den Fortgang all dieser wich-
tigen Forschungsaktivitdten. Aus Lissabon (12. EAPC-
Kongress 19.-21. Mai 2011) oder spatestens Trondheim
(7. Forschungskongress 07.-09. Juni 2012) wird es sicher
hierzu wieder Neues zu berichten geben.

Inserat

Ziele des Symposiums

— Bedurfnisse von palliativen Patienten werden dargestellt und die integrativen Abklarungsmaoglichkeiten (Assessment) exploriert.

— Die Behandlungen, die eine Integrative Medizin im palliativen Setting anzubieten hat, sollen weiter vertieft werden.

— Diskussionen fuihren dahin, dass Forschungsfragen formuliert werden und methodische Ansétze zur Beantwortung dieser Fragen entstehen.

INTERDISZIPLINARES SYMPOSIUM
«Integrative Onkologie und Forschung» Integrative Palliative Onkologie

29. / 30. Oktober 2010 am Kantonsspital St. Gallen von Freitag 12.30 Uhr bis Samstag 13.00 Uhr

Das interdisziplindre Symposium richtet sich an alle Arzte, Pflegende, Therapeuten und Wissenschaftler, denen Forschung in
der integrativen Onkologie ein Anliegen ist.

Weitere Informationen: Heidi Glauser, Onkologie KSSG, 9007 St.Gallen, / heidi.glauser@kssg.ch - www.integrative-oncology.ch
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6eme Congrés Européen de la Recherche de I'European Association for
Palliative Care (EAPC), du 10 au 12 juin 2010 a Glasgow/UK

Avec plus de 1300 participants venant des cing continents, la rencontre de la

recherche organisée tous les deux ans par I'EAPC a définitivement dépassé le

format européen. Une bonne occasion, aprés un petit déjeuner écossais avec

abats et porridge, de regarder un peu plus loin que I'état d’ame national actuel

des soins palliatifs, d'échanger des résultats et des expériences et de nouer

quelques contacts scientifiques au tea time.

Johannes Bkki, Iris Schaefer, Erika Messerli'
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La Suisse et ses régions étaient étonnamment bien repré-
sentées, la coopération internationale y est une réalité —
citons par exemple le projet EPOS ou le projet OPCARE9
dans le cadre du 7éme programme-cadre de |'Union euro-
péenne (DomeisenF, 416; www.opcare9.eu). Pour que la
recherche en soins palliatifs soit durable, il s'agira toutefois
de nettement renforcer encore les centres universitaires.

Un premier résultat: méme des centres déja bien établis
ont encore a surmonter diverses barriéres quant a la re-
cherche et doivent donc lutter avec constance pour que les
patients les plus vulnérables aient eux aussi la chance de
participer a des études. C'est la le seul moyen d’améliorer
I"évidence — et donc la qualité de la prise en charge. Les
patients et leurs proches ressentent d'ailleurs souvent le
fait de participer a une étude et de pouvoir ainsi étre utiles
a d'autres au-dela méme de leur destin personnel comme
guelque chose d’enrichissant (Koffman J, 491).

Quelques informations sur les activités de I'EAPC:

Le EAPC Research Network (EAPC RN) existe depuis 1996.

II'a publié diverses études ainsi que des recommandations

consensuelles. Voici une vue d’ensemble des projets actuels:

— Le projet «European Palliative Care Research Collabora-
tive» (EPCRC) prendra fin en novembre 2010. Il a exa-
miné trois symptomes importants (douleur, dépression,
cachexie) sous I'aspect génétique, assessement/classifi-
cation et recommandations pour la pratique. A I'heure
actuelle, aucune association génétique n'a encore pu
étre vraiment prouvée, par contre: une nouvelle systé-
matique de la cachexie et de la douleur a été établie
pour les maladies oncologiques et des recommanda-
tions ont été élaborées. Les résultats finaux sont atten-
dus pour la fin de I'année.

— Pal Klepstad de Trondheim a pu présenter les premiers
résultats de I'étude sur les opiacés (EPOS). Les données
dont on disposait jusqu’ici provenaient de cohortes
petites et non spécifiques aux soins palliatifs. Actuelle-
ment, on a inclus 2294 patients de 17 centres et de 11

1 Hopital de I'lle, Berne
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pays présentant des douleurs oncologiques. Résultat:
Aucune variation génétique spécifique n'a montré un
effet constant sur le besoin ou le dosage des opiacés.
Toutefois les sous-analyses ne sont pas encore termi-
nées et les génes examinés pourraient influer sur la
réaction aux opiacés. Malgré son résultat négatif pour
I'instant, I'importance de cette étude réside dans le fait
gue nous disposons maintenant d'un grand nombre
de données cliniques et d'échantillons de DNA — une
condition importante pour trouver une réponse a de
nombreuses questions encore ouvertes.

— Les études du EAPC RN actuellement en cours peuvent
étre consultées sur le site internet (www.eapcnet.org).
Les centres qui désirent participer sont les bienvenus!

Le «Palliative Care Research Centre» (PRC), fondé en oc-
tobre 2009 a l'université de Trondheim, a déja en chan-
tier toute une série de projets autour de la cachexie, du
contrble de la douleur et de la sédation palliative. Les pro-
tocoles sont en train d’'en étre finalisés et vont d'ici peu
pouvoir inclure des patients. Afin de promouvoir la reléve
scientifigue, un programme international PhD, focalisant
sur des themes biomédicaux, va étre mis a disposition de
15 — 20 candidats chacun. Le programme sera accompa-
gné de cours obligatoires (www.ntnu.no/prc).

Il est grand temps et fort réjouissant qu'a travers ces
initiatives la recherche en soins palliatifs puisse se connec-
ter au niveau international et puisse étre plus solidement
financée et mieux ancrée au niveau institutionnel. On
pourrait cependant discuter la focalisation sur des themes
biomédicaux et se demander, comment il serait possible
de mieux tenir compte de themes concernant la santé pu-
blique ou I'éthique. La coopération interdisciplinaire et les
méthodologies combinées constituent en effet la contri-
bution spécifique de la recherche en soins palliatifs pour
répondre a toute une série de questions complexes.

Et maintenant (choisis subjectivement), quelques temps
forts du congres qui pourraient influencer la pratique
quotidienne des soins palliatifs:

— La prévalence de la dépression est plus importante chez
les hommes que chez les femmes (Lee W, 479)

— Lesouhait du patient quant au lieu ou il désire mourir, ne
change que rarement en fin de vie (Higginson |, 587)

— Les patients informés de leur mort prochaine recoivent
plus souvent une médication de réserve parentérale, ils
meurent plus souvent en présence de leurs proches et
la ou ils le désirent, les proches sont plus souvent ac-
compagnés durant le deuil (Lundquist G, 287)

— Facteurs indiquant un risque de dysfonction cognitive
(MMSE>27): tumeur pulmonaire, performance peu éle-
vée, diagnostic <15 mois, équivalent morphine orale
>400mg/jour, absence d’exacerbation douloureuse
(Kurita G, 46)

— En Norvége, la moitié environ des patients oncologi-
ques récemment diagnostiqués et présentant des dou-



6eéme Congrés Européen de la Recherche de I'European Association for

Palliative Care (EAPC), du 10 au 12 juin 2010 a Glasgow/UK

leurs recoivent des le début des opiacés du niveau 3.
Y a-t-il lieu de modifier |'échelle de I'OMS? (Fredheim
OMS, 366)

— Fentanyl nasal vs. sulphate de morphine orale rapide:
en 15 mintues, 75% des douleurs sont calmées vs.
69% (Fallon M, 63). Commentaire: une telle différence
suffit-elle a justifier ces nouvelles formules si colteu-
ses? Du moins le marketing ici se montre fort actif ...

— Ce que les patients présentant des douleurs désirent
surtout savoir: la raison des douleurs, leur intensité et
leur durée ainsi que les stratégies pour les maitriser
(Aass N, 65)

— La recherche sur des patients qui ne sont que partiel-
lement capables de consentement: Le degré de leur
aptitude dépend de la complexité de la question ainsi
que de facteurs personnels. Il n’existe que peu d'instru-
ments d'évaluation. Propositions: Inclure les patients/
proches dés la définition du projet de recherche — cela
facilite le choix de questions qui leur paraissent impor-
tantes et permet d'argumenter face aux hésitations de
commissions d’éthique! Recourir a I'expérience mé-
thodologique de la psychiatrie (Morrison S et Lloyd-
Williams M, Meet the experts session).

Recherche

— Sous l'influence de nouvelles modalités thérapeutiques,
en oncologie par exemple, le cours des maladies varie
souvent individuellement et ne suit plus le cours classique
—un défi pour le planning des soins (Murray SA, 112)

Voici, deux avis personnels pour terminer:

— Geoffrey Hanks: le terme de «palliatif» ne devrait étre
utilisé qu’en lien avec les «soins» et jamais seul — il dé-
signe en effet une certaine attitude ou une spécialité
professionnelle et non un patient, un médecin, une
infirmiére ou diagnostic qui serait «palliatif» et non
chirurgique, psychiatrique, etc. (voir Hanks G, Palliat
Med 2008:22; 109)

— Neil Hagen: Les soins palliatifs sont un sport d’équipe!

On peut donc étre curieux de connaitre la suite de toutes
ces importantes recherches. Lisbonne (12eme Congres de
I'EAPC, 19 — 21 mai 2011), ou au plus tard Trondheim
(7éme Congreés de la recherche, 7 — 9 juin 2012), nous
permettront sans doute d’en savoir plus long.

Inserat
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. L'exposition «Si un jour je meurs» a Lausanne

L'exposition «Si un jour je meurs» a eu lieu du 29 avril au 8 aotit 2010 au musée
de la Main, Fondation Claude Verdan, a Lausanne. Cette exposition est une
suite de celle portant le méme nom qui a eu lieu I'année derniére a Neuchatel.
De nombreuses personnes sont venues découvrir le monde des soins palliatifs,
pas seulement des soignants, mais aussi des gens issus de différents milieux
professionnels, de tous ages.

Karine Pistat

L'exposition «Si un jour je meurs»

a Lausanne
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Une impression générale

Une affiche trés sobre dans les rues des villes de I’ Arc Léma-
nique invite les passants a venir découvrir les soins palliatifs
a l'aide d'une exposition. La fin de vie et la mort étant
encore des sujets tabous dans la société actuelle, il n"aurait
pas fallu de publicité trop tape-a-I'ceil, risquant de marquer
certaines personnes. Cependant, cette affiche en dit juste
assez pour donner envie de découvrir ce monde.

L'exposition

Présentée sur deux étages, cette exposition est séparée
en deux parties bien distinctes. Une premiére partie, plus
théorique, présente aux visiteurs les différentes étapes, avec
les différents choix qu'ils ont lorsqu’ils sont en fin de vie.
On commence la visite en passant dans un tunnel, puis on
arrive dans une piece ol sont présentées les différentes cau-
ses de mort, illustrées avec des objets trés explicites. A ce
moment, le visiteur entre dans le vif du sujet, il est confronté
directement, simplement, a la mort. Ensuite, on peut décou-
vrir divers objets dans des vitrines pour illustrer les diverses
souffrances qu’une personne peut avoir et, de |'autre coté,
les traitements et prises en charge de ces différentes souf-
frances. Pour une personne novice dans ce domaine, il est
trés intéressant de découvrir qu'il existe plusieurs sortes de
douleurs et que, souvent, les analgésiques ne suffisent pas
a soulager la douleur totale d'une personne, mais une prise
en charge globale permet de soulager bien des souffrances.
Apres, le visiteur arrive dans une piéce présentant les diffé-
rents choix qu’une personne a lorsque sa vie approche de la
fin. Lorsqu'il s'agit de sa mort, chacun est libre de choisir ce
qu’il désire dans la mesure ol cela n’incrimine personne. Si
quelqu’un veut mettre fin a ses jours, il peut le faire, mais il
n'a pas le droit de faire participer un tiers. Si le malade veut
arréter tous les traitements et se tourner vers les médecines
alternatives, il est en droit de le faire, etc. Ensuite on arrive
dans une partie consacrée aux directives anticipées, cela per-
met aux visiteurs de connaitre leur droit a rédiger des direc-
tives anticipées avant qu'il ne soit trop tard, car beaucoup
de gens ne savent pas que cela existe. Et finalement, nous
arrivons a la fin de la premiére partie, cet endroit présente les
quatre lieux ol nous sommes susceptibles de terminer notre
vie, le domicile, I'ndpital, I'EMS et le centre de soins palliatifs.
Dans cette partie, le visiteur est confronté directement a la
mort, a la souffrance, mais aussi aux méthodes pour amélio-
rer les derniers temps de tout un chacun.

Manifestations

La deuxiéme partie est plus vivante, avec de nombreux
témoignages. La visite commence par le passage sur un
pont, représentant le passage entre les soins curatifs et
les soins palliatifs. Puis, six téléphones sont disposés dans
la piece et permettent d'écouter différents récits donnés
par des intervenants en soins palliatifs, comme des méde-
cins, des infirmiers, des bénévoles, etc.... Ces témoigna-
ges permettent de mieux comprendre le fonctionnement
des équipes de soins palliatifs en Suisse romande. On peut
découvrir un récit sur les équipes mobiles, sur les soins
palliatifs pédiatriques, sur les bénévoles, etc.... De quel-
les aides les personnes malades et leurs proches peuvent
bénéficier lorsque guérir n'est plus d'actualité. Ensuite, on
peut découvrir une chambre de malade, moitié domicile,
moitié hopital, dans laquelle nous pouvons écouter divers
récits de patients en soins palliatifs ainsi que leurs proches.
Ces témoignages sont trés touchants, poignants, ils mon-
trent que méme s'il n'y a plus de traitement, mais si la fin
se rapproche, la vie est toujours présente, et cela montre
qu'il ne faut pas s'arréter de vivre sous prétexte que la mort
arrivera plus ou moins rapidement. En dernier lieu, les visi-
teurs pouvaient laisser un message sur l'arbre a souhaits,
ils y écrivaient ce qu'ils désiraient, des pensées pour un
proche malade, des souhaits de vie pour eux, des pensées
diverses et variées, et ainsi ils accrochaient leurs messages
sur un arbre. Tous ces messages rendaient |'arbre vivant en
lui donnant beaucoup de feuilles.

Des visiteurs

De nombreuses personnes sont venues découvrir cette
exposition, qu'ils soient infirmiers, étudiants, enseignants,
retraités, ils ont tous pu découvrir ou améliorer leurs
connaissances sur les soins palliatifs. La raison de leur visite
est, pour certains, la découverte des soins palliatifs dans un
objectif personnel de fin de vie, ou pour un projet d'étude,
d’autres suite au déces récent d'un proche. La visite de
cette exposition a renforcé les connaissances des visiteurs,
a permis de découvrir de nombreux témoignages, de com-
prendre le fonctionnement des soins palliatifs en Suisse.

La plupart des personnes avait déja quelques idées sur
le déroulement de la fin de la vie lors de maladie ou de
vieillesse, mais cette exposition leur a permis de décou-
vrir de nombreux détails, des petites choses auxquelles on
ne pense pas toujours, mais qui sont trés utiles. Tous ont
trouvé cette visite trés intéressante, trés instructive, facile a
comprendre, et ils ont appréciés les témoignages qui ren-
dent I'exposition vivante et interactive.

La fin de la vie est alors une étape nous concernant
tous, a plus ou moins long terme, qui va durer un certain
temps, qui sera vécu de fagon trés différente par chaque
personne, mais qui se terminera de la méme maniere pour
tout le monde. Pouvoir bénéficier de soins palliatifs lorsque
les soins curatifs ne sont plus a I'ordre du jour est un droit
auquel tout le monde devrait avoir acces, c’est pourquoi
ce genre d'exposition est tres utile, elle montre les soins
auxqguels nous avons droit concernant notre santé.



. Palliative Care: Kosten - Nutzen - Maglichkeiten Veranstaltungen

Auch dieses Jahr hat unsere Sektion Zurich-Schaffhausen zu einer wichtigen

Tagung geladen. Im Zentrum stand wieder einmal die Frage der Finanzierung

von Palliative Care: Wo stehen wir heute? Was bleibt zu tun? Was kénnen wir

erhoffen und was nicht? punkt, dass die Sterbebegleitung schon immer zu den
Kernkompetenzen von Pflegeheimen gehorte und diese
nun mit Palliative Care einfach einen neuen Namen erhal-

Claude Fuchs ten habe. Anhand von konkreten Fallbeispielen zeigte er,
.. dass die Einnahmen fir Betreuung und Pflege schon jetzt
Palliative Care: Kosten - in keinem Verhaltnis zu den wirklichen Kosten stehen (ef-
I . fektiven Kosten von 612 Franken/Tag stehen Einnahmen

Nutzen - MOgIlCh keiten von 189 Franken gegeniiber).
Monique Arts, Leiterin der Fachstelle Langzeitversor-
Eine Tagung von «palliative Zzh+sh» gung und Spitex bei der Gesundheitsdirektion des Kantons

Zurich, skizzierte die Auswirkungen der neuen Pflegefinan-
zierung auf den ambulanten Bereich von Palliative Care.

Dr. Andreas Weber, Co-Prasident von «palliative zh+sh», Vorteil der neuen Vorschriften ist eine bessere Transparenz
konnte zu dieser Tagung rund 200 Personen begrissen: und Vergleichbarkeit, weitere Vorteile sind schweizweite
zum grossten Teil Fachpersonen aus dem Kreis unserer einheitliche Beitrage der Krankenkassen und finanzielle
Mitglieder, unter anderem aber auch mehrere Kantons- Beitrdge der Kantone auch an private Leistungserbringer.
und Gemeinderate sowie Vertreterinnen und Vertreter Zwar bleiben noch viele Fragen zur konkreten Anwendung
von Leistungsanbietern aus den Kantonen Zurich, offen, doch ist mir aufgefallen, dass in der Planung vor allem
Schaffhausen und der ndheren Umgebung. Damit war die Patienten mehr belastet werden sollen, wahrend Ge-
der Horsaal im alten Chemiegebaude der ETH praktisch meinden und Kantone im ambulanten Sektor, im Gesamten
bis auf den letzten Platz besetzt. aber vor allem die Krankenkassen und die Tragerschaften

Auf die Teilnehmenden warteten am Morgen sechs Ple-  entlastet werden. Ob damit der Grundsatz «ambulant vor
numsreferate. Als erste zeigte Dr. Heidi Dazzi, arztliche  stationdr» wirklich gestarkt und dem Wunsch vieler Patien-
Leiterin des Tucare (Ambulatorium fir Tumor- und Bluter-  ten, moglichst lange zuhause gepflegt werden zu kénnen,
krankungen) am Spital Limmattal und Vorstandsmitglied  entsprochen wird, erscheint mir doch recht fraglich.

von «palliative zh+sh», einige auch finanzielle Fakten zum Nach der Pause orientierte Annette Grinig, Projektleite-
Nutzen von Palliative Care auf. So ist bekannt, dass die Ge-  rin Palliative Care im Zentralsekretariat der Schweizerischen
sundheitskosten in der letzten Lebensphase massiv anstei- ~ Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und

gen und in Spitalern wesentlich héher sind als in Heimen  -direktoren (GDK), tber den Stand der Arbeiten an der
oder zuhause. Auch wenn Palliative Care alles andere als ~ Nationalen Strategie. Gegenwartig ist die Vernehmlassung
eine billige Minimalmedizin ist, so konnten Studien den-  der nationalen Leitlinien zu Palliative Care abgeschlossen.
noch aufzeigen, dass die Kosten umso tiefer ausfallen, je  Sie sollen im Herbst verabschiedet werden. Der Verein fur
friher die palliative Beratung einsetzt: Fur die einen wird ~ Qualitat in der Palliative Care ist gegriindet und wird im
eine Ruckverlegung nach Hause moglich, fir andere las-  Herbst mit Audits in stationdren Institutionen beginnen
sen sich im Spital unnétige Massnahmen vermeiden. Oft ~ konnen. Im Sommer soll der Auftrag zum Erarbeiten von
kénnen so notfallmassige Spitaleinweisungen tberhaupt  Palliative-Care-Tarifen erteilt werden. Ebenso wird das neue
vermieden werden. Webportal auf Deutsch und Franzoésisch aufgeschaltet. Be-
Dr. Heike Gudat, arztliche Leiterin des Hospiz im Park  reits ist in mehreren Kantonen die vorgesehene Publikums-
in Arlesheim und Prasidentin der Arbeitsgruppe Tarife von  broschire erschienen. Im Bereich Bildung sind Caritas und
«palliative ch», berichtete tGber die zukinftige Tarifgestal- ~ SRK mit der Erarbeitung von Regeln fur die Ausbildung
tung im akutstationdren Bereich. Wahrend in der akut-  und Begleitung von Freiwilligen beauftragt, und das neue
stationdren Grundversorgung fur die Palliative Care ein  nationale Forschungsprogramm 67 zum «Lebensende» ist
besonderes DRG vorgesehen ist, strebt man fur die spe-  daran, seine Regeln festzulegen.
zialisierte Palliative Care eine Tagespauschale an, die wohl Als letzter zeigte Dr. Markus Schérer, Leiter des Gesund-
zwischen 800 und 1000 Franken pro Tag liegen kénnte.  heitsamts Schaffhausen, in eindrucklicher Weise, wie ein
Die konkreten Verhandlungen durften sehr schwierig  kleiner Kanton versucht, die Erwartungen der Nationalen
werden, unter anderem weil «palliative ch» als multidis-  Strategie in seine Gesundheitspolitik einzubauen. Es wer-
ziplindre Fachgesellschaft nicht selber Antrdge einbringen  den kaum spezielle neue Institutionen eréffnet werden,
kann, sondern immer auf den guten Willen befreundeter  aber es dirfte einiges davon etwa in den Leistungsauftrag
Gesellschaften angewiesen ist. Vorldufig ist man aber noch  der geriatrischen Abteilung am Spital Schaffhausen ein-
am Sammeln relevanter Daten, insbesondere von Vollkos-  fliessen. Auf dem onkologischen Sektor sollen die beste-
tenrechnungen. henden Institutionen besser vernetzt und die Fortbildung
Andreas Painter, Bereichsleiter «Alter und Pflege» der  in der Palliativpflege im Verbund Spitéler-Heime-Spitex
Stadt Winterthur, sprach Uber die Situation im Langzeit-  gefdrdert werden. Schaffhausen nimmt sich Uberdies die
bereich. Er machte kaum einen Hehl aus seiner Skepsis  Freiheit heraus, die Ubergangspflege tber die vorgeschrie-
gegenuber Palliative Care und stellte sich auf den Stand-  benen 14 Tage hinaus auf zwei Monate auszudehnen.
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Das St.Gallen-Weiterbildungscurriculum Level B2:
von der Praxis fiir die Praxis

In einem Podium unter der Leitung von Dr. Iwan Ricken-
bacher diskutierten schliesslich Dr. Barbara Federspiel,
Chefarztin am Spital Zimmerberg, Frau Annette Jamieson,
Helsana Versicherungen, Dr. Beatrice Mazenauer, Spitex
Schweiz, und Kantonsratin Erika Ziltener, Patientenstelle
ZH und CH, Uber Mdglichkeiten und Probleme, Hand-
lungsspielrdume und Hoffnungen auf dem Gebiet von Pal-
liative Care, wo derzeit so vieles in Fluss ist, aber auch so
vieles noch in den Anfangen steckt und zu tun bleibt.

Am Nachmittag boten insgesamt 10 Workshops in zwei
Sitzungen den Teilnehmenden die Mdéglichkeit, einige Fi-
nanzierungsfragen noch vertiefter anzugehen, aber auch
eine Auswahl aus den zahlreichen kantonalen Projekten

Veranstaltungen

und Institutionen kennenzulernen. Zum Abschluss des Ta-
ges fand die Generalversammlung von «palliative zh+sh»
statt. Neben den Ublichen Traktanden, die kaum Anlass
zu Diskussionen gaben, vernahmen die Anwesenden,
dass Eva Waldmann, die Mitbegriinderin und heutige Ge-
schaftsfUhrerin von «palliative zh+sh», im Herbst ihre Stel-
le aufgibt und sich in Bern einer neuen Herausforderung
stellen wird. lhr und allen, die sich mit ihr im Vorstand und
auf der Geschéftsstelle fur die Anliegen von Palliative Care
im Kanton ZUrich einsetzen, sei fur ihre Arbeit und insbe-
sondere auch fur diesen ebenso spannenden wie lehrrei-
chen Tag ganz herzlich gedankt.

Die Weiterbildungslandschaft in der Palliative Care kommt nicht zuletzt durch
die neue nationale Strategie in Bewegung. Eine grosse Zahl an Kursen wird
heute angeboten. Noch fehlte bisher aber ein Curriculum fir Fachpersonen auf

Kompetenzlevel B2.

Dr. Steffen Eychmiiller

Das St.Gallen-Weiterbildungscurriculum

Level B2: von der Praxis fiir die Praxis
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Die Arbeitsgruppe «SwissEduc» von palliative ch versucht
einerseits durch die Definition der Kompetenzlevels (A1
bis C) hier eine Einordnung und Ubersicht der Angebote
zu ermoglichen, andererseits gibt es seitens der Fachor-
ganisationen der Fachpflege (SBK) und der Arzteschaft
(FMH) bis heute keine klaren Weiterbildungscurricula,

die zu einem Diplom oder Zusatztitel der spezialisierten

Palliative Care fUhren.

Angebote der Aus- und Weiterbildung in der allgemei-
nen Palliative Care (Level A1 und A2) gibt es heute viele,
und auch zunehmend im akademischen Bereich (Zertifi-
katslehrgdnge bzw. Mastersstudiengdnge). Die Ruckmel-
dung der Mitarbeitenden in und um das Palliativzentrum
am Kantonsspital St.Gallen bestarkte uns in der Idee, ge-
zielt ein Curriculum fir Fachpersonen unterschiedlicher
Professionen der Palliative Care gemdss dem Kompetenz-
level B2 zusammenzustellen, und diese Licke zu schlie-
ssen. Nicht alle Fachleute wiinschen oder benétigen einen
Mastersabschluss, um sich weiter zu qualifizieren. Folgen-
de Punkte wurden deshalb beim Design des Curriculums
besonders bertcksichtigt:

— Die Zielgruppe sind Fachpersonen, die Palliative Care als
ihre Haupttatigkeit ausfihren in verschiedenen Settings
(bspw. Palliativstationen, Mobile Dienste, Hospize).

— Der Schwerpunkt liegt in der palliativen PRAXIS, und

weniger in der Vermittlung theoretischen Hintergrunds,

wie es Schwerpunkt der akademischen Angebote ist.

— Eine Mischung aus Lehrveranstaltungen im «Klassenzim-
mer» (140 Stunden) und im klinischen Umfeld (100 Stun-
den inkl. Supervision, 40 Stunden Selbststudium) bildet
diese Gewichtung der praktischen Fertigkeiten ab.

— Die Lehrveranstaltungen werden alle interprofessionell
angeboten: sowohl seitens der Dozentinnen als auch
seitens der Kursteilnehmerinnen.

Das Weiterbildungscurriculum Level B2 an der Palliativ-
Akademie am Kantonsspital St.Gallen soll mittelfristig
Anerkennung finden durch die Fachorganisationen und
positioniert sich klar als Angebot fur Fachpersonen, die
Kenntnisse der spezialisierten Palliative Care anstreben.
Voraussetzung fur die Kursteilnahme ist demnach der Be-
such eines Basislehrgangs der Palliative Care. Das Curricu-
lum ist modular aufgebaut mit obligatorischen und fakul-
tativen Angeboten, mit teilweiser Wiederholung einzelner
Module zu verschiedenen Zeitpunkten, um eine moglichst
grosse Flexibilitat fur die individuelle Planung zu ermogli-
chen. Die Gesamtdauer (inkl. Praxisteil) betragt damit ca.
2 bis 3 Jahre. Das Curriculum ist im Autoevaluationsver-
fahren von SwissEduc («Standards and Stars») deklariert
und publiziert.

Seit Januar finden bereits Module statt, und das Feed-
back ist sehr ermutigend: Die Bedirfnisse der Teilneh-
menden nach Praxisndhe und gleichzeitig fundierter Wis-
sensauffrischung bzw. —vertiefung scheinen getroffen zu
sein. Und tatsachlich: Das Angebot wird nicht nur von
Pflegenden sondern auch von Arztinnen und anderen Pro-
fessionen (bis hin zur klinischen Pharmakologie!) wahrge-
nommen. So glauben wir, einen wichtigen Baustein auf
dem Weg zu einer offiziellen Anerkennung von Fachcurri-
cula der spezialisierten Palliative Care «gebaut» zu haben.

Weitere Informationen finden Sie unter: www.palliativ-sg.
ch/bildungsangebot



L'équipe mobile de soins palliatifs du Réseau Nord Broye:
de janvier 2005 a nos jours.

Face aux besoins complexes et croissants de la population vaudoise, le program-
me cantonal de soins palliatifs cherche a garantir une prise en charge de qualité
a tous les malades atteints d'une affection incurable. Dans son décret du 25 juin
20027, ce programme vise a généraliser I'accés aux thérapeutiques antalgiques
et palliatives, a parfaire le niveau de formation des professionnels de la santé et
a améliorer la continuité des soins.

Massimo Tinghi ?

L'équipe mobile de soins palliatifs du

Réseau Nord Broye: de janvier 2005 a

nos jours.

Chacun des quatre réseaux de soins coordonnés du can-
ton3 (graphique n°1) a été chargés de constituer une équi-
pe mobile de soins palliatifs (EMSP)* et de l'intégrer a sa
filiere de soins®. Le Réseau Nord Broye (RNB), qui couvre un
territoire de 150 000 habitants et compte 5 hdpitaux ai-
gus, 3 centres de réadaptation, 1 secteur psychiatrique, 3
associations intercantonales de médecins généralistes, 13
sites de soins a domicile (Centres Médico-Sociaux) et plus
de 35 Etablissements Médico-Sociaux (EMS) et foyers®, a
mis en place une EMSP en 2005.

Découpage géographique des réseaux de soins
(selon directive du DSAS du 25 février 2008)

- Région Ouest (ARC)

D Région Nord (Résau Nord Broye)

- Région Centre (ARCOS)
D Région Est (ASCOR + FSC)

ﬂ]]]]] Zones touchées par des dérogations

Districts ’/\/}
Communes ¥
Graphique n°® 1: Canton de Vaud. Le Réseau de Soins du
Nord et de la Broye
Les premiers pas
L'EMSP du RNB a débuté ses activités le Ter janvier 2005 avec
I'objectif d’apporter une aide substantielle aux profession-
nels de premiére ligne engagés dans la prise en charge de
o 1 http:/lwww.vd.ch/frithemes/sante-social/services-de-soins/soins-palliatifs/
§ programme-cantonal/decret-du-25-juin-2002/
= 2 Infirmier coordinateur
u 3 Loivaudoise sur les réseaux de soins du 30 janvier 2007
= 4 http://www.vd.ch/fr/themes/sante-social/services-de-soins/soins-palliatifs/
'FIJ programme-cantonal/les-equipes-mobiles-de-soins-palliatifs/
_g 5  Réseau de services intégrés: ses principes, concepts et composants (2001)
_E 6  Données du SCRIS (2008)
= 7 Le terme recouvre la signification autant d'infirmier que d'infirmiére.
e 8  Dorénavant EPT.
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situations palliatives complexes. A I'époque, I'équipe comp-
tait une infirmiére coordinatrice, un infirmier’, trois médecins
traitants (3 x 0,1 equivalent plein temps®), une psychologue
(0,2 EPT) et une secrétaire a temps partiel. Ces professionnels
ont ouvert la voie. Ils ont consacré une grande partie de leur
temps a présenter I'activité de la nouvelle équipe. lls se sont
rendus dans de nombreuses institutions et ont rencontré a
maintes reprises les équipes soignantes et les médecins de la
région pour leur expliquer les services qu'ils pouvaient leur
rendre. Ils ont expérimenté une nouvelle facon de travailler
et ils ont effectué les premiéres interventions cliniques et dis-
pensés les premiéres formations. Deux points clés ont émergé
de ces premiéres années de fonctionnement: I'importance
pour I'équipe de se positionner en deuxieme ligne (d'agir
comme une structure consultante et d’appuyer son action
sur la mobilisation et la valorisation des ressources existantes)
et celle de privilégier un travail en bindme, infirmier-médecin,
infirmier-psychologue ou médecin-psychologue, pour ainsi
proposer un regard global et multidisciplinaire.

L'équipe en 2010

En 2010, 'EMSP du RNB a fété ses 5 ans d'existence. Comme
a ses débuts, elle déploie son activité autour de deux poles,
celui de l'intervention clinique et celui de la formation. Elle
est aujourd’hui constituée de 2,5 EPT de professionnel spé-
cialisés en soins palliatifs: un infirmier coordinateur (0,9 EPT),
un médecin (0,5 EPT), deux infirmiéres (0,2 EPT et 0,4 EPT),
une psychologue (0,2 EPT) et une secrétaire (0,3 EPT). Ces
professionnels travaillent donc du lundi au vendredi entre
8h et 16h30. Leurs services sont entierement financés par
le canton et gratuits pour les patients et les professionnels
qu'y font appel. Les demandes d'interventions sont adres-
sées au coordinateur ou au répondant du natel de piquet qui
est chargés de les clarifier et analyser, d'évaluer leur degré
d'urgence et d'y donner suite d’entente avec les autres mem-
bres de I'EMSP susceptibles d'y répondre au mieux. Aucune
intervention n’est programmée sans I'accord du médecin et
de I'équipe soignante de 1ére ligne. Une réunion interdiscip-
linaire a lieu chaque semaine afin d'informer les membres de
I'équipe des activités en cours et de coordonner les actions.

Ce sont 149 appels et 123 interventions cliniques effec-
tives qui ont été enregistrés en 2009°, soit une progres-
sion de 100 % depuis 2005 et de plus de 50 % depuis
I'an dernier (graphique n°2). La plupart des appels con-
cernaient une évaluation globale et une aide au contro-
le de la douleur ou d'un autre symptdme. Sur le terrain,
I"équipe a également apporté son soutien en matiére de
communication, d'anticipation et/ou d’orientation du ma-
lade. Certaines demandes d'interventions ont porté sur un
débriefing et ont conduit a I'analyse d’une pratique pro-
fessionnelle. D'une facon générale, les soignants infirmiers
sont a I'origine de la plupart des appels (64 %), suivis des

9  http://www.rezonord.net/rmb_v2/media/Rapport_activite_2009_RNB.pdf
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Graphigue n® 2: Evolution de I'activité de I'EMSP du RNB.

médecins hospitaliers (17 %) et des médecins traitants (13
%). Dans 48 % des cas, le patient se trouvait a domicile,
dans 29 % des cas il séjournait dans un établissement mé-
dico-social et dans 15 % des cas il était hospitalisé dans un
service de soins aigus. Les malades étaient, pour la plupart,
agés de plus de 70 ans (56 %) et souffraient généralement
d’'une affection néoplasique (62 %). lls ont bénéficié dans
46 % des cas d’'une intervention en bindbme. Le médecin
(18 %), I'infirmiére (16 %) et la psychologue (20 %) sont
intervenus seuls dans les cas restants. Leurs interventions
ont intéréssé |'ensemble des partenaires du réseau, avec
une légere préférence pour ceux de la région d'Yverdon
(40 %).

L'EMSP a également dispensé de nombreuses forma-
tions. Il 'y en avait 37 en 2009, soit 30 de plus qu’en 2007
et 15 de plus qu’en 2008 (graphique n°2). Certaines ses-
sions ont fait suite a une demande spécifique et individu-
elle des équipes soignantes (15). D'autres entraient dans
le cadre du programme de formation continue du réseau.
Ces formations portaient habituellement sur I'antalgie, le
contréle des autres symptoémes, la communication avec la
famille, la gestion des émotions du soignant et la théma-
tique générale des soins palliatifs. Plus de 800 profession-
nels y ont participé. Il s'agissait soit des membres d’'une
méme équipe soignante d’'EMS, ou d'un Centre Médico-
Social (CMS), soit de groupes professionnels particuliers
comme les infirmiéres ressources ou les auxiliaires de
soins. Ces interventions ont aussi intéréssé récemment les
équipes d'éducateurs, de soignants et de médecins d'une
institution socio-éducative de la région interpellées par le
vieillessement de leurs résidents.

A cOté de ces deux poles d'activité, I'EMSP a également
participé a plusieurs projets cantonaux (ex. rédaction du
périodique «Palliative Flash»), et a diverses actions impli-

10 Département fédéral de I'intérieur. OFAS. Communiqué de presse soins
palliatifs du 23.10.2009: «Stratégie nationale en matiére de soins
palliatifs 2010/2012».
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guant des partenaires du réseau de soins comme les EMS,
les médecins traitants, les services de soins a domicile et
les institutions hospitaliéres. Elle a entretenu des contacts
réguliers et échangé son expérience avec les autres EMSP
dans le cadre de rencontres cantonales planifiées.

Bilan, questions et perspectives

Le travail de I'EMSP du RNB est complexe et délicat. Il fait
appel a I'expertise de ses membres et requiert a la fois
une grande souplesse et beaucoup de rigueur. Il doit tenir
compte de la spécificité et de I'évolution de chaque situ-
ation. Il doit trouver place et s'intégrer dans un systéme
ou les rythmes, les contraintes, les habitudes et le mode
de fonctionnement de chaque partenaire doivent étre res-
pectés. Il doit ménager la dynamique du patient, celles des
proches et des professionnels de premiére ligne tout en
anticipant les difficultés a venir. Il doit s'adapter a des cul-
tures professionnelles et institutionnelles diverses et variées
tout en relevant le défi de I'interdisciplinarité et celui d'un
travail en réseau. Tout cela en occupant une place de 2éme
ligne et en n’intervenant qu'aprés avoir obtenu I'accord
des médecins et infirmiers de 1ére ligne. Cette position
«décalée» constitue a elle seule un véritable défi. Aprés 5
ans d'activité, I'EMSP considére pourtant qu’il est essentiel
de la préserver méme si exceptionnellement, il arrive de la
transgresser (ex.: intervention en 1ére ligne du médecin de
I'EMSP en cas d'urgence et avec le consensus d'un méde-
cin traitant absent). L'intervention de I'EMSP en tant que
consultant permet aux soignants de premiére ligne aupres
desquels il intervient, de prendre de la distance dans des
situations difficiles et chargées d'émotion, d'exprimer plus
facilement leurs difficultés et de trouver le recul nécessaire
aleur pratique. Ainsil'apport de la psychologue de I'équipe
s'avere fondamental, son action principale étant d'aider les
soignants, les malades et leur entourage a gérer les émo-
tions et a mieux comprendre la souffrance psychique qui
est a |'origine de nombreuses demandes.

Le travail de I'EMSP est un travail qui tente, dans le re-
spect et I'écoute de l'autre, d’amener progressivement
un autre regard, d’améliorer une attitude, d'apporter une
réponse plus attentive aux besoins de la personne grave-
ment malade et de ses proches.

Au cours des derniers mois, I'EMSP du RNB a été con-
frontée a de nombreuses questions dont certaines sont
liges a la taille de I'équipe. LEMSP est une petite structure
composée de professionnels de disciplines différentes dont
certains exercent une activité a temps réduit. Comment
I'équipe fera-t-elle face a une charge de travail grandissan-
te? Devra-t-elle revoir ses critéres d'interventions? Pourra-
t-elle donc étre disponible jour et nuit comme le proposent
d’autres EMSP?

Les questions liées au role pédagogique de I'EMSP sont
également importantes. Les membres de |'équipe dispen-
sent chaque année un nombre croissant de formations.
Faut-il continuer a développer ce pdle d'activité et exiger
des professionnels davantage de compétences en la mati-
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ére ou au contraire, plutot limiter I'apport pédagogique a 3.C. Bernet. Impressions et constatations d’un médecin en équipe

- ) . . . , mobile de soins palliatifs a domicile. Palliative.ch, n. 1/2007 p.5-6
I'intervention «au lit du patient» ou aux séances d’analyse , ) ,

) ) 4.1. Hottinger, S. Marthy, A. Vacanti-Robert, F. Perrochet. Les soins
de pratiques professionnelles?

palliatifs & domicile et les équipes mobiles. Guide des soins palliatifs

D'autres questions concernent la facon dont I'équipe du médecin vaudois, n. 7/2009
arrivera a mesurer la qualité du travail de partenariat que  5.R. Gilliand. Les soins palliatifs font une percée en terre broyarde.
I'EMSP accomplit avec les différents acteurs du réseau de Journal La Broye. 28.1.2010.

soins. Cette question est importante et en lien avec une
volonté locale et nationale' de renforcer la collaboration ~ Correspondance:
entre les différents professionnels engagés dans le do-  Equipe Mobile de Soins Palliatifs
maine des soins palliatifs. Il s'agit en effet de veiller au  Réseau Nord Broye
renforcement des liens entre les multiples intervenants du  rue des Pécheurs 8 b
réseau en vue d'augmenter le climat de confiance autant 1400 Yverdon les Bains
que I'efficacité et la légitimité de I'équipe. Tél.. 024 420 36 81 - Fax: 024 420 36 10
www.rezonord.net
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La Dignité Humaine: Un phénomeéne éthique
a la lumiere de I'humaindevenant

Human Dignity: An ethical phenomenon
in light of humanbecoming

Geneve, les 6, 7 et 8 octobre 2010

Rosemarie RIZZO PARSE, RN; PhD; FAAN (USA)
Bernard BAERTSCHI, PhD (CH)

Debra A. BOURNES, RN; PhD (CAN)

Thomas DOUCET, RN; PhD (CAN)

Frangoise MAILLARD STRUBY, RN; PhD (CH)
Constance L. MILTON, RN; PhD (USA)

Beryl F. PILKINGTON, RN; PhD (CAN)

Ainsi que des équipes soignantes
de différentes institutions romandes

Programme détaillé a découvrir sur www.aquilance.ch

palliative-ch Nr.3/2010

w
-]



Vielsprachige Informationen liber Krebsarten
Informations multilingues sur différents types de cancer

Ab sofort bietet die Krebsliga Kurzinformationen zu den acht haufigsten Krebs-
arten in den wichtigsten Migrationssprachen. Sie sind auf dem Internet zu finden
und ideal zum Ausdrucken.

Claudia Weiss

Vielsprachige Informationen

tiber Krebsarten
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Wie erklart eine Onkologin einem turkisch sprechenden Pa-
tienten verstandlich und doch exakt, dass er Darmkrebs hat
und was das bedeutet? Wie beschreibt ein Pflegefachmann
einer kroatisch sprechenden Patientin, wie eine Chemothe-
rapie funktioniert? Schon auf Deutsch sind die Informationen
komplex. Besonders schwierig wird es, wenn die genauen
Auskunfte an Menschen weitergegeben werden sollen, denen
die deutsche Sprache wenig vertraut ist — wenn beispielsweise
ein Onkologe einem Patienten mit schlechten Deutschkennt-
nissen erlautern soll, wie die notwendige Therapie ablauft
und welche Nebenwirkungen zu erwarten sind. Aus diesem
Grund hat die Krebsliga mit der Unterstitzung von Migesplus,
der Informationsdrehscheibe fir Migrantinnen, so genannte
Factsheets zu den acht haufigsten Krebsarten erarbeitet. Das
sind klare, leicht verstandliche Informationen mit hilfreichen
lllustrationen, die auf der Homepage der Krebsliga zu finden
sind. Arzte und Pflegende, die fremdsprachige Patienten be-
treuen, kénnen diese jederzeit rasch herunterladen und aus-
drucken. Neben den wichtigsten Informationen (Erklarung
und Zeichnung zum betroffenen Organ, Krankheitsstadien,
Therapie, Alltag) enthalten sie auch Adressen der kantonalen
Ligen, wo Betroffene vor Ort personliche Begleitung erhalten.
Mit den Factsheets will die Krebsliga allen Menschen in der
Schweiz den Zugang zu fundierter und verstandlicher Infor-
mation Uber ihre Krebserkrankung erméglichen. Nicht zuletzt
erleichtert sie damit die Arbeit von Onkologie-Fachpersonen
und hilft bei der schwierigen Kommunikation Uber Krebs vor-
handene Sprachbarrieren zu Uberwinden. Auf derselben Seite
sind auch Broschiren zu Prévention und Friherkennung in
Migrationssprachen aufgelistet.

Factsheets gibt es zu den Krebsarten

Blasenkrebs, Brustkrebs, Darmkrebs, Gebarmutterkorper-
krebs, Lungenkrebs, Melanom, Basaliom und Spinaliom,
Prostatakrebs.

Sprachen

Albanisch, Portugiesisch, Serbisch/Kroatisch/Bosnisch, Spa-
nisch, Turkisch sowie Deutsch, Franzosisch und Italienisch.
Zu finden unter: www.krebsliga.ch/migranten

Kontakt
Verena Marti, Kommunikation Psychosoziale Programme
Krebsliga Schweiz, verena.marti@krebsliga.ch, 031 389 91 54

Partner / Partenaires

Dés a présent, la Ligue contre le cancer propose dans les
principales langues des migrants de bréves informations sur
les huit types de cancer les plus fréquents. Ces informations
sont disponibles sur Internet et idéales a imprimer.

Claudia Weiss
Informations multilingues sur
différents types de cancer

Comment un oncologue peut-il expliquer a un patient de
langue maternelle turque qu'il souffre d'un cancer de I'in-
testin et lui fournir des explications intelligibles et précises?
Comment un spécialiste des soins décrit-il I'action d'une
chimiothérapie a une patiente parlant le croate? Des infor-
mations précises, déja complexes en allemand, deviennent
dautant plus difficiles a communiquer a des personnes
dont I'allemand n’est pas la langue maternelle — lorsque,
par exemple, un oncologue doit expliquer le déroulement
du traitement nécessaire et les effets secondaires possibles.

Pour cette raison, la Ligue contre le cancer a élaboré, avec
le soutien de migesplus, une plate-forme d'information sur
Internet a I'intention des migrants: sous la forme de feuilles
d'information, la population migrante de Suisse peut s'in-
former sur les huit types de cancer les plus fréquents. Elles
contiennent des informations claires, faciles a comprendre,
et des illustrations utiles disponibles sur la page d'accueil
du site de la Ligue. Les médecins et le personnel soignant
qui s'occupent de patients de langue étrangére peuvent
les télécharger et les imprimer rapidement a tout moment.
Sur les feuilles d'information figurent également, outre les
informations importantes (explications et illustration de |I'or-
gane affecté, stades de la maladie, traitement, vie quoti-
dienne), les adresses des ligues cantonales ou les personnes
concernées recoivent un accompagnement personnalisé sur
place.

Avec ces feuilles d’information, la Ligue contre le cancer
entend faciliter I'accés a de solides informations, intelligibles
pour toutes les personnes atteintes d'un cancer en Suisse.
Elle simplifie ainsi le travail des spécialistes de I'oncologie et
aide a franchir les barriéres linguistiques qui compliquent la
communication délicate sur la maladie. On trouve aussi sur
la méme page une liste de brochures sur la prévention et le
dépistage dans des langues étrangeres.

Les feuilles d’'information décrivent les types de
cancer suivants:

cancer de la vessie, cancer du sein, cancer de l'intestin,
cancer de I'utérus, cancer des poumons, mélanome, car-
cinome basocellulaire et carcinome spinocellulaire, cancer
de la prostate.

Langues

Albanais, portugais, serbe/croate/bosniaque, espagnol, turc,
ainsi qu'allemand, francais et italien. Vous pouvez trouver
ces feuilles d'information a I'adresse suivante:
www.liguecancer.ch/migrants
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krebsliga . . . .
o ligue contre e cancer Die Broschure finden Sie unter:
lega contro il cancro
www.krebsliga.ch/migranten

Kanceri i zorrés sé trashé (qarkjes)
dhe ai rektal

Karcinoma kolorektale

Vous pouvez trouver ces feuilles d'information a I'adresse
suivante: www.liguecancer.ch/migrants

Zorra e trashé Incidenca

Gjaté rrugétimit népér organet tretése (goja, lukthi,
zorra e hollé) ushaimi gjithnjé e mé tepér do t& grimco-
het. Mbetjet ushqimore pérfundojné sé fundmi né
zorrén e trashé (qarkje, colon). Atje ato do té ngjishen
dhe do té transportohen né drejtim t daljes nga zorra.
Né segmentin e fundit té zorrés sé trashé (rectum),
feget do té depozitohen derisa mé né fund do té nxi-
rren jashté pérmes anusit (daljes nga zorra).

Kanceri i zorrés sé trashé krijohet nga qeliza € muko-
285, e cila vesh zorrén e trashé nga brenda. | prekur
nga kanceri mé sé shpeshti éshté segmenti i fundit i
zorrés sé trashé, rectumi.

Nocionet «kancer i zorréven ose «kancer i zorrés sé
trashén pérdoren pér t& njgjtén sémundie. Kjo, pér
shkak se sémundjet kanceroze né segmente té tjera té
zorrés (zorra e hollé, anusi) paragiten shumé rrallé,
pérderisa kanceri i zorrés sé trashé i pérket llojeve mé
t& shpeshta té kancerit.

Albanisch |

Né Zvicér pér ¢do viet sémuren té paktén 4000 njeréz
nga kanceri i zorrés sé trashé. Kéta pérbéjné 11% 16 té
gjitha sémundjeve kanceroze. Kanceri i zorrés sé tra-
shé né kété ményré éshté lloji i treté pér nga dendésia,
tek femrat madje éshté e dyta me radhé. Kanceri i
2017és 56 trash godet para sé gjithash té mogmit: 37%
jané pacients midis 50 dhe 70 vieg, 57 % mbi 70.

Simptomat
Shpesh kanceri i zorréve pér njé kohé té gjaté nuk
shkakton simptoma. Kancerin e zorréve mund ta
sinjalizojné shqetésimet né vijim:
> Gjaku né fekale (ngjyrim i kuq ose i i feceve).
> Problemet gjaté jashtéaitjes, psh. presioni

pér jashtéaitje, pa ené nevoja pér njé gjé té tillé
i ja, té papritura, té barkut.

arkqities dhe kapsligkut (diarresé dhe
opstipacionit), jashtégitjes s hollé sa njé laps,
ngérceve gjaté jashtéqities ose mbufatjeve té forta
pa ua ditur shkaktarin

> Humbja e padéshirueshme e peshés
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Berufsbegleitende modulare Weiterbildungsstudiengange

Palliative Care: interprofessionelle Kurse
— Basiskurs Palliative Care (1 ECTS-Kreditpunkt)
- Vertiefungskurs Palliative Care (5 ECTS-Kreditpunkte)

- Certificate of Advanced Studies (CAS) in Palli

Hochschule
Gesundheit

Informationsveranstaltungen

03.11.2010, 26.01.2011
in Aarau, jeweils um 17 Uhr

29.09./08.12.2010, 22.02.2011
in Zirich, jeweils um 17 Uhr

Detaillierte Informationen

. . g nter www.weg-fh.ch
Start Basiskurs: November 2010; Januar 2011; Ort: Careum Institut Ziirich gmis €9:1.C
Start Vertiefungskurs: Marz 2011; Ort: Careum Institut Ziirich s:::gnll)iz:\aten wir Sie
Teil der F H Kalaidos Fachhochschule Departement
Schweiz Gesundheit
Part of Kalaidos University of Applied Sciences Department of
U AS Switzerland Health Sciences
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«Tout de bon» une confrontation a la fois ludique et sérieuse a un théme

. tabou: le cancer
Theaterstiick «Alles Liebe...» nun auch in der Romandie

Aprés de nombreuses représentations couronnées de succes en Suisse alémani-

que et en Allemagne, la piéce de théatre interactive «Alles Liebe ...» de la troupe

zurichoise Knotenpunkt sera présentée pour la premiére fois en Suisse romande.

Catherine Bass

«Tout de bon» une confrontation a la fois

ludique et sérieuse a un theme tabou: le

cancer
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La premiere de «Tout den bon» aura lieu mercredi 29
septembre a 19 heures au Théatre Le Nouveau Monde, a
I'avenue de la Gare 3, a Fribourg. Cette manifestation est
organisée par la Ligue fribourgeoise contre le cancer en col-
laboration avec Guido Capecchi de la troupe Knotenpunkt
et I'aimable soutien de Mepha Pharma SA. La piéce est in-
terprétée par la troupe Carré d’'Choc.

Une piéce destinée autant au grand public qu’aux
professionnels

Son but est de sensibiliser le public au théme du cancer,
d'initier le dialogue, de briser un tabou, de surmonter le dé-
sarroi (trouver les mots, rester en dialogue, méme quand
les nouvelles sont mauvaises), de promouvoir I'aptitude au
dialogue. Elle permet I'échange entre le public et les profes-
sionnels de la santé. La piéce fait aussi office de formation
complémentaire pour médecins, soignants, professions pa-
ramédicales, services sociaux et d'autres professionnels.

«Tout de bon...» traite de themes existentiels comme la
confrontation au diagnostic du cancer, I'attitude face au
chamboulement gu'il implique, le désarroi, la volonté de vivre,
la douleur et I'épuisement, I'attirance et le déclin physique,
I'espoir et la résignation et, quand la maladie est incurable,
la fin de la vie et la mort. Ces situations face auxquelles I'en-
tourage se sent généralement démuni sont souvent difficiles
a décoder et a comprendre. Elles déclenchent fréquemment
des réactions de peur, de rejet et de repli sur soi.

Cette piéce de théatre interpelle et encourage la réflexion.
Elle porte un regard critique sur I'exclusion sociale que le can-
cer peut provoquer et sur les mécanismes conduisant a la
discrimination, au découragement des malades, ainsi qu’au
désarroi des proches et de I'entourage. Dans un premier
temps, les acteurs jouent la piéce. Dans un second temps, les
spectateurs sont appelés a réagir et a intervenir dans les dif-
férentes situations qui sont rejouées avec les propositions des
spectateurs. «Tout de bon» favorise le dialogue, donne I'oc-
casion de se confronter a soi-méme et de prendre conscience
de ses propres idées, craintes, inquiétudes, souhaits et es-
poirs a propos des situations évoquées.

Inscription et informations supplémentaires

Ligue fribourgeoise contre le cancer, Sabina D’'Alessandri,
s.dalessandri@liguecancer.fr.ch ou tél. 026 426 02 90.
Entrée libre. Nombre de places limité. Délai d'inscription:
vendredi 17 septembre 2010.

Partner / Partenaires

Nach vielen erfolgreichen Auffiihrungen in der Deutschschweiz
und in Deutschland kommt das interaktive Theaterstlick «Alles

Liebe...» erstmals in der Romandie auf die Biihne.

Catherine Bass
Theaterstuick «Alles Liebe...»
nun auch in der Romandie

Die Premiere findet statt am Mittwoch, 29. September
2010, um 19 Uhr im Théatre Le Nouveau Monde, an der
Avenue de la Gare 3 in Freiburg. Organisiert wird der The-
aterabend von der Krebsliga Freiburg und Guido Capecchi
vom Theater Knotenpunkt, mit Unterstiitzung der Mepha
Pharma AG. In Szene gesetzt wird das Stiick von der Thea-
tertruppe Carré d'Choc.

Gute Weiterbildungsméglichkeit fiir alle,

die mit Krebsbetroffenen zu tun haben

Das Stlck richtet sich an ein breites Publikum ebenso wie an
Fachleute. Ziel ist, das Publikum fur die Thematik Krebs zu
sensibilisieren, die Kommunikation zu verbessern, ein Tabu
zu brechen, Ratlosigkeit zu Gberwinden, die Dialogfahigkeit
zu fordern. Das Stuick erméglicht den Austausch zwischen
der Offentlichkeit und den Gesundheitsfachleuten. Zugleich
bietet es auch eine Weiterbildungsmoglichkeit fir Arzte,
Pflegende, paramedizinische Fachkrafte, im Sozialbereich
Tatige und andere Berufsgruppen.

Ein Theaterstiick, bei dem die Zuschauer mitreden kénnen
«Alles Liebe...» befasst sich mit existenziellen Themen wie
der Konfrontation mit der Diagnose Krebs, dem Umgang
mit dem nach der Diagnose vollstandig veranderten Leben,
mit der Sprachlosigkeit, mit dem Lebenswillen, mit Schmer-
zen und Erschépfung, mit dem Verlust an Attraktivitat und
dem korperlichem Verfall, mit Hoffnung und Resignation
und — wenn die Krankheit nicht mehr heilbar ist — mit der
Endlichkeit des Lebens. Diese Situationen, die oft schwer zu
entschlsseln und zu verstehen sind, l6sen vielfach Angst,
Ratlosigkeit und Ablehnung aus.

Dieses Theatersttick ruttelt auf und regt zum Nachdenken
an. Es richtet einen kritischen Blick auf die soziale Ausgren-
zung, die eine Krebserkrankung auslésen kann, und auf die
Mechanismen, die zu Diskriminierung, Entmutigung der Er-
krankten und Ratlosigkeit seitens der Angehdrigen und des
weiteren Umfeldes fihren kénnen. Der erste Teil besteht in
der Auffiihrung des Stticks durch die Schauspieler. Anschlie-
ssend kann das Publikum die Szenen aktiv mitgestalten, die
dann erneut mit dessen Vorschldagen gespielt werden.

Die Krebsliga Schweiz hat das Theater Knotenpunkt mit
dem Anerkennungspreis 2009 ausgezeichnet.
Anmeldungen und weitere Informationen bei der Krebsliga
Freiburg, info@liguecancer-fr.ch oder Tel. 026 426 02 90.
Der Eintritt ist kostenlos, die Platzzahl beschrankt.
Anmeldeschluss ist Freitag, 17. September 2010.



Supportive care for the Renal Patient

. Menschen mit Demenz beraten PaII|oScope

Claudia Gamondi

Supportive care for the Renal Patient

L' impegno degli autori nella seconda edizione di questo
libro dimostra I'importanza e la necessita di mantenere
vivo l'interesse per quel ramo delle cure palliative che sta
fiorendo negli ambiti al di fuori dell’'oncologia. La compe-
tenza e |'autorevolezza degli autori rassicura sulla scelta
degli autori dei vari capitoli. Dall'opera emerge una me-
dicina palliativa basata sull’evidenza, i capitoli sui sintomi
fisici sono ricchi e ben documentati.

Sicuramente ampia la sezione sulla presa di decisione
e sulla dimensione etica delle scelte mediche e non: il ca-
pitolo sulle direttive anticipate = evidenziando le difficolta
che s'incontrano nella discussione con i pazienti ed i loro
famigliari = & culturalmente vicino al mondo anglosassone
ma buoni spunti possono essere presi in considerazione
anche per chi lavora in contesti culturali differenti.
Il capitolo che tratta dell’apertura di programmi di cure
palliative nefrologiche & molto interessante: gli esempi re-
ali forniti e la descrizione dei servizi operanti nel campo
offrono un ricco panorama su cui riflettere e da cui pren-
dere esempi pratici di collaborazione. | due nuovi capitoli
riguardano il management conservativo dell’insufficienza

renale terminale e la dialisi nell’anziano.

Il capitolo riguardante il dolore e il suo trattamento farma-
cologico evidenzia bene le difficolta con cui si & confrontati
quotidianamente e offre una recente revisione della lette-
ratura sul tema.

La sofferenza globale e I'approccio olistico necessario
in questi pazienti emergono nei vari capitoli riguardanti le
problematiche psicologiche, spirituali e sociali.

Il libro & globalmente ben scritto, aggiornato e di facile con-
sultazione, ed anche le tabelle sono faciimente leggibili.

Il pubblico che potrebbe apprezzare una tale lettura e
certamente quello dei palliativisti e dei nefrologi, ma anche
un buon internista di sicuro non disdegnera di sfogliare le
sue pagine.

Supportive care for the Renal Patient
Second edition

Chambers E.J, Brown E, Germain M.
Oxford University Press

ISBN 978-0-19-956003-5

Menschen
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»
N

mit Demenz beraten

«Als der geistige Zustand meiner Mutter einige Monate vor
ihrer Unterbringung in einem Pflegeheim getestet wurde,
lag ihr Wert bei 0...Wie alt sind Sie? Wo ist dieser Ort? Wer
ist Prasident der Vereinigten Staaten? Das war genau das,
was sie nicht mehr wusste. Was wusste sie dann? ... Sie
verstand sich auf Strukturen, Gewebe, Sonnenuntergan-
ge, Vogel am Futterhduschen, freundliche Gesichter — und
sie merkte, wenn irgendetwas nicht stimmte. Sie erkannte
mich. Sie konnte sich bloss nicht mehr an meinen Namen
erinnern.» (S. 29)

Danuta Lipinska hat sich ein Berufsleben lang hinge-
bungsvoll und begeistert mit der Beratung — im Sinne von
Psychotherapie — von dementen Menschen befasst und ldsst
uns in diesem Buch Anteil haben am Schatz ihrer grossen
menschlichen und beruflichen Erfahrung. Ausgehend von
der Gesprachspsychotherapie nach Carl Rogers begegnet
sie dementen Menschen mit grosser Empathie, mit einer
bedingungslosen positiven Wertschatzung und grosser per-
sonlicher Ehrlichkeit. Dazu hat sie natlrlich auch auf viele
non-verbale Kommunikationselemente achten gelernt und
bemht sich, ihr Gegentiber quasi von innen heraus zu ver-
stehen. «Mein Mentor bei dieser Arbeit war ein Herr mit
Demenz, von dem ich eine Menge Uber den inneren Prozess
gelernt habe... Er hat mir gezeigt, wie wichtig es ist, mitei-

nander zu lachen und zu weinen, dass uns trotz aller Unter-
schiede des Alters, Geschlechts, der Kultur und Erfahrung
grundlegende Erfahrungen des Menschseins verbinden.»
(S. 35) Solche Beratung fiihrt zwar oft zu einer beachtlichen
Starkung auch kognitiver und verbaler Fahigkeiten, vor al-
lem aber starkt es den «geistigen Kern» dieser Personen.
«lch winschte, die geistige Ebene, auf der wir uns als Men-
schen direkt begegnen, hatte eine gréssere Bedeutung als
die, welche die Wérter und Silben einer reduzierten Sprache
vermitteln.».(S. 102)

Das Buch ist allerdings nicht ein theoretisches Lehrbuch,
und wer rasch eine Antwort auf ganz bestimmte Fragen
sucht, wird etwas ratlos darin blattern massen. Es ist das
Vermachtnis einer Frau, die immer wieder die inneren Reich-
timer dementer Menschen entdeckt hat und uns ermutigen
und etwas anleiten mochte, uns ebenfalls auf solche Entde-
ckungsreisen zu machen.

Danuta Lipinska

Menschen mit Demenz personzentriert beraten —
Dem Selbst eine Bedeutung geben

Verlag Hans Huber, Bern, 2010, 144 Seiten,. CHF 42.-
ISBN: 978-3-456-84833-4



. Aus dem «Marketingdrehbuch» von «palliative ch»

Als Grundlage fur die geplante Weiterentwicklung von «palliative ch» haben wir
zunachst die bislang erbrachten Dienstleistungen und deren wichtigsten Vorteile
fir unsere Mitglieder erfasst.

Walter Brunner

Aus dem «Marketingdrehbuch»

von «palliative ch»

Die Dienstleistungen haben wir in folgenden Gruppen zu-

sammengefasst:

— Arbeitsgruppe Ausbildung: Definition der Lernziele und
Kompetenzen fir die Ausbildungslandschaft Palliative
Care in der Schweiz.

— Arbeitsgruppe Forschung: gemeinsame Forschungspro-
jekte in Palliative Care; Vorbereitung fiir das vom Bund
neu geschaffene Nationale Forschungsprogramm zum
Lebensende.

— Arbeitsgruppe Qualitat: Definition von Qualitatskrite-
rien fir Palliative Care in unterschiedlichen Arten von
Institutionen.

— Arbeitsgruppe Tarife: Vorbereitung fir Verhandlungen
mit dem Ziel gerechter Vergttungen fur alle Leistungs-
erbringer.

— Bigorio: Best-practice-Empfehlungen zu diversen Symp-
tomen in der Palliative Care.

— Informationsangebote: www.palliative.ch — die Arbei-
ten fur den Neustart unseres Internetauftrittes laufen
zurzeit auf Hochtouren.

— Lobbyarbeit inklusive «Koalition pro palliative care»:
Die erste Deklaration von pro palliative care ist in der
Endphase der Vorbereitung. Darin soll auf den sich ab-
zeichnenden Mangel an Hausarzten und Pflegepersonal
hingewiesen werden, der den Wunsch, am Ort seiner
Wahl sterben zu kénnen, illusorisch machen kénnte.

— Mitwirkungs- und  Mitbestimmungsmoglichkeiten:
Moglichkeit, berufliche Kompetenzen und Erfahrungen
durch aktives Mitwirken (z. B. in unseren Arbeitsgrup-

Nachrichten palliative ch

pen) zu vertiefen.

— PR-Aktivitaten: «palliative ch» verdffentlicht regelma-
ssig Medienmitteilungen (z. B. pro palliative care, Neu-
start www.palliative.ch, Jahrestagung).

— Veranstaltungen: Die diesjahrige Jahrestagung am 1./2.
Dezember in Biel wird sich mit dem wichtigen Thema
der Vernetzung beschéaftigen. Mitglieder profitieren da-
bei von einem Preisvorteil bis zu 60 Franken.

— Schweizerischer Verein fur Qualitat in Palliative Care
(SQPQ): «palliative ch» definiert die Kriterien, die der
neu gegriindete Verein fur die Vergabe der Qualitatsla-
bel in Palliative Care verwenden wird.

— Zeitschrift palliative-ch: Themenspezifische und qualita-
tiv hochstehende Fachartikel wie in der vorliegenden
Nummer zur Multikulturalitat und Informationen zur
Palliativszene Schweiz.

Da die erbrachten Dienstleistungen ein wesentliches Element
unserer Marketingstrategie bilden, fihren wir in diesem
Sommer eine reprasentative Mitgliederbefragung durch. Ziel
ist es, zu erfahren, wie die Mitglieder das aktuelle Dienstleis-
tungsangebot bewerten. Im Hinblick auf die gewlnschte Re-
prasentativitdt wurde aus dem gesamten Mitgliederbestand
eine Stichprobe von rund 600 Mitgliedern selektioniert, de-
nen ein strukturierter Fragebogen zugestellt worden ist. Die
Resultate der Mitgliederbefragung fliessen in den Entwick-
lungsprozess von «palliative ch» ein und werden zu gegebe-
ner Zeit in der Zeitschrift palliative-ch veréffentlicht.

Wir bedanken uns an dieser Stelle herzlich bei Frau
Sonja Regenhold fiir ihre Bereitschaft, die Planung, Durch-
fuhrung und Auswertung dieses umfangreichen Markt-
forschungsprojekts im Rahmen ihrer Diplomarbeit in Pfle-
gemanagement FH an der Hamburger Fernhochschule zu
Ubernehmen und damit einen persénlichen Beitrag zur
Weiterentwicklung von «palliative ch» zu leisten. Wir sind
gespannt auf die Ergebnisse.

Inserat

Palliative Care und Ethik

In der Palliative Care treten ethisch heikle
Entscheidungssituationen besonders hau-
fig auf. Entsprechend hoch sind die An-
forderungen an die Behandlungsteams.
Einige Stichworte hierzu sind: Interdiszip-
linaritat, Urteilsunfahigkeit, unterschiedli-
che Kulturen und Wertvorstellungen, Zeit- & Kostendruck,
Konflikte im Team, ,schwierige” Patientinnen oder Angeho-
rige, Umgang mit Suizidwinschen, Scham und Ekel.

Wir vermitteln praxisnahe Ethikkompetenz, die im pflege-
rischen und medizinischen Arbeitsalltag konkret umgesetzt
werden kann. In folgendem Kurs erlernen Sie Methoden, die

den Umgang mit belastenden Situationen (auch in der Palli-
ative Care) erleichtern. Sie zeigen u.a. auf, was hinter einem
~unguten Bauchgefthl” steckt, oder wie sich Differenzen im
Team produktiv fir die Entscheidungsqualitat nutzen lassen.

Certificate of Advanced Studies, Beginn 25.02.2011:
Ethische Entscheidungsfindung im Gesundheitswesen

www.dialog-ethik.ch/nd_d.php
o9

n w Fachhochschule Nordwestschweiz
Hochschule fiir Soziale Arbeit

alALDG ETHIK

rrterclnriplinanes bmditut
fur Fibik im Geussdheitisinr
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. Extraits du «Scénario marketing» de palliative ch Nouvelles palliative ch

Comme base pour le développement prévu de palliative ch, nous avons, dans
un premier temps, recensé les prestations offertes jusqu’ici avec leurs principaux
avantages pour nos membres.

fessionnelles en collaborant activement (par exemple

Walter Brunner au sein de nos différents groupes de travail).
. , . . — Relations publiques: palliative ch publie régulierement
Extraits du «Scénario marketlng» des communiqués de presse (p. ex. pro palliative care,
.. nouveau départ www.palliative.ch, Journée annuelle).
de palllatlve ch — Manifestations: La Journée annuelle 2010 les 1 et 2 dé-

cembre a Bienne sera consacrée au sujet d'importance
de «la mise en réseau». Nos membres y profitent d'une

Nous avons résumé ces prestations dans les groupes sui- réduction allant jusqu’a CHF 60-.
vants: — Association Suisse pour la qualité en Soins Palliatifs AS-
QSP: palliative ch définit les critéres que I'association
— Groupe de travail Formation: Définition des objectifs nouvellement fondée utilisera en vue de I'attribution du
d’apprentissage et des compétences requises pour les Label de qualité en soins palliatifs.
formations en soins palliatifs en Suisse. - Revue palliative-ch: Articles de qualité sur des sujets
— Groupe de travail Recherche: Projets communs de spécifiques tels que, dans I'édition présente, la multi-
recherche en soins palliatifs; préparation en vue du pro- culturalité; informations concernant sur le monde des
gramme national de recherche sur la fin de la vie créé, soins palliatifs en Suisse.

récemment par la Confédération.
— Groupe de travail Qualité: Définition de criteres de ~ Comme les prestations fournies représentent un élément es-
qualité pour les soins palliatifs dans diverses sortes  sentiel de notre stratégie de marketing, nous réalisons, cet
d'institutions. été, une enquéte représentative auprés de nos membres,
Groupe de travail Tarifs: Préparation en vue de négo-  afin de savoir, comment nos membres évaluent nos presta-
ciations avec |'objectif de remboursements équitables  tions actuelles. Pour obtenir une représentativité suffisante,

pour tous les prestataires de services. nous avons donc envoyé un questionnaire structuré a 600
— Bigorio: des recommandations «Best practice» pour di-  de nos membres. Les résultats de cette enquéte influence-
vers symptdmes en soins palliatifs. ront le développement de palliative ch et seront publiés en

— Des offres en matiére d’information: www.palliative.ch.  temps voulu dans la revue palliative-ch.
Nous travaillons d'arrache- pied pour la mise a jour de

notre site internet. Nous profitons ainsi de I'occasion pour remercier trés cordi-
— Travail de lobby, y compris «Coalition pro palliative  alement Madame Sonja Regenhold et de bien vouloir, dans
care»: Les préparatifs en vue de la premiére déclara- le cadre de son travail de dipldme en gestion des soins FH a

tion de pro palliative care sont quasi terminés. Ony  I'école supérieure a distance de Hambourg, préparer, réaliser
fera remarquer le manque de médecins de famille et de et évaluer, cet important projet de marketing. Elle a ainsi ap-
personnel soignant qui est en train de se profiler et qui  porté sa contribution personnelle au développement de pal-
pourrait rendre illusoire le souhait de mourir a I'endroit  liative ch. Nous sommes curieux d’en connaitre les résultats.
de son choix.

— Possibilités de collaboration et de participation: Possibi-
lité d'approfondir les compétences et expériences pro-

Commande d’abonnement palliative-ch

Je désire m‘abonner a palliative-ch

Individuels : CHF 60.— EUR 50.—
Institutions: CHF 80.— EUR 70.—

o Nom Prénom

g

~ Rue NPA/Localité

m

= Date Signature

S

g Envoyer a

K palliative-ch

g Hirstigstr. 13, 8451 Kleinandelfingen
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. Estratti della «strategia del marketing» di palliative ch

Come base per il previsto sviluppo di palliative ch abbiamo, in un primo tempo,
recensito le prestazioni erogate finora ed i loro principali vantaggi per i nostri
soci.

Walter Brunner

Estratti della «strategia del marketing»

di palliative ch

Abbiamo riassunto queste prestazioni nei gruppi seguenti:

— Gruppo di lavoro Formazione: Definizione degli obietti-
vi d'apprendimento e delle competenze richieste per le
formazioni in cure palliative in Svizzera.

— Gruppo di lavoro Ricerca: progetti comuni di ricerca in
cure palliative; preparazione in vista del programma na-
zionale di ricerca sulla fine della vita creato recentemen-
te dalla Confederazione.

— Gruppo di lavoro Qualita: Definizione di criteri di quali-
ta per le cure palliative nei diversi tipi distituzioni.

— Gruppo di lavoro Tariffe: Preparazione in vista di tratta-
tive aventi I'obiettivo d’eque remunerazioni per tutti i
fornitori di prestazioni.

— Bigorio: Raccomandazioni di «Best practice» per diversi
sintomi nelle cure palliative.

— Offerte d'informazioni: www.palliative.ch. | lavori per il
nostro nuovo sito internet proseguono a pieno regime.

— Lavoro di lobbying, inclusa la «coalizione pro palliative
carex: i preparativi in vista della prima dichiarazione di
pro palliative care sono quasi terminati. Vi si fara rimar-
care la mancanza di medici di famiglia e di personale
curante che si sta delineando e che potrebbe rendere il-
lusorio il desiderio di morire nel luogo di propria scelta.

— Possibilita di collaborazione e di partecipazione: Pos-
sibilita d'approfondire le competenze e le esperienze

Notizie palliative ch

professionali grazie ad una collaborazione attiva (per
esempio nei gruppi di lavoro).

— Relazioni pubbliche: palliative ch pubblica regolarmente
dei comunicati stampa (ad esempio pro palliative care,
rilancio di www.palliative.ch, Giornate annuali).

— Manifestazioni: la giornata annuale 2010 che si terra
a Bienne il 1 e 2 dicembre sara dedicata all'importante
tema del lavoro in rete. | nostri soci possono approfitta-
re d'una riduzione del prezzo fino a CHF 60.--.

— Associazione svizzera per la qualita in cure palliative
ASQPC: palliative ch definisce i criteri che I'associazio-
ne, fondata di recente, utilizzera per I'attribuzione del
label qualita in cure palliative.

— Rivista palliative-ch: articoli di qualita su temi specifi-
ci, come nel numero attuale sulla multiculturalita; in-
formazioni riguardanti il mondo delle cure palliative in
Svizzera.

Dal momento che le prestazioni fornite rappresentano un
elemento essenziale della nostra strategia di marketing, stia-
mo realizzando, quest’estate, un'inchiesta rappresentativa
tra i nostri soci per sapere come valutano I'attuale offerta di
servizi. Per ottenere una rappresentativita sufficiente, abbia-
mo inviato un questionario strutturato a 600 soci. | risultati di
questa inchiesta influenzeranno lo sviluppo di palliative ch e
saranno resi noti a tempo debito su palliative-ch.

Cogliamo I'occasione per ringraziare sentitamente la si-
gnora Sonja Regenhold per aver voluto, nell’ambito del suo
lavoro di diploma in gestione delle cure FH alla scuola supe-
riore a distanza d’Amburgo, preparare, realizzare e valutare
quest’importante progetto di marketing. La signora Regen-
hold porta cosi il suo contributo personale allo sviluppo di
palliative ch. Siamo curiosi di conoscerne i risultati.

Sottoscrizione abbonamento palliative-ch
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Desidero abbonarmi a palliative-ch

Individuale: CHF 60.— EUR 50.-
Istituzioni: CHF 80.— EUR 70.—-
Cognome Nome

Via NAP/Luogo

Data Firma

Inviare a

palliative-ch
Hirstigstr. 13, 8451 Kleinandelfingen




. Le Label suisse pour la Qualité dans les Soins Palliatifs

Le 16 mars 2010 a été fondée a Berne |'"Association Suisse pour la Qualité dans
les Soins Palliatifs (ASQSP) ou Schweizerischer Verein fur Qualitat in Palliative Care
(SQPQ).

PD Dr. med. Christoph Cottier'
Le Label suisse pour la Qualité dans les
Soins Palliatifs

Dans ses statuts, la nouvelle Association s'est donnée les

buts suivants:

— Créer et attribuer un label suisse pour la reconnaissance
de la qualité dans les soins palliatifs;

— Faire contrdler sur place par des auditeurs compétents
la qualité des prestations des services ambulatoires/mo-
biles et stationnaires de soins palliatifs;

— Publier périodiguement une liste des institutions et des
services reconnus possédant le label.

Ce qui s'était passé jusque la...

Le controle de la qualité a une longue tradition au sein de
I’Association Suisse de médecine et de soins palliatifs (pallia-
tive ch). Entre 1988 et 2001 de premiers standards ont été
élaborés. Le Groupe de travail Qualité y définissait des crité-
res de qualité qui ont constitué la base de trois audits-pilote
au cours des années 2006 a 2009. Ces audits ont été réalisés
en étroite collaboration avec la Fondation sanaCERT Suisse,
Schweizerische Stiftung fur Zertifizierung der Qualitatssiche-
rung im Gesundheitswesen.

Pourquoi une nouvelle association?
Une institution autonome permet d'élargir la base pour I'at-
tribution du label. Ainsi, en plus de palliative ch, nous avons
actuellement également comme membres collectifs de I’AS-
QSP/SQPC la Ligue suisse contre le cancer et Curaviva.
L'association s'est aussi donnée pour but que le controle de
la qualité reste confié a des personnes directement engagées
dans les soins palliatifs et ne soit pas délégué a une institution
d’Etat. Cela en fait ne pourra étre assuré que si I'ASQSP/SQPC
est soutenue par un nombre élevé de membres.

Tableau 1 Le comité de I"’ASQSP/SQPC

— Christoph Cottier, médecin, Berne

— Steffen Eychmdller, médecin, St.Gall

— Sylviane Bigler, infirmiére, Vaud

— Luisella Manzambi — Maggi, infirmiére, Tessin

— Catherine Hoenger, infirmiere, Administration
cantonale, Vaud

— Christoph Schmid, curaviva, Berne

— Brigitte Baschung, MPH,
Ligue suisse contre le cancer, Berne

palliative-ch Nr.3/2010

1 Président ASQSP/SQPC

»
o

Nouvelles palliative ch

L'insertion dans la Stratégie nationale en matiere de
soins palliatifs 2010 — 2012
En octobre 2009, I'OFSP et la CDS ont publié le rapport sur
la Stratégie Nationale en matiére de soins Soins Palliatifs (1).
Il contient une analyse des soins palliatifs offerts en Suisse et
fait entre autres remarquer le caractére encore insuffisant du
controle de la qualité des prestations en soins palliatifs.
L'OFSO et la CDS accordent a I'ASQSP/SQPC un finance-
ment initial pour les années 2010 et 2011. Cela facilite la créa-
tion des structures indispensables a un controle professionnel
de la qualité des soins palliatifs dans I'ensemble de la Suisse.

Pourquoi des critéres de qualité et des audits?

La qualité des prestations médicales et infirmiéres n’est pas
facile a mesurer. Dans I'industrie, on contréle en fin de la
ligne de production si le produit final, une vis métallique par
exemple, correspond au référentiel standardisé. Dans le do-
maine de la santé, on ne peut pas se contenter d'une qualité
uniquement basée sur le résultat. Il s'agit d'évaluer des acti-
vités trés complexes»dont dépendent le bien-étre physique
et psychique de personnes humaines.

La méthode qui a fait ses preuves dans le domaine de
la santé releve d'une part de critéres de qualité clairement
définis et d'autre part de pairs qui contrélent si ces standards
sont atteints. Les pairs sont des auditeurs et auditrices qui
travaillent dans le méme domaine que I'organisation audi-
tionnée. Ainsi le domaine des soins infirmiers est controlé
par des professionnels des soins infirmiers, le domaine mé-
dical par des médecins, la direction de I'entreprise par des
spécialistes de I'administration.

Les criteres de qualité sont formulés de facon a donner
une marge suffisante pour pouvoir respecter la culture locale.
Ainsi il est par exemple demandé que ... tous les soignants
prennent part régulierement aux rapports et colloques inter-
professionnels... (critére 30 pour les institutions stationnai-
res spécialisées en soins palliatifs). L'institution demeure libre
dans sa maniére concréte de réaliser ce critére.

L'équipe d'audition est généralement sur place durant
une journée entiére. Elle interviewe des personnes et exa-
mine des documents.

Cela méne a une situation «win-win», car en visitant une
autre institution de soins palliatifs, I'expert recoit d'impor-
tantes impulsions qui lui permettront d’améliorer la qualité
dans sa propre institution.

Qui définit les critéres de qualité?

Le Groupe de travail Qualité de palliative ch a élaboré une
premiére collection de critéres pour des institutions station-
naires de soins aigus spécialisées (la liste dite A). Cette liste
a été adoptée par le comité de palliative ch le 17 juin 2010.
Une liste B pour des équipes mobiles spécialisées de deuxie-
me ligne nattend plus que sa rédaction finale, de méme
gu’une liste C destinée aux soins palliatifs dans des insti-
tutions de soins de longue durée. 'ASQSP/SQPC ne définit
donc pas ces criteres elle-méme, mais reprend les critéres
adoptés par palliative ch.
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Le tableau 2) énumere a I'aide de la liste A les domaines
pour lesquels des critéres de qualité ont été définis. Ceux-
ci sont compatibles avec les recommandations internatio-
nales, telles qu'elles ont été publiées en 2009 et 2010 par
exemple dans le White paper on Standards and Norms for
Hospice and Palliative Care in Europe (2).

Comment devenir auditeur, auditrice?

Peuvent étre auditrices ou auditeurs des personnes tra-
vaillant dans des établissements de soins palliatifs, qui ont
une longue expérience en la matiére et qui remplissent un
poste de cadre. Ces derniéres années un certain nombre
d’auditrices et d'auditeurs ont déja été formés, qui sont
maintenant a la disposition de I'ASQSP. Afin toutefois
d'étre en mesure de visiter tous les établissements de soins
palliatifs en Suisse qui s'inscrivent pour un audit, un nom-
bre plus élevé d'auditrices et d'auditeurs est nécessaire.
A l'avenir, des cours de formation seront donc organisés
plusieurs fois par année. Les personnes intéressées vou-
drons bien s'annoncer auprés du secétariat de I"’ASQSP/
SQPC (voir I'adresse en fin d'article) qui pourra donner les
renseignements désirés.

Tableau 2: Apercu des domaines évalués dans des
institutions stationnaires de soins palliatifs:

— L'évaluation générale, le patient,

— la prise en charge et I'accompagnement,

— les droits du patient,

— la prise en charge médicale,

— les thérapies, I'accompagnement spirituel,

— la collaboration interprofessionnelle,

— le travail en équipe,

— l'information et I'intégration des proches,

— la collaboration dans le réseau de soins,

— le protocole prévu en cas d'incidents critiques

Qui organise les audits et qui en rédige le rapport?
L'audit lui-méme sur place est réalisé par une organisation
d’audits partenaire. Ces organisations travaillent profes-
sionnellement dans le domaine de la qualité et sont accré-
ditées a cet effet. L'organisation partenaire assure le dé-
roulement réglementaire de I'audit et en rédige le rapport.
Celui-ci se fonde exclusivement sur I'évaluation donnée
par les pairs, les auditrices et auditeurs de I'’ASQSP/SQPC.
Le rapport est ensuite donné en consultation auprés des
auditrices et des auditeurs, puis auprés de |'établissement
de soins palliatifs visité.

Qui décide de I'attribution du label?

Le rapport de I'audit est présenté au comité de I’ASQSP/
SQPC, et»celui-ci décide alors de I'attribution du label sur la
base de criteres notifiés dans un reglement.

Nouvelles palliative ch

Quelle est la durée de validité du label?
Le label est valable pour trois ans. Pour renouveler le label un
nouvel audit sur place est nécessaire.

Ou et comment s’inscrire pour un audit?

Le secrétariat envoie donc une formule d'inscription qui énu-
meére les conditions nécessaires pour un audit et décrit le
chemin a suivre. Le comité de I'’ASQSP/SQPC décide de I'ins-
cription. Le secrétariat en informe |'établissement et propose
des dates pour I'audit et les noms des auditrices et auditeurs.
L'établissement peut refuser des auditrices ou auditeurs qui
ne lui conviennent pas.

Que colite un audit?

La redevance comprend pour I'essentiel les honoraires des
auditrices et auditeurs et la rétribution de |'organisation
d'audits partenaire. Ces frais s'éléevent a plusieurs milliers
de francs et dépendent aussi de I'importance de I'établisse-
ment. La hauteur de la redevance est déterminée a nouveau
chaque année. Le secrétariat de I'ASQSP/SPQC renseigne.

Comment devenir membre de I’ASQSP/SPQC?

II suffit d'un courriel ou d'un téléphone au secrétariat pour
demander la formule d'inscription. Actuellement la cotisa-
tion annuelle est de CHF 20.— pour les membres individuels
et de CHF 200.- pour les membres collectifs.

Qui donnera d'autres renseignements

Le site internet www.palliative.ch donne des informations
sur I'organisation, les contacts et les fondements normatifs
de I'ASQSP/SQPC. Des informations peuvent également
s'obtenir aupres du secrétariat ainsi qu’auprés des membres
du comité (voir le tableau 1). Les publications de I"’ASQSP/
SQPC sur I'assurance de la qualité peuvent s’obtenir en fran-
cais, en allemand et partiellement en italien.

Association Suisse pour la Qualité dans
les Soins Palliatifs

Schweizerischer Verein fur Qualitat in Palliative Care
Secrétariat (Directeur: Walter Brunner)

Dorflistrasse 50, 8050 Zurich,

Tél: 044 240 16 21 www.palliative.ch

Littérature:

1) Stratégie nationale en matiere de soins palliatifs, édité par I'OFSP
(Office fédéral de la santé publique) et la CDS (Conférence suisse
des directrices et directeurs de la santé), octobre. Source:
www.bundespublikationen.admin.ch. Article no:316.715.d/f

2) White paper on Standards and norms for hospice and palliative
care in Europe,. EJPC, Part |: 2009:16, 278-289, Part Il 2010:17,
22-33.
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Am 18. Marz 2010 wurde in Bern der Schweizerische Verein fur Qualitat in Pal-
liative Care (SQPC), Association Suisse pour la Qualité dans les Soins Palliatifs
(ASQSP) gegriindet.

Einbettung in die Nationale Strategie Palliative Care

PD Dr. med. Christoph Cottier’ 2010-2012
. . Das BAG und die GDK haben im Oktober 2009 den Bericht
Das Schweizer Label fur zur Nationalen Strategie Palliative Care verdffentlicht (1). Er
e .. enthélt eine Analyse der Versorgung in der Schweiz. Dabei
Qualltat in Palliative Care wird auf die bisher unzureichende Qualitatssicherung von

Palliative-Care-Leistungen aufmerksam gemacht.
Der SQPC/ASQSP erhélt vom BAG und der GDK eine

Was bisher geschah... Anschubfinanzierung fur die Jahre 2010 und 2011. Damit
Der Verein hat sich in den Statuten drei Hauptziele gesteckt: ~ wird die Schaffung von Strukturen erleichtert, die fir die
- Ein schweizerisches Label fiir die Anerkennung der Qua-  gesamtschweizerische und professionelle Uberprifung der

litdt in der Palliative Care zu schaffen und zu verleihen, Quialitat im Bereich der Palliative Care unerlasslich sind.
— die Leistungsqualitat stationarer und mobiler Einrichtun-

gen fur Palliative Care durch kompetente Auditorinnen ~ Warum Qualitatskriterien und Audits?

und Auditoren vor Ort Gberprifen zu lassen, und Die Qualitat medizinischer und pflegerischer Leistungen
— periodisch eine Liste der mit dem Label ausgezeichne- st nicht einfach zu messen. In der Industrie wird am Ende
ten Einrichtungen und Dienste zu veroffentlichen. einer Produktionskette Uberprift, ob das Endprodukt, bei-

spielsweise eine Metallschraube, den Standardvorgaben
Die Qualitatssicherung hat in der Gesellschaft fur Palliati-  entspricht. Im Gesundheitsbereich kann man sich nicht auf
ve Medizin, Pflege und Begleitung der Schweiz (palliative  diese Art der Ergebnisqualitat beschranken. Es geht um die
ch) eine lange Tradition. 1988 bis 2001 wurden erste Stan-  Beurteilung von komplexen Ablaufen und um das leibliche
dards entwickelt. Die Arbeitsgruppe Qualitat legte Quali-  und seelische Wohl von Menschen.
tatskriterien fest, welche die Grundlage fur drei Pilotaudits Im Gesundheitswesen hat sich eine Methode bewahrt,
in den Jahren 2006 bis 2009 bildeten. Die Audits wurden  die einerseits auf klar festgelegten Qualitatsstandards und
in enger Zusammenarbeit mit sanaCERT, der Schweizeri-  andererseits auf der Uberprifung der Erfillung dieser Stan-
schen Stiftung fur Zertifizierung der Qualitatssicherung im  dards durch Peers basiert. Peers sind Auditoren und Audi-

Gesundheitswesen, durchgefuhrt. torinnen, die im gleichen Bereich wie die auditierte Einrich-
tung beruflich tatig sind. So wird der Bereich der Pflege
Warum ein neuer Verein? durch Fachleute aus der Pflege, der arztliche Bereich durch

Die eigenstandige Vereinsstruktur erlaubt es, die Trager-  Arzte und die Unternehmensfiihrung durch Spezialisten

schaft fur die Label-Vergabe auszudehnen. So sind zurzeit  aus der Verwaltung tberpruift.
neben palliative ch auch die Krebsliga Schweiz und Curavi- Die Qualitatskriterien sind so formuliert, dass sie der Ein-
va Kollektivmitglieder des SQPC/ASQSP. richtung gentigend Spielraum geben und so lokale Kultu-
Der Verein hat auch das Ziel, dass die Uberpriifung der  ren respektieren. So wird beispielsweise gefordert, dass...
Qualitat Aufgabe der direkt in Palliative Care engagierten  samtliche Pflegenden regelmdssig an interprofessionellen
Personen bleibt und nicht an eine staatliche Organisation =~ Besprechungen und Rapporten... teilnehmen (im Kriteri-
delegiert wird. Dies kann nur erreicht werden, wenn der  um 30 fur die in Palliative Care spezialisierten stationaren
SQPC/ASQSP von einer grossen Zahl von Mitgliedern un-  Akuteinrichtungen). Die Einrichtung ist frei, wie sie diese
terstltzt wird. Vorgabe genau umsetzt. Das Audit-Team ist in der Regel
wahrend eines ganzen Tages vor Ort, fihrt Interviews und

prift Dokumente.

Es entsteht eine Art «Win-win»-Situation, indem der

Tabelle 1 Vorstand SQPC/ASQSP Peer oder die Auditorin durch den Besuch einer anderen
Einrichtung fur Palliative Care wesentliche Impulse erhélt,

— Christoph Cottier, Arzt, Bern die ihm oder ihr zeigen, wie im eigenen Betrieb die Qualitat

— Steffen Eychmiller, Arzt, St.Gallen verbessert werden kann.

— Sylviane Bigler, Pflegefachfrau, Waadt

— Luisella Manzambi-Maggi, Pflegefachfrau, Tessin Wer bestimmt die Qualitatskriterien?
=] — Catherine Hoenger, Pflegefachfrau, Die Arbeitsgruppe Qualitdt von «palliative ch» hat eine
8 Kantonale Verwaltung, Waadt erste Sammlung von Kriterien flr spezialisierte stationare
": — Christoph Schmid, curaviva, Bern Einrichtungen im Akutbereich (die sog. Liste A) erarbeitet.
= — Brigitte Baschung, MPH, Diese Liste wurde am 17. Juni 2010 vom Vorstand von
S Schweizerische Krebsliga, Bern «palliative ch» genehmigt. Eine Liste B fir mobile spezi-
,%: alisierte Zweitliniendienste ist kurz vor der Endredaktion,
= ebenso eine Liste C fur Palliative Care in Langzeiteinrich-
2 1 Prisident SQPC/ASQSP tungen. Der SQPC/ASQSP bestimmt also diese Kriterien

e
-]
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nicht selbst, sondern diese werden von der Dachorganisa-
tion «palliative ch» in Kraft gesetzt. Die Tabelle 2) zeigt am
Beispiel der Liste A, fir welche Bereiche Qualitatskriterien
erarbeitet wurden. Sie halten sich an internationale Richtli-
nien, wie sie zum Beispiel im White Paper on Standards and
Norms for Hospice and Palliative Care in Europe 2009 und
2010 veroffentlicht wurden (2).

Wie wird man Auditorin, Auditor?

Als Auditorinnen oder Auditoren kommen Personen in
Frage, die beruflich in Einrichtungen der Palliative Care ar-
beiten, Gber Jahre in diesem Bereich tatig waren und eine
leitende Funktionen innehaben. In vergangenen Jahren
sind schon einige Auditorinnen und Auditoren ausgebildet
worden, die SQPC zur Verfligung stehen. Um aber alle Ein-
richtungen der Palliative Care in der Schweiz, die sich fur
ein Audit anmelden, auch besuchen zu kénnen, braucht es
eine grossere Zahl von Auditorinnen und Auditoren. Aus-
bildungskurse werden in Zukunft tageweise mehrmals im
Jahr durchgefuhrt werden. Interessierte melden sich bei der
Geschaftsstelle SQPC/ASQSP (Adresse unten), die weitere
Auskunfte erteilen kann.

Tabelle 2

Ubersicht der Bereiche, die bei stationdren Einrich-
tungen der Palliative Care beurteilt werden:

— Gesamtbeurteilung Patient,

— Therapie und Begleitung,

— Patientenrechte,

— Arztliche Behandlung,

— Therapien, Seelsorge,

— Interprofessionelle Zusammenarbeit,,

— Arbeiten im Team,

— Information und Einbezug der Angehérigen,
— Zusammenarbeit im Versorgungsnetz,

— Umgang mit kritischen Zwischenfallen.

Wer organisiert die Audits und wer verfasst den
Audit-Bericht?

Die eigentliche Durchfihrung der Audits vor Ort wird durch
eine Partner-Audit-Organisation Ubernommen. Diese Orga-
nisationen sind professionell im Qualitatsbereich tatig und
fur diese Arbeit amtlich akkreditiert. Die Partnerorganisati-
on sorgt fur den regulédren Ablauf des Audits und verfasst
den Audit-Bericht, der allein auf der Beurteilung durch die
Peers, respektive Autorinnen und Auditoren von SQPC/AS-
QSP abstellt. Der Berichtsentwurf geht in einer Vernehm-
lassung zu den Auditorinnen und Auditoren, spéter auch
zur besuchten Palliative-Care-Einrichtung.

Wer entscheidet liber die Vergabe des Labels?

Der Bericht Uiber das Audit wird dem Vorstand des SQPC/AS-
QSP vorgelegt. Dieser entscheidet Gber die Vergabe des Labels
gemass den reglementarisch festgelegten Anforderungen.

Nachrichten palliative ch

Wie lange ist ein Label giiltig?
Das Label ist drei Jahre gultig. Fur die Erneuerung des La-
bels ist ein erneutes Audit vor Ort notwendig.

Wo und wie kann man sich fiir ein Audit anmelden?
Die Geschaftsstelle gibt ein Anmeldeformular ab, das die
Anforderungen fur ein Audit und das weitere Vorgehen auf-
listet. Der Vorstand SQPC/ASQSP entscheidet Uber die An-
meldung. Die Geschaftsstelle orientiert die Einrichtung und
macht Vorschldge fur das Datum des Audits und die Namen
der Auditorinnen und Auditoren. Die Einrichtung kann ihr
nicht genehme Auditorinnen und Auditoren zurtickweisen.

Was kostet ein Audit?

Die GebUhr ergibt sich zur Hauptsache aus den Honoraren
fir Auditoren und der Abgeltung der Partner-Audit-Orga-
nisation. Die Kosten belaufen sich auf mehrere Tausend
Franken und sind nach Grésse des Betriebs abgestuft. Die
Gebuhren werden jedes Jahr neu berechnet und sind bei
der Geschaftsstelle SQPC/ASQSP zu erfragen.

Wie wird man Mitglied von SQPC/ASQSP?

Eine E-Mail oder ein Telefon an die Geschaftsstelle gentgt,
um das Anmeldeformular anzufordern. Die Einzelmitglied-
schaft kostet zurzeit CHF 20.—, die Kollektivmitgliedschaft
CHF 200.- pro Jahr.

Wer gibt auf weitere Fragen Auskunft?

Die Internetplattform/homepage www.palliative.ch infor-
miert Uber die Organisation, Kontakte und die normativen
Grundlagen des SQPC/ASQSP. Voraussichtlich wird ab Au-
gust 2010 SQPC/ASQSP im Fachportal der neuen Website
von «palliative ch» in der Rubrik «Standards» im Bereich
Qualitat zu finden sein. Auskunft geben gerne die Ge-
schaftsstelle und alle Mitglieder im Vorstand (siehe Tabel-
le 1). Die Publikationen zur Qualitatssicherung von SQPC/
ASQSP sind sowohl in deutscher wie auch in franzdsischer
Sprache erhaltlich, zum Teil auch auf Italienisch.

Schweizerischer Verein flir Qualitat in Palliative Care
Association Suisse pour la Qualité dans les Soins Palliatifs
Geschaftsstelle (Leiter: Walter Brunner)

Dorflistrasse 50, 8050 Zurich,

Tel 044 240 16 21 www.palliative.ch

Literatur:

1) Nationale Strategie Palliative Care 2010-2012. Herausgeber BAG
(Schweizerisches Bundesamt fir Gesundheit) und GDK (Schweizeris-
che Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direk-
toren). Oktober 2009. Bezugsquelle: www.bundespublikationen.
admin.ch. BBL-Artikelnummer:316.715.d/f

2) White Paper on standards and norms for hospice and palliative care
in Europe, EJPC, Part I: 2009:16, 278-289, Part Il 2010:17, 22-33.



. Il label svizzero per la Qualita nelle Cure Palliative

Il 16 marzo 2010 é stata fondata a Berna «l’Association Suisse pour la Qualité
dans les Soins Palliatifs (ASQSP) ou Schweizerischer Verein fur Qualitat in Palliative
Care (SQPQC)».

PD Dr. med. Christoph Cottier’

Il label svizzero per la Qualita nelle Cure Palliative

Nei suoi statuti, la nuova Associazione si & dotata degli obiet-

tivi seguenti:

— creare e attribuire un label svizzero per il riconoscimen-
to della qualita nelle cure palliative;

— far controllare sul posto da parte d'auditori competen-
ti la qualita delle prestazioni dei servizi ambulatoriali /
mobili e stazionari di cure palliative;

— pubblicare periodicamente una lista delle istituzioni e
dei servizi riconosciuti in possesso del label.

Cosa é successo fino ad ora ...

Il controllo della qualita ha una lunga tradizione in seno
all'’Associazione Svizzera di Medicina e Cure Palliative (pal-
liative ch). Tra il 1988 e il 2001 sono stati elaborati i primi
standards. Il Gruppo di lavoro Qualita vi definiva dei criteri di
qualita che hanno costituito la base di tre audits piloti con-
dotti nel corso degli anni dal 2006 al 2009. Questi audits
sono stati realizzati in stretta collaborazione con la Fondazio-
ne sanaCERT Svizzera, Schweizerische Stiftung fur Zertifizie-
rung der Qualitatssicherung im Gesundheitswesen.

Perché una nuova associazione?

Un’istituzione autonoma permette d'estendere la base per
I'attribuzione del label. Cosi, oltre a palliative ch, abbiamo
attualmente come membri collettivi dell’ASQSP/SQPC anche
la Lega svizzera contro il cancro e Curaviva.

L'associazione ha anche |'obiettivo di fare in modo che il
controllo della qualita resti affidato a delle persone diretta-
mente impegnate nelle cure palliative e che non sia delegato
ad un' istituzione statale. Questo puo essere assicurato sola-
mente se I'’ASQSP/SQPC & sostenuta da un numero elevato di

Tabella 1 Il comitato dell’ASQSP/SQPC

— Christoph Cottier, medico, Berna

— Steffen Eychmuiller, medico, San Gallo

— Sylviane Bigler, infermiera, Vaud

— Luisella Manzambi — Maggi, infermiera, Ticino

— Catherine Hoenger, infermiera, Amministrazione
cantonale, Vaud

— Christoph Schmid, curaviva, Berna

— Brigitte Baschung, MPH, Lega svizzera
contro il cancro, Berna

soci.
Integrazione nella Strategia nazionale in materia di
cure palliative 2010 - 2012

palliative-ch Nr.3/2010

1 Presidente ASQSP/SQPC

(%
o

Notizie palliative ch

Nell'ottobre 2009, I'UFSP e la CDS hanno pubblicato il rap-
porto sulla strategia nazionale in materia di cure palliative
(1). Esso contiene un‘analisi delle cure palliative offerte in
Svizzera e, tra le altre cose, fa rimarcare il carattere ancora
insufficiente del controllo della qualita delle prestazioni in
cure palliative.

L'UFSP e la CDS accordano all’ASQSP/SQPC un finanzia-
mento iniziale per gli anni 2010 e 2011. Questo facilita la cre-
azione di strutture indispensabili ad un controllo professionale
della qualita delle cure palliative nell’insieme della Svizzera.

Perché dei criteri di qualita e degli audits?

La qualita delle prestazioni mediche e infermieristiche non
¢ facile da misurare. Nell'industria, alla fine della catena di
produzione si controlla se il prodotto finale, ad esempio
una vite metallica, corrisponde allo standard di riferimento.
Nell'ambito della salute non ci si pud accontentare d'una
qualita basata unicamente sul risultato. Si tratta di valutare
delle attivita molto complesse da cui dipendono il benessere
fisico e psichico delle persone.

II'metodo che ha dato buoni risultati nell'ambito della
salute si basa da una parte su criteri di qualita chiaramen-
te definiti e d'altra parte da peers che verificano se questi
standards sono raggiunti. | peers sono auditori e auditrici
che lavorano nello stesso ambito dell’istituzione che sostiene
I'audit. In questo modo I'ambito delle cure infermieristiche &
controllato da specialisti delle cure infermieristiche, I'ambito
medico da medici e la direzione dell’istituzione da specialisti
dell’amministrazione.

| criteri di qualita sono formulati in maniera da lasciare
un margine sufficiente per poter rispettare la cultura locale.
Ad esempio viene richiesto che... tutti i curanti partecipano
regolarmente ai rapporti e colloqui interprofessionali... (cri-
terio 30 per le istituzioni stazionarie specializzate in cure pal-
liative). L'istituzione resta dunque libera nel come realizzare
concretamente questo criterio.

L'équipe d'audit resta generalmente sul posto durante
una giornata intera. Essa intervista delle persone e esamina
dei documenti.

Questo porta ad una situazione «win-win», poiché visi-
tando un’altra istituzione di cure palliative I'esperto riceve
degli importanti stimoli che gli permetteranno di migliorare
la qualita nella sua stessa istituzione.

Chi definisce i criteri di qualita?
Il Gruppo di lavoro Qualita di palliative ch ha elaborato una
prima raccolta di criteri per le istituzioni stazionarie di cure
acute specialistiche (la cosiddetta lista A). Questa lista & sta-
ta adottata dal comitato di palliative ch il 17 giugno 2010.
Una lista B per le équipes mobili specialistiche di seconda
linea attende la sua redazione finale, cosi come una lista C
destinata alle cure palliative nelle istituzioni di cura di lunga
durata. L'ASQSP/SQPC non definisce dunque da sola i criteri,
ma riprende i criteri adottati da palliative ch.

La tabella 2 enumera con l'aiuto della lista A gli ambiti
per i quali sono stati definiti dei criteri di qualita. Essi sono
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compatibili con le raccomandazioni internazionali, come ad
esempio quelle che sono state pubblicate nel 2009 e 2010
nel White paper on Standards and Norms for Hospice and
Palliative Care in Europe (2)

Tabella 2

Sommario degli ambiti valutati nelle istituzioni stazio-
narie di cure palliative:

— La valutazione generale del paziente,

— la presa a carico e |'accompagnamento,

— i diritti del paziente,

— la presa a carico medica,

— le terapie, I'accompagnamento spirituale,

- la collaborazione interprofessionale,

— il lavoro in équipe,

— l'informazione e l'integrazione dei familiari,
— la collaborazione nella rete delle cure,

— il protocollo previsto in caso d’incidenti critici

Come diventare auditore, auditrice?

Possono essere auditori o auditrici le persone che lavorano
nelle istituzioni di cure palliative, che hanno una lunga espe-
rienza nella materia e che detengono una carica di quadro.
In questi ultimi anni sono gia stati formati un certo numero
d'auditori e auditrici che sono ora a disposizione dell’ASQSP.
Tuttavia, per essere in grado di visitare tutte le istituzioni di
cure palliative in Svizzera che s'iscrivono per un audit, & ne-
cessario un numero piu elevato di queste persone. In futuro
saranno organizzati dei corsi di formazione pit volte all’anno.
Le persone interessate potranno annunciarsi presso il segre-
tariato dell’ASQSP/SQPC (vedi indirizzo alla fine dell’articolo)
che potra fornire le informazioni desiderate.

Chi organizza gli audits e chi ne redige il rapporto?
L'audit stesso sul posto & realizzato da un’organizzazione
d'audit partner. Queste organizzazioni lavorano in manie-
ra professionale nel campo della qualita e sono accreditate
per questa attivita. L'organizzazione partner assicura lo svol-
gimento regolamentare dell’audit e ne redige il rapporto.
Quest'ultimo si fonda esclusivamente sulla valutazione data
dai pari, gli auditori e le auditrici dell’ASQSP/SQPC. Il rappor-
to & in seguito dato in consultazione agli auditori e auditrici e
poi all'istituzione di cure palliative visitata.

Chi decide I'attribuzione del label?

Il rapporto dell’audit & presentato al comitato dell’ASQSP/
SQPC, ed esso decide allora I'attribuzione del label sulla base
di criteri notificati in un regolamento.

Qual’é la durata di validita del label?
Il label & valido per tre anni. Per rinnovare il label & necessario
un nuovo audit sul posto.
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Dove e come iscriversi per un audit?

Il segretariato invia un formulario d'iscrizione che enumera le
condizioni necessarie per un audit e descrive i passi da sequi-
re. Il comitato dell’ASQSP/SQPC decide l'iscrizione. Il segreta-
riato informa l'istituzione e propone delle date per I'audit e i
nomi degli auditori e delle auditrici. Listituzione puo rifiutare
degli auditori o auditrici.

Quanto costa un audit?

La tariffa comprende essenzialmente gli onorari degli auditori
e auditrici e la retribuzione dell’'organizzazione d'audit part-
ner. Questi costi ammontano ad alcune migliaia di franchi e
dipendono anche dall'importanza dell'istituzione. Le tariffe
vengono determinate ogni anno e il segretariato dell’ ASQSP/
SPQC fornisce queste informazioni.

Come diventare socio dell’ASQSP/SPQC?

E sufficiente un’email o una telefonata al segretariato per
domandare il formulario d'iscrizione. Attualmente la quota
annuale é di CHF 20.- per i soci individuali e CHF 200.- per
i soci collettivi.

Chi puo fornire ulteriori informazioni?

Il sito internet www.palliative.ch fornisce le informazioni
sull'organizzazione, i contatti e le basi normative dell’ ASQSP/
SQPC. E possibile anche ottenere delle informazioni presso
il segretariato e presso i membri del comitato (vedi tabella
1). Le pubblicazioni dell’ASQSP/SQPC sull'assicurazione della
qualita possono essere ottenute in francese, tedesco e par-
zialmente in italiano.

Association Suisse pour la Qualité dans les Soins Palliatifs
Schweizerischer Verein flir Qualitat in Palliative Care

Segretariato (Direttore: Walter Brunner)
Dorflistrasse 50, 8050 Zurigo,
Tel: 044 240 16 21 www.palliative.ch

Bibliografia:

1) Strategia nazionale in materia di cure palliative, edita dall’UFSP
(Ufficio federale della sanita pubblica) e la CDS (Conferenza svizzera
delle direttrici e direttori cantonali della sanita), ottobre 2009. Fonte:
www.bundespublikationen.admin.ch. Articolo no:316.715.1

2) White paper on Standards and norms for hospice and palliative
care in Europe,. EJPC, Part I: 2009:16, 278-289, Part Il 201017,
22-33.



. 30. August 2010 — Start der Nationalen Website Palliative Care

Von 2010 bis 2012 wird die Nationale Strategie Palliative Care des Bundes und
der Kantone umgesetzt. Das Nationale Webportal www.palliative.ch gehért zum
«Teilprojekt Sensibilisierung». Mit dem Webportal soll die nationale Anlauf- und
Informationsplattform fur Palliative Care in der Schweiz geschaffen werden: fir
ein breites Zielpublikum, ganz vordringlich fur interessierte Laien und Betroffene,
aber auch fur Fachpersonen und unsere Mitglieder. Geplant sind rund 100 Besu-
cher (unique users) pro Tag.

Dr. Heike Gudat

30. August 2010 — Start der Nationalen
Website Palliative Care

Da «palliative ch» durch weitere Aspekte der Nationalen
Strategie schon stark beansprucht war, hat sich die Sektion
PALLIATIVNETZ BEIDER BASEL fur die Umsetzung des Pro-
jekts anerboten. Als Partner Uberzeugten die Werbeagen-
tur UNA aus Basel und der Webmaster Andreas Weber aus
Zurich, die sich bereits im Bereich Palliative Care profiliert
haben. Die so genannte Kerngruppe Website mit Vertretern
aus BAG (Leitung), «palliative ch» und Sektion Basel koordi-
nierte das Ganze.

Tabelle 1: Ziele der Nationalen Website Palliative Care
Die Website erhéht das Wissen zu Palliative Care in
der Schweizer Bevolkerung. lhre Information zum
Nutzen der Palliative Care ist Uberzeugend und fuhrt
schnell zu bestehenden Angeboten.

Unterziele:

— Einfuhrung des Begriffs «Palliative Care» und
gemeinsames Verstandnis fir deren Ziele

— Verbindlichkeit unter den Akteuren

— Mitgestaltung der 6ffentlichen Diskussion

— Qualitat der Website gemass Empfehlungen von
E-Health Schweiz (www.e-health-suisse.ch)

Die Aufgabe: einmal alles durchschiitteln

Die neue Website erwies sich rasch als umfangreiches Unter-
fangen. Sie sollte nicht nur Inhalte vermitteln, sondern auch
neue Interessengruppen zu Partnern machen und Sponsoren
anbinden. Gleichzeitig ist sie Visitenkarte unserer Fachgesell-
schaft. Sie spiegelt ihre Ziele, Philosophie und Werte und
darf bei aller Aufbruchstimmung nicht mehr versprechen als
ihre Betreiberin halten kann. Kein leichtes Unterfangen in
einer Zeit imposanter nationaler Verpflichtungen, von Um-
briichen und Restrukturierungen.

Da die Sensibilisierung fur Palliative Care bei Bevolkerung,
Entscheidungstragern und Fachpersonen als prioritar ange-
sehen wird, bestand ein hoher Zeitdruck. So wurden paral-
lel und in rollendem Prozess Ger(ist und Inhalte erarbeitet,
aber auch Strategien, Prioritdten und Konzepte der Fach-
gesellschaft Uberdacht. Co-Prasident, -Prasidentin und Ge-
schaftsleitung waren stark gefordert, dem Sektionsrat und
Vorstand wurde es mehr als einmal schwindlig. Die Konzept-
Analyse erkannte weitaus mehr Zielgruppen als urspriinglich
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angenommen (Tabelle 2). Sie alle mussten durch angemes-
sene Inhalte und passende Sprache «abgeholt» und bedient
werden. Der Umfang an Information wuchs rasch an. Uber-
sichtlichkeit und benutzerfreundliche Navigationswege, eine
der wichtigsten Anforderungen, waren gefahrdet.

Die Agentur UNA entwickelte eine geniale Losung. Sie
schuf zwei Plattformen: eine fir das Publikum, eine fur die
Fachwelt. So erhalten wir eigentlich zwei Websites — fur den
Preis von einer.

Tabelle 2: Zielgruppen

Primare Zielgruppen
Betroffene und Angehdrige
Interessierte Offentlichkeit
Medizinische Fachpersonen aus
Klinik und Forschung
Mitglieder und Sektionen

Sekundare Zielgruppen
Familien

Kirchen

Ligen

Interessenvertreter von Senioren
Medizinische Organisationen
Berufsverbande
Patientenorganisationen
Kostentrager

Bundesamter

Politik, Entscheidungstrager

Die beiden Plattformen sind eng miteinander verbunden.
Sie unterscheiden sich jedoch in Sprache, Gewichtung der
Themen und farblicher Gestaltung, die Corporate Identity
bleibt aber immer erkennbar. Uber die gemeinsame Rubrik
HOME gelangt man ganz einfach von der einen auf die an-
dere Ebene.

Die Website wird auf Deutsch und Franzésisch lanciert.
Die italienische und englische Version wird aus Zeit- und
Kostengriinden im Verlauf von 2011 aufgeschaltet werden.

Publikumsseite als Einstieg
Der Einstieg erfolgt tber die Publikumsseite. Dies, weil die
Sensibilisierung und Information von Betroffenen, Offent-
lichkeit und Entscheidungstragern von grosster Bedeutung
ist. Diese Zielgruppen sollen mit wenigen Klicks neugierig
gemacht und mit konkreten Auskinften bedient werden.
Die Publikumsseite informiert Uber Definitionen, medizini-
sche Zusammenhénge, haufigste Fragen (FAQ), weiterfuh-
rende Literatur und Links. Ratsuchende gelangen rasch zu
regionalen Versorgungsangeboten und Sektionsseiten.

Die Publikumsseite beherbergt auch das interaktive FO-
RUM. Hier kénnen Benutzer und Ratsuchende online ihre
eigenen Fragen und Anliegen formulieren. Fachleute be-
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gleiten die Seite und schalten sich bei Bedarf ein. Diese in-
teraktive Seite wird uns dauernd fordern, das Angebot ist
aber zeitgemass und hilft, den Puls bei den Betroffenen zu
fahlen.

Die Seite der Fachwelt

Von der Publikumsseite aus gelangt man Uber die Rubrik
FACHWELT auf eine neue Ebene. Man findet hier detaillierte
Informationen tber die Fachgesellschaft und ihre Aktivitaten,
Behandlungsempfehlungen zu Themen der Palliative Care
(bspw. BIGORIO-Empfehlungen), zu Qualitatssicherung, Bil-
dung und Forschung. Mitglieder der Fachgesellschaft kon-
nen sich Uber verbandsinterne Entwicklungen informieren.
Die Sprache ist komplizierter, die Beitrage sind aus der Pers-
pektive von Fachleuten geschrieben. Dennoch - der Zugang
ist offen fur alle. Auch interessierte «Medizinlaien» sollen
auf der Seite der Fachleute surfen kénnen. Viele Betroffene
informieren sich im Netz tber ihre Erkrankung. Dann sollen
sie dies doch am besten serits Gber unser Nationales Web-
portal tun kénnen. Einzig die Rubrik WORK IN PROGRESS
erfordert ein geschitztes Passwort. Sie ist Vorstand, Sekti-
onsrat und Arbeitsgruppen vorbehalten und informiert tber
interne Vorgange.

Keine Konkurrenz fiir die Websites der Sektionen

Im Vorfeld wurde beflrchtet, die «Preisgabe» der regionalen
Angebote auf der Nationalen Website kénne die Seiten der
Sektionen konkurrenzieren. Wir sind vom Gegenteil tber-
zeugt. Die Fachgesellschaft fihrt die regionalen Angebote
schon seit Langem auf ihrer Website auf. Das neue Nationa-
le Webportal wird in Zukunft rege besucht werden. Ratsu-
chende, die Uber die Nationale Website nicht in kurzer Zeit
zu konkreten Versorgungsangeboten gelangen, geben auf.
Die Links zu den Sektions-Webseiten erscheinen prominent
zusammen mit den regionalen Versorgungsangeboten und
kénnen schon mit dem nachsten Klick besucht werden. Dazu
muss gesagt werden, dass bei einigen Sektions-Webseiten
noch erhebliches Verbesserungspotenzial besteht (auch bei
der Sektion beider Basel).

Wir brauchen SIE!

Eine Website ist «never ending work in progress» — eine
Herausforderung, aber auch eine Chance zur Veranderung.
Dazu brauchen wir lhre Unterstitzung! Melden Sie uns, was
wir verbessern und erganzen kénnen. Helfen Sie uns, Litera-
turlisten und Links laufend anzupassen. Beteiligen Sie sich als
Institution an der Betreuung des interaktiven Forums. Kon-
taktadresse ist die Geschaftsleitung, admin@palliative.ch.

Dank

Wir bedanken uns beim BAG fur die grossztgige finanzielle,
ideelle und organisatorische Unterstitzung, ein besonderer
Dank gilt Lea von Wartburg und Judith Binder. Ursula Rein-
hard von der Agentur Reinwand in Bern danken wir fir die
konzeptionellen und inhaltlichen Beitrage. Kate Isler und
Achim Doetsch von der Agentur UNA danken wir fir die
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zielorientierte, kluge sowie kollegiale Zusammenarbeit und
ihre kostensparende Effizienz. Dank auch an alle Kollegin-
nen und Kollegen, die ihre Beitrdge oft unter grossem Zeit-
druck zusammengestellt haben. !

Arbeitsgruppe Website des PALLIATIVNETZ BEIDER
BASEL

Heike Gudat (Leitung): Texte, Koordination

Juliana Nufer: Koordination

Vreni Schmid: Texte

Kerngruppe Website

Lea von Wartburg (Leitung): BAG,

Co-Leiterin Teilprojekt Sensibilisierung

Walter Brunner: Geschaftsleiter «palliative ch»,
Verantwortlicher Marketing-Konzept

Sonja Flotron: Co-Leiterin TP Sensibilisierung

Heike Gudat: Koordination mit Basler Arbeitsgruppe
Ursula Reinhard: Agentur Reinwand Bern,

Texte und Konzeptarbeit

Konzept und Visualisierung
Werbeagentur UNA AG, Basel, www.unaidea.ch

Webmaster
Andreas Weber, Zurich, www.motiondraw.com

1 Anmerkung der Redaktion: Ganz herzlichen DANK vor allem auch an
HEIKE GUDAT, die es verstand, das Ruder durch alle Unwégbarkeiten
dieses Projekts in der Hand zu behalten!



. 30 aolt 2010 — Mise en ligne du site
internet national pour les soins palliatifs

La Stratégie Nationale en matiére de Soins palliatifs de la Confédération va étre
réalisée entre 2010 et 2012. Le nouveau portail internet www.palliative.ch fait
partie du sous-projet «Sensibilisation». Avec ce portail, une plateforme d’acces et
d’'information sera créée pour les soins palliatifs en Suisse: pour le grand public
et en particulier pour les personnes concernées et intéressées, mais également
pour les professionnels et pour nos membres. Il est prévu d'avoir une centaine de
visiteurs (unique users) par jour.

Dr. Heike Gudat
30 aolt 2010 — Mise en ligne du site
internet national pour les soins palliatifs

Comme palliative ch était déja tres pris par d'autres aspects
de la Stratégie nationale, la section PALLIATIVNETZ BEIDER
BASEL a offert de prendre en main le projet internet. Avec
I'agence publicitaire UNA de Bale et Andreas Weber, web-
master a Zurich, des partenaires convaincants et ayant fait
leurs preuves dans le domaine des soins palliatifs ont pu étre
trouvés, le tout étant coordonné par le Groupe de Coor-
dination composé de représentants de I'OFSP (présidence),
palliative ch et de la section baloise.

Tableau 1: Les objectifs du Site internet national des

soins palliatifs

— Le site améliore les connaissances de la
population suisse sur les soins palliatifs

— Son information sur |'utilité des soins palliatifs
est convaincante et permet un accés rapide aux
offres existantes

Objectifs annexes:

— Introduire la notion de «soins palliatifs»
et permettre une compréhension commune de
ses objectifs

— Améliorer I'hnomogénéité entre les acteurs

— Participer a la discussion publigue et I'influencer

— Garantir une qualité du site répondant aux
recommandations de E-Health-Suisse
www.e-health-suisse.ch

L'objectif: Bien agiter le tout
Le nouveau site s'est vite avéré étre une importante gageur.
Il doit en effet non seulement présenter un contenu, faire
des partenaires parmi de nouveaux publics-cible et fidéliser
des sponsors, mais aussi étre la carte de visite de notre socié-
té professionnelle, refléter ses objectifs, sa philosophie, les
valeurs gqu’elle défend et tout ceci — malgré I'ambiance de
renouveau — sans promettre plus que ce que pourront tenir
ceux qui en prendront soins. Pas facile au moment d'énor-
mes engagements au niveau national, de bouleversements
et de restructurations!

La sensibilisation de la population, des décideurs et des
professionnels étant considéré comme prioritaire, nous
n‘avions que peu de temps. Dans un processus de planning
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roulant, nous avons dont créé parallélement une structure et
des contenus, et en méme temps revu la stratégie, les prio-
rités et les concepts de notre société. Le co-président, la
co-présidente et le secrétaire ont été fortement sollicités,
et plus d'une fois, le comité et le conseil des sections en
ont eu le vertige.

L'analyse du concept a identifié un nombre bien plus
élevé de publics-cible que ce gue nous avions pensé au
départ (tableau 2). Il a donc fallu aller a la rencontre de
chacun par des contenus et par un langage adéquat. Ceci
a fait exploser le nombre d'informations et a mis en dan-
ger la clarté et la convivialité de la navigation, qui pourtant
est une des exigences les plus importantes. C'est la que
I'agence UNA a trouvé une solution géniale. Elle a créé
deux plateformes: I'une pour le grand public, I'autre pour
les professionnels. De cette facon, nous avons donc en
somme deux sites pour le prix d'un seul.

Tabeau 2: Publics-cible

Publics-cible primaires

les personnes concernées et
les proches

les personnes intéressées

les cliniciens et les chercheurs
nos membres et nos sections

Publics-cible secondaires

les familles

les églises

les ligues

les représentants des personnes agées
les organisations médicales

les associations professionnelles
les organisations de patients

les répondants des colts

les offices fédéraux

la politique, les décideurs

Les deux plateformes sont étroitement liées. Elles présen-
tent un langage, des themes et une coloration spécifiques
tout en laissant reconnaitre une méme corporate identity.
Sur la rubrique HOME on passe trés simplement de |'une
a l'autre.

Le site est lancé en francais et en allemand tout d'abord.
Par manque de temps et de finances, les versions italienne et
anglaise sont prévues pour 2011 seulement.

Entrée par la page du grand public

L'entrée se fait par la page destinée au grand public. La sen-
sibilisation et I'information des personnes concernées, du
public et des décideurs sont en effet de la plus haute impor-
tance. En quelques clics, il s'agit d'intéresser ce public et de
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lui offrir les renseignements concrets qu'il désire. Cette page
informe donc sur les définitions, le contexte médical, les
questions les plus fréqguemment posées (FAQ), elle renvoie a
la littérature permettant d’approfondir le sujet et aux liens.
Les personnes qui désirent des conseils parviennent rapide-
ment aux offres régionales et aux pages des sections.

La page destinée au public contient également le FO-
RUM interactif. Les utilisateurs et les personnes désirant des
conseils peuvent y poser leurs questions et formuler leurs
désirs. Cette page sera accompagnée par des professionnels
qui interviendront en cas de nécessité. Ceci nous donnera
beaucoup de travail, mais I'offre est d'actualité et nous aide-
ra a sentir les besoins des personnes concernées.

La page des professionnels

De la page destinée au grand public on passe par la ru-
brique PROFESSIONNELS a un autre niveau. On y trouvera
les informations sur notre société professionnelle et ses
activités, les recommandations sur des sujets particuliers
des soins palliatifs (telles que les recommandations «BI-
GORIO»), les informations sur la qualité, la formation et
la recherche. Nos membres peuvent s'informer sur les
développements au sein de notre société. Le langage ici
est plus compliqué et les contributions sont rédigées dans
la perspective des professionnels. L'accés est néanmoins
ouvert a tous. Les «amateurs» de médecine pourront eux
aussi surfer sur la page des professionnels. Bien des per-
sonnes concernées cherchent a s'informer sur leur maladie
par internet. Autant le faire sérieusement sur notre site
national.

Seule la rubriqgue WORK IN PROGRESS n’est accessible
gue par un mot de passe. Elle est réservée au comité, au
conseil des sections et aux groupes de travail et elle in-
forme sur les développements internes actuels.

Pas de concurrence pour les sites des sections

Au départ, certains craignaient que le fait de présenter les
offres régionales sur le site national pourrait faire concur-
rence aux sites des sections. Nous sommes persuadés du
contraire. D'une part, il y a longtemps que notre société
nationale présente sur son site des offres régionales. A
I'avenir, le nouveau portail national aura de nombreux vi-
siteurs. Les visiteurs qui ne parviennent pas rapidement a
des offres concretes sur le site national abandonnent. Les
liens menant aux sites des sections sont bien visibles, de
méme que les offres régionales et on y parvient en un seul
clic. Remarquons par ailleurs que les sites de plusieurs sec-
tions présentent un important potentiel d’amélioration (et
ceci vaut également du site bélois).

Nous avons besoin de VOUS!

Un site internet est un «never ending work in progress» -
un défi, mais aussi une chance de faire avancer des choses.
Pour cela, nous avons besoin de votre soutien! Faites-nous
savoir ce que nous pourrions améliorer ou ajouter. Aidez-
nous a compléter nos listes de littérature et nos liens. En
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tant qu'institution, contribuez vous aussi a notre forum in-
teractif. L'adresse de contact est notre secrétariat, admin@
palliative.ch.

Merci

Nous remercions |'OFSP pour son généreux soutien finan-
cier, idéel et organisationnel. Un merci tout particulier va
a Lea von Wartburg et a Judith Binder. Nous remercions
Ursula Reinhard de I'agencer Reinwand a Berne pour ses
contributions au niveau autant du concept que du conte-
nu. Merci a Kate Isler et a Achim Doetsch de I'agence UNA
pour leur collaboration efficace, intelligente et collégiale et
pour leur efficience qui a permis maintes économies. Merci
finalement a toutes les collegues, a tous les colléegues qui
ont souvent rédigé leurs contributions dans des délais trés
courts.”

Groupe de travail de PALLIATIVNETZ BEIDER BASEL
Heike Gudat (présidence): textes, coordination
Juliana Nufer: coordination

Vreni Schmid: textes

Groupe de coordination

Lea von Wartburg (présidence): OFSP, co-présidente
du sous-projet «sensibilisation»

Walter Brunner: Secrétaire de palliative ch, responsa-
ble du concept de marketing

Sonja Flotron:

co-présidente du sous-projet «sensibilisation»

Heike Gudat:

coordination avec le groupe de travail balois

Ursula Reinhard: Agence Reinwand, Berne, textes et
concept

Concept et visualisation
Agence UNA AG, Bale, www.unaidea.ch

Webmaster
Andreas Weber, Zurich, www.motiondraw.com

1 Note de la rédaction: Un IMMENSE MERCI surtout aussi a HEIKE GUDAT
qui a su garder en main le gouvernail a travers tous les aléas de cette
aventure!



. 30 agosto 2010 — Apertura del sito
internet nazionale per le cure palliative

La strategia nazionale in materia di cure palliative della Confederazione sara re-
alizzata tra il 2010 e il 2012. Il nuovo portale internet www.palliative.ch fa par-
te del sotto-progetto «Sensibilizzazione». Con questo portale sara creata una
piattaforma d’accesso e d'informazione per le cure palliative in Svizzera: per il
grande pubblico e in particolare per le persone colpite e interessate, ma anche
per i professionisti e per i nostri soci. Si prevede d'avere un centinaio di visitatori
(unique users) al giorno.

Dr. Heike Gudat
30 agosto 2010 — Apertura del sito
internet nazionale per le cure palliative

Dal momento che palliative ch era gia molto impegnato con
altri aspetti della strategia nazionale, la sezione PALLIATIV-
NETZ BEIDER BASEL ha offerto d’occuparsi del progetto in-
ternet. Con I'agenzia pubblicitaria UNA di Basilea e Andreas
Weber, webmaster a Zurigo, abbiamo trovato dei partners
convincenti e gia sperimentati nel campo delle cure palliati-
ve; il tutto e stato coordinato dal Gruppo di Coordinamento
composto da rappresentanti dell’UFSP (presidenza), palliati-
ve ch e dalla sezione basilese.

Tabella 1: Gli obiettivi del sito internet nazionale delle
cure palliative

— Il sito migliora le conoscenze della popolazione
svizzera sulle cure palliative.

— La sua informazione sull’utilita delle cure pallia-
tive & convincente e permette un accesso rapido
alle offerte esistenti.

Obiettivi annessi:

— Introdurre la nozione di «cure palliative» e per-
mettere una comprensione comune dei suoi obi-
ettivi

— Migliorare I'omogeneita tra gli attori

— Partecipare e influenzare la discussione pubblica

— Garantire una qualita del sito che risponda alle
raccomandazioni di E-Health-Suisse
www.e-health-suisse.ch

L'obiettivo: Agitare bene il tutto

Da subito il nuovo sito si e rivelato essere un'impresa im-
portante. In effetti, non deve solamente presentare un
contenuto, creare dei partners tra nuovi gruppi d'interesse
e fidelizzare degli sponsors, ma dev'anche essere la carta
da visita della nostra societa professionale, esprimere i suoi
obiettivi, la sua filosofia, i valori che difendono e tutto que-
sto — malgrado il clima di rinnovamento -, senza promet-
tere pit di quello che potranno mantenere coloro che se ne
prenderanno cura. Non & mica facile nel momento in cui
vi sono enormi impegni a livello nazionale, vari scompigli e
ristrutturazioni!
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La sensibilizzazione della popolazione, dei decisori e dei pro-
fessionisti era considerata prioritaria, e quindi non avevamo
molto tempo. In un processo di planning continuo abbiamo
dunque creato parallelamente una struttura e dei contenuti,
e, nel contempo, abbiamo rivisto la strategia, le priorita e i
concetti della nostra societa. Il co-presidente, la co-presiden-
te e il segretario sono stati fortemente sollecitati, e piu di
una volta, il comitato e il consiglio delle sezioni hanno avuto
le vertigini ...

L'analisi del concetto ha identificato un numero molto piu
elevato di gruppi di destinatari di quelli che avevamo pensa-
to all'inizio (tabella 2). Si & dunque dovuto andare incontro
ad ognuno con dei contenuti e con un linguaggio adegua-
ti. Questo ha fatto esplodere il numero d‘informazioni e ha
messo in pericolo la chiarezza e la facilita della navigazione,
che peraltro & una delle esigenze piu importanti. A quel pun-
to I'agenzia UNA ha trovato una soluzione proprio geniale.
Essa ha creato due piatteforme: una per il grande pubblico
e I'altra per i professionisti. In questa maniera abbiamo final-
mente due siti al prezzo d'uno solo.

Tabella 2: Gruppo di destinatari

Destinatari primari

Le persone colpite e i familiari
Le persone interessate

Gli specialisti clinici e i ricercatori
| nostri soci e le nostre sezioni

Destinatari secondari

Le famiglie

Le chiese

Le leghe

| rappresentanti delle persone anziane
Le organizzazioni mediche

Le associazioni professionali
Le organizzazioni dei pazienti
| rappresentanti dei costi

Gli uffici federali

La politica, i decisori

Le due piatteforme sono strettamente legate. Esse presen-
tano un linguaggio, dei temi e una colorazione specifici, la-
sciando tuttavia riconoscere una stessa corporate identity.
Sulla rubrica HOME si passa semplicemente da un‘all’altra.

Il sito & inizialmente lanciato in francese e tedesco. Per
mancanza di tempo e di finanze, le versioni italiana e inglese
sono previste solamente nel 2011.

Entrata dalla pagina del grande pubblico
L'entrata awviene dalla pagina destinata al grande pubblico.
La sensibilizzazione e I'informazione delle persone colpite,
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30 agosto 2010 — Apertura del sito

internet nazionale per le cure palliative

del pubblico e dei decisori & in effetti della piti grande impor-
tanza. Con pochi clics si tratta d'interessare questo pubblico
e di fornirgli concretamente le informazioni che desidera.
Questa pagina informa sulle definizioni, il contesto medico, le
domande poste pit frequentemente (FAQ), ed essa rinvia alla
letteratura che permette di approfondire il tema e ai links. Le
persone che desiderano dei consigli giungono rapidamente alle
offerte regionali e alle pagine delle sezioni.La pagina destinata
al pubblico contiene anche il FORUM interattivo. Gli utilizzatori
e le persone che desiderano dei consigli possono porre le loro
domande e formulare i loro desideri. Questa pagina sara ac-
compagnata da professionisti che interverranno in caso di ne-
cessita. Questo richiede molto lavoro, ma |'offerta & d'attualita
e ci aiutera a conoscere i bisogni delle persone colpite.

La pagina dei professionisti

Dalla pagina destinata al grande pubblico si passa tramite
la rubrica PROFESSIONISTI ad un altro livello. Vi si potranno
trovare le informazioni sulla nostra societa professionale e le
sue attivita, le raccomandazioni su dei temi specifici di cure
palliative (come le raccomandazioni «BIGORIO»), le informa-
zioni sulla qualita, la formazione e la ricerca. | nostri soci
possono informarsi sugli sviluppi in seno alla nostra societa.
Il linguaggio qui & piti complicato e i contributi sono redatti
nella prospettiva dei professionisti. L'accesso & tuttavia aper-
to a tutti. Anche gli «amanti» della medicina potranno na-
vigare sulla pagina dei professionisti. Molte persone colpite
cercano d'informarsi sulla loro malattia in internet, meglio
farlo seriamente sul nostro sito nazionale. Solamente la ru-
brica WORK IN PROGRESS ¢ accessibile con una password.
Essa é riservata al comitato, al consiglio delle sezioni e ai
gruppi di lavoro e informa sugli sviluppi interni attuali.

Niente concorrenza per i siti delle sezioni

All'inizio, alcuni temevano che il fatto di presentare le of-
ferte regionali sul sito nazionale potesse fare concorrenza ai
siti delle sezioni. Siamo convinti del contrario. Da parecchio
tempo la nostra societa nazionale presenta sul suo sito delle
offerte regionali. In futuro, il nuovo portale nazionale avra
numerosi visitatori. | visitatori che non giungono rapidamen-
te a delle offerte concrete sul sito nazionale abbandonano.
| links che conducono ai siti delle sezioni sono ben visibili,
cosi come le offerte regionali e vi si arriva con un solo clic.
Rimarchiamo tra I'altro che i siti di varie sezioni presentano
un importante potenziale di miglioramento (e questo vale
anche per il sito basilese).

Abbiamo bisogno di VOI!

Un sito internet & un «never ending work in progress» - una
sfida, ma anche una possibilita di far avanzare le cose. Per
questo abbiamo dunque bisogno del vostro sostegno! Fa-
teci sapere quello che potremmo migliorare o aggiungere.
Aiutateci a completare le nostre referenze bibliografiche
ed i nostri links. In qualita d'istituzione contribuite anche al
nostro forum interattivo. L'indirizzo di contatto & il nostro
segretariato: admin@palliative.ch.

Notizie palliative ch

Grazie

Ringraziamo I'UFSP per il suo generoso sostegno finanzia-
rio, ideale e organizzativo. Un ringraziamento particolare va
a Lea von Wartburg e a Judith Binder. Ringraziamo anche
Ursula Reinhard dell’agenzia Reinwand a Berna per i suoi
contributi a livello sia del concetto che del contenuto. Gra-
zie a Kate Isler e a Achim Doetsch dell’agenzia UNA per la
loro collaborazione efficace, intelligente e collegiale e per la
loro efficienza che ha permesso parecchie economie. Grazie
infine a tutte le colleghe, a tutti i colleghi che hanno spesso
redatto i loro contributi in tempi molto brevi'.

Gruppo di lavoro di PALLIATIVNETZ BEIDER BASEL
Heike Gudat (presidenza): testi, coordinamento
Juliana Nufer: coordinamento

Vreni Schmid: testi

Gruppo di coordinamento

Lea von Wartburg (presidenza): UFSP, co-presidente
del sotto-progetto «sensibilizzazione»

Walter Brunner: Segretario di palliative ch, responsa-
bile del concetto di marketing

Sonja Flotron: co-presidente del sotto-progetto «sen-
sibilizzazione»

Heike Gudat: coordinamento con il gruppo di lavoro
basilese

Ursula Reinhard: Agenzia Reinwand, Berna,

testi e concetto

Concetto e visualizzazione
Agenzia UNA SA, Basilea, www.unaidea.ch

Webmaster
Andreas Weber, Zurigo, www.motiondraw.com

1 Note della redazione: Un IMMENSO GRAZIE soprattutto anche a HEIKE
GUDAT che ha saputo tenere saldamente in mano il timone - malgrado
tutti gli imprevisti di questa avventura!
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Bern

Nouvelles de la SPAJ

Exposition

Une nouvelle version de I'Expo de Neuchatel de 2009 «Si
un jour je meurs....les soins palliatifs s'exposent» a été
remodelée par ses concepteurs pour devenir une Expo iti-
nérante. Cette nouvelle version, traduite par le +Centre-
Pallium de la Croix Rouge section Bienne est dorénavant
bilingue francais-allemand et pourra parcourir la Suisse.
Elle a été présentée a Bienne ce printemps durant un mois
a I'église du Pasquart. Des membres de la SPAJ y ont parti-
cipé activement, d'une part dans |'organisation et d'autre
part dans I'accompagnement des visiteurs. A ce propos
nous souhaitons remercier toutes les personnes qui se sont
investies bénévolement et qui ont répondu tres positive-
ment a notre demande de participation. Sans cet engage-
ment solidaire, il ne nous aurait pas été possible de mettre
sur pied I'exposition ainsi que les nombreux événements,
films et conférences qui I'ont complétée. Le concept a per-
mis au réseau des soins palliatifs de Bienne-Seeland-Jura
bernois de se présenter.

Riches ont été les échanges! Nous espérons qu‘a |'ave-
nir ces contacts et ces rencontres porteront leurs fruits.
Ceux qui n‘ont pas eu I'occasion de venir voir cette expo
auront la chance de la découvrir lors du congrés national
de soins palliatifs du 1 et 2 décembre 2010 au Palais des
Congrés a Bienne.

D'autre part elle sera également présentée dans le can-
ton du Jura au printemps 2011. La SPAJ y est aussi enga-
gée activement.

Regionen

Groupe échanges SPAJ

2 soirées de rencontre ont eu lieu, une a Bienne au +Cen-
trePallium et I'autre a Chaux-de-Fonds a la HNE-la Chry-
salide. Vous trouverez les infos a propos de la prochaine
soirée sur le site de la Spaj: www.spaj.ch

Nouvelles du comité

Les projets de soins palliatifs au niveau national se dévelop-
pent activement. La section de la SPAJ souhaite suivre ce
mouvement et divers projets sont en cours de réflexion.

Avez-vous envie de travailler avec nous?

Le comité de la SPAJ est toujours a la recherche de person-
nes motivées a développer la section. Toute aide, méme
ponctuelle, est la bienvenue, non seulement dans le do-
maine de la santé mais également dans le domaine de la
gestion.

Etes-vous intéressé? Téléphonez au No 076 519 84 59!
Notre co-président vous donnera volontiers des informa-
tions ulterérieures.

Pour le comité SPAJ
Catherine Léchot
Sonja Flotron
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Mit Sterbenden richtig umgehen lernen
— Workshop am 27. Nov. 2010

Doctors and Death: ein Projekt zur Férderung
der Palliativmedizin

Station fur Palliative Therapie, Bern. Neun Zimmer. Vor ei-
nem der Zimmer steht eine brennende Kerze. Ich betrete
es mit einer Pflegefachfrau. Darin erwartet mich — in Ab-
sprache mit den Angehdérigen — ein liebevoll und sorgfaltig
aufgebahrter Verstorbener, gekleidet mit dem Anzug, den
er am Hochzeitstag seiner Tochter getragen hat. Neben
ihm auf dem Bett liegen Rosen, im Hintergrund ist klassi-
sche Musik zu hoéren. Ein krasser Gegensatz zu den anato-
mischen Praparaten, mit denen ich bisher wahrend meines
Studiums konfrontiert worden bin. Sicherlich bringt man
ihnen Respekt entgegen, dennoch nimmt man sie nicht
immer als Menschen wahr, wenn man die anatomischen
Verhéltnisse der Leber studiert. Bei diesem Toten ist es
jedoch anders. Die friedliche Atmosphére im Zimmer be-

rhrt mich sehr und geht mir nahe. So habe ich noch nie
einen Toten gesehen.

In einem anderen Zimmer treffe ich auf eine Frau, die
infolge der Bestrahlung von Hirnmetastasen nahezu er-
blindet ist. Optikusneuropathie aufgrund von Ganzkopf-
bestrahlung. Jetzt kann sie auch mit den Mitteln der
modernen Medizin, die ihr mehr Schaden als Nutzen ge-
bracht haben, nicht mehr geheilt werden. Wie ist aber mit
solchen Patienten umzugehen? Hat der Arzt damit seine
Pflicht getan und kann die Krankenakte geschlossen wer-
den? Wie sollen sich Arzte verhalten, wenn «nichts» mehr
getan werden kann?

Solche Fragen durften etliche Medizinstudierende be-
schaftigen. Doch auf diesen schwierigen Umgang mit
Sterbenden werden wir wahrend unseres sechsjéhrigen
Studiums nur unzureichend vorbereitet, kurz: Der Pallia-
tivmedizin kommt (noch) nicht die ihr gebthrende Bedeu-



tung im Medizinstudium zu. Um in Zukunft nicht hilflos
und Uberfordert am Bett von Sterbenden zu stehen, habe
ich mich mit drei anderen Berner Medizinstudentinnen,
Gabriela Jermann, Alexandra Leuenberger und Rebekka
Reber, zusammengetan, um interessierten Studierenden
dieses wichtige Gebiet der Medizin naher zu bringen.

Gemeinsam entwickelten wir ein Konzept flr unser Projekt

«Doctors and Death, Confrontation to medicine’s failure»,

das die Problematik in einem Workshop aus einer theoreti-

schen Perspektive angehen und in einem Praktikum Einbli-
cke in die Praxis ermoglichen will.

—Im interdisziplindren Workshop zeigen Fachpersonen aus
verschiedenen Bereichen (Palliativmedizin, Pflege, Psy-
chologie, Seelsorge) die Bedeutung der berufstibergrei-
fenden Zusammenarbeit auf. Sie beleuchten zudem die
Rolle des Arztes nach dem Befund, dass der Sterbepro-
zess irreversibel eingesetzt hat. «Wie geht man als Arzt
mit einem Patienten um, fir den medizinisch nichts
mehr getan werden kann? Welche Erwartungen hat
das Pflegepersonal in solchen Situationen an den Arzt?
Wie gehe ich selbst mit dem Versagen der Medizin und
etwaigen Schuldgeftihlen um?» sind Fragen, die disku-
tiert werden sollen. Ein wichtiges Thema ist auch der
personliche Umgang mit der Diskrepanz zwischen dem
Versagen der Medizin und der vorgegebenen Rolle als
«Lebensretter». Als Vorbereitung auf den praktischen
Teil sollen Anregungen zur Kommunikation und zum
Umgang mit sterbenden Menschen gegeben werden.

— Wahrend des ein- bis zweitdgigen Praktikums auf der
Station fur Palliative Therapie kénnen die Medizinstu-
dierenden das theoretische Wissen tber die Pflege von

Regionen

Sterbenden in Echtsituationen anwenden. Dies ver-
schafft ihnen eine gewisse Sicherheit, wie ein Arzt dem
Patienten begegnen soll, fihrt ihnen aber auch vor
Augen, wie schwierig und komplex der Umgang mit
Sterbenden ist. Diese erste Konfrontation mit dem Tod
soll bereits wahrend des Studiums und nicht erst in der
Assistenzzeit erfolgen! Den Studierenden soll bewusst
werden, dass Palliativmedizin mehr als «Morphin und
Handchenhalten» ist und als Spezialgebiet der Medizin
ernst zu nehmen ist.

Wir hoffen, mit unserem Projekt «Doctors and Death» zur
Verbreitung der Palliativmedizin unter den Berner Medizin-
studierenden beizutragen und mittelfristig zu einer Ande-
rung des medizinischen Curriculums zugunsten der Pallia-
tivmedizin beizutragen. Denn in vielen Fallen erweist sich
die Palliativmedizin als der einzig sinnvolle Ansatz, weil sie
die Lebensqualitdt des Patienten und sein subjektives Lei-
den ins Zentrum stellt und keine realitats- und patienten-
fernen Therapien verfolgt.

Serena Galli

Wir hoffen auf eine rege Teilnahme und sind dankbar fur
Rickmeldungen oder eine finanzielle Unterstiitzung unse-
res Workshops «Doctors and Death», der am 27. Novem-
ber 2010 stattfinden wird.

Fur weitere Auskinfte stehe ich gerne zur Verfligung:
serena.galli@students.unibe.ch

Inserat

nw

Certificate of Advanced Studies CAS

Hochaltrigkeit in Gesellschaft und Organisationen
Gerontologie und Ethik

Hochaltrige Menschen mit erhdhter Fragilitdt haben besondere Bediirfnisse

Dauer

und Ressourcen. Sie stehen vor speziellen Herausforderungen in ihrer ort

Lebens- und Alltagsgestaltung. Erkenntnisse der Sozialen Gerontologie und n
Information

Ethik helfen, die Situation Hochbetagter differenziert wahrzunehmen

Fachhochschule Nordwestschweiz
Hochschule fir Soziale Arbeit

Zielgruppe

Institut Neumiinster
Bildung - Forschung — Entwicklung

Fachpersonen aus dem Sozial- und Gesundheitswesen, die ihre berufliche
Tatigkeit mit Hilfe von Theorien und Konzepten der Gerontologie und
der Ethik reflektieren und weiter entwickeln wollen.

13. Januar 2011- 17. September 2011 (22 Tage)

Institut Neumiinster, Neuweg 12, 8125 Zollikerberg

und Konzepte zu entwickeln, wie sie zu einer hochst méglichen Lebens-
qualitdt begleitet und unterstiitzt werden kdnnen.

Dieser CAS ist Teil des Weiterbildungsmasters MAS in Gerontolgical Care.

Dr. Heinz Riiegger, MAE, T +41 (0)44 397 30 02
heinz.rueegger@institut-neumuenster.ch
Evelyn Huber, MSN, T +41 (0)44 397 38 33
evelyn.huber@institut-neumuenster.ch

Informationsveranstaltungen zu CAS und MAS 27. September 2010 und 8. November 2010, jeweils 18.30-20.00 Uhr in Ziirich
Programm und Anmeldung Institut Neumiinster: Gabrielle Bannwart, +41 (0)44 397 39 11 /info@institut-neumuenster.ch
Ausfiihrliche Unterlagen www.gerontologicalcare.ch, www.institut-neumuenster.ch
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. Ostschweiz

Zentralschweiz Regionen

Retraite Juni 2010

Seit drei Jahren trifft sich der Vorstand von «palliative ost-
schweiz» einmal pro Jahr zu einer Retraite. Dieses Jahr
nahmen wir uns Zeit unter der Leitung des Ethikers Chri-
stof Arn, Fragen rund um das Thema Sterbehilfe und assis-
tierter Suizid zu diskutieren.

Da wir immer wieder eingeladen oder aufgefordert
werden uns zu diesem Thema zu dussern, war es uns wich-
tig zu einer Meinung zu finden, die alle im Vorstand auch
gegen aussen vertreten kdnnen.

Der Austausch und das gemeinsame Nachdenken zeig-
ten nicht nur die verschiedenen Werte und Haltungen
gegenutber dem Thema auf, sondern brachten uns mit
der kompetenten Unterstiitzung von Christof Arn dazu,
Gemeinsamkeiten zu erkennen und einen minimalen Kon-
sens zu finden.

Erkenntnisse daraus sind:

— Wenn ein Patient den Weg des assistierten Suizid wahlt,
wird — sofern von ihm gewtinscht — die Beziehung nicht
abgebrochen.

— In Diskussionen sollte nicht zu stark auf die Sterbehilfe
reagiert, sondern es sollten eher die Starken der Palli-
ative Care und die Art, mit dem Sterben umzugehen,
dargelegt werden.

— Gegenargumente, frontale Meinungen und damit
Konfrontationen sollten moglichst vermieden werden,
damit die «Gegenpartei» sich nicht noch starker vertei-
digen muss.

— Auch mit bester Aufklarung tber palliative Angebote
und deren Nutzung, kann ein Suizid nicht ausgeschlos-
sen werden — und er wird auch nicht verurteilt.

Im Laufe der Diskussionen beschaftigten uns unter ande-
rem folgende Fragen: Was bedeutet eigentlich die Aussa-
ge im Leitbild Palliative Care «keine Verlangerung, aber
auch keine Verkiirzung des Lebens». Kénnen wir das so
sagen? Bewirkt nicht jede Intervention auch im palliativen
Bereich das eine oder andere? Wie entscheidend, hilfreich
oder gar «gefahrlich» ist in diesem Zusammenhang eine
Patientenverfligung?

Christof Arn gelang es, uns in diesen manchmal auch
sehr emotionalen Diskussionen zu leiten sowie Gemeinsa-
mes herauszufiltern und zu einem fur alle hilfreichen Re-
sultat zu finden.

Der Nachmittag verlief in einer sehr offenen, wohlwol-
lenden Atmosphare. Die Auseinandersetzung in der Grup-
pe mit dem Thema war dusserst anregend und fruchtbar.

Herzlichen Dank der Geschéftsleitung, die diesen span-
nenden Nachmittag mit Christof Arn ermdglicht und vor-
bereitet hat.

Brigitta Stahel, Vorstandsmitglied «palliative ostschweiz»
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Sektionsgriindung Zentralschweiz

Im vergangenen Jahr haben sich Vertreter und Vertrete-
rinnen aus den innerschweizer Kantonen Schwyz, Nidwal-
den, Obwalden, Uri, Zug und Luzern zum Verein «Pallia-
tiv Zentralschweiz» zusammengeschlossen. Dies mit dem
Ziel, sich fur die Vernetzung von regionalen Angeboten zu
engagieren und sich gegenseitig in ihren Aktivitaten zur
Forderung der Palliative Care zu unterstiitzen. Dabei streb-
te der Verein einen Sektionsbeitritt zu «palliative ch» an.
Nach einjahriger Vorstandsarbeit ist es nun soweit:

Am Dienstag 19.10.2010 findet die Grundungsver-

sammlung der Sektion Zentralschweiz im Mythenforum in
Schwyz statt. Als Hauptreferentin spricht Cornelia Knip-
ping zum Thema «Miteinander fur ein gutes Leben und
Sterben bis zuletzt».

Weitere Informationen: www.palliativ-zentralschweiz.ch



September / septembre 2010

22.09.2010
Journée avec Rosette Poletti
Lieu: CIP, Tramelan
Infos: www.spaj.ch

23.09.2010, 16.30 — 20.00
Interprofessioneller Lehrgang
Spezialisierte Palliative Care Level B2
Suizidbeihilfe und Palliative Care
Ort: Palliativakademie am
Kantonsspital St.Gallen
Info: michaela.forster@kssg.ch

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

27.9-18.10.2010
Sensibilisation aux étapes et
épreuves de la fin de vie et du deuil
Lieu: Home La Courtine, Lajoux
Infos: www.spaj.ch

30.09.-02.10.2010
«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

Oktober / Octobre 2010

09.10.2010

Welt- Hospiz- und Palliative Care-Tag
Journée mondiale des soins palliatifs

Kalender
Calendrier

21.10.2010, 16.30 - 20.00

Kreativer Umgang mit der Trauer,
Was Rituale bewirken kénnen
Unterrichtseinheit Palliative Care
Weiterbildung Level B2

Ort: St.Gallen Kantonsspital,
Palliativzentrum

Infos: michaela.forster@kssg.ch;
071 494 35 59

29.-30.10

Integrative Onkologie und Forschung
Integrative Palliative Onkologie

Ort: St.Gallen, Kantonsspital

Infos: www.integrative-oncology.ch;
heidi.glauser@kssg.ch; 071 494 10 62

November / novembre 2010

04.11.2010, 16.30 - 20.00

Interprofessioneller Lehrgang Spe-
zialisierte Palliative Care Level B2»
Jugendliche auf der Palliativstation
Ort: Palliativakademie am Kantonsspital
St.Gallen

Info: michaela.forster@kssg.ch

04.11.2010, 12.00 - 14.00

Netzlunch palliative zh+sh
Mobile Palliative Care Teams:
Diskussion von Lésungsoptionen
und Koordination

Ort: USZ, Kleiner Horsaal Pathologie,
Schmelzberstr 12

Infos: www.pallnetz.ch;

Telefon: 044 240 16 20

05.11.2010, 10.15-16.00

Train The Teachers in Palliative Care —
Wirksam Lehren Lernen

Modul 3: Wie gestalte ich eine Lehr-
veranstaltung nach dem
KOLB-Modell?

Ort: Kantonsspital St.Gallen,
Palliativzentrum Haus 33

Info: madeleine.dinkel@kssg.ch

09.11.-10.11.2010, + 7 weitere Tage
bis Marz 2011

Grundkurs Palliative Care, SBK
Ort: Weinfelden/TG

Bildungszentrum fir Gesundheit
Infos: info@sbk-sg.ch; 071 223 43 66

12.11.2010
Communication et construction
relationnelle
Séminaire pour médecins et personnel
infirmier en oncologie qui ont participé
au cours de base «Mieux communi-
quer».
Lieu: Hotel Préalpina, Chexbres VD
Info: Ligue suisse contre le cancer,
Cours-CST, 031 389 91 29,
cours-cst"liguecancer.ch,
www.liguecancer.ch

15.11. 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

17.11.2010, 18.00 - 19.30
Fallbesprechung palliative zh+sh
Ort: Pflegezentrum Embrach
Info: www.palliativnetz.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/palliative2010

03.12.2010
Beginn Certificate of Advanced
Studies
"Ethische Entscheidungsfindung in
Organisationen"
Ort: Zurich
Infos: www.dialog-ethik.ch
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08.12.2010
Beginn Fortbildung
Ethische Fallbesprechungen leiten
Ort: Zurich www.dialog-ethik.ch

09.12.2010, 16.30 — 20.00
Interprofessioneller Lehrgang Spezi-
alisierte Palliative Care Level B2»
Depression und Suizidalitat in der
Palliative Care
Ort: Palliativakademie am
Kantonsspital St.Gallen
Info: michaela.forster@kssg.ch

2011
Januar / janvier 2011

20.01.2011
«2. Psychoonkologie-Tagung»
Interdisziplindre Tagung fiir Fachper-
sonen aus dem Bereich Onkologie
Ort: Klinik Schitzen, Bahnhofstrasse 19,
4310 Rheinfelden
Info: Klinik Schitzen Rheinfelden,
Sarah Klein, 061 836 24 38, sarah.
klein@schuetzen-ag.ch,
www.klinikschuetzen.ch
Rubrik Fortbildung/Fachveranstaltungen

Februar/ février 2011

04. - 05.02.2011
Train The Teachers in Palliative Care —
Wirksam Lehren Lernen
Modul 4: Mikro-Teaching
Ort: Kantonsspital St.Gallen,
Palliativzentrum Haus 33
Info: madeleine.dinkel@kssg.ch

17.02.2011
Tagung «Palliative Onkologiepflege
zu Hause (SEOP)»
Tagung fur spezialisierte Dienste
«Palliative Onkologiepflege zu Hause»
Ort: Krebsliga Schweiz, Bern
Info: Krebsliga Schweiz, Valentina Celio,
031389 91 26,
valentina.celio@krebsliga.ch,
www.krebsliga.ch

Kalender
Calendrier

17.02.2011
Journée «Soins spécialisés en oncolo-
gie et soins palliatifs a domicile»
Journée pour les services en «Soins
spécialisés en oncologie et soins
palliatifs a domicile»
Lieu: Ligue suisse contre le cancer, Berne
Info: Ligue suisse contre le cancer,
Valentina Celio, 031 389 91 26,
valentina.celio@liguecancer.ch,
www.liguecancer.ch

Marz / mars 2011

17.03.-19.03.2011

«Kommunikationstraining»

Seminar fur Arztinnen, Arzte und Pflege-
fachleute 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

17.03.-19.03.2011

«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

24.03.2011

Onkologiepflege Kongress
Congreés Soins en Oncologie
Ort/Lieu: Bern
www.onkologiepflege.ch

April / avril 2011

14.04.2011

Hospiz- und Palliativtag SR RWS und
palliative ostschweiz

«Ressourcen und Resilienz in der
Palliative Care»

Ort: Heerbrugg, Schulhaus am Bach
Infos: www.palliativnetz-ostschweiz.ch

Mai / mai 2011

18.- 21.05.2011
12th EAPC-Congress: Palliative Care
Reaching out
Ort/Lieu: Lisboa, Portugal
Infos: www.eapc-2011.org.

Juni / juin 2011

30.06. - 2.07.2011
«Kommunikationstraining»
Seminar fir 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
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Einer |hrer Tumorpatienten hat starkere Schmerzen.

NEU auch als 0-0
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INJEKTIONSLOSUNG

2,10, 20, 50 mg/ml — i.v./s.c./fiir Pumpen- oder Portsysteme

o Hohe analgetische Potenz
o Geringes Applikationsvolumen

Ein Fall fir Palladon’iniect

hydromorphone hydrochloride

V77

mundifs

Mundipharma Medical Company Zweigniederlassung Basel St.Alban-Rheinweg74 CH-4052Basel T +41612051111 www.mundipharma.ch

PALLADON® INJECT Zusammensetzung: Wirkstoff: Ampullen a 1 ml zu 2, 10, 20, 50 mg Hydromorphonhydrochlorid. Hilfsstoffe: Zitronenséure, Natriumcitrat, Natriumchlorid, Natriumhydroxid, Salzsédure, Wasser fiir Injektionszwecke. Indikationen:
Mittelstarke bis starke Schmerzen bzw. bei ungentigender Wirksamkeit nicht-opioider Analgetika und/oder schwacher Opioide. Dosierung/Anwendung: Dosierung abhéngig von der Stérke der Schmerzen, der individuellen Reaktion, der Anwendungsart
(i.v., s.c., Bolus, Infusion) und vom Alter. Schrittweise Dosisanpassung. Fiir Kinder unter 12 Monaten nicht empfohlen. Die Wirkungsdauer betragt 3—4 Stunden nach i.v. oder s.c. Injektion. Kontraindikationen: Uberempfindlichkeit gegentiber einem der
\nhahsstoﬁc Atemdepression, Koma, akutes Abdomen, obstruktive Erkrankungen der Atemwege, paralytischer lleus, akute chcrcrkrankungcn vermgcrtc Magenentleerung, Schadel-Hirn-Trauma, erhchter intrakranieller Druck, konvulsive Stérungen,
Delirium tremens, wahrend der Anwendung von MAQ-Inhibitoren oder innerhalb von 2 Wochen nach deren Absetzen. Warnhi /Vorsi Bei Atemdepression, Opioid-Abhéngigkeit, Kopfverletzungen, Krampfleiden, Alkoholismus,
toxischer Psychose, Hypotonie bei Hypovoldmie, Bewusstseinsstorung, Gallenwegserkrankung, Gallen- oder Nierenkolik, Pankrealms,obstruktlven oder entztindlichen Darmerkrankungen, Prostatahypertrophie, Nebennierenrinden-Insuffizienz, Hypothyreose,
COPD, verminderter Atemreserve, dlteren oder geschwéachten Patienten, schweren Leber- und Nierenfunktionsstorungen, Hyperalgesie. Vorsicht bei pré-, intra- und postoperativer (erste 24 Stunden) Gabe. Hydromorphon kann auch bei bestimmungsgemés-
sem Gebrauch das Reaktionsvermdgen verdndern. Toleranzentwicklung resp. Kreuztoleranz zu anderen Opioiden. Missbrauchpotenzial. Unerwiinschte Wirkungen: Haufig: Verwirrtheit, Schwindel, Somnolenz, Hypotonie, Obstipation, Mundtrockenheit,
Ubelkeit, Erbrechen, Pruritus, Hyperhidrosis, Harnverhalten, verstérkter Harndrang, Asthenie. Interaktionen: Potenzierung der Wirkung von Anésthetika, Hypnotika, Sedativa, Tranquilizern, Alkohol, Antidepressiva, Antiemetika, Barbituraten und Pheno-
thiazinen (MAO-Hemmer s. Kontraindikationen). Moglicherweise Wechselwirkung mit Cimetidin (Anstieg Plasmakonzentration von Hydromorphon). Schwangerschaft/Stillzeit: Sollte wahrend Schwangerschaft/Stillzeit nicht eingenommen werden. Hin-
weise: Bei Raumtemperatur (15-25 °C) unter Lichtschutz lagern. Stand der Information: Juli 2009. Weitere Informationen und Dosierungsanweisungen entnehmen Sie bitte dem Arzneimittel-Kompendium der Schweiz. www.mundipharma.ch Abgabe-
kategorie: Liste A+. Untersteht dem Bundesgesetz tber die Betaubungsmittel und die psychotropen Stoffe. Zulassungsinhaberin: Mundipharma Medical Company, Zweigniederlassung Basel, St. Alban-Rheinweg 74, 4020 Basel. ®: PALLADON ist eine
registrierte Marke.




