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Editorial

«Palliative Care — Betrifft uns alle!»
So lautete der Titel der Nationalen
Palliative Care Fachtagung 2011
in Lausanne, die wir in dieser Num-
mer dokumentieren. Ein solcher Titel
verspricht eine grosse Vielfalt, und
vielfdaltig waren denn auch die im
Programm angesprochenen Themen.
Von Palliative Care in der Neurolo-
gie und in der Transplantationsme-
dizin war in den Hauptreferaten die
Rede, von ethischen Fragestellungen
und sehr personlichen Zeugnissen
rund um das Sterben, von Palliative
Care in Institutionen fiir Behinderte
und — im Europdischen Jahr der Frei-
willigenarbeit — endlich auch wieder
einmal prominent von der Rolle und
den Bediirfnissen der Freiwilligen in
der Palliative Care. Die verschiede-
nen Arbeitsgruppen von «palliative
ch» zeigten den Stand ihrer Arbeit
auf, und Regierungsrat Pierre-Yves
Maillard stellte uns — mitten im
Bundesratswahlkampf! — personlich
das Konzept des Kantons Waadt fiir
Palliative Care vor. Viele weitere
Themen wurden in den verschiedenen
Workshops angesprochen.

Von dieser Vielfalt lebt nun auch die-
se Ausgabe von «palliative-ch». Wir
danken ganz herzlich allen Referen-
tinnen und Referenten, die sich die
Miihe genommen haben, Ihre Bei-
trdge als Artikel zu tiberarbeiten und
uns zur Verfiigung zu stellen. Weil wir
unsere ndchste Ausgabe im Juni dem
Thema «Neurologie» widmen, wer-
den die drei Referate, die in Lausanne
zu diesem Thema zu horen waren, erst
dann erscheinen.

Wir wiinschen allen Leserinnen und
Lesern viel Freude beim Durchsto-
bern dieser Nummer und hoffen, dass
es Sie «gluschtig» macht, an unserer
ndchsten Tagung am 13. und 14. No-
vember 2012 in Biel teilzunehmen.

Gt

Editorial

«Les soins Palliatifs, I’Affaire de
Tous!» Tel était le titre des Journées
Nationales des Soins Palliatifs 2011
a Lausanne que nous documentons
dans le présent numéro. Un tel titre
promet une grande diversité, et en ef-
fet la gamme des sujets abordés dans
le programme était fort large. Dans
les conférences principales il a été
question des soins palliatifs en neu-
rologie et lors de transplantations, de
questions éthiques et de témoignages
trés personnels face a la mort, de
soins palliatifs dans des institutions
pour handicapés et — durant cette
année européenne du travail béné-
vole — une place importante a enfin
de nouveau été consacrée au role et
aux besoins des bénévoles en soins
palliatifs. Les différents groupes de
travail de «palliative ch» on rendu
compte de I’état de leurs travaux, et
— en pleine campagne électorale pour
le Conseil fédeéral...! — le Conseiller
d’Etat  Pierre-Yves Maillard nous
a personnellement présenté le pro-
gramme cantonal vaudois de soins
palliatifs. De nombreux autres sujets
ont en outre été abordés dans les di-
vers ateliers.

Cette édition de «palliative-ch» vit
donc elle aussi de cette diversité.
Nous remercions chaleureusement
tous les auteurs qui ont pris la peine
de retravailler leur contribution
sous forme d’article pour la mettre a
notre disposition. Le numéro de juin
de «palliative-ch» sera consacré a
la neurologie. C’est la raison pour
laquelle les trois conférences qui
étaient consacrées a ce sujet a Lau-
sanne ne paraitront qu’au prochain
numero.

Nous souhaitons a nos lecteurs bien
du plaisir en parcourant le présent
fascicule et nous espérons qu’il saura
vous donner envie de participer a nos
prochaines Journées Nationales les
13 et 14 novembre 2012 a Bienne.

Editoriale

«Le Cure Palliative, Concernono Tut-
ti!» Questo era il titolo delle Giornate
Nazionali delle Cure Palliative 2011
che si sono tenute a Losanna e che
documentiamo in questa edizione. Il
titolo promette una grande diversita
e in effetti la gamma dei temi toccati
nel programma é stata davvero varie-
gata. Nelle conferenze principali si é
parlato di cure palliative in neurolo-
gia e nel campo dei trapianti, di que-
stioni etiche e di testimonianze molto
personali nei confronti della morte,
di cure palliative nelle istituzioni per
persone handicappate e — durante
questo anno europeo del volontariato
— un posto importante é stato nuova-
mente dedicato al ruolo e ai bisogni
dei volontari nelle cure palliative. 1
diversi gruppi di lavoro di «palliative
ch» hanno reso conto dello stato dei
loro lavori, e — in piena campagna
elettorale per il Consiglio Federale!
— il Consigliere di Stato Pierre-Yves
Maillard ci ha personalmente presen-
tato il programma cantonale vodese
di cure palliative. Numerosi altri temi
sono stati inoltre affrontati nei diversi
ateliers.

Questa edizione di «palliative-ch»
vive dunque anch’essa di questa di-
versitd. Ringraziamo calorosamente
tutti gli autori che si sono impegnati
a rielaborare il loro contributo sotto
forma di articolo e di metterlo a no-
stra disposizione. Il numero di giugno
di «palliative-ch» sara dedicato alla
neurologia. Per questa ragione le tre
conferenze su questo tema a Losan-
na verranno pubblicate nel prossimo
numero.

Auguriamo ai nostri lettori una pia-
cevole lettura e speriamo che questo
numero sapra invogliarvi a parteci-
pare alle prossime Giornate Naziona-
liil 13 e 14 novembre a Bienne.



. Formation, encadrement et soutien des bénévoles

Actif au sein de Rive-Neuve depuis quatre ans, j'ai le plaisir de diriger une petite

entreprise dans le domaine de la communication événementielle. Cette activité me

permet de consacrer en moyenne un demi-jour par semaine au bénévolat.

Olivier Fahrni

Formation, encadrement et

soutien des bénévoles

Olivier Fahrni

J'ai suivi comme tout bénévole actif dans les soins palliatifs
la formation cantonale de base dont nous allons parler ainsi
que diverses formations continues destinées aux bénévoles
mais également a des professionnels de la santé. J'ai éga-
lement le plaisir depuis une année de donner des cours de
sensibilisation au bénévolat au centre de formation de Rive-
Neuve, ainsi qu'a la clinique de la Source.

Pour commencer il est peut étre bon de signaler quelques
chiffres qui donnent une idée tout de méme réaliste du bé-
névolat en Suisse: Selon les sources d'une étude de I'Office
fédéral de la statistique en 2011, ce ne sont pas moins de 2
millions de personnes qui sont engagées dans une organisa-
tion, sans compter tous ceux qui le font naturellement, au
sein de leur famille ou pour des amis proches. Ils consacrent
en moyenne un demi-jour par semaine a cette activité. Si on
traduisait la somme totale de cet engagement en heures on
obtient prés de 640 millions d'heures de travail par an, soit
plus de 300°000 postes a plein temps, sachant que les asso-
ciations dont il est question ici s’engagent a ne pas prendre
leurs bénévoles plus d'une demi-journée par semaine. Des
chiffres impressionnants pris comme tels, mais ramenée a
une comparaison internationale, la Suisse n‘est méme pas
dans les 10 premieres positions en termes d’engagement
bénévole, trés loin derriére la Nouvelle Zélande, I'Australie
ou I'Angleterre!

La formation cantonale vaudoise pour les bénévoles a
été concue par un groupe de professionnels et de douze
bénévoles avertis selon une méthode professionnelle
éprouvée (DACUM), permettant de cibler et trier tout un
nombre de taches et d'activités reconnues. Une fois le
tri et les priorités choisies, le groupe a défini 112 taches
répertoriées et acceptées par tous. Ainsi 2008 a vu le jour
de la rédaction d'un catalogue de compétences générales
et spécifiques ainsi que les éléments de contenu pour les
futurs cours.

Le lancement d'une formation de base sur huit jours
s'est fait courant 2009. A ce jour, ce sont 11 formations
complétes qui ont été faites, pour env. 100 personnes. A
relever que 13 personnes ont arrété leur formation en
cours, soit pour des raisons de difficultés momentanées a
appréhender le deuil et les soins palliatifs en général, soit
par renoncement de continuer dans cette voie. Sélection-
ner et mieux orienter les bénévoles qui se lancent, tel est
également I'un des buts de cette formation. Le contenu des
cours aborde des thémes aussi divers que la communication
avec le patient, le travail en équipe, les rites et rituels, la
spiritualité, nos propres histoires de vie, les notions de deuil,
les soins, ainsi que les enjeux et défis sociaux. L'accompa-

Articles originaux

gnement a domicile fait également I'objet d'un cours. Le
processus de développement permet ensuite d’'obtenir une
remontée d'informations précieuses directement issues du
terrain, d'adapter et d’améliorer ainsi constamment la for-
mation des bénévoles.

Une enquéte a été menée en 2011 afin de mieux cerner
qui sont ces bénévoles vaudois. Dans les grandes lignes on
fait trois constats globaux:

— On assiste a un rajeunissement des bénévoles

- Le contenu des cours est reconnu comme étant en
adéquation avec la réalité

— On peut et on doit encore améliorer le niveau d‘infor-
mation des professionnels et de la famille concernant la
formation des bénévoles.

Quant aux caractéristiques des bénévoles dans la structure, il

peut étre défini comme suit:

— 92 % sont des femmes de 24 a 65 ans

— 50 % sont actifs professionnellement

- plus de 25 % pratiquent le bénévolat dans 2 endroits
différents

— 40 % consacrent le bénévolat ¥ jour par semaine

Le super bénévole: du cliché aux réalités du terrain

On peut facilement s'en douter, le super-bénévole, gentil
héros social des temps moderne, au grand cceur humaniste,
le sourire éternel, ne comptant ni son temps, ni son énergie
n‘existe pas. Francoise Dolto le disait trés bien: «Le gratuit
n'existe pas, sinon pour certaines ames pieuses ou mili-
tantes qui se leurrent». Engagés sur plusieurs «fronts rela-
tionnels» simultanément, les bénévoles ne peuvent mener a
bien leur travail que dans un esprit collectif, ainsi que dans
une logique professionnelle interdisciplinaire.

Concrétement, cela se traduit par un soutien généralisé
de I'équipe soignante, des rencontres entre les bénévoles et
un suivi régulier par le ou la coordinatrice des bénévoles.
Pourtant, la réalité du terrain au quotidien est encore dans
de trop nombreux cas loin de I'idéal. On recense en effet au
gré des discussions avec le «corps médical» des question-
nements que |'on pourrait résumer ainsi: «...Il prend notre
job! — Que vient-il faire que nous ne saurions pas faire? —
J'aimerais avoir du temps comme lui! — Bénévoles = peu de
compétences etc.»

L'objectif général devrait idéalement tendre vers un
équilibre entre bénévoles et professionnels de la santé.
Cet équilibre peut passer par une meilleure connaissance
réciprogque, un respect mutuel dans la relation comme
dans la fonction, ainsi que I'établissement d'un cahier des
charges précis au bénéfice d'une distinction claire entre ce
qui reléve du domaine des soins et de I'accompagnement
proprement dit.

Un aspect également a ne pas sous estimer pour l'insti-
tution: le bénévolat est une prestation gratuite qui a un colt
bien réel! On citera dans le désordre: le salaire du profes-
sionnel qui coordonne, le remboursement des frais, la par-
ticipation aux moments festifs et/ou aux déplacements; la
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super BENEVOLE

formation continue. Du c6té cantonal vaudois, la formation
de base et les journées de formation continue sont entiére-
ment financées! On ne peut que saluer ici I'engagement pris
par le canton de Vaud et I'adéquation des moyens mis en
ceuvre pour atteindre ses objectifs sociaux.

Le bénévolat, choix stratégique de I'institution ou
celui du patient?

On peut estimer qu’avant tout ce devrait étre un choix du
management et d’orientation de I'institution ou de I'hopital
concerne.

Fachartikel

— Linterdisciplinarité n'est pas un vain mot mais bien I'arti-
culation d'un ensemble de compétences (faiblement
hiérarchisées), avec les bénévoles, au service d'une seule
et méme cause: le confort du patient et de sa famille.

— La cohérence des engagements pris en faveurs des
patients et les moyens mis en ceuvre pour y parvenir. Le
bénévolat fait intégralement partie de ces moyens!

— Le confort du séjour hospitalier: pris dans sa notion la
plus large possible, le confort devrait étre un axe central
dans toutes les actions prises et pour lesquelles le béné-
vole peut «mettre de I'huile dans les rouages».

— Une relation non «médicalisée»: c'est sans doute ici que
le bénévolat prend toute sa dimension et offre un maxi-
mum d’espace tant pour I'équipe soignante que pour la
famille.

— Le temps a disposition: un bien précieux pour chacun
d’entre nous et pour lequel chaque patient a une acuité
infiniment plus sensible que nous tous.

Car une chose est probable: on finira peut étre bien par ou-
blier la souffrance, la solitude et le désespoir que I'on ressent
face a la maladie et aux douleurs extrémes. Mais la main
qui se tend, le sourire chaleureux, quelques mots doux souf-
flés entre deux soins resteront & jamais gravés dans un cceur
blessé. Et ces gestes-la comme les silences complices, font et
feront eux, toujours toute la différence.

Correspondance:
ofahrni@ovation-events.com
tél. 079.437.09.22

Ich bin seit vier Jahren als Freiwilliger in Rive-Neuve aktiv. Mit Freude leite ich eine

kleine Unternehmung auf dem Gebiet der Event-Kommunikation. Dies erlaubt mir,

durchschnittlich einen halben Tag pro Woche der freiwilligen Arbeit zu widmen.

Ausbildung, Einbettung und

Unterstiutzung der Freiwilligen

(Zusammenfassung)

palliative-ch Nr. 1/2012

o

Wie jeder Freiwillige in der Palliative Care habe ich die
kantonale Grundausbildung sowie verschiedene Weiter-
bildungen fur Freiwillige oder fur Freiwillige und Fachleute
besucht.

Gemass einer Studie des Eidg. Amtes fur Statistik en-
gagieren sich nicht weniger als 2 Millionen Menschen in
freiwilliger Arbeit. Sie wenden dafur durchschnittlich einen
halben Tag pro Woche auf. Das macht jahrlich fast 640
Millionen Arbeitsstunden. Solche Zahlen mégen eindriick-
lich sein, doch im internationalen Vergleich rangiert die

Schweiz damit nicht einmal unter den ersten Zehn, weit
hinter Landern wie Neuseeland, Australien oder England!

Im Kanton Waadt ist die Ausbildung der Freiwilligen
von einer Gruppe von Fachleuten und zwolf erfahrenen
Freiwilligen konzipiert worden. 2008 hat dies zu einem Ka-
talog mit allgemeinen und spezifischen Kompetenzen und
entsprechenden Kursinhalten gefiihrt. Die ersten Grund-
ausbildungen haben 2009 stattgefunden. Inzwischen sind
in 11 Kursen rund 100 Personen ausgebildet worden. Ein
Ziel dieser Kurse ist, neue Freiwillige besser auszuwéhlen
und einzusetzen. Behandelt werden so unterschiedliche
Themen wie die Kommunikation mit dem Patienten, Arbeit
im Team, Riten und Rituale, Spiritualitdt, unsere eigene Le-
bensgeschichte, Begriffe wie Trauer, Pflege, aber auch die
soziale Ziele und Herausforderungen. Ein Kurs behandelt
auch die Begleitung zuhause.

2011 hat eine Umfrage naher zu beschreiben versucht,
wer diese Freiwilligen im Waadtland sind. Dabei wurde
festgestellt,

— dass die Freiwilligen jinger werden
— dass der Inhalt der Ausbildung der Wirklichkeit
angepasst ist und
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— dass die Information der Fachleute und der Ange-
horigen Uber die Ausbildung der Freiwilligen noch
verbessert werden kann und soll.

Wie sich leicht erraten lasst, gibt es den Super-Freiwilligen,
den freundlichen Sozialhelden mit dem grossen humanis-
tischen Herzen, dem immerwahrenden Lacheln, der weder
Zeit noch Energie zahlt, leider nicht. Konkret braucht er die
allgemeine Unterstlitzung des Pflegeteams, Zusammen-
kinfte der Freiwilligen und eine regelmassige Begleitung
durch die Koordinatorin der Freiwilligen. Allgemeines Ziel
sollte im Idealfall die Gleichstellung von Freiwilligen und
Gesundheitsfachleuten sein. Dazu braucht es eine bessere
gegenseitige Kenntnis, einen gegenseitigen Respekt so-
wohl in der Beziehung als auch in der Funktion, aber auch

Fachartikel
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das Erarbeiten genauer Pflichtenhefte, damit klar ist, war
zur eigentlichen Pflege und was zur Begleitung gehort.

Ein Aspekt sollte von der Institution nicht unterschatzt wer-
den: Freiwilligenarbeit geschieht zwar ohne Entléhnung,
kostet aber trotzdem! Man denke nur z.B. an das Salar der
Koordinationsperson, Spesenentschadigungen, Beitrage an
Feste und/oder Ausfliige, Weiterbildungen.

Eines ist wahrscheinlich: Vielleicht lasst sich das Leiden,
die Einsamkeit und die Verzweiflung der Krankheit und ex-
tremen Schmerzen gegeniber vergessen. Doch die ausge-
streckte Hand, das warme Lacheln, ein paar liebe Worte
zwischen zwei Pflegeverrichtungen, sie werden in einem
verletzten Herzen auf immer haften bleiben. Solche Ges-
ten, wie auch ein verstandnisvolles Schweigen, sie werden
immer den Unterschied ausmachen.

Attivo presso Rive-Neuve da quattro anni, ho il piacere di dirigere una piccola impresa
nell’ambito della comunicazione di eventi. Questa attivita mi permette di dedicare in

media una mezza giornata alla settimana al volontariato.
Olivier Fahrni

Formazione, inquadramento

e sostegno dei volontari

(Riassunto)

Come ogni volontario attivo nel campo delle cure palliative
ho seqguito la formazione cantonale di base cosi come diverse
formazioni continue destinate ai volontari ma anche ai pro-
fessionisti del campo della salute.

Secondo le fonti di uno studio dell’Ufficio federale di sta-
tistica ad essere impegnate in attivita di volontariato sono
non meno di due milioni di persone. Esse dedicano a questa
attivita in media una mezza giornata alla settimana. Questo
corrisponde a circa 640 milioni di ore di lavoro all’anno. Sono
cifre impressionanti. Ma in una comparazione internazionale,
la Svizzera non si trova nemmeno nelle prime dieci posizioni,
molto lontana dalla Nuova Zelanda, I’Australia o I'Inghilterra!

La formazione cantonale vodese per i volontari & stata
concepita da un gruppo di professionisti e da dodici volontari
esperti. Questo lavoro si & concretizzato nel 2008 con un ca-
talogo di competenze generali e specifiche e con gli elementi
di contenuto per futuri corsi. Le prime formazioni di base si
sono tenute nel 2009. A oggi, circa 100 persone sono state
formate durante 11 corsi. Uno degli obiettivi di questa for-
mazione & di selezionare e meglio orientare i volontari che vi
si lanciano. Questi corsi toccano dei temi molto diversi come
la comunicazione con il paziente, il lavoro in équipe, i riti e
i rituali, la spiritualita, le personali storie di vita, le nozioni di
lutto, le cure cosi come le problematiche e le sfide sociali.

L'accompagnamento a domicilio viene affrontato durante il

COrso.
Nel 2011 é stata condotta un’inchiesta per meglio cono-

scere chi sono i volontari vodesi.

— Siassiste ad un ringiovanimento dei volontari

— Il contenuto dei corsi é ritenuto adeguato alla realta

— Sipuo e si deve ancora migliorare il livello di informa-
zione dei professionisti e della famiglia riguardo alla
formazione dei volontari.

Possiamo facilmente renderci conto che non esiste il super-
volontario, gentile eroe sociale dei tempi moderni, dal gran-
de cuore umanista, con |'eterno sorriso che non lesina né il
suo tempo né la sua energia. Concretamente cio si traduce
in un sostegno generalizzato dell’équipe curante, in incontri
tra volontari e in un seguito regolare da parte del coordina-
tore dei volontari. L'obiettivo generale dovrebbe idealmente
tendere verso un equilibrio tra i volontari e i professionisti
della salute. Questo equilibrio pud passare da una miglio-
re conoscenza reciproca, un mutuo rispetto nella relazione
come nella funzione, cosi come dalla stesura di un mansio-
nario preciso a beneficio di una distinzione chiara tra cid che
rientra nel campo delle cure e dell'accompagnamento pro-
priamente detto.

Un aspetto da non sottovalutare per I'istituzione: il vo-
lontariato & una prestazione gratuita che ha un costo reale!
Possiamo citare non in ordine: il salario del coordinatore, il
rimborso delle spese, la partecipazione ai momenti di festa
e/o agli spostamenti, la formazione continua.

Una cosa & probabile: si finira forse col dimenticare la
sofferenza, la solitudine e la disperazione che si provano nei
confronti della malattia e dei dolori estremi. Ma la mano
tesa, il sorriso caloroso, le dolci parole sussurrate durante le
cure resteranno per sempre impresse in un cuore ferito. E
questi gesti e i silenzi di complicita fanno e faranno sempre
tutta la differenza.



. Freiwillige in der Palliative Care: Verbreitung, Formen, Motivationen

In einem Forschungsprojekt der Berner Fachhochschule wurde die Freiwilligen-

arbeit in der Palliative Care erstmals in der Schweiz systematisch untersucht.
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Die sozialwissenschaftliche Forschung in der Schweiz hat
sich bis anhin wenig mit Palliative Care befasst und das
Thema der Freiwilligenarbeit in diesem Bereich meist vollig
ausgeklammert. Geht man auf die Anfdnge von Palliative
Care zuriick, wird die zentrale Rolle der Freiwilligen in der
Betreuung und Begleitung von schwerkranken sterbenden
Menschen offenkundig. Freiwillige legten sowohl fur sta-
tiondre als auch fur ambulante Einrichtungen den Grund-
stein. Neben dem professionellen bezahlten Personal, ist
palliative Versorgung ohne das Engagement von Freiwilli-
gen unvorstellbar.

Der Forschungsbericht der Berner Fachhochschule unter
dem Titel «Freiwillige in der Palliative Care: Verbreitung,
Formen und Motivationen» fokussierte auf die formelle
Freiwilligenarbeit, also auf diejenige unbezahlte Arbeit,
die im institutionellen, organisierten Rahmen stattfindet.
Folgende Fragestellungen standen im Zentrum: Wie viele
Freiwillige engagieren sich in der Schweiz in der Palliative
Care? Welchen Altersgruppen und welchem Geschlecht
gehoren die Freiwilligen an und in welchen Aufgabenbe-
reichen sind sie tatig? Aus welchen Beweggriinden ent-
scheiden sich Personen, schwerkranke sterbende Men-
schen ohne Entgelt zu begleiten und zu betreuen? Welche
Voraussetzungen missen Freiwillige haben, um in diesem
Feld zu arbeiten? Gibt es gentigend Freiwillige in der Palli-
ative Care und wie gewinnen Organisationen und Instituti-
onen neue Freiwillige? Welche Herausforderungen gibt es
in der Zusammenarbeit mit Freiwilligen?

Die Berichterstattung fand in einem zeitlich und metho-
disch zweistufigen Vorgehen statt. Die Auswertung ei-
ner gesamtschweizerischen Fragebogenerhebung bei
allen ambulanten und stationdren Einrichtungen sowie
bei Freiwilligenorganisationen im Jahr 2006 liefert die
quantitative Grundlage des Berichts. Mit Hilfe von 15 Ex-
perteninterviews, Leitungspersonen von ausgewahlten
Palliativeinrichtungen, wurden diese Ergebnisse vertieft
diskutiert und um zusatzliche Themenbereiche erganzt.

Die Palliative Care-Landschaft in der Schweiz

Die Versorgungsstrukturen, in welchen Palliative Care ge-
leistet wird, sind in der Schweiz relativ komplex. Entspre-
chend den Bedurfnissen der Patientinnen und Patienten
kann auf unterschiedliche Angebote der Betreuung und

! Ehemals wissenschaftliche Mitarbeiterin an der Berner Fachhochschule,
Fachbereich Soziale Arbeit. Heute: Wissenschaftliche Mitarbeiterin,
Bundesamt fiir Gesundheit, Projekt Nationale Strategie Palliative Care
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einer Vielzahl verschiedener Organisationsformen zurtck-
gegriffen werden. Daher war es eine grosse Herausforde-
rung, moglichst alle Gruppen und Organisationen zu er-
fassen, die in der Palliativversorgung beteiligt sind:

Im Jahre 2006 setzte sich die Palliative Care-Landschaft
in der Schweiz aus 93 Organisationen und Institutionen
zusammen. Darunter zdhlten Hospize mit Spitalstatus,
Palliativstationen, spezialisierte Pflegeinrichtungen, am-
bulante spezialisierte Dienste wie z.B. Onko-Spitex und
andere mobile Dienste sowie Freiwilligenorganisationen.
Bei den Freiwilligenorganisationen handelte es sich zum
einen um selbstdndige Organisationen, oder um solche,
die entweder einer Betroffenen- oder Sozialorganisation,
oder aber einem Spital oder Pflegeheim angegliedert sind.
Bei den Freiwilligenorganisationen sind die Freiwilligen die
Hauptakteure, die Anzahl an bezahltem und ausgebilde-
tem Personal — wenn vorhanden — ist sehr tief. Von die-
sen 93 Organisationen waren Freiwillige in 72 Fallen an
der Betreuung und Begleitung involviert. Rund funf Jahre
spater verweisen Caritas Schweiz und das Schweizerische
Rote Kreuz auf eine massive Zunahme an Organisationen.

Wer leistet Freiwilligenarbeit?

Die Freiwilligen in der Palliative Care sind in der Regel Uber
vierzig und unter achtzig Jahre alt. Am haufigsten zéhlen
sie zur Altersgruppe der Flnfzig- bis Sechzigjahrigen. Da
die Freiwilligentatigkeit in der Palliative Care hohe Anfor-
derungen an die Freiwilligen hinsichtlich persénlicher emo-
tionaler Verarbeitungsstrategien stellt, werden Personen
im mittleren Alter von den befragten Organisationsleitun-
gen bevorzugt. Freiwilligenarbeit wird fast ausschliesslich
von Frauen geleistet. Der Anteil der Manner liegt bei zehn
Prozent. Dieser sehr hohe Anteil an Frauen Uberrascht
insofern, als dass das weibliche Geschlecht «nur» etwa
doppelt so haufig in sozial-karitativen Organisationen ver-
treten ist als das mannliche (vgl. Bundesamt fur Statistik:
2008). Obwohl die interviewten Personen grundsatzlich
eine starkere Beteiligung der Manner begrissen wirden,
sind keine geschlechtsspezifischen Rekrutierungsmassnah-
men vorgesehen. Nicht die Geschlechtszugehorigkeit, son-
dern vielmehr bestimmte Fahigkeiten und Kompetenzen
einer freiwillig engagierten Person sind zentral: Respekt
gegenuber anderen Menschen, Empathie, Offenheit sowie
Kommunikations- und Teamféhigkeit, Loyalitat — vor allem
aber auch eine gewisse Reife — sind wichtige Eigenschaf-
ten der Freiwilligen in der Palliative Care. Zentral sind auch
eine bewusste kritische Auseinandersetzung mit dem eige-
nen Leben und die Kenntnis der eigenen Grenzen.

Warum freiwillig tatig sein und bleiben?

Aus Sicht der befragten Institutionen engagieren sich Frei-
willige vor allem aus zwei Beweggrinden in der Palliative
Care: An erster Stelle steht der Wunsch nach einer sinnvol-
len Tatigkeit, die zur individuellen personlichen Entfaltung
beitragt. Freiwillige mochten ihren Erfahrungshorizont
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erweitern. Viele Freiwillige weisen eine gewisse altruisti-
sche Veranlagung auf: Dem Menschen etwas Gutes zu tun
steht dabei im Vordergrund. In diesem Zusammenhang
wird in den Experteninterviews auch auf die christlichen
Grundwerte der Nachstenliebe hingewiesen. Gemeinsam
sind sehr vielen Freiwilligen pragende Erfahrungen und
eine intensive Auseinandersetzung mit dem Thema Ster-
ben und Tod.

Damit Freiwillige sich langfristig in der Palliative Care enga-
gieren, spielt nebst altruistischen Beweggriinden die Wert-
schatzung durch die Organisation und durch die bezahlten
Mitarbeitenden eine wichtige Rolle. Insbesondere auch
die personlichen Kontakte des Fachpersonals zu den Frei-
willigen und die Interaktionen innerhalb der Freiwilligen
tragen dazu bei, dass sich Freiwillige in ihrer Arbeit ernst
genommen und bestatigt fuhlen. Verbindliche Abmachun-
gen und Regelungen tber Arbeitsablaufe, -zeiten und -in-
halte tragen dazu bei, dass sich Freiwillige als wichtiges
und vollwertiges Mitglied des Betreuungsteams fiihlen.

In Bezug auf den Motivationserhalt sind Weiterbildungs-
maoglichkeiten von Bedeutung. Diese geben einerseits
den Freiwilligen Sicherheit in ihrer Arbeit und erweitern
andererseits die fachlichen Kompetenzen. Kostenlose
Weiterbildungskurse sowie gemeinsame Ausflige oder
Essen entschadigen auch zu einem gewissen Grad die
unentgeltlich geleistete Arbeit. Zentral fur Freiwillige sind
auch regelmassige Supervisionen, die bei fast neunzig Pro-
zent der befragten Organisationen fester Bestandteil des
Freiwilligenengagements sind. Freiwillige kénnen in der
Supervision ihre Erlebnisse in einem dafur vorgesehenen
Gefass deponieren und profitieren von den Erfahrungen
anderer Freiwilligen. Supervision hilft, mégliche Angste
abzubauen, die eigene Rolle zu definieren und diese von
anderen abzugrenzen. Sie ist aber auch einfach Ort des
gegenseitigen Austauschs.

Bildungsrelevante Aspekte

Die Arbeit in der Palliative Care ist menschlich und psy-
chisch sehr herausfordernd und verlangt eine gewisse
mentale Vorbereitungsphase, bevor der Entscheid fir eine
freiwillige Tatigkeit in diesem Bereich ausgereift ist. Haben
sich Freiwillige einmal fir den Bereich Palliative Care ent-
schieden, bleiben sie den jeweiligen Organisationen meist
auch lange treu.

Freiwilligenorganisationen verlangen in Uber achtzig Pro-
zent der Félle von zuklnftigen Mitarbeitenden Vorbe-
reitungskurse. In den Ubrigen Organisationen, in denen
Freiwillige arbeiten, sind diese weitaus weniger verbrei-
tet. Dieser Unterschied kann damit erkldrt werden, dass
Freiwillige in spezialisierten Einrichtungen wahrend ihren
Tatigkeiten meist von professionellem Fachpersonal be-
gleitet sind. Sie verfugen demnach haufiger vor Ort Uber
eine fachkundige Ansprechperson, an die sie sich bei Pro-
blemen wenden kénnen und die auch bei Uberforderung
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eingreifen kann. Vorbereitungskurse werden von den
Organisationen, die solche fur eine Freiwilligenarbeit vor-
aussetzen, als gute Einfihrung in die Themenbereiche Tod
und Sterben und den Umgang damit angesehen, bleiben
jedoch immer eine Ergdnzung bzw. nur ein Bestandteil der
Einfuhrung in die palliative Versorgung. Zentral bleiben
intensive Aufnahmegesprache mit den zukinftigen Frei-
willigen. Verbreitet sind zusatzlich ein schriftlicher Frage-
bogen und andere Eignungstests. Auch Grundpflegeprak-
tika oder ein seelsorgerlich ausgerichteter Kurs werden
teilweise verlangt. Einige haben eine Probezeit fir ihre
Freiwilligen eingefthrt. Es gibt aber auch Organisationen,
bei denen Freiwillige nach dem Erstgesprach und einem
Schnuppertag bereits definitiv in das Freiwilligenteam auf-
genommen werden. In Bezug auf die Art der Vorbereitung
und die Bildung von Freiwilligen kann zusammenfassend
festgehalten werden, dass diese institutionsabhangig ist.

Rekrutierungsmassnahmen

Viele Einrichtungen der Palliative Care wie auch Freiwilli-
genorganisationen beklagen einen Mangel an Freiwilligen.
Die Lucken bestehen im Bezug auf gewisse Einsatzzei-
ten, Tatigkeitsbereiche und Arbeitsorte. Engpdsse beste-
hen im spezialisierten Bereich vor allem am Wochenende
und in beliebten Ferienzeiten. Freiwilligenorganisationen
verweisen auf einen erhohten Bedarf an Freiwilligen fur
Nachteinsatze. Nicht immer gelingt es den Freiwilligenor-
ganisationen, in Notlagen kurzfristig einen Freiwilligenein-
satz zu gewahrleisten. Was die Tatigkeitsbereiche betrifft,
werden Arbeiten in der Hotellerie, in der Gartenarbeit und
im Haushaltsbereich von Freiwilligen weniger gesucht.
Die befragten Personen stellten auch fest, dass sie immer
wieder Mihe haben, Freiwillige fur Einsatze in Alters- und
Pflegeheimen zu finden.

Es braucht sehr viel Sensibilitat und Aufklarungsarbeit,
Personen fur die Freiwilligenarbeit in der Palliative Care zu
gewinnen. Haufig setzen Organisationen auf Offentlich-
keitsarbeit und den persdnlichen Kontakt mit potenziellen
Freiwilligen. Standaktionen und Informationsveranstal-
tungen sind in diesem Zusammenhang sehr wichtig. Frei-
willige werden auch haufig Uber Inserate in Printmedien
angesprochen. Aufgrund der genannten Motivationsla-
gen werden vorzugsweise Inserate in Kirchenblattern und
Zeitschriften sozialer Einrichtungen geschaltet. Wichtig ist
eine sorgfaltige Eignungsabklarung der Freiwilligen mittels
ausfthrlicher Motivations- bzw. Einfihrungsgesprache vor
dem ersten Einsatz.

Die Zusammenarbeit mit bezahlten Mitarbeitenden

Die Zusammenarbeit mit Freiwilligen in stationaren Ein-
richtungen wird in den meisten Organisationen in Form
einer schriftlichen Vereinbarung besiegelt. Diese wird als
zentrales Instrument erachtet, um die Rechte und Pflich-
ten von Freiwilligen, aber auch diejenigen der Institution
schriftlich festzuhalten. Der wichtigste Aspekt, der dabei



palliative-ch Nr. 1/2012

=y
o

Freiwillige in der Palliative Care: Verbreitung, Formen, Motivationen

geregelt wird, betrifft die Einhaltung der Schweigepflicht.
Drei Viertel der Organisationen regeln in den Vertrdgen
zudem den Versicherungsschutz und allféllige Spesen-
entschadigungen. Fir eine Uberwiegende Mehrheit der
Freiwilligen in stationdren Einrichtungen besteht die Mog-
lichkeit zum informellen Austausch mit den angestellten
Mitarbeitenden — zum Beispiel wahrend Kaffee und Mit-
tagspausen. Auch die Teilnahme an internen Anléssen ist
die Regel. Zudem verfligen die meisten Freiwilligen tber
eine Ansprechperson und werden mit betriebsinternen In-
formationen (Rundschreiben, Newsletters usw.) beliefert.
Hingegen ist eine Teilnahme an Teamsitzungen bzw. Rap-
porten oftmals nicht erlaubt.

Grundsatzlich verweisen die Ergebnisse der Studie auf eine
gute Zusammenarbeit zwischen freiwillig tatigen und be-
zahlten Mitarbeitenden. In der Regel kénnen auftretende
Probleme in der Arbeit mit Freiwilligen und Professionel-
len meist in Form von Gesprachen geklart werden. Jedoch
zeigt sich, dass in spezialisierten Organisationsstrukturen,
in denen die Mehrheit aus bezahltem Fachpersonal be-
steht, haufiger tUber Schwierigkeiten in der Zusammen-
arbeit mit Freiwilligen berichtet wird. Insbesondere wer-
den den Freiwilligen Kompetenziberschreitungen sowie
mangelndes Verstandnis fur die Organisationsstrukturen
angelastet — Probleme, die primar als Folge der fehlenden
fachlichen Qualifizierung der Freiwilligen und der unregel-
massigen Einsatze gesehen werden kénnen. Auf der ande-
ren Seite werfen Freiwilligenorganisationen den bezahlten
Fachmitarbeitenden respektive der Institution, in welcher
der Freiwilligeneinsatz stattfindet, eine fehlende, ungena-
gende oder unverstandliche Weitergabe von Informatio-
nen Uber die zu betreuende Person vor. Zurlckzufuhren
sei dies auf knappe zeitliche Ressourcen von Seiten des
Fachpersonals oder die fehlende Bereitschaft, Informatio-
nen verstandlich und ausfahrlich zu vermitteln. Was die
Kompetenzlberschreitungen der Freiwilligen anbelangt,
kénnten diese auch daraus resultieren, dass professionelle
Mitarbeitende Freiwillige fir Aufgaben einsetzen, fur die
diese nicht vorgesehen sind.

Der Blick in die Zukunft

Alternative Modelle in der Gesundheitsversorgung sind
zurzeit sehr gefragt. Die Grunde dafur sind vielfaltig: Stei-
gende Gesundheitskosten, verbunden mit einer steigen-
den Anzahl an chronisch kranken Menschen sowie eine
allgemein é&lter werdende Gesellschaft mit verdnderten
Unterstttzungsbedurfnissen, aber auch mit veranderten
Familienstrukturen. Palliative Care als eine Form interpro-
fessioneller Betreuung und Begleitung, die nicht in erster
Linie das Bekdmpfen der Krankheit, sondern das bestmog-
liche Leben mit ihr anstrebt, steht deshalb weit oben auf
der gesundheitspolitischen Agenda. Damit steigt auch das
Interesse an der Freiwilligenarbeit in diesem Bereich — bil-
den doch Freiwillige einen integralen Bestandteil der Pal-
liative Care.
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Die vorgestellte Studie gibt einen umfassenden Uberblick
Uber die Freiwilligenarbeit in der Palliative Care und ver-
weist auf heterogene Versorgungsstrukturen, Angebote,
Tatigkeitsfelder, Bildungsmoglichkeiten und Zusammen-
arbeitsformen von Palliative Care und Freiwilligenarbeit.
Ein sehr wichtiges Ergebnis der Studie fur eine langfris-
tige Sicherstellung der Freiwilligenarbeit und zukunftiger
Massnahmen in diesem Feld betrifft die Frage, wer Frei-
willigenarbeit leistet. Die Zahlen verweisen auf eine Frei-
willigengeneration, die in naher und weiter Zukunft selbst
auf Unterstlitzung angewiesen ist. Es stellt sich daher die
Frage, wie eine jingere Generation von Freiwilligen fir
diese herausfordernde Tatigkeit gewonnen werden kann.
Im Fokus stehen dabei die Motivationslagen einer neuen
Generation von Freiwilligen, die sich nicht aus primar al-
truistischen Motivationslagen engagiert, sondern weil sie
sich weiterentwickeln will, sich neue Kompetenzen an-
eignen mochte, die sie in der Leistungsarbeitswelt nicht
findet. Es ist wohl eine Generation, so schildert dies eine
Person im Interview, «die es gewohnt ist, sehr professi-
onalisiert zu arbeiten». Diese Generation mdchte «ganz
intensiv in gewisser Zeit etwas geben, aber dann ist auch
wieder fertig.» Es geht also um eine Tatigkeit auf Zeit mit
klaren Zielen und klar definierten Arbeitsinhalten und -er-
gebnissen.

Nicht zuletzt missen wir uns alle fragen, ob wir sozial-
politisch in die Freiwilligenarbeit investieren wollen. Der
Kanton Waadt hat diesem Zusammenhang bewusst ent-
schieden, die Versorgung mit Freiwilligen auch finanziell
zu unterstltzen. Damit setzt der Kanton Waadt auf den
Aufbau und die Weiterentwicklung von Versorgungs-
strukturen der Palliative Care, wie es in einem umfassen-
den Verstandnis vorgesehen ist. Freiwilligenarbeit erhalt
somit die politisch gesellschaftliche Anerkennung und ist
faktisch integraler Bestandteil der Palliativversorgung.
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Les bénévoles dans les soins palliatifs: lieux,
formes et motifs de leur engagement

Pour la premiére fois, un projet de la Haute Ecole Bernoise a étudié systémati-

quement le travail des bénévoles dans les soins palliatifs en Suisse.
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Les bénévoles dans les soins

palliatifs: lieux, formes et motifs

de leur engagement

(Résumé)

1

Parue sous le titre de «Freiwillige in der Palliative Care: Ver-
breitung, Formen und Motivationen», I'étude de la Haute
Ecole Bernoise s’est concentrée sur le travail non salarié
dans un cadre institutionnel et organisé. Les résultats d'un
questionnaire envoyé en 2006 a toutes les institutions
ambulatoires et hospitaliéres ainsi qu’aux organisations de
bénévoles en constituent le fondement quantitatif. Ceux-
ci ont ensuite été approfondis par 15 interviews d’experts.

Les institutions de soins palliatifs en Suisse

En 2006, le monde des soins palliatifs en Suisse comportait
93 organisations et institutions. Les organisations de béné-
voles étaient soit autonomes, soit partie d'organisations
sociales ou de personnes concernées ou alors liées a un
hopital ou a une maison de soins de longue durée. Cing ans
plus tard, Caritas Suisse et la Croix Rouge Suisse constatent
une augmentation massive du nombre d’organisations.

Qui s’engage comme bénévole?

Les bénévoles dans les soins palliatifs ont généralement
entre quarante et quatre-vingt ans, le plus souvent entre
cinquante et soixante. Ce sont presque exclusivement des
femmes. La part des hommes est d’environ dix pourcent.
Certaines caractéristiqgues ou compétences sont centrales
pour les bénévoles: le respect de I'autre, I'empathie, I'ou-
verture, la compétence de communication, la capacité de
travailler en équipe, la loyauté — mais avant tout une cer-
taine maturité. On attend d’eux aussi qu'ils sachent avoir
une vue critique d'eux-mémes et aient conscience de leurs
limites.

Pourquoi est-on et demeure-t-on bénévole?

Du point de vue des institutions interrogées, les bénévoles
s’engagent avant tout en vue d'une activité qui leur paraft
avoir un sens et qui contribue au développement de leur
personnalité. Nombreux sont les bénévoles qui ont vécu de
fortes expériences autour de la maladie et de la mort.

La reconnaissance qu'ils recoivent de la part de I'organi-
sation et des professionnels est trés importante pour la du-
rée de leur engagement. Des conditions clairement définies
contribuent a ce que les bénévoles se considérent comme
membres importants et a part entiére de I'équipe de soin.
Les possibilités de formation continue sont importantes
pour maintenir la motivation. De méme les supervisions
réguliéres, qui dans presque 90 % des organisations interro-
gées font partie intégrante de I'engagement des bénévoles.
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Aspects de la formation

Dans plus de 80 % des cas, les organisations de bénévoles
dans les soins palliatifs exigent que leurs futurs collabo-
rateurs suivent certains cours préparatifs. Dans d’autres
organisations de bénévoles, ce genre d’exigence est bien
moins répandu. Des entretiens approfondis avec le futur
bénévole sont indispensables au départ. Certaines organi-
sations demandent des stages de soins de base ou, chez
certains, un cours d'accompagnement spirituel. Certaines
prévoient une période probatoire.

Mesures de recrutement

Bien des organisations manquent de bénévoles. Certaines
heures, certains travaux ou lieux de travail sont difficiles
couvrir. Il faudrait plus de bénévoles particulierement pour
les heures de nuit. Pour leur recrutement, les organisa-
tions comptent sur le travail de relation publique ainsi que
sur le contact personnel avec des bénévoles en puissance.

La collaboration avec les collaborateurs salariés

Dans la plupart des institutions hospitaliéres, la colla-
boration avec les bénévoles est définie dans accord écrit.
Un tel accord est considéré comme un instrument de
premier plan pour consigner les droits et les devoirs des
bénévoles, ainsi que ceux de l'institution. Habituellement,
le point le plus important mentionné est celui du devoir
de discrétion. Trois quart des institutions y mentionnent
en outre la couverture d'assurance ainsi que d'éventuelles
rétributions de frais. En principe, les résultats de I'étude
montrent que la collaboration entre bénévoles et salariés
est bonne. Les problémes qui pourraient survenir entre eux
peuvent généralement étre réglés sous forme d'entretiens.
Il s'avére toutefois que les institutions spécialisées, ou la
majorité des collaborateurs sont salariés, font plus souvent
état de difficultés dans la collaboration avec les bénévoles.

Un regard sur I'avenir

Des modeles alternatifs sont actuellement trés deman-
dés dans le monde de la santé. Les raisons en sont nom-
breuses: I'augmentation du coGt de la santé, une société
de plus en plus agée avec des besoins nouveaux, mais aussi
les changements dans les structures familiales. Les chiffres
font remarquer que la génération actuelle des bénévoles
aura bientot elle-méme besoin d'aide. La question est donc
de savoir comment trouver une génération de bénévoles
plus jeunes. Il importera a cet effet que leur engagement
soit limité dans le temps, avec des buts et des activités clai-
rement définies. Finalement, en politique sociale, la ques-
tion est de savoir si nous voulons investir dans le travail
bénévole. A cet égard, le canton de Vaud a consciemment
décidé de soutenir le travail bénévole financierement aussi.



. | volontari nelle cure palliative: luoghi, forme e
motivazioni del loro impegno

Per la prima volta, un progetto dell’Alta Scuola Bernese ha studiato sistematica-

mente il lavoro dei volontari nelle cure palliative in Svizzera.

Flurina N&f, lic.phil.
| volontari nelle cure palliative: luoghi,
forme e motivazioni del loro impegno
(Riassunto)

Apparsa sotto il titolo di «Freiwillige in der Palliative
Care: Verbreitung, Formen und Motivationen», la ricerca
dell’Alta Scuola Bernese si & concentrata sul lavoro non
retribuito in ambito istituzionale e organizzato. | risultati
di un questionario inviato nel 2006 a tutte le istituzioni
ambulatoriali e ospedaliere cosi come alle organizzazioni
di volontari ne costituiscono il fondamento guantitativo.
| questionari sono poi stati approfonditi con 16 interviste
di esperti.

Le istituzioni di cure palliative in Svizzera

Nel 2006 il mondo delle cure palliative in Svizzera con-
tava 93 organizzazioni e istituzioni. Le organizzazioni di
volontari erano sia autonome, sia in parte organizzazioni
sociali o di persone colpite oppure legate ad un ospeda-
le o ad un istituto di lungodegenza. Cinque anni dopo
Caritas Svizzera e la Croce Rossa Svizzera hanno costa-
tato un aumento massiccio del numero di organizzazioni
operanti.

Chi si impegna come volontario?

| volontari nelle cure palliative hanno generalmente tra
quaranta e ottant’anni, piu spesso tra i cinquanta e i
sessanta. Sono quasi esclusivamente donne. Gli uomini
raggiungono circa il 10 %. Alcune caratteristiche o com-
petenze sono centrali per i volontari: il rispetto dell’altro,
I'empatia, |'apertura, la capacita di comunicazione, la ca-
pacita di lavorare in équipe, la lealta — ma prima di tutto
una certa maturita. Ci si aspetta anche che i volontari
sappiano avere uno sguardo critico verso sé stessi e ab-
biano coscienza dei loro limiti.

Perché essere e rimanere volontario?

Dal punto di vista delle organizzazioni interrogate, i vo-
lontari si impegnano prima di tutto per un’attivita che ai
loro occhi sembra avere un senso e che contribuisce allo
sviluppo della loro personalita. Numerosi sono i volontari
che hanno vissuto delle esperienze forti con la malattia
e la morte.

Il riconoscimento che ricevono da parte dell’'organizza-
zione e dai professionisti & molto importante per la durata
del loro impegno. Delle condizioni chiaramente definite
contribuiscono a far si che i volontari si considerino come
parte importante e di pieno diritto dell’équipe di cura.
Le possibilita di formazione continua sono importanti per
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mantenere la motivazione, cosi come delle supervisioni
regolari che, quasi nel 90 % delle organizzazioni interro-
gate, sono parte integrante dell'impegno dei volontari.
Aspetti della formazione

In oltre 1’80 % dei casi, le organizzazioni di volontari nel-
le cure palliative esigono che i loro futuri collaboratori
seguano determinati corsi preparatori. In altre organizza-
zioni di volontari questo genere di esigenza @ meno diffu-
sa. All'inizio sono indispensabili dei colloqui approfonditi
con il futuro volontario. Alcune organizzazioni richiedono
degli stages nelle cure di base o un corso di accompagna-
mento spirituale. Alcune prevedono un periodo di prova.

Aspetti del reclutamento

Molte organizzazioni hanno carenza di volontari. Certi
orari, certi lavori o luoghi di impiego sono difficili da co-
prire. Sarebbero necessari pit volontari in maniera parti-
colare per coprire le ore notturne. Per il loro reclutamento
le organizzazioni contano sul lavoro di relazioni pubbli-
che e anche sul contatto personale dei volontari gia attivi.

La collaborazione con il personale salariato

Nella maggior parte delle istituzioni ospedaliere la colla-
borazione con i volontari & definita in un accordo scritto.
Questo accordo e considerato come uno strumento es-
senziale per precisare i diritti e i doveri dei volontari, cosi
come anche quelli dell’istituzione. Di solito, il punto piu
importante riguarda il dovere di discrezione. Tre quarti
delle istituzioni menzionano inoltre la copertura assicura-
tiva e I'eventuale rimborso dei costi. In principio i risultati
dello studio mostrano che la collaborazione tra i volontari
ed i salariati & buona. | problemi che potrebbero soprag-
giungere tra di loro vengono normalmente risolti con dei
colloqui. Tuttavia, nelle istituzioni specializzate, dove la
maggior parte dei collaboratori sono stipendiati, vi sono
pill spesso delle difficolta con i volontari.

Uno sguardo sul futuro

Dei modelli alternativi sono attualmente molto richiesti
nel mondo della salute. Le ragioni sono numerose: I'au-
mento dei costi della salute, una societa che invecchia
sempre di piu e con dei bisogni nuovi, ma anche i cam-
biamenti nelle strutture familiari. Le cifre rilevano che la
generazione attuale dei volontari avra presto bisogno di
aiuto. Si tratta dunque di sapere come trovare una gene-
razione di volontari piu giovane. Sara importante che il
loro impegno sia limitato nel tempo, con degli obiettivi e
delle attivita chiaramente definite. Finalmente, in politica
sociale, la domanda & di sapere se vogliamo investire nel
lavoro dei volontari. A questo proposito, il canton Vaud
ha coscientemente deciso di sostenere il volontariato an-
che finanziariamente.



. Starke Freiwillige brauchen starke Bildung

Das Schweizerische Rote Kreuz und Caritas haben im Rahmen der Erarbeitung

der nationalen Strategie die Freiwilligenarbeit in der Palliative Care unter die Lupe

genommen. In ihrem Konzept empfehlen sie Bund und Kantonen Massnahmen

fur die Starkung der Bildung und des Supports.

Anne-Rose Barth

Starke Freiwillige brauchen

starke Bildung

Anne-Rose Barth
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Das Schweizerische Rote Kreuz (SRK) und Caritas haben im
Auftrag des Bundes das Konzept «Bildung und Support zur
Freiwilligenarbeit in der Palliative Care» erarbeitet. Es wur-
de auf der Grundlage von Interviews mit Akteuren der Frei-
willigenarbeit erstellt. Die Empfehlungen wurden im Ok-
tober 2011 mit den nationalen Organisationen diskutiert.

Starke Bildung

Zur Vorbereitung der Freiwilligen in der Palliative Care bie-
ten bereits verschiedene Organisationen wie Caritas, SRK
oder Krebsliga Bildungsmaoglichkeiten an. Die befragten Ex-
pertinnen und Experten beflirworten dafir einen nationa-
len Rahmen, der Tatigkeiten und Kompetenzen beschreibt
und Themen, Dauer und Methoden nennt. Dieser sollte
aber nicht zu eng gefasst werden, um regionale Bedurf-
nisse zu respektieren. Dem BAG wird empfohlen, ein Rah-
menkonzept fur die Basisbildung der Freiwilligen in der Pal-
liative Care zu erarbeiten. Dies schafft Orientierung fur die
Anbieter und die Freiwilligen selber. Das BAG nimmt diese
Massnahmen in die weitere Bearbeitung des Teilprojektes
«Bildung» der Nationalen Strategie Palliative Care auf.

Qualifizierte Leitung

Kernsttick fur eine erfolgversprechende Tatigkeit von Frei-
willigen in der Palliative Care ist die Fihrung der Gruppe
durch eine qualifizierte Einsatzleitung. Sie sorgt fur die
sorgfaltige Auswahl der Freiwilligen, die gezielte Einflh-
rung, die Organisation der Einsatze und den regelméassigen
Austausch in der Gruppe. Als Erganzung zur vorbereiten-
den Bildung ermdglicht die Einsatzleitung das ««learning
on the job». Diese Aufgaben sind ehrenamtlich oft nicht
mehr zu leisten. Deshalb sollen die Kantone bei der Um-
setzung der Nationalen Strategie Palliative Care motiviert
werden, die Finanzierung einer qualifizierten Einsatzleitung
mittels Leistungsauftrag mittelfristig sicherzustellen.

Fachartikel

Aufgrund der demographischen und sozialen Entwicklung
steigt der Bedarf an Pflege und Betreuung zu Hause. In ei-
nigen Kantonen und Regionen organisieren und férdern
kantonale Fachstellen das Engagement der Freiwilligen in
der Palliative Care. Den Kantonen wird empfohlen, solche
Stellen mittels Leistungsauftragen zu beauftragen, die Bil-
dung der Freiwilligen in der Palliative Care zu organisieren,
den Auf- und Ausbau von Freiwilligeninitiativen zu férdern
und die Offentlichkeit dafiir zu sensibilisieren. Damit wird
das Potenzial der Freiwilligen fur die Betreuung zu Hause
verflgbar, und immer mehr Menschen kénnen am Ort ih-
rer Wahl sterben.

Pflegebedurftige Menschen werden in Zukunft langer zu
Hause bleiben. Pflegende Angehérige gewinnen deshalb
an Bedeutung. Dem BAG wird vorgeschlagen, Modellpro-
jekte fur die Betreuung zu Hause zu fordern.

Hoher Wert

Freiwillige sind eigenstandige Akteure in der Begleitung
schwerkranker und sterbender Menschen. Sie verkdrpern
den Schutz der Menschenwlrde und den Respekt vor
Selbstbestimmung. Und sie stehen ein fur ein Leben und
Sterben am Ort der Wahl — und das ware nach Wunsch
von 80 Prozent der Menschen ihr Zuhause. Die interview-
ten Akteure beflirworten die Erarbeitung von gemeinsa-
men Standards fir den Einsatz von Freiwilligen. Damit
werden die Rechte und Pflichten verbindlich vereinbart
und die Begleitung kann in einem gut geschutzten Rah-
men erfolgen. Nicht zuletzt wird damit der Wert dieses
Engagements gezeigt.

Korrespondenz:

Anne-Rose Barth

Schweizerisches Rotes Kreuz

Sekretariat der Rotkreuz-Kantonalverbande
Co-Leitung Abt. Ausbildung/Gesundheitsférderung
Integration

Rainmattstrasse 10/ Postfach

CH-3001 Bern

Tel. 031 387 73 28

Fax +41 (0)31 387 74 04
anne-rose.barth@redcross.ch



. Des bénévoles efficaces nécessitent une formation efficace

La Croix-Rouge suisse et Caritas ont examiné minutieusement le concept de la stra-

tégie nationale du travail bénévole dans le domaine des soins palliatifs. Dans leur

programme, ils recommandent a la Confédération et aux cantons de prendre des

mesures de renforcement de la formation et du soutien.

Anne-Rose Barth

Des bénévoles efficaces nécessitent

une formation efficace

(Résumé)

ANZEIGE

La Croix-Rouge suisse (CRS) et Caritas ont élaboré, sur
demande de la Confédération, le concept «Formation et
support du travail bénévole dans le domaine des soins pal-
liatifs». Cette étude repose sur des interviews de bénévoles.
Les recommandations ont été discutées en octobre 2011
avec les organisations nationales.

Formation efficace

Différentes organisations telles que Caritas, CRS ou la Ligue
contre le cancer offrent des possibilités de formation pour la
préparation des bénévoles dans le domaine des soins pallia-
tifs. Les expertes et experts consultés préconisent a ces fins
un cadre national décrivant les activités et les compétences
en mentionnant les thémes, la durée et les méthodes. Celui-
ci ne devrait toutefois pas étre trop limité, afin de pouvoir
respecter les besoins régionaux. Un concept-cadre a été
recommandé a I'OFSP pour la détermination de la formation
de base des bénévoles dans le domaine des soins palliatifs.
Ceci représente une orientation pour les prestataires et les
bénévoles. L'OFSP intégre ces mesures dans le traitement
ultérieur du projet partiel de la formation dans la stratégie
nationale pour les soins palliatifs.

Direction qualifiée

La gestion du groupe par une direction qualifiée représente
la partie primordiale d'une activité prometteuse des béné-
voles en soins palliatifs. Celle-ci se charge du choix minu-
tieux des bénévoles, de I'initiation précise, de I'organisation
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des engagements et de la communication réguliére au sein
du groupe. En complément a la formation de base, I'enga-
gement «learning on the job» sera précieux. Ces taches ne
peuvent toutefois souvent plus étre accomplies bénévole-
ment. De ce fait, les cantons devront étre motivés pour réa-
liser a moyen terme la stratégie nationale en soins palliatifs
et pour assurer le financement d’'une gestion qualifiée de
telles missions.

Selon les développements démographiques et sociaux, le
besoin en soins et en prise en charge a domicile augmente.
Dans certains cantons et certaines régions, des services can-
tonaux spécialisés organisent et encouragent I'engagement
des bénévoles en soins palliatifs. Il est donc recommandé
aux cantons de mandater de telles prestations de service,
dans le but d'organiser la formation de bénévoles en soins
palliatifs, d'organiser la formation, d’encourager la création
et I'extension d'initiatives des bénévoles et de sensibiliser le
public a ce sujet. De ce fait, le potentiel des bénévoles pour
la prise en charge a domicile devient disponible et toujours
plus de personnes peuvent mourir au lieu de leur choix.

Les patients nécessitant des soins pourront a I'avenir rester
plus longtemps a la maison. Les proches qui les soignent
gagneront ainsi en importance. Il est conseillé a I'OFSP de
favoriser les projets-pilotes de prise en charge a domicile.

Valeur élevée

Les bénévoles représentent des acteurs autonomes en ma-
tiere d’accompagnement de personnes gravement malades
ou en fin de vie. lls représentent la protection de la dignité
humaine et le respect de I'autodétermination. Ils sont en
outre garants pour une vie et un déces au lieu choisi — ce
qui est le désir de 80 % des cas — donc au domicile. Les per-
sonnes interviewées approuvent |'élaboration de standards
communs pour I'engagement des bénévoles. Les droits et
les obligations sont ainsi déterminés formellement et Iassis-
tance peut ainsi avoir lieu dans un cadre bien protégé. De ce
fait, la valeur de cet engagement est définitivement prouvée.
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. Volontari efficaci necessitano una formazione efficace.

La Croce Rossa Svizzera e Caritas hanno esaminato minuziosamente il concetto

della strategia nazionale del lavoro dei volontari nell’'ambito delle cure pallia-

tive. Nel loro programma raccomandano alla Confederazione ed ai Cantoni di

adottare dei provvedimenti per rinforzare la formazione e il sostegno.

Anne-Rose Barth

Volontari efficaci necessitano una

formazione efficace.

(Riassunto)

15

La Croce Rossa Svizzera (CRS) e Caritas hanno elaborato,
su richiesta della Confederazione, il concetto «Forma-
zione e sostegno del lavoro di volontariato nell’ambito
delle cure palliative». Questo lavoro si basa sulle intervi-
ste a volontari. Le raccomandazioni sono state discusse
nell’ottobre 2011 con le organizzazioni nazionali.

Formazione efficace

Diverse organizzazioni come Caritas, CRS o la Lega
contro il cancro offrono delle possibilita di formazione
per la preparazione dei volontari nel campo delle cure
palliative. Gli esperti consultati raccomandano un qua-
dro nazionale che descriva le attivita e le competenze
menzionando i temi, la durata ed i metodi. Esso non do-
vrebbe essere tuttavia troppo limitato, affinché si possa-
no rispettare i bisogni regionali. E stato raccomandato
all’Ufficio federale della sanita pubblica un concetto qua-
dro per la determinazione della formazione di base dei
volontari nel campo delle cure palliative. Cio rappresenta
un orientamento per le organizzazioni di volontari e per
gli stessi volontari. L'UFSP integra queste misure nel trat-
tamento ulteriore del progetto parziale della formazione
nella strategia nazionale in materia di cure palliative.

Direzione qualificata

La gestione del gruppo da parte di una direzione quali-
ficata rappresenta il cardine di un'attivita promettente
per i volontari attivi nelle cure palliative. Essa si incarica
della selezione minuziosa dei volontari, di un‘introduzio-
ne finalizzata, dell’organizzazione degli impegni e della
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comunicazione regolare in seno al gruppo. A comple-
mento della formazione di base sara prezioso I'impiego
«learning on the job». Questi compiti non possono tut-
tavia essere piu effettuati a titolo volontario. Per questa
ragione, i cantoni, nella realizzazione della strategia na-
zionale, dovranno essere motivati ad assicurare a medio
termine il finanziamento di una gestione qualificata di
tali compiti.

Sulla base degli sviluppi demografici e sociali aumenta il
bisogno di cure e di presa a carico a domicilio. In alcuni
cantoni e in certe regioni, i servizi cantonali specialistici
organizzano e incoraggiano |'arruolamento dei volontari
nelle cure palliative. E dunque raccomandato ai cantoni
di dare mandato di tali prestazioni di servizio allo scopo
di organizzare la formazione dei volontari in cure palliati-
ve, di incoraggiare la creazione e |'estensione di iniziative
di volontari e di sensibilizzare il pubblico su questo tema.
In questo modo il potenziale dei volontari per la presa a
carico a domicilio diventa disponibile e sempre piu perso-
ne possono morire nel luogo di loro scelta.

| pazienti che necessitano di cure potranno in futuro re-
stare piU a lungo a casa. | congiunti che si occupano del
malato avranno sempre maggiore importanza. Si consi-
glia all"'UFSP di favorire i progetti pilota di presa a carico
a domicilio.

Valore elevato

| volontari rappresentano degli attori autonomi in mate-
ria di accompagnamento delle persone gravemente am-
malate o in fine di vita. Essi rappresentano la protezione
della dignita umana ed il rispetto dell’autodeterminazio-
ne. Sono inoltre garanti per una vita e per un decesso nel
luogo scelto — cid che corrisponde al desiderio nell’80 %
dei casi — al domicilio. Gli attori intervistati approvano
I'elaborazione di standards comuni per |'assunzione di
volontari. | diritti e i doveri sono cosi determinati for-
malmente e I'assistenza pud dunque aver luogo in una
cornice ben protetta. Per questo, il valore di questo im-
pegno é definitivamente provato.



. Freiwilligenarbeit: unverzichtbar fiir die Palliative Care

Im europadischen Jahr der Freiwilligen 2011 rickte auch die unentgeltliche Unter-

sttzung durch Freiwillige in der Palliative Care starker ins Bewusstsein. Palliative
Care ermdglicht unheilbar kranken Menschen ein bestmdgliches Leben mit der
Krankheit. Die Linderung der korperlichen und psychischen Beschwerden steht im

Vordergrund. Bei der Betreuung leisten Freiwillige einen wichtigen Beitrag.

Ursula Reinhard
Freiwilligenarbeit: unverzichtbar
fur die Palliative Care!

Bei der palliativen Betreuung und Behandlung arbeiten
verschiedene Fachpersonen in einem Team zusammen.
Vertreten sind darin ein Arzt oder eine Arztin, Fachper-
sonen aus der Pflege und, je nach den Bedurfnissen des
kranken Menschen, Sozialarbeiter, Psychologen und
Seelsorger. Auch Freiwillige kénnen Teil dieses Teams
sein. Wichtig ist, dass sie dafur entsprechend vorbereitet
sind und begleitet werden. Eine Studie der Berner Fach-
Ursula Reinhard hochschule kommt zum Schluss, dass ein schweizweites
flachendeckendes Palliative-Care-Angebot sogar nur mit
Freiwilligenarbeit moglich ist. Die Bedeutung der Freiwil-
ligen spiegelt sich auch vermehrt in Zukunftsmodellen
wider, sei es, weil die Gesellschaft immer &alter wird und
sie mit hohen Gesundheitskosten konfrontiert ist, aber
auch weil sich traditionelle Familienstrukturen auflosen.
Die aktuelle Entwicklung zeigt, dass immer mehr Men-
schen ohne Familie leben.

Voraussetzungen fiir Freiwilligeneinsatze

Die gemeinnitzige Organisation «GGG Voluntas» ver-
mittelt in der Region Basel Freiwillige fur die Begleitung
von kranken und sterbenden Menschen zuhause. Die Lei-
terin des Begleitdienstes, Beate Wolfle, beschreibt Men-
schen, die Freiwilligenarbeit in der Palliative Care leisten,
als koérperlich und psychisch stabil, mit ausgepragtem
Einfuhlungsvermogen und der Motivation, einen Vorbe-
reitungskurs zu absolvieren. In diesem Kurs sowie in re-
gelmassigen Supervisionen werden die Freiwilligen zum
Umgang mit kranken Menschen befahigt. Als Einsatzlei-
terin hat Beate Wolfle eine Schltsselfunktion. Mit einem
Hausbesuch klért sie ab, ob in der angetroffenen Situati-

' palliative ch hat diesen Text nach der Nationalen Tagung in Lausanne als
Medienmitteilung verbreitet.
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on Uberhaupt Freiwillige eingesetzt werden kénnen. Als
erfahrene Koordinatorin stellt sie sicher, dass die Freiwil-
ligenarbeit eine Erganzung und Entlastung der Fachleute
und der Angehorigen ist.

Das Besondere an der Freiwilligenarbeit

in Palliative Care

Ist der Zustand der Patientin oder des Patienten eini-
germassen stabil, besteht die Aufgabe der Freiwilligen
vor allem darin, einfach fur den kranken Menschen da
zu sein. Die gemeinsame Zeit wird entsprechend den
Bedurfnissen der Kranken gestaltet. Haufig entstehen
intensive Gesprache, denn die Freiwilligen kdnnen gut
zuhdren. Beate Wolfle bezeichnet daher die Freiwilli-
geneinsatze als «emotionale Begleitung». Angehorige
konnen durch die Anwesenheit der Freiwilligen wieder
Krafte sammeln. Freiwillige kénnen Normalitat und Ruhe
in eine belastende Lebensphase bringen.

Abgrenzungen in der Freiwilligenarbeit

Oft sind Freiwillige an einem Krankenbett auf sich allein
gestellt. Wie kann man verhindern, dass sie sich Uber-
fordert fihlen? Beate Wolfle erklart, dass sie sich nach
dem Freiwilligen-Standard von Benevol Schweiz, der
Dachorganisation der Fach- und Vermittlungsstellen fiir
Freiwilligenarbeit, richten. Das bedeutet einen Einsatz
von vier bis sechs Stunden pro Woche wahrend einer sta-
bilen Phase der Patientin oder des Patienten. Freiwillige
machen keine pflegerischen oder hauswirtschaftlichen
Tatigkeiten. Kleine Hilfestellungen allerdings wie Hilfe
beim Aufstehen oder Gehen, Toilettenbegleitung oder
Hilfe beim Trinken oder Essen sind selbstverstandlich. Da
Freiwillige Teil des Betreuungsteams sind, kénnen sie mit
einer Pikettliste bei einem Notfall die entsprechende Un-
terstlitzung anfordern.

In der Sterbephase werden die kranken Menschen
von Freiwilligen mit viel Erfahrung begleitet. Der regel-
massige Austausch hilft ihnen, das Erlebte zu verarbeiten
und den notwendigen Ruckhalt zu erhalten. Freiwillige
machen dabei oft nicht nur selber wertvolle Erfahrun-
gen, sondern leisten mit ihrer Arbeit einen unbezahlba-
ren Beitrag fur die Gesellschaft.

Korrespondenz:
Ursula Reinhard
reinhard@wapico.ch



. Le travail indispensable des bénévoles pour les soins palliatifs

'année européenne des bénévoles 2011 a fait prendre meilleure conscience du

soutien gracieux qu’apportent les bénévoles en soins palliatifs. Les soins palliatifs

permettent a des personnes atteintes d'une maladie incurable de vivre le mieux

possible avec leur maladie. L'objectif principal est de soulager la souffrance physique

et psychique. Des bénévoles apportent une importante contribution dans I'accom-

pagnement de ces personnes.

Ursula Reinhard

Le travail indispensable des bénévoles

pour les soins palliatifs'
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Dans les soins et I'accompagnement palliatif, des membres
de plusieurs professions collaborent au sein d'une méme
équipe: médecin, professionnels des soins infirmiers ainsi
gue, selon les besoins de la personne malade, travailleurs
sociaux, psychologues et aumoniers. Des bénévoles peuvent
eux aussi faire partie d'une telle équipe. Il est toutefois
important que, dans cette tache, ils soient préparés et ac-
compagnés. Une étude de la Haute école bernoise conclut
qu’une offre généralisée de soins palliatifs dans I'ensemble
de la Suisse n'est méme possible qu'avec I'aide de bénévoles.
L'importance croissante des bénévoles se reflete également
dans divers modeles d'avenir. Soit parce que notre société
prend de I'dge et se trouve confrontée avec d'importants
frais de santé, soit parce que les structures familiales tra-
ditionnelles sont en voie de dissolution. Le développement
actuel montre qu’un nombre croissant de personnes vit sans
famille.

Les conditions d’un travail bénévole

GGG Voluntas est une organisation qui, dans la région de
Bale, offre des bénévoles qui accompagnent chez elles des
personnes malades et mourantes. La directrice de ce service,
Beate Wolfle, décrit les bénévoles en soins palliatifs comme
ayant une bonne santé physique et psychique, disposant

' palliative ch a diffusé cet article comme communiqué de presse a l'issue
des Journées Nationales de Lausanne.
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d'un sens prononcé de I'empathie et suffisamment moti-
vés pour accomplir un cours préparatoire. Par ce cours et
les séances réguliéres de supervision, les bénévoles sont mis
en mesure d'accompagner des personnes malades. Comme
directrice, Beate Wolfle joue un role-clé. Par une visite a do-
micile, elle s'assure que la situation permet de faire interve-
nir des bénévoles, et comme coordinatrice expérimentée elle
assure que I'engagement des bénévoles puisse compléter et
décharger les professionnels et les proches.

Les caractéristiques du bénévolat en soins palliatifs
Lorsque I'état du patient est a peu preés stable, la tache des
bénévoles consiste avant tout a tout simplement étre la pour
la personne malade. Le temps passé ensemble tient compte
de ses besoins. D'intenses conversations sont fréquentes,
car les bénévoles savent bien écouter. C'est pourquoi Beate
Wolfle définit le travail des bénévoles comme un «accompa-
gnement au niveau des émotions». Par la présence de béné-
voles, les proches ont la possibilité de retrouver des forces.
Dans une phase difficile de la vie, les bénévoles peuvent
apporter un peu de normalité et de tranquillité.

Les limites du bénévolat

Les bénévoles sont souvent seuls au chevet du malade.
Comment éviter qu'ils se sentent débordés? Beate Wolfle
explique qu'elle s’en tient aux standards de Benevol Schweiz,
I'’Association des Offices de bénévoles. Ceux-ci prévoient un
engagement entre quatre et six heures par semaine lorsque
I'état du patient est stable. Les bénévoles ne s'occupent
ni de taches infirmiéres ni de travaux ménagers. De petits
services, aider a se lever ou a marcher, accompagner aux
toilettes, aider a boire ou a manger, vont toutefois de soi.
Comme les bénévoles font partie de I'équipe de soins, ils
disposent d'une liste de services de piquet qui leur permet,
en cas de nécessité, de demander de l'aide.

En phase terminale, les personnes malades peuvent
compter sur I'accompagnement de bénévoles expérimentés.
Des échanges réguliers aident les bénévoles a «digérer» ce
gu'ils ont vécu et a trouver le soutien dont ils ont besoin.
Ainsi les bénévoles non seulement font souvent de pré-
cieuses expériences, mais ils accomplissent pour la société
un travail hors de prix.

Seriez-vous d'accord de collaborer au sein de

notre comité de rédaction?

Nous avons un urgent besoin de nouvelles forces au sein de notre comité de rédaction.

Vous disposez d'une solide expérience professionnelle, d'un large réseau de contacts, d'assurance dans I'orthographe et le style,

vous comprenez 1-2 autres langues nationales.

Nous vous offrons: d'apprendre a connaitre de travail de rédaction d'une revue professionelle; une participation aux décisions
sur le contenu et la forme de palliative-ch, la restition de vos frais, mais malheureusement pas d'honoraire.

Vos responsabilités: une séance par année; la responsabilité principale d'un numéro de palliative-ch par année; 1-2 articles a
écrire; et régulierement des travaux de correction ou de traduction.

Si vous étes intéressé/e veuillez vous annoncer auprés de notre rédaction: claude.fuchs@palliative.ch, Tel. 044 240 16 21.




. L'attivita dei volontari € indispensabile nelle cure palliative

L'Anno del volontariato 2011 ha fatto meglio conoscere I'insostituibilita dei volon-

tari nel contesto delle cure palliative, che consentono la migliore vita possibile alle

persone affette da malattia inguaribile. Il sollievo dalle sofferenze fisiche e psichiche

& I'obiettivo prioritario. Il contributo dei volontari nell’assistenza & molto importante.

Ursula Reinhard

L'attivita dei volontari e indispensabile

nelle cure palliative

L'assistenza e la cura palliative riuniscono in un team diver-
si operatori specialistici, tra questi medici, professionisti di
cure infermieristiche e, a dipendenza dei bisogni della per-
sona malata, assistenti sociali, psicologi e assistenti spirituali.
Del team possono fare parte anche volontari. In tale caso,
& essenziale che essi siano preparati adeguatamente e ac-
compagnati. Uno studio dell’Alta Scuola Bernese & giunto
alla conclusione che una offerta generalizzata di cure pal-
liative nell'intera Svizzera & possibile solo con I'impiego di
volontari. L'importanza del volontariato si proietta anche nei
modelli del futuro, sia per I'invecchiamento della societa che
& confrontata con costi della salute elevati, sia perché vanno
scomparendo le strutture tradizionali della famiglia. La realta
di oggi mostra che le persone senza famiglia sono sempre
piu numerose.

Le premesse dell'impiego di volontari

L'organizzazione di pubblica utilita GGG Voluntas offre, nel-
la regione di Basilea, volontari per I'assistenza domiciliare
di persone malate o morenti. La responsabile del servizio di
accompagnamento, Beate Wolfle, descrive i volontari attivi
nelle cure palliative come persone stabili dai punti di vista
fisico e psichico, dotate di spiccata facolta di empatia e mo-
tivate a iscriversi a un corso preparatorio. Mediante questo
corso e regolari sedute di supervisione, i volontari acquistano
la capacita di accompagnare i malati. Beate Wolfle riveste
una funzione chiave nella gestione dei volontari. Una sua
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visita a domicilio chiarisce se, nel caso specifico, sia necessa-
rio o meno I'impiego di volontari. Quale coordinatrice molto
esperta, assicura che I'attivita dei volontari rappresenti un
complemento e un sollievo per gli operatori professionali e
i familiari.

Le particolarita del lavoro dei volontari nelle cure
palliative

Se le condizioni del paziente sono in certo qual modo stabili,
il ruolo dei volontari & rappresentato soprattutto dalla pre-
senza al suo fianco. Il tempo che trascorrono insieme & pla-
smato sui bisogni del malato. Sovente si instaura un dialogo
intenso, in quanto i volontari sanno esercitare bene la facolta
dell’ascolto. Per questo motivo, Beate Wolfle definisce il loro
impegno come »accompagnamento emozionale”. E' una
presenza che consente ai familiari di riaversi dall’esaurimen-
to delle proprie forze. | volontari possono apportare normali-
ta e serenita in un contesto di vita molto impegnativo.

I limiti dell’attivita di volontariato

Spesso i volontari si ritrovano soli al letto del malato. Come
si puo evitare che si sentano impegnati al di la dei loro limi-
ti? Beate Wolfle dice di orientarsi sugli standards di Benevol
Schweiz, I'associazione che inquadra le centrali di volontari,
che prevedono un impegno da quattro a sei ore settimanali
nelle fasi stabili della malattia. Ai volontari non competono
né aiuto domestico né compiti infermieristici. E' owvio che, in
ogni caso, aiutano il malato ad alzarsi o a camminare, a re-
carsi ai servizi igienici oppure a bere e a mangiare. In quanto
parte integrante del team curante, i volontari possono a loro
volta, in caso di necessita, ricorrere all’aiuto degli operatori
specialistici di picchetto.

| malati sono accompagnati, nella fase terminale, da volon-
tari in possesso di esperienza in merito. Metodici scambi di
informazioni e di opinioni aiutano i volontari a elaborare le
loro esperienze e a mantenere il necessario distacco. Essi non
fanno solo importanti esperienze ma, con la loro attivita,
danno un contributo insostituibile alla societa.
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. Mourir dans la dignité - Sens et non-sens d’une formule

Je vous propose une réflexion sur la dignité humaine. En effet, cette notion sert

d'étendard a tous ceux qui promeuvent le droit de vivre et de mourir dans la dignité.

Mais sous ce méme drapeau, ce sont des objectifs bien différents qui sont visés:

d'un coté, la promotion des soins palliatifs; de I'autre coté, la promotion de I'aide au

suicide. Que signifie ce paradoxe?

Michel Salamolard

Mourir dans la dignité — Sens et non-sens

d’une formule

Michel Salamolard
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En préambule, je tiens a préciser deux choses, qui définissent
le point de vue que j'adopte ici. Premiérement, je ne porte
aucun jugement moral a priori ni sur les personnes qui
veulent se suicider, ni sur celles qui, dans ce but, réclament
une aide, ni sur celles qui fournissent cette aide. Je m’efforce
de comprendre avec respect ce qui motive ces demandes et
ces pratiques. Cela dit, je m'interroge sur leur sens et sur
leurs conséquences sociales. Deuxiemement, je souligne
avant tout le devoir de solidarité de la communauté natio-
nale. Cette solidarité doit se manifester activement envers
tous les citoyens et habitants de notre pays, surtout envers
les plus fragilisés, conformément au principe affirmé dans le
Préambule de notre Constitution helvétique: «La force de la
communauté se mesure au bien-étre du plus faible de ses
membres». Ce devoir repose sur la dignité humaine de toute
personne, quelle gu‘elle soit, et sur les droits imprescriptibles
qui en découlent: droit a la vie, droit a des soins appropriés,
droit au respect inconditionnel. Autant de droits que I'Etat
doit garantir et protéger, par des lois justes, appliquées de
facon cohérente.

La dignité est une propriété inaliénable

de la personne

Le concept de dignité humaine est souvent référé a Emma-
nuel Kant. Contrairement aux choses, qui ont une valeur
marchande ou utilitaire (Wert), la personne humaine pos-
séde une dignité (Wirde). Par conséquent, nous pouvons
user des choses, y compris les plantes et les animaux, a
condition de le faire avec sagesse. Nous pouvons les consi-
dérer comme des moyens a notre disposition. En revanche,
la personne doit toujours étre considérée et traitée comme
une fin, jamais comme un simple moyen: tel est le fameux
impératif catégorique de Kant. Traiter la personne comme
une fin, cela signifie au minimum vouloir qu’elle existe. La
dignité humaine entraine des droits plus précis, proclamés
dans la Déclaration universelle des droits de I'hnomme, par les
Nations Unies, en 1948. Parmi ces droits, I'un conditionne
tous les autres. Il est formulé a I'article 3 de la Déclaration:
«Tout individu a droit a la vie, a la liberté et a la sGreté de sa
personne.»

La dignité humaine est une propriété de la personne
comme telle. Elle ne dépend d'aucune qualité particuliere:
intelligence, beauté, bonté, santé. Un criminel malade et
psychiquement dérangé possede aussi la dignité humaine.
Personne ne peut la lui 6ter. La dignité humaine ne connait
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pas de degrés, elle ne peut pas étre grande chez un individu
et petite chez un autre, elle est une et indivisible. Elle doit
toujours étre respectée, quelles que soient les circonstances.
Personne ne perd jamais sa dignité humaine. Chacun vit et
meurt dans sa dignité aussi sGrement qu'il vit et meurt dans
sa peau.

Ce qui peut varier, c'est le respect effectivement accor-
dé a cette dignité et aux droits qui en dérivent. La dignité
humaine peut étre foulée aux pieds, elle n'en disparait pas
pour autant. Quand elle est offensée, I'offense condamne
ceux qui l'infligent. Si un prisonnier est torturé, humilié dans
une prison, nous trouvons cela inadmissible. Nous estimons
que les tortionnaires méprisent leur propre dignité quand ils
méprisent celle d'autrui.

En Suisse, la peine de mort est interdite, méme pour
les crimes les plus révoltants. Beaucoup de nos compatriotes
s'indignent du fait que la peine capitale soit appliquée en
d'autres pays, notamment aux Etats-Unis. Comment justifier
ce refus de la peine de mort sinon par notre intime convic-
tion que la dignité humaine n’est jamais perdue, qu'elle im-
pose un respect absolu, notamment de toute vie humaine,
fat-ce celle d'un assassin.

La dignité humaine ne s’éteint qu’a la mort,

jamais avant

A vues humaines, sans préjuger de ce qui peut se passer
au-dela de la mort, la dignité ne cesse juridiqguement qu’'a
la mort de I'individu. Avant la mort, la dignité humaine est
intacte, indépendamment de I'age, de la santé, de I'autono-
mie, des facultés physiques ou mentales de la personne. La
famille, la communauté civile, I'Etat doivent donc respecter
pleinement cette dignité jusqu’a la mort de I'individu, ainsi
que tous les droits qui lui sont liés, notamment le droit a la
vie et le droit aux soins.

L'individu lui-méme est le premier gardien de sa dignité.
C'est a chacun, en priorité, qu'incombe le devoir de res-
pecter et de faire respecter sa propre dignité, son droit a
la vie, son droit aux soins, son droit a la solidarité. Mais
évidemment, la personne peut renoncer a tout cela. Elle
peut dire: «Je ne revendique pas qu’on m‘aide a vivre, je
veux gu’on m‘aide a me suicider.» On peut s'efforcer de
comprendre une telle décision, mais cela ne décharge pas la
société de son propre devoir de protéger la vie. La volonté
suicidaire d'un individu n’'oblige en rien la société a se plier
a cette volonté. Au contraire, toute la prévention du suicide
repose sur la conviction que la société n'a pas a s'identifier
au veeu suicidaire, méme compréhensible, de certains de
ses membres. Elle ne peut certes pas juger ce vceu, mais
elle n"a pas non plus a I'exaucer, loin de la. Pour ne prendre
qu’un seul exemple, les différents dispositifs aménagés sur
des ponts, afin d'éviter les sauts suicidaires — barrieres, télé-
phones — sont clairement destinés a détourner quelqu’un
d'exécuter sa décision mortelle. Ces dispositifs ont fait la
preuve de leur efficacité, prouvant du méme coup qu’'un
suicide non abouti débouche souvent sur une expérience
plus intense de la vie.
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Tout individu peut donc décider de se suicider. C'est un fait,
mais ce n'est pas un droit. Le législateur ne peut que consta-
ter ce fait, qui échappe a toute réglementation. Aucune loi
ne peut ni interdire le suicide ni l'autoriser. Sur ce point, le
code pénal ne peut étre que silencieux, et tel est bien le cas,
y compris en Suisse. En revanche, si la décision de suicide
d'un individu doit étre constatée sans jugement, si elle ne
peut étre empéchée légalement, cela ne délie pas la société
de son devoir de garantir le droit a la vie de tous les citoyens.
Lindividu peut certes renoncer a son droit de vivre, a son
droit d'étre soigné et accompagné. Il n'a pas le droit ni le
pouvoir de dispenser la société d'accomplir son devoir a elle
de protéger la vie humaine.

Toute liberté n’est pas a protéger

Nous devons opérer ici une distinction capitale entre une

liberté que I'individu prend de son propre chef et une liberté

reconnue par la Déclaration des droits de I'homme et par
les lois nationales. De son propre chef, I'individu peut déci-
der n’'importe quoi, sans tenir compte ni d'une loi morale ni
d'une loi écrite. Mais il est évident que la société n'est pas
tenue de garantir une telle liberté absolue. Au contraire, elle
doit la cadrer et la limiter en fonction du bien commun. C’est
donc une partie seulement de toutes les libertés possibles
qui est protégée comme une zone de droits. La liberté de
tuer ou de voler, par exemple, est exclue de cette zone, de
méme que beaucoup d'autres libertés que I'individu pourrait

s'arroger. Dans le vaste univers des libertés humaines, il y a

donc trois domaines nettement distincts:

1) le domaine des libertés qui sont des droits et que la so-
ciété doit protéger;

2) le domaine des libertés que la société doit restreindre et
réprimer au nom du bien commun;

3) le domaine des libertés dites indifférentes, parce qu'elles
ne sont en soi ni bonnes ni mauvaises, par exemple la
liberté de manger ou non de la viande, et mille autres
libertés que nous prenons tous les jours.

Le suicide est un cas spécial, extréme. Il se situe certes dans

I'univers des libertés qu’un individu peut prendre. Mais il

n‘est pas possible de le classer dans I'un des trois domaines

que je viens de citer. La liberté de se suicider n’est pas un
droit que la société devrait protéger, ce serait en contradic-
tion flagrante avec le devoir de garantir et de protéger le
droit a la vie. Cette liberté ne peut pas non plus étre inter-
dite, la société est impuissante a le faire. Enfin, la liberté de
se suicider ne saurait évidemment jamais étre considérée
comme une décision indifférente, ni bonne ni mauvaise. Per-
sonne, surtout pas I'Etat, n'a moralement le droit de porter
atteinte a la solidarité nationale en décrétant par exemple:

«Qu'Untel ou Unetelle se suicide, c’est son probleme, cela

ne me regarde pas.»

Concrétement, I'Etat est-il totalement impuissant? Ou
bien a-t-il malgré tout une marge de manceuvre pour rendre
improbable un acte suicidaire, qu'il est incapable d’empé-
cher totalement? Poser la question, c’est y répondre. Notre
gouvernement national vient d’exprimer la réponse de bon
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sens, que chacun comprend immédiatement. «Le Conseil
fédéral veut promouvoir la prévention du suicide et la méde-
cine palliative»: tel est le titre du communiqué du Conseil
fédéral, daté du 19 juin 2011. Prévention du suicide, soins
palliatifs, ce sont la, effectivement, les deux grandes avenues
qui se présentent afin de garantir le droit de chacun au res-
pect de sa dignité jusqu’au terme de sa vie naturelle. Reste a
avancer résolument sur ces deux voies.

Le Conseil fédéral a décidé aussi de ne pas modifier
notre code pénal, qui autorise I'assistance et I'incitation au
suicide, pour autant qu’elles ne reposent pas sur un mobile
égoiste (art. 115CP). Il a décidé également de ne pas régle-
menter |'activité des organisations d'aide au suicide. Cela ne
va pas sans poser quelques problémes de cohérence, que je
soulignerai tout a I'heure.

Seuls les soins palliatifs respectent vraiment le

droit de mourir dans la dignité

Je reviens maintenant au paradoxe évoqué au début de mon
exposé. Que signifie le fait que I'expression «mourir dans la
dignité» puisse étre revendiquée comme un objectif aussi
bien par les praticiens des soins palliatifs que par des orga-
nisations d'aide au suicide? Commencons par une précision
de langage. En fait, il s'agit toujours de vivre dans la dignité.
En effet, le mourir lui-méme est une expérience qui nous
échappe. Personne ne sait en quoi elle consiste vraiment et
ce qui sy passe en ce qui concerne la dignité humaine. Les
croyants peuvent penser que c’est I'affaire de Dieu, et s'en
réjouir. Les autres ne peuvent que s'incliner devant un mys-
tere impénétrable.

Dong, jusqu’'a la mort effective, la personne est vivante,
avec les besoins et les désirs humains d'un vivant. Aussi bien
dans les soins palliatifs que dans I'aide au suicide, il s'agit
donc d'accompagner la vie d'un vivant en sa derniére étape.
En rigueur de termes, il serait plus juste de parler, dans les
deux cas, d'un droit de vivre jusqu’au bout dans la dignité.
Ces précisions de langage n‘ont rien d'une coupure de che-
veux en quatre. La manipulation ou le flou du vocabulaire
conduit toujours a une approche faussée du réel.

Nous pouvons donc reconnaitre aussi bien aux soins pal-
liatifs qu’a I'aide au suicide, a certaines conditions dans les
deux cas, le droit de revendiquer I'intention d'«aider a vivre
jusgu’au bout dans la dignité». Cela dit, il importe aussi de
distinguer clairement ces deux pratiques. Comment? Tout
simplement en disant la vérité, a savoir que I'aide au sui-
cide consiste a aider quelqu’un a se suicider, dans de bonnes
conditions techniques et humaines, espérons-le.

Il parait donc dommageable et trompeur que les organi-
sations d'aide au suicide ne s'affichent pas clairement pour
ce gu'elles sont. Elles ne devraient pas s'appeler associations
«pour le droit de mourir dans la dignité», mais associations
«pour le droit de se suicider dans la dignité». Cette élémen-
taire clarification éviterait des malentendus dans le débat qui
nous occupe.

Seuls les praticiens et les promoteurs des soins palliatifs
peuvent revendiquer en tout vérité I'honneur et la respon-
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sabilité de respecter le droit que posséde chacun de «vivre
dans la dignité» |'ultime étape d’une existence touchant a sa
fin naturelle, autrement dit le «droit d’achever sa vie dans la
dignité».

Conception contradictoire de la liberté dans

le droit et dans le débat en Suisse

Les organisations d'aide au suicide fondent leurs revendica-
tions sur un prétendu droit a I'autodétermination de I'indi-
vidu en ce qui concerne son choix de vivre ou de mourir. Le
Conseil fédéral, dans le communiqué cité plus haut, adopte
cette position. Or, cette opinion considére en fait la liberté
individuelle comme un absolu indéterminé. Dans I'univers
des libertés individuelles, elle ne fait pas la distinction capi-
tale des trois domaines cités tout a I'heure: libertés a proté-
ger, libertés a limiter, libertés indifférentes. Il en résulte deux
conséquences trés regrettables.

La premiére est un affaiblissement théorique de la res-
ponsabilité de I'Etat en ce qui concerne la protection de la
vie humaine, la prévention du suicide et la promotion des
soins palliatifs. Selon cette conception floue de la liberté,
I"Etat devrait en effet garantir en méme temps un prétendu
droit des citoyens de se donner la mort et leur droit certain
d'étre aidés a vivre. Il devrait garantir en méme temps un
prétendu droit d'étre aidé a se suicider et un droit certain
d'étre aidé a ne pas se suicider.

Une autre conséquence néfaste de cette liberté indivi-
duelle mal définie est une conception contradictoire de la
liberté dans le droit et dans le débat sur la fin de vie, en
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Suisse. En effet, notre code pénal autorise non seulement
I'aide au suicide, mais aussi l'incitation au suicide. Or, l'inci-
tation consiste a infléchir la liberté d'autrui. Le droit helvé-
tique supposerait donc le droit a l'autodétermination des
individus, mais il n'interdit a personne de contrarier cette au-
todétermination en poussant quelqu’un au suicide! Chacun
peut dés lors s'immiscer dans la liberté d'un autre, afin de
I'engager a interrompre sa vie. Une organisation peut le faire
aussi, impunément, a travers sa propagande, amplifiée par
certains médias. Une telle incitation, ouverte ou masquée,
directe ou indirecte, touche toute la population, y compris
les adolescents et les enfants. Sur des individus fragilisés, elle
peut se révéler destructrice, quelles que soient les intentions
des propagandistes.

Conclusion

En conclusion, nous devons impérativement dépasser un
antagonisme simpliste entre promotion des soins palliatifs
et promotion de I'aide au suicide, afin d'évaluer ces deux
démarches a partir d’'une analyse et d'une compréhension
précises de la dignité humaine, de la liberté individuelle et de
la solidarité nationale. C'est ce que j'ai tenté de faire ici. Le
débat n’est pas clos, j'espére qu'il est mieux posé.

Correspondance:

Michel Salamolard

Rue de la Tservetta 39

3960 Sierre
michel.salamolard@gmail.com

Ich méchte hier einige Uberlegungen zur Menschenwiirde vorlegen. Um diesen

Begriff scharen sich alle, die das Recht hochhalten, in Wirde leben und sterben

zu darfen. Und doch streben sie konkret sehr unterschiedliche Ziele an: Forde-

rung von Palliative Care auf der einen Seite und Férderung der Suizidhilfe auf

der anderen. Was ist von diesem Paradox zu halten?

Michel Salamolard

Sterben in Wiirde - Vom Sinn und

Unsinn eines Schlagworts

(Zusammenfassung)
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Wiirde als unabdingbares Merkmal des Menschen

Der Begriff der Menschenwiirde wird oft auf Immanuel
Kant zurlckgefuhrt. Im Gegensatz zu den Dingen, die
einen Handels- und NuUtzlichkeitswert haben, besitzt die
menschliche Person eine Wirde. Dinge kénnen wir als
Mittel gebrauchen, die uns zur Verfigung stehen. Der
Mensch hingegen muss immer als Selbstzweck verstan-
den und behandelt werden: Darin besteht der berihmte

kategorische Imperativ von Kant. Diese Menschenwtrde
zieht bestimmte Rechte nach sich, die im Artikel 3 der
Allgemeinen Erklarung der Menschenrechte festgehalten
sind: «Jede Person hat das Recht auf Leben, Freiheit und
Sicherheit.» Die Menschenwdirde gehort zur Person als
solcher. Sie hangt von keiner bestimmten Eigenschaft ab
und ist unter allen Umstanden zu respektieren. Andern
kann sich nur der Respekt, der ihr entgegengebracht wird.

Nicht jede Freiheit ist zu garantieren

Nun ist aber wichtig, zwischen jener Freiheit zu unter-
scheiden, die ein einzelner Mensch sich nimmt, und Frei-
heiten, die von der Erkldrung der Menschenrechte und
nationalen Gesetzen anerkannt sind. Von sich aus kann
jeder Mensch Uber alles und jedes entscheiden. Selbst-
verstandlich ist die Gesellschaft aber nicht verpflichtet,
eine solch absolute Freiheit zu garantieren. Sie muss sie
im Gegenteil unter dem Gesichtspunkt des Allgemein-
wohls kanalisieren und einschranken. Nur ein Teil aller
denkbaren Freiheiten muss also durch ein Recht ge-
schutzt werden. Die Freiheit zu toten oder zu stehlen
gehoren zum Beispiel nicht dazu. Nun gehort zwar der
Suizid zweifelsohne zu den Freiheiten, die ein Mensch
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sich nehmen kann. Er ist jedoch kein Recht, das die Ge-
sellschaft garantieren musste.

Hat der Staat Moglichkeiten, um einen Suizid, wenn
er ihn schon nicht véllig verhindern kann, unwahrschein-
lich zu machen? In seiner Medienmitteilung vom 29.
Juni 2011 hat der Bundesrat diese Frage mit gesundem
Menschenverstand beantwortet: «Der Bundesrat férdert
weiterhin Suizidpravention und Palliative Care.» Nun gilt
es, auf diesem Weg entschieden vorwarts zu gehen.

Einzig Palliative Care garantiert wirklich das Recht,
in Wiirde zu sterben

Was hat es zu bedeuten, dass der Ausdruck «in WUr-
de sterben» als Ziel sowohl von Anbietern von Palliative
Care als auch von Suizidhilfeorganisationen in Anspruch
genommen werden kann? Wir kédnnen sowohl Palliati-
ve Care als auch der Suizidhilfe — je unter bestimmten
Voraussetzungen — das Recht zuerkennen, fur sich in
Anspruch zu nehmen, dass sie die Absicht haben «mit-
zuhelfen, bis zum Schluss in Wirde zu leben». Ebenso
wichtig ist es aber, beide klar zu unterscheiden. Wie
denn? Einfach indem man die Wahrheit sagt, dass nam-
lich Suizidhilfe darin besteht, jemandem zu helfen, sei-
nem Leben — unter guten technischen und menschlichen
Umstanden hoffentlich — ein Ende zu setzen. Diese Orga-
nisationen sollten also nicht behaupten, dass sie «fur das
Recht in Wiirde zu sterben» einstehen, sondern «fir das
Recht, seinem Leben in Wirde ein Ende zu setzen». Die-
se grundlegende Klarung kénnte in der gegenwartigen
Debatte manche Missverstandnisse verhindern.

Gegensatzliche Freiheitsbegriffe im Recht und in
der schweizerischen Debatte

Diese Organisationen grinden ihre Forderungen auf
einem angeblichen Recht des einzelnen, selber zu be-
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stimmen, ob er leben oder sterben mochte. In seiner
Medienmitteilung teilt der Bundesrat diese Auffassung.
Diese betrachtet allerdings die Freiheit des Einzelnen als
etwas Absolutes und unterscheidet nicht zwischen Frei-
heiten, die garantiert und Freiheiten, die eingeschrankt
werden mUssen. Dies hat zwei sehr bedauerliche Folgen:
Die erste besteht in einer theoretischen Abschwachung
der Verantwortung des Staates fur den Schutz des
menschlichen Lebens, fur die Pravention des Suizids und
die Férderung von Palliative Care. Nach diesem unschar-
fen Freiheitsbegriff musste der Staat namlich gleichzeitig
ein angebliches Recht der Birger garantieren, sich zu
téten und ihr klares Recht, Hilfe zum Leben zu erhalten.
Die andere Folge ist ein widersprichlicher Freiheitsbe-
griff im Recht und in der schweizerischen Debatte um
das Lebensende. Unser Strafrecht erlaubt namlich nicht
nur die Suizidhilfe, sondern auch die Anstiftung zum Sui-
zid. Anstiftung aber bedeutet, die Freiheit eines anderen
zu beeinflussen. Jeder darf sich also in die Freiheit eines
anderen einmischen und ihn dahin bringen, seinem Le-
ben ein Ende zu setzen.

Schlussfolgerung

Wir missen also unbedingt Uber einen allzu verein-
fachten Gegensatz zwischen der Férderung von Palliative
Care und der Forderung von Suizidhilfe hinwegkommen
und die beiden Maglichkeiten auf Grund einer genauen
Analyse und einem klaren Verstandnis der Menschen-
widrde, der individuellen Freiheit und der nationalen Soli-
daritat evaluieren. Das habe ich hier versucht. Die Debat-
te ist zwar nicht abgeschlossen, ich hoffe aber, dass die
Frage so besser gestellt ist.

ANZEIGE

22

Waren Sie bereit, in unserer Redaktion mitzuarbeiten?

Wegen einiger Ausfalle in unserem Team, benétigen wir dringend neue Krafte fiir unsere Redaktion.

Sie verfiigen Uber eine solide fachliche Erfahrung und eine gute Vernetzung; Sicherheit in Orthographie und Stil;

Sie verstehen 1-2 weitere Landessprachen.

Wir bieten: Einblick in die Redaktionsarbeit einer Fachzeitschrift; Mitbestimmung zu Inhalt und Form von
palliative-ch; Spesenriickerstattung, aber leider keine Entldhnung.

Aufgaben: 1 jahrliche Sitzung; Mitverantwortung fur 1 Nummer von palliative-ch pro Jahr; 1-2 eigene Beitrage;

regelmassige Korrektur- und/oder Ubersetzungsarbeiten.

Wenn Sie interessiert sind und/oder Fragen haben, melden Sie sich bitte bei unserer Redaktion:

claude.fuchs@palliative.ch, Tel. 044 240 16 21.




. Morire con dignita — Senso e non-senso di una formula

Vi propongo una riflessione sulla dignita umana. Questo concetto ha valore

simbolico per chi sostiene il diritto a vivere e a morire con dignita. Gli obiettivi

sono perd molto diversi: da un lato le cure palliative, dall’altro la promozione

dell’assistenza al suicidio. Cosa significa questo paradosso?

Michel Salamolard

Morire con dignita -

Senso e non-senso di una formula

(Riassunto)
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La dignita & proprieta inalienabile della persona

Si fa spesso risalire il concetto di dignita umana a Im-
manuel Kant. Contrariamente alle cose, che hanno un
valore mercantile o utilitario (Wert), la persona umana
possiede una dignita (Wirde). Noi possiamo usare le
cose come mezzi a nostra disposizione. Per contro, la
persona deve essere sempre essere considerata e trattata
come un fine. Questo & il famoso imperativo categori-
co di Kant. Dalla dignita umana derivano diritti precisi,
enunciati all’articolo 3 della Dichiarazione universale dei
diritti dell'Uomo: «Ogni individuo ha diritto alla vita, alla
liberta e alla sicurezza della sua persona».

La dignita umana e proprieta della persona in quanto
tale. Essa non dipende da nessuna qualita particolare e
deve sempre essere rispettata, in ogni circostanza. Puo
variare invece il rispetto accordato effettivamente alla di-
gnita.

Non si deve tutelare ogni liberta

Occorre qui operare la distinzione capitale fra la liberta
che l'individuo assume per sua esclusiva volonta e la li-
berta riconosciuta dalla Dichiarazione dei diritti dell’Uo-
mo. Di testa propria, I'uomo puo decidere qualsiasi cosa.
Ma & owvio che la societa non é tenuta a garantire questa
liberta assoluta, che deve, al contrario, essere inquadrata
e limitata in funzione del bene comune. Quindi, solo al-
cune delle possibili liberta sono tutelate in quanto diritti.
Ad esempio, la liberta di uccidere o di rubare non rien-
tra in questa categoria. Il suicidio appartiene certamente
all’'universo delle liberta che I'individuo pud assumersi.
Ma non e un diritto che la societa dovrebbe tutelare.

Lo Stato ha un margine di manovra per rendere im-
probabile un atto suicida che non puo impedire total-
mente? Il Consiglio federale ha espresso un parere sen-
sato nel comunicato del 19 giugno 2011: «Il Consiglio
federale intende promuovere la prevenzione del suicidio
e la medicina palliativa». Non si pud che procedere riso-
lutamente su queste due vie.

Solo le cure palliative rispettano veramente il
diritto a morire con dignita

Cosa significa il fatto che I'espressione «morire con di-
gnita» sia un obiettivo rivendicato dagli operatori di cure

Articoli originali

palliative e nel contempo dalle strutture di aiuto al sui-
cidio? Noi possiamo riconoscere, a certe condizioni nei
due casi, sia alle cure palliative che allaiuto al suicidio
il diritto di rivendicare I'intento di «aiutare a vivere con
dignita fino alla fine». Detto questo, & importante pero
distinguere con chiarezza le due impostazioni pratiche.
In che modo? Semplicemente dicendo la verita, ossia
che I"aiuto al suicidio consiste nell’aiutare una persona
a suicidarsi, si spera nelle migliori condizioni tecniche e
umane.

Le organizzazioni non dovrebbero chiamarsi associa-
zioni «per il diritto di morire con dignita» bensi asso-
ciazioni «per il diritto di suicidarsi con dignita». Questa
elementare premessa eviterebbe malintesi nel dibattito
di cui ci occupiamo.

Concezione contraddittoria della liberta nel diritto
e nel dibattito in Svizzera

Queste organizzazioni basano le loro rivendicazioni su
un preteso diritto all’autodeterminazione dell’individuo
per quello che riguarda la scelta tra la vita e la morte. |l
Consiglio federale adotta, nel suo comunicato, questa
posizione. E’ una opinione che considera di fatto asso-
luta la liberta individuale e non distingue fra liberta da
tutelare, liberta da limitare e liberta indifferenti, con con-
seguenze assai spiacevoli.

La prima e I'indebolimento teorico della responsabi-
lita dello Stato per quanto attiene alla protezione della
vita umana, alla prevenzione del suicidio e alla promozio-
ne delle cure palliative. Secondo questa concezione sfu-
mata della liberta, lo Stato dovrebbe in effetti garantire
in pari tempo il preteso diritto dei cittadini a suicidarsi e
il loro diritto certo a essere aiutati a vivere.

Un’altra conseguenza ¢ la concezione contradditto-
ria della liberta nel diritto e nel dibattito sulla fine della
vita in Svizzera. In effetti, il nostro codice penale non solo
autorizza I'aiuto al suicidio ma anche I'incitamento al sui-
cidio. Ora, l'incitamento rappresenta una intromissione
nella liberta altrui. Per cui ognuno puo interferire nella
liberta di un altro individuo al fine di spingerlo a porre
fine alla sua esistenza.

Conclusione

Dobbiamo assolutamente superare I'antagonismo sem-
plicistico fra la promozione delle cure palliative e quella
dellaiuto al suicidio al fine di valutare queste due pra-
tiche partendo dall’analisi e dalla comprensione esatta
della dignita umana, della liberta individuale e della so-
lidarieta nazionale. E' quello che ho tentato di fare in
questo scritto. Il dibattito non & chiuso e spero che sia
posto in termini migliori.



. La fin de vie: I'émergence de la continuité de sens chez la personne agée

La question de la fin de vie est une problématique complexe qui se compose de

nombreuses dimensions dont cing d’entre elles nous apparaissent particuliere-

ment spécifiques de la situation des personnes agées.
Jacques. Gaucher', A. Van Lander?

La fin de vie: 'émergence de la continui-

té de sens chez la personne agée

Dans un premier temps, la vieillesse et la fin de vie consti-
tuent une étape ultime de la construction du sujet. Dans
un second temps, face a sa propre perte, se pose la ques-
tion du deuil et de la libido chez le sujet en fin de vie. En
troisiéme point, comment peut-on caractériser le travail
d’élaboration psychique de fin de vie tel que M. de M'Uzan
nous |'a proposé avec le concept de «Travail du trépas».
Le quatriéme point concerne la solitude telle qu’elle est
vécue, ressentie et élaborée psychiquement. A ce sujet, le
concept Winnicottien de «Capacité d'étre seul en présence
de quelqu’un» est susceptible d'éclairer la trajectoire d'un
parcours de vie. Enfin, un cinquiéme point cible plus parti-
culierement la question de I'accompagnement du sujet en
fin de vie. Il s'agit la d'une relation a construire qui est par
ailleurs destinée a court terme a se rompre. Je propose de
parcourir ces cing points consécutivement.

La vieillesse et la fin de vie, une étape du dévelop-
pement du sujet

Il peut apparaitre paradoxal de considérer la vieillesse et la
fin de vie comme étape du développement personnel. En
effet, les représentations que notre culture a pu construire
de ces moments de la vie s'inscrivent plutoét dans un sens
inverse tel qu’'un moment du déclin, d'effacement, de
régression et de rupture de la relation de soi d'avec le
monde.

Nos représentations actuelles de la fin de vie et de la
vieillesse s'opposent trés souvent et trés profondément a
ce que la relation clinigue a ces personnes nous enseigne.
En effet, les conceptions déficitaires, pathologiques et/ou
régressives de la fin de vie et de la vieillesse ne traduisent
pas l'essentiel de ce peut étre la vie psychique des per-
sonnes concernées. Notre culture est organisée autour
des valeurs de la performance, de la compétition et de la
conformation. Or, précisément, la fin de vie et la vieillesse
constituent des enjeux pour la psyché qui conduisent les
personnes en fin de vie a se mettre en écart de ces valeurs
«défensives» qui pronent la survie a tout et quoi qu'il en
soit!

La proximité du «terme de sa vie» engage des change-
ments de positions psychiques. Notre mort a venir et per-

' Psychologue Clinicien, Professeur des Universités, Directeur Adjoint du
Laboratoire «Santé, Individu, Société», EAM-SIS-HCL 4128, Université de
Lyon.

2 Psychologue Clinicienne, CHU Clermont-Ferrand, Centre de soins
palliatifs, Laboratoire «Santé, Individu, Société», EAM-SIS-HCL 4128,
Université de Lyon.
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cue comme telle nous transforme, si nous |'acceptons...
Le propos est ici de mieux comprendre les enjeux de cette
période de la vie du sujet. Quels sont les enjeux pour le su-
jet concerné? Quelles sont les réponses que le sujet tente
d'apporter?

L'organisateur psychique de la fin de vie

Si la fin de vie nous transforme, c’est que la prise de
conscience de notre mort est un seuil majeur a I'origine de
ces transformations. Le simple discours de bien des per-
sonnes en fin de vie est éloquent de ce point de vue. Un
exemple gérontologique est celui de ces personnes agées
trés enclines a parler de la mort, de leur mort ou de celle
des autres. La réponse gu’on leur apporte est souvent celle
de la dénégation dans le style: «Arrétez de parler de choses
triste, la journée sera belle et pensons a autre chose...».
De la méme facon, le plus jeune confronté a son court des-
tin du fait de la maladie incurable qui I'habite évoquera, si
I'entourage y est suffisamment réceptif, les enjeux de sa
mort. Linterprétation risque de se réduire a une lecture
dépressogene et pathologique de ses propos. La mort en
tant que fin légitime de la vie n'est pas recevable... Méme
dans les relations les plus construites et les plus intimes.

Que se passe-t-il dans la vie psychique du sujet concer-
né par sa propre finitude? Quels en sont les enjeux?

Si notre culture est réputée ignorer la mort, la consi-
dérer comme un tabou, elle ne la considére que dans un
statut d’extériorité, un objet extérieur a soi, comme si la
mort n'appartenait pas a la vie, comme si elle n’en était
pas le destin. La mort «acceptée» par notre culture est la
mort effractive, accidentelle, celle qui fait irruption dans
la vie «sans fin» d'un sujet représenté comme immortel.
Limmortalité dont il est question ici n’est pas une forme
de déni absolu de la mort mais une forme de fantasme
d’'immortalité qui fait que le sujet vivant n'étant pas en
fin de vie ne se léve pas le matin en se posant la question
de savoir s'il accomplira sa journée et son lendemain. Le
fantasme d'immortalité, d'une part, constitue une défense
puissante, soutenu par la culture, contre I'angoisse de
mort et la prise de conscience. D'autre part, ce fantasme
d’immortalité trouve ses propres limites lors d'événements
imprévus tels que la mort d'un proche ou la frayeur d'un
accident qui nous fait dire que nous sommes passés a
«deux doigts de la mort».

Cette «mort effractive» mobilise des postures socié-
tales défensives qui cherchent & en conjurer la force et les
effets. Se protéger, mesurer et gérer le risque sont des pos-
tures sociétales qui s'originent dans cet autre fantasme qui
voudrait que la gestion du devenir mortel est du ressort
de I'humain grace a la science, a la protection juridique et
sociale, etc... Le scandale d'une défaillance d'un systéme
juridique, d’une organisation sociale de protection des
personnes est a ce point stigmatisé qu’il met un terme au
fantasme d'immortalité. Cette quéte de I'immortalité est
un moteur puissant des conquétes sociales, scientifiques,
sportives et autres...
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Les épreuves de la vie, au sens des moments et condi-
tions de ruptures du fantasme d'immortalité, obligent a
la prise de conscience par le sujet de son destin de mort.
C’est précisément ce qui habite la situation psychique de
la personne qui, du fait de son dge ou du fait de sa situa-
tion de santé, est en prise avec son destin. Etre 4gé ne se
réduit pas a étre doté d'un age avancé. Etre agé et se vivre
comme tel suppose une transformation de son rapport a
la mort. La représentation de la mort se singularise, s'inté-
riorise et son statut passe de celui d’ «une mort effractive,
injuste, et corps étranger a l'identité du sujet» a «une mort
légitime, personnelle, et intériorisée» qui engage un travail
psychique spécifique.

La mort est en perspective, elle est singularisée

et appropriée

Mettre sa mort en perspective reléve d'une transformation
et d'une «mutation» psychigue profonde. Cette transforma-
tion traduit une situation de crise qui caractérise le sujet en
prise avec sa mort. Cette prise de conscience conduit le sujet
a singulariser sa mort. Il ne s’agit bientdt plus d'une mort
informelle et impersonnelle qui vient mettre fin «accidentel-
lement» a un parcours de vie qui ne demande qu’a se pour-
suivre. «La» mort devient «Ma» mort. Elle n'est plus parta-
geable et négociable. Elle est la, mise en devenir comme un
destin inéluctable et sans concession. Ce «terme», comme le
nomme les philosophes, est une réalité que la psyché intégre
avec difficulté, par «a-coups» et par nécessité.

C'est a cet endroit que se produit un réel travail d'iden-
tification du sujet concerné a I'adresse de celles et ceux qui
I'ont précédé et dont il a mémorisé plus ou moins ce qui a
fait leur fin de vie. L'appel au souvenir, la réminiscence spon-
tanée sont au rendez-vous de ce travail d'identification et
conditionnent I'intériorisation et I'appropriation de la mort
par le sujet qui accomplit ce travail d'élaboration psychique.

La singularisation de la mort convoque une extréme
solitude du sujet. Sa solitude impose au sujet un retour
sur lui-méme, comme si le monde objectal lui devenait
en partie étranger et peu compréhensif. Le lien interper-
sonnel est inquiété et préfigure I'absence a I'autre, ce qui
est précisément I'enjeu majeur du mourir. Le sujet en fin
de vie est seul et se vit seul. La mort est intériorisée par
I'un, le sujet en fin de vie, mais ne I'est pas par I'autre qui
I'accompagne et tente de le rencontrer sur cette question
de la mort. L'asymétrie de la rencontre est une des caracté-
ristiques de la situation et la fonde en méme temps. Nous
reviendrons un peu plus loin sur cette question fondamen-
tale de la solitude en ce sens que la solitude construit le
sujet dans son identité et son unicité, sa singularité.

Les conséquences de la mise en perspective sa mort
comme futur a vivre pour le sujet

Mettre sa mort en perspective dans son futur a vivre est
pour le sujet une ouverture au risque de dépression. «Vivre
pour mourir», grave enjeu pour le bien vivre et pour I'idéa-
lité. Cette épée de Damocles se figure a ce moment avec
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une acuité toute particuliere. Elle contraint le sujet a sa
destinée inéluctable et, de ce fait, I'expose a la dépression.

Afin de se dégager du risque dépressif, le sujet peut

mettre en ceuvre un mouvement de défenses élaboratives
visant a construire une position psychique lui permettant
de faire face a sa mort sans s'y ruiner.
C. Balier (1976) s'est intéressé a ces mouvements psy-
chiques et propose de comprendre les enjeux de cette
crise sous I'angle de la dimension narcissique. En effet, le
futur est, chez le jeune ou le «vivant peu concerné par sa
propre mort», le lieu de dépot des idéaux et des projets de
réalisation de soi. Si le futur devient entaché du spectre de
la mort, il en devient aussi un lieu de dépdt insécure pour
les valeurs du sujet.

C. Balier propose qu'une «mesure de sauvegarde»
consiste en un déplacement des valeurs, antérieurement
logées dans le futur, pour les déplacer du cété du pas-
sé. Ce transfert des valeurs chercherait a sauvegarder les
valeurs dans cette épreuve de confrontation que le sujet
engage avec sa finitude. Devenir et se savoir mortel mais
sans perdre ses valeurs et sans s'y ruiner, tel sont I'enjeu et
le paradoxe de la fin de vie du sujet.

Cette position psychique nouvelle que définit le sujet
agé, a partir du moment ou il a construit et intégré la
représentation de sa mort, I'engage dans une forme de
retour sur son passé que C. Balier nomme le «bilan de vie»
et qui s'est ensuite travaillé avec D. Quinodoz et J. Gaucher
selon le «travail du vieillir». En effet, il sera alors question
de mettre en travail et tenter d'élaborer ce retour sur les
traces du passé.

D'une part, le passé est fait des traces susceptibles
d'étayer le narcissisme du sujet. Les réussites, les défis rele-
vés, les triomphes des situations douloureuses et difficiles,
sont autant d’occasions offertes de conduire un travail de
valorisation nécessaire a un maintien de la cohésion psy-
chique et identitaire. D'autre part, les contenus «trauma-
tiques» qui habitent cette trajectoire de vie et qui ont été
souvent fortement «cryptés» précédemment, refont «sur-
face» pour solliciter la reprise d'un travail de signification (J.
Guillaumin, 1982) qui ne s'est pas suffisamment engagé et
accompli en son temps. Ceci revient a dire que les «conten-
tieux constitués» se remettent sur le devant de la scéne
psychique pour un travail de mise en sens et d'intégration
a I'identité su sujet («j'existe aussi a travers et par ces éve-
nements traumatiques ou difficiles qui ont jalonné ma vie»).

Ces mouvements psychigues ne sont pas de simples
réactions aux événements difficiles de la fin de vie, ils sont
le signe de la poursuite d'une construction de soi d'une
identité jusqu’au bout de la vie. Le développement est un
processus continu et continué.

Les mouvements psychiques majeurs de la

vieillesse et de la fin de vie

Ces mouvements psychiques sont essentiellement narcis-
siques (Balier, C., Bianchi, H., Kubler-Ross, E., de M'Uzan,
M., Quinodoz, D., Gaucher, J.,...). Les problématiques sont
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L'organisateur psychique de la fin de vie:
Le changement de statut de la représentation de la mort

Fantaseme

d'immortalité

Contenus Centenus

traumatiques idéalisés
- rt . .
du Moi du Moi

Singularisation et Deuil de soi
intériorisation de la mort ou
_— — —» Bilan de vie

Ce que notre culture accepte Ce que la culture n'intégre pas:
et promeut La constitution d'un tabou

centrées sur la question des valeurs, de I'identité et de
I'estime de soi dans le regard des autres. La mort inscrite
dans le futur a vivre met en danger I'idéalité de ce méme
futur: ce qui était réparateur par le futur («apres la pluie,
le beau temps,...) n'est plus. Le passé devient le refuge de
ces valeurs.

De plus, la fin de vie est marquée d'un désétayage mas-
sif de I'identité par le systéme bio-somatique (le corps trahit)
et par le socius (I'entourage lache prise). Cet effondrement
des étayages est pourvoyeur de dépression pour le sujet
en fin de vie. Celui-ci doit orienter ces étayages ailleurs. H.
Bianchi propose, a ce sujet et a cet endroit de son travail
psychique que I'étayage se fasse sur le travail de resignifi-
cation de son passé produisant une recherche de continuité
de sens propre a étayer la poursuite du processus identi-
taire. Il s'agit la d’enjeux majeurs de la construction de soi
dans ces moments ultimes de la vie du sujet.

Cette derniére épreuve de la castration symbolique
transforme la «toute puissance» de la survie, de I'illusion
d'immortalité en capacité a construire et a intégrer une
acceptation du terme (la mort de soi).

La structure psychique du sujet intégre plus ou moins sa
capacité de vulnérabilité au sens ou elle doit faire la preuve
de sa flexibilité, de son ouverture & la créativité et a la trans-
formation.

De ce point de vue, en accord avec les auteurs (Balier,
C., Quinodoz, D., Gaucher, J., Bianchi, H., etc...) nous pou-
vons considérer que les mécanismes de défense du sujet
s'orientent vers des processus élaboratifs que D. Lagache
(1954) nomme «mécanismes de dégagement» en réfé-
rences aux travaux de Bribing en 1961(?). Selon les travaux
de D. Lagache, ces transformations se traduisent par un
colt énergétique plus élevé et une vulnérabilité psychique
plus grande.

La fin de vie n’est pas une «sinécure» et reléve d'un réel
travail de construction et d'élaboration.

Articles originaux

La continuité de I'étre au monde

Comme avancé précédemment, la continuité de I'étre au
monde ne trouve plus ses étayages sur la sphére bio-so-
matique ni sur celle sociétale. Les étayages se transforment
aussi et mettent en travail la continuité de sens (Bianchi, H.).
En effet, le sujet, face a la réalité de cette rupture annoncée
qu’est sa mort, cherche sa continuité dans la construction
du sens. Il cherche un lien interne, ressaisit les traces de
son passé et revisite sa trajectoire de vie pour la resigni-
fier (Guillaumin, J.). La continuité de sens se construit par
la densification et la cohésion du Moi qui, en conséquence
devient apte a affronter la mort singuliére du sujet en fin
de vie. Ainsi, le sujet résiste a la rupture tout en I'acceptant
paradoxalement Bianchi, H.).

Le «travail du trépas»

M. de M’Uzan a «ne pas manquer cette activité psychique
essentielle, ce dernier travail (d'élaboration psychique) que
tout étre doit accomplir au cours de ce passage qu’'est lit-
téralement le trépas». Ce sujet en fin de vie attend qu’on
ne se soustraie pas a la relation dont dépendra le déroule-
ment de son travail du trépas. Il s'agit-la d'une derniére et
déterminante expérience relationnelle pour le sujet en fin
de vie et aussi pour son accompagnement familial et pro-
fessionnel. Le mode relationnel est excessif en ce sens qu'il
est habité d'une exaltation libidinale faite d'un surinvestis-
sement des objets de la vie, des projets et de I'attachement.
M. de M'Uzan évoque a ce sujet que tout se passe comme
si le sujet «tentait de se mettre completement au monde
avant de disparaitre.»

Accompagner un patient en situation de travail du tré-
pas implique pour I'accompagnant un sentiment de «se
faire dévorer» par lui. M. de M’Uzan propose le fantasme
de «phagocytose», métaphore cytologique qui cherche a
rendre compte des effets de cette forme expansive du fonc-
tionnement psychique du sujet en fin de vie qui «mange»
son entourage par son regard, ses propos, son mode rela-
tionnel a autrui. Pour le sujet en fin de vie, l'investissement
de son entourage pourrait, dans le fantasme, entrainer son
alter ego dans la mort sans avoir en faire le deuil. Le fan-
tasme de phagocytose est la figuration de la résistance de
I'accompagnant a cette «bascule» dans la mort et qui I'en-
gage a rester vivant tout en étant la, présent silencieux et
affecté, tout a la cause du sujet en fin de vie. Cette présence
en forme de «disponibilité absolue et permanente» appa-
rait étre comme un don de vie au patient de la part de son
accompagnant. Cette position psychique doit étre |'objet
d’une prise de conscience et d'un travail d'élaboration pour
I'accompagnant professionnel afin de lui donner tous les
moyens d'accomplir sa tache d’accompagner.

La solitude du sujet en fin de vie

Le paradoxe de la situation du sujet en fin de vie est lié¢ au
fait que son mode relationnel est particulierement envahis-
sant et intrusif, d’une part, et que sa situation personnelle
est dramatiqguement singuliére et non partageable. Ceci
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revient a dire que, bien que présent a la relation a autrui, il
est confronté a un sentiment profond de solitude.

Qu’en est-il de ce sentiment de solitude? A quoi corres-
pond-il et quelle en est la fonction psychique?

Nous confondons souvent sentiment de solitude et si-
tuation d'isolement social. Le second est un fait mesurable
appelant des réponses en termes de relations, de rencontres,
etc... Le premier est trés lié au sentiment d'unicité de I'étre.
D.W. Winnicott a développé le concept de capacité d'étre
seul en présence de quelqu’un. Il exprime et interroge le
paradoxe de la «Présence/Séparation», problématique
qui accompagne et jalonne toute la vie du sujet. En effet,
Winnicott nous enseigne que I'enfant éprouve un besoin
paradoxal de la présence de sa mére pour mieux se sépa-
rer d'elle afin d'accéder a son autonomie. R. Spitz (1942)
avance que c'est I'angoisse de dépendance du petit enfant
qui I'ouvre et le stimule a la construction de son autonomie.
Une empreinte suffisante de la présence maternelle permet
a I'enfant de négocier son absence par I'entremise de I'ob-
jet transitionnel, selon Winnicott. Lincapacité de I'enfant
a s'ouvrir a la séparation peut créer ce que Spitz nomme
I'hospitalisme, conduite autodestructrice de I'enfant qui ne
peut survivre a cette séparation. Ces marqueurs profonds
de I'identité dans la psyché sont de nouveau mobilisés et
sont a |'ceuvre chez le sujet en fin de vie. Un parcours de vie
est constitué d'une série incommensurable de séparations.
La premiére est la naissance et la derniére est la mort. Si la
fin de vie est I'expérience ultime de cette séparation qui
nous construit, elle permet de dire que I'acceptation de sa
mort est pour le sujet un dernier acte de se construire en
ayant appris a se séparer sans se rompre...

Articles originaux
Fachartikel
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Die letzte Lebensphase ist ein komplexes Problem, das sich aus vielen Komponenten

zusammensetzt. FUnf erscheinen uns flr die Situation des alteren Menschen beson-

ders charakteristisch.

Jacques Gaucher, A. Van Lander

Das Lebensende: Wie sich beim alteren

Menschen weiterhin Sinn entfalten kann

(Zusammenfassung)
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Erstens stellen Alter und Lebensende eine letzte Etappe der
Personlichkeitsentfaltung dar. Das kann paradox erscheinen,
ist doch unsere Kultur auf Werte wie Leistung, Konkurrenz
und Anpassung ausgerichtet. Lebensende und Alter bringen
Menschen aber dazu, sich von «defensiven» Werten zu di-
stanzieren, die immer und unter allen Umsténden ein Uber-
leben beinhalten.

Der zweite Punkt betrifft die Frage nach dem Trauerpro-
zess und der Libido in der letzten Lebensphase. Altere Men-
schen, das kennt man aus der Gerontologie, neigen gerne

dazu, vom Sterben zu sprechen. Oft gibt man ihnen aber
eine Antwort, die das Thema einfach abwirgt, wie etwa:
«Horen Sie auf, von so traurigen Dingen zu sprechen! Der
Tag wird schon, wir wollen doch lieber an Anderes denken.»
Alt sein und als alter Mensch leben, setzen eine verédnderte
Beziehung zum Sterben voraus. Die Vorstellung des Sterbens
wird individueller und konkretisiert sich. «Das» Sterben wird
zu «meinem» Sterben. Es ist nicht mehr verallgemeinerbar
oder verhandelbar. In der letzten Lebensphase verinnerlicht
der Mensch das Sterben. Das trifft aber nicht auf denjenigen
zu, der den sterbenden Menschen begleitet und ihm zu be-
gegnen versucht. Die Asymmetrie der Begegnung ist eines
der Merkmale dieser Situation und begriindet sie zugleich.
Drittens stellt sich sodann die Frage, wie sich die psychi-
sche Arbeit am Lebensende beschreiben l&sst, so wie es M.
de M'Uzan in seinem Konzept der «Sterbearbeit» vorgeschla-
gen hat. Wenn das Sterben als Horizont des verbleibenden
Lebens in den Blick kommt, bedeutet dies fir den Menschen
ein Depressionsrisiko. Als vorbeugende Massnahme schlagt
C. Balier vor, die Werte, die man zuvor als zukinftig verstand,
in die Vergangenheit zu verlagern. Die Vergangenheit hat ei-
nerseits Spuren hinterlassen, die den Narzissmus des Men-
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schen stitzen kénnen. Erfolge, bestandene Herausforderun-
gen oder das Uberwinden schmerzhafter und schwieriger
Situationen bieten Mdglichkeiten fir die notwendige Arbeit
der Selbstvergewisserung. Andrerseits tauchen aber auch die
«traumatischen» und zuvor stark «verschlsselten» Inhalte
des Lebens wieder auf und verlangen nach einem Sinn. An-
gesichts des bevorstehenden Bruchs, den das eigene Sterben
darstellt, sucht der Mensch seinen Fortbestand im Aufbau
von Sinn. Er sucht nach einem roten Faden, nimmt die Spu-
ren seiner Vergangenheit auf und geht sein Leben durch, um
ihm Sinn zu geben.

Der vierte Punkt betrifft die Einsamkeit, wie sie erlebt,
empfunden und psychisch verarbeitet wird. Das Paradox des
Menschen in seiner letzten Lebensphase hangt mit der Tatsa-
che zusammen, dass einerseits sein Beziehungsmodus ausser-
ordentlich aufdringlich und intrusiv ist, und dass andererseits
seine personliche Situation auf dramatische Weise einzigartig
und nicht mitteilbar ist. Das bedeutet, dass er selbst in der
Beziehung zum Anderen dennoch mit einem Gefuhl tiefster
Einsamkeit konfrontiert ist. Das Winnicott'sche Konzept der
«Fahigkeit, auch in der Gegenwart anderer einsam zu sein»

Fachartikel

Der fuinfte und letzte Punkt betrifft besonders die Frage der
Begleitung im letzten Lebensabschnitt. Wer einen Patien-
ten begleitet, hat oft das Gefuhl, von diesem «aufgefres-
sen zu werden». Die Prasenz in Form einer «absoluten und
permanenten Verfligbarkeit» kann einem so vorkommen,
als ob man als Begleiter sein eigenes Leben opfert. Der
professionelle Begleiter muss diese Situation zum Gegen-
stand bewusster Betrachtung machen und sie als Anlass
zur personlichen Reifung sehen. Es handelt sich um eine
Beziehung, die ausserdem dazu bestimmt ist, nach kurzer
Zeit abzubrechen. Winnicott lehrt, dass das Kind parado-
xerweise die Gegenwart seiner Mutter braucht, um sich
besser von ihr trennen zu kénnen und so seine Autonomie
zu erlangen.

Der Lebensweg setzt sich aus einer unermesslichen Folge
von Trennungen zusammen. Die erste davon ist die Ge-
burt, die letzte das Sterben. Wenn das Lebensende die
letzte Erfahrung einer Trennung ist, durch die wir zu uns
selber werden, so l&sst sich sagen, dass fiir den Menschen
die Annahme seines Sterbens der letzte Akt der Personlich-
keitsentwicklung ist, in der er gelernt hat, sich zu trennen,

erldutert gut, was in diesem Lebensabschnitt ablauft. ohne daran zu zerbrechen.
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. La fine di vita: I'apparizione della continuita di senso
nella persona anziana

La questione della fine della vita & una problematica complessa che si compone

di numerose dimensioni; cinque di queste dimensioni ci sembrano particolar-

mente specifiche della situazione delle persone anziane.

Jacques. Gaucher, A. Van Lander

La fine di vita: I'apparizione della conti-

nuita di senso nella persona anziana

(Riassunto)
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In primo luogo, la vecchiaia e la fine della vita costitu-
iscono un‘ultima tappa della costruzione del soggetto.
Pud apparire paradossale di considerare la vecchiaia e la
fine della vita come una tappa dello sviluppo persona-
le. La nostra cultura & organizzata attorno ai valori della
performance, della competizione e della conformazione.
Ora, precisamente, la fine della vita e la vecchiaia con-
ducono le persone in fine di vita a mettere distanza da
questi valori «difensivi» che esaltano la sopravvivenza a
tutti i costi.

In un secondo tempo si pone la questione del lutto e
della libido nel soggetto alla fine della vita. Un esempio
gerontologico & quello di queste persone anziane molto
inclini a parlare della morte. La risposta che si da loro &
spesso quella del diniego nello stile: «Smettetela di par-
lare di cose tristi, la giornata sara bella se pensiamo ad
altro...». Essere anziano e considerarsi tale presuppone
una trasformazione del proprio rapporto con la morte.
La rappresentazione della morte si distingue e si inte-
riorizza. «La» morte diventa «la mia» morte. Essa non &
pit condivisibile e negoziabile. La morte & interiorizzata
dal soggetto in fine di vita, ma non lo & da colui che
lo accompagna e che tenta di incontrarlo. L'asimmetria
dell'incontro & una delle caratteristiche della situazione e
la costruisce allo stesso tempo.

In terzo luogo, come possiamo caratterizzare il lavoro di
elaborazione psichica di fine di vita come M. de M'Uzan
ce I'ha proposto con il concetto di «lavoro del trapas-
so». Mettere la sua morte in prospettiva nel suo futuro
da vivere é per il soggetto un’apertura al rischio della
depressione. Secondo C. Balier una «misura di salva-
guardia» consiste in uno spostamento dei valori, ante-
riormente albergati nel futuro, verso il passato. Da una
parte, il passato e fatto di tracce suscettibili di rinforzare
il narcisismo del soggetto. | successi, le sfide raccolte, i
trionfi delle situazioni dolorose e difficili sono altrettante

Articoli originali

occasioni offerte di portare avanti un necessario lavoro
di valorizzazione. D'altra parte, i contenuti «traumatici»
che permangono in questa traiettoria di vita e che sono
stati spesso fortemente «criptati» in precedenza tornano
a galla per sollecitare la ripresa di un lavoro di significa-
zione. Il soggetto, confrontato con la realta di questa
rottura annunciata che & la sua morte cerca la sua con-
tinuita nella costruzione del senso. Egli cerca un legame
interno, afferra le tracce del suo passato e rivisita la sua
traiettoria di vita per restituirle significato.

Il quarto punto riguarda la solitudine cosi come ¢é vissuta,
provata ed elaborata psichicamente. Il paradosso della si-
tuazione del soggetto in fine di vita & legato al fatto che,
da una parte, il suo modo relazionale & particolarmente
invadente e intrusivo e che la sua situazione personale
& drammaticamente individuale e non condivisibile. Sa-
rebbe come dire che, malgrado presente nella relazione
all'altro, egli & confrontato ad un sentimento profondo
di solitudine. A questo proposito, il concetto Winnicot-
tiano di «capacita di essere solo in presenza di qualcuno»
& suscettibile di chiarire la traiettoria di un percorso di
vita.

Infine, un quinto punto mira piu particolarmente alla
questione dell’'accompagnamento del soggetto in fine di
vita. Accompagnare un paziente in situazione di lavo-
ro del trapasso implica per colui che accompagna una
sensazione di «farsi divorare» da lui. Questa presenza
in forma di «disponibilita assoluta e permanente» ap-
pare essere come un dono di vita al paziente da parte
di colui che lo accompagna. Questa posizione psichica
deve essere oggetto di una presa di coscienza e di un
lavoro di elaborazione per I'accompagnante professioni-
sta. Si tratta di una relazione che e destinata peraltro
a rompersi a corto termine. Winnicott ci insegna che il
bambino prova un bisogno paradossale della presenza di
sua madre per meglio separarsi da lei per accedere alla
sua autonomia.

Un percorso di vita e costituito da una serie incommen-
surabile di separazioni. La prima e la nascita e I'ultima
& la morte. Se la fine della vita & I'esperienza ultima di
guesta separazione che ci costruisce, cio ci permette di
dire che I'accettazione della sua morte & per il soggetto
un ultimo atto di costruirsi avendo imparato a separarsi
senza rompersi. ..



. Comment les patients en attente d’une greffe d’'organe de donneur
décédé parlent-ils de la vie et de la mort?

Les themes présentés ont été abordés lors d’entretiens menés dans le contexte

d’une recherche qualitative longitudinale. lls rendent compte d'une petite partie
du discours des personnes rencontrées durant la période de I'attente d’une greffe
d’organe sur la mort et leur espoir d'accéder a une meilleure qualité de vie, ou de

pouvoir continuer a vivre.
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Comment les patients en attente d'une
greffe d’'organe de donneur décédé
parlent-ils de la vie et de la mort?

Parler de la mort est un sujet souvent évité dans le contexte
de la vie quotidienne, il est encore plus difficile d’en parler,
lors d'une maladie grave ou lorsque le dysfonctionnement
d’un organe met en danger la survie d'une personne.

Dans cet article, nous ne ferons pas référence a une re-
cherche bibliographique dans le domaine des soins palliatifs
ou a des connaissances scientifiques et théoriques particu-
ligres associées a la représentation de la vie ou de la mort?
dans le contexte de la transplantation. Nous ne présenterons
pas non plus les aspects méthodologiques et les fondements
théoriques, de la recherche. Nous nous centrerons sur le dis-
cours des patients.

L'attente d'une greffe d’organe en quelques chiffres
Malgré les progrés de la médecine de transplantation, cer-
tains patients n'auront pas la possibilité d'étre greffés, ou
ne survivront pas jusqu’a la disponibilité d'un greffon. Selon
I'organe concerné le nombre de patients mis en liste différe
de maniére importante®: les patients en attente d'une greffe
de rein sont les plus nombreux, puis les patients en attente
de greffe de foie, de poumon et de coeur.

Les pathologies conduisant a la transplantation ne sont
pas identiques, les enjeux vitaux qui les accompagnent non
plus. La figure 1 présente le nombre de décés par organe et
par année, mettant en évidence le nombre plus élevé chez
les patients en attente d'une greffe de foie.

Le temps d'attente n’est pas identique selon |'organe
concerné, avec un temps d'attente le plus long pour les
patients rénaux (figure 2).

Circonstances de décés des donneurs en Suisse
entre 2005 et 2009
Les accidents de la route sont souvent rapportés comme
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étant la cause premiére de déces du donneur. Dans la réa-
lité, cette cause de déces n’est pas la plus fréquente (figure
3), qui, entre 2005 et 2009 sont les hémorragies cérébrales.

Le vécu des patients*

Comment parler de la vie lorsque la maladie devient de plus
en plus présente, lorsque la mort se rapproche ou peut sur-
venir a tout instant? Comment vivre en attendant la trans-
plantation et dans I'incertitude liée a I'issue de cette attente?
Nous allons présenter briévement ci-dessous une partie des
thémes développés dans le contexte d'une étude qualitative
longitudinale durant la période d'attente apres la mise en
liste pour une greffe d'organe. Dans le contexte des don-
nées de la recherche présentée ici, tous les patients rencon-
trés étaient en attente d’une greffe de donneur décédé.

Les patients en attente d'une greffe de foie

Pour les personnes en attente d'une greffe de foie (n=11),
la transplantation est décrite comme une ouverture vers la
vie et I'espoir d'un nouveau départ: la chance de pouvoir
modifier un parcours existentiel difficile. Le théme de la mort
(figure 4) a été développé ouvertement par les patients en
attente de greffe hépatique avec leurs proches sauf avec les
enfants. Beaucoup ont pensé a la maniere dont ils pour-
raient mourir. Certains ont pris des dispositions ou se sont
organisés face a cette possibilité.

Penser au donneur a ce stade du parcours est difficile
(figure 5): pour certains il y a évitement de penser au don-
neur, ces pensées étant trop lourdes a porter, pour d’autres
le besoin de personnaliser et d'imaginer le futur donneur est
exprime.

Le donneur est présent dans le discours de la moitié des
patients en attente de greffe de foie. L'un d'eux parle de
sa volonté d'étre donneur, si cette possibilité se présentait.

La transplantation (figure 6) est envisagée comme un
nouveau départ face a une mort certaine, mais aussi face a
une impasse existentielle. Elle est la possibilité d'un reposi-
tionnement identitaire, de se redéfinir dans un nouveau par-
cours de vie. Les patients attendent la transplantation hépa-
tique avec impatience et espoir, puisqu’il n'y a pas d'autre
issue face a la mort et au déclin physique.

Les patients en attente d’'une greffe de cceur

Pour les patients en attente d'une greffe de coeur, la mort a
déja été cotoyée de pres, accidents cardiaques, etc. (figure
7). La mort est vue comme imprévisible et le moment ou

' Psychologie de la santé, Centre de recherche en psychologie de la santé
(CerPsa), Institut de Psychologie, Faculté des Sciences sociales et politiques,
Université de Lausanne, Suisse

2 Nous proposons a la fin de cet article quelques références bibliographiques
sur les soins palliatifs et des références d'autres publications rendant compte
du discours des patients interviewés dans le contexte de la recherche quali-
tative longitudinale suivant des patients de le parcours de la transplantation
depuis leur mise en liste jusqu’a 24 mois aprés la transplantation, étude
menée dans le contexte du projet IRIS 8A, Santé et société, projet «Ajouts
corporels», en collaboration avec le Prof. M. Pascual, la coordination de trans-
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plantation et le Centre de Transplantation d'Organes, CHUV, Suisse. Merci a
toutes les assistantes qui ont participé a un moment ou a un autre a ce projet.

3 Rapport annuel de Swisstransplant, Fondation nationale suisse pour le don et
la transplantation d'organes, 2009;
http://www.swisstransplant.org/l1/

4 Les pourcentages sont indicatifs de la fréquence des thémes abordés, mais ne
rendent pas compte de I'importance individuelle des aspects développés, ni
de leur valeur explicative; n=30 patients rénaux, n=16 patients en attente de
greffe de poumons, n=11 en attente de greffe de foie et n=15 en attente de
greffe de cceur.
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elle peut survenir dans les mains du destin. Certains en ont
parlé avec leur proche, pour d'autre, il est important de les
protéger.

Peu mentionnent avoir peur de la mort, méme si elle
accompagne souvent les pensées du patient au quotidien.
Linquiétude exprimée face a une possible vie végétative a
amené certaines personnes a affirmer leur volonté de ne pas
étre réanimés.

La vie est en attente et un patient parle de la sensation
d'étre comme une bougie qui s'éteint progressivement.

Comme pour eux, la vie du donneur est entre les mains
du destin (figure 8). Dans ce contexte, les patients soulignent
I'importance de I'expression formelle du consentement au
don et dans ce contexte de la liberté de choix. Des question-
nements sur certaines caractéristiques du futur donneur se
posent: sexe, age, circonstances de déces, souffrance, etc.
Une position pragmatique est prise face a sa mort par le fu-
tur receveur et par rapport a la mort de futur donneur. Mal-
gré cette attitude rationnelle, les circonstances de la mort du
donneur sont une préoccupation pour un tiers des patients
avec en particulier I'importance accordée a la notion et aux
critéres de mort cérébrale.

La transplantation (figure 9) représente I'espoir de retrou-
ver une vie décente, avec une diminution des limitations
physiques. C'est aussi la promesse de survivre, il nexiste pas
d'autre porte de sortie. Les risques sont connus et ont été
évalué face aux conséquences de la maladie. La transplanta-
tion est synonyme de vie et une grande confiance est expri-
mée face a la compétence des médecins.

Les patients en attente de greffe de poumons

Les patients en attente de greffe pulmonaire parlent longue-
ment de I'augmentation des limitations physiques associées
a I'évolution de la maladie. La majorité dit avoir pensé a la
mort qui peut survenir d'une minute a l'autre et de leur an-
goisse face a cette éventualité (figure 10). Des dispositions
ont été prises par certains d’'entre eux.

La proximité de la mort est aussi exprimée par la confron-
tation a d'autres personnes ou de proches décédés. Un pa-
tient dit avoir révé de sa mort, deux autres |'on vue de prés.

La diminution d'autonomie dans la vie quotidienne, dans

les activités les plus courantes, amene chez certains patients
a une réflexion sur la dignité: ne pas devenir «un légume»,
mourir dignement et dans ce contexte la mort durant I'opé-
ration ou le suicide® sont évoqués.
Le discours sur le donneur et sa mort occupe une place
importante chez les patients en attente de greffe pulmo-
naire (figure 11). Penser a la mort du donneur confronte
les patients a une réflexion éthique et des questionnements
existentiels.

La mort du donneur est vécue comme une transition de
la vie et de la respiration d'un corps a un autre et fait réfé-

5 Cité par un patient en faisant référence a une émission de télévision et a
la décision d'un patient dans un autre contexte.
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rence a des émotions douloureuses contrebalancées par des
descriptions techniques et chirurgicales.

La transition durant la transplantation est difficile a
imaginer et la notion de mort cérébrale émotionnellement
lourde a confronter. Certains patients mentionnent le fait
de pouvoir donner une valve et soulignent leur possibilité
de pouvoir également devenir donneur d’'une partie de
leur corps.

Malgré les risques opératoires, la transplantation est la
possibilité d'échapper a la mort (figure 12). L'attente est
décrite comme une course contre la montre, I'augmen-
tation des risques infectieux sont mis en balance avec les
gains espérés de la transplantation: retrouver son auto-
nomie, pouvoir respirer librement, marcher a une vitesse
décente, se brosser les dents seul. Vivre.

Les patients en attente de greffe rénale

Le théme de la mort est présent chez plus de la moitié des
patients dialysés en attente d'une greffe rénale (figure 13).
La mort est présentée comme une porte de sortie qui a été
envisagée a un moment ou a un autre dans le parcours de
la maladie des patients.

Durant la période d'attente, elle est décrite comme une
issue possible, si la qualité de vie devenait insupportable et
les contraintes de la dialyse trop lourdes. La confrontation
a la disparition d'autres dialysés, qui ne reviennent pas au
centre de dialyse est un constant rappel du poids d'un trai-
tement palliant au dysfonctionnement rénal. Pour certains
patients, le souvenir de la maladie de proches ou parents
est ravivé, des vécus difficiles alors que les traitements ac-
tuels et la transplantation n’étaient pas aussi performants
ou disponibles. Le fait que la transplantation ne pourra étre
réalisée que si une autre personne décede est une réalité
difficile a confronter pour les patients rénaux (figure 14). La
mort cérébrale est un des éléments central associé a cette
difficulté, ainsi que des questionnements par rapport a une
possible souffrance du donneur. Le destin et I'aspect non
maitrisable de la mort du donneur, permettent de se dis-
tancier émotionnellement.

La transplantation représente I'espoir d'une vie meil-
leure face a I'importance et la lourdeur des contraintes
associées a la dialyse, a ses effets secondaires (figure 15).
La dialyse bien que permettant au patient de vivre est
plutét associée a une possibilité de survivre et génére a
long terme des tensions physiques et psychologiques qui
conduisent certains patients a parler ouvertement de la
possibilité d'arréter ce traitement lorsque leurs conditions
de vie deviendront trop mauvaises ou insupportables.

Transplantation et soins palliatifs

Le theme des soins palliatifs est rarement abordé par les pa-
tients que nous avons rencontrés. Il I'est tout aussi rarement
dans la littérature scientifique, ou il faut se tourner plutdt
vers les différentes pathologies associées aux dysfonctionne-
ments d'un ou plusieurs organes amenant a la décision de
la transplantation.
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Il'y a également peu d'informations sur le devenir des pa-
tients qui décedent en liste d'attente et sur les événements
associés aux mouvements des patients retirés ou remis en
liste ou le devenir de ces patients.

Chez les patients dialysés, ce théme s’exprime a travers
I"évocation, si I'attente se prolonge trop longtemps, du mo-
ment oU la vie deviendra inacceptable.

Il est également présent, en filigrane, dans le discours des
patients en attente de greffe de cceur ou de poumons, a
travers |'expression de leur peur de devenir dépendant ou de
perdre leur dignité devant leurs proches.

Pour les patients en attente d'une greffe de foie, la trans-
plantation est la possibilité de survivre et la chance de vivre
autrement.

La notion de dignité se retrouve avec des mots différents
chez tous les patients en attente d'une greffe d'organe, dans
leurs préoccupations face aux circonstances du déces et a la
définition de la mort cérébrale du futur donneur.

Les personnes en attente d'une greffe d'organe, ne
doivent pas seulement gérer I'incertitude de leur vie avec la
maladie ou de la proximité de la mort, mais elles se trouvent
également confrontées a celles du futur donneur, qui leur
donnera une ouverture sur la vie. Certains patients parlent
méme de devenir a leur tour de possibles donneurs®.

Les patients que nous avons rencontrés, malgré leurs
doutes et leur découragement, I'envie de vivre jusqu’a la
transplantation était la plus forte: pouvoir parler de leurs
faiblesses et de la mort ouvertement a été une possibilité de
conserver une image positive malgré I'impact grandissant de
la maladie, en préservant leurs proches, pour ensuite conti-
nuer a attendre et espérer.
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2005 2006 2007 2008 2009

Foie 21/77 27% 15/81 19%
Ceer 2/18 1% 2/23 9%
Poumon 2/16 13% 3/17 18%
Rein 12/488 2% 10/514 2%

18/106 17% 25/112 22% 26/103 25%
6/23 26% 8/23 35% 10/19 53%
7125 28% 6/35 17% 9/46 20%
19/588 3% 23/650 3.6% 0/735 0%

Figure 1: Nombre déces en attendant une greffe de donneur décédé sur le nombre total de personnes inscrites en liste d'attente

EY 2008 2009

Org.  Moyenne Médiane Moyenne Médiane Moyenne Médiane Moyenne Médiane
Jan-Juin Jan-Juin Juil-Déc Juil-Déc Jan-Déc Jan-Déc Jan-Déc Jan-Déc

Foie 299 308 255 286 286 206 294 192
Coer 171 199 126 377 257 166 179 104
Poum. 223 267 223 246 222 176 254 250
Rein 518 1133 460 921 287 460 700 624

Figure 2: Temps d’attente (jours) avant transplantation par organe

Discours face a sa propre mort (foie n=11)
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Figure 4: Thémes sur sa propre mort chez les patients en
attente d’une greffe hépatique

Transplantation: une ouverture vers la vie (foie n=11)
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Figure 6: Thémes sur la transplantation chez les patients en
attente d’une greffe hépatique

Année

61 46 52 43

Hémorragie cérébrale 51

Traumatisme craien 28 19 26 18 15
Suicide 6 5 2 5 9
Anoxie 8 10 17 13 20
Maladie vasc, cérébrale 7 4 10 11
Tumeur 0 1 1 0
Autres 0 4 1 2

Age moyen = 52 ans

Figure 3: Cause de déces des donneurs par année

Le donneur et sa mort (foie n=11)
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Figure 5: Théme sur le donneur et sa mort chez les patients en
attente d’une greffe hépatique

Discours face a sa propre mort (coeur n=15)

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

S0/ 4.0/ A 0 L4 0%
Ontdéjaété  Mort Enont Possibilité Peur Ne souhai-  Ont pris Ons'haitue Soudaineté
confrontés & un parlé avec d'étre dela tentpasde  des dis- a de lamort
lamort destin leur donneur mort  réanimation positions cotoyer la

proche  sidécas mort

Figure 7: Thémes sur sa propre mort chez les patients en
attente d’une greffe cardiaque
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Le donneur et sa mort (cceur n=15)
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Figure 8: Thémes sur le donneur et sa mort chez les patients en
attente d’une greffe cardiaque

Discours face a sa propre mort (poumons n=16)
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Figure 10: Themes sur sa propre mort chez les patients en attente
de greffes pulmonaires

Transplantation: une ouverture vers la vie (poumons n=16)
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Figure 12: Themes sur la transplantation chez les patients en
attente de greffes pulmonaires
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Figure 14: Thémes sur le donneur et sa mort chez les patients
en attente de greffe rénale
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Transplantation: une ouverture vers la vie (coeur n=15)
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Figure 9: Themes sur la transplantation chez les patients en
attente d’une greffe cardiaque
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Figure 11: Thémes sur le donneur et sa mort chez les patients
en attente de greffes pulmonaires
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Figure 13: Themes sur sa propre mort chez les patients en
attente de greffe rénale
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Figure 15: Themes sur la transplantation chez les patients en
attente de greffe rénale



Wie sprechen Patienten von Leben und Tod, wahrend sie auf das
Organ eines verstorbenen Spenders warten?

Die im Artikel vorgestellten Daten stammen aus einer qualitativen Langsstudie.

Sie sind ein kleiner Teil dessen, was Personen, die auf eine Organtransplantati-

on warteten, zum Sterben, zu ihrer Hoffnung auf eine bessere Lebensqualitat

oder auf ein Uberleben gesagt haben.

Chantal Piot-Ziegler MER1, PhD

Wie sprechen Patienten von Leben und

Tod, wahrend sie auf das Organ eines

verstorbenen Spenders warten?

(Zusammenfassung)
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Trotz Fortschritten in der Transplantationsmedizin wird es
fur einen Teil der Patienten nicht zu einer Transplantation
kommen, oder sie werden nicht so lange tberleben kon-
nen bis flr sie ein Spenderorgan zur Verfligung steht.
Wie spricht man vom Leben, wenn dieses immer mehr
von Krankheit gepragt ist, wenn der Tod absehbar wird
oder gar jederzeit eintreten kann? Wie lebt man im War-
ten auf eine Transplantation und im Ungewissen Uber
den Ausgang dieser Wartezeit?

Patienten in Erwartung einer Lebertransplantation
beschreiben diese als Tor zum Leben, als Hoffnung auf
einen Neuanfang. Sie haben mit ihren Angehorigen of-
fen Uber das Sterben gesprochen, jedoch nicht mit den
Kindern. Viele haben sich tUber die Art ihres Sterbens
Gedanken gemacht. Einige haben auch entsprechende
Entscheide gefallt und Massnahmen getroffen. Doch an
den Spender zu denken, fallt ihnen in diesem Moment
schwer. Eine Person mochte aber, falls sich diese Mog-
lichkeit ergibt, auch Organspenderin werden.

Patienten, die auf eine Herztransplantation warten,
haben (z.B. bei einem Herzinfarkt) dem Tod schon ins
Auge gesehen. Sie kénnen nicht einschatzen, wann er
kommt. Einige haben mit ihren Angehorigen dartber
gesprochen, andere mochten sie schiitzen. Nur wenigen
macht das Sterben Angst, selbst wenn sie taglich daran
denken. Sorgen macht ihnen eher die Méglichkeit eines
rein vegetativen Uberlebens. Einige haben deshalb ih-
ren Willen kundgetan, nicht reanimiert zu werden. Das
Leben ist in einer Wartestellung, und ein Patient meint,
er fuhle sich wie eine allmahlich verléschende Kerze.
Das Leben des Spenders liegt fur sie in den Handen des
Schicksals. Es ist ihnen wichtig, dass dieser einer Spende
ausdrucklich zugestimmt hat. Sie stellen sich Fragen zur
Person des zukUlinftigen Spenders: Geschlecht, Alter, To-
desumstdnde, Leiden usw. Die Transplantation bedeutet
fir sie Leben. Sie haben grosses Vertrauen in die Kompe-
tenz der Arzte.

Patienten in Erwartung einer Lungentransplantation
sprechen ausfuhrlich Uber die korperlichen Einschrén-
kungen, die mit dem Fortschreiten der Krankheit einher-
gehen. Die meisten haben an den Tod gedacht. Dieser
kann jederzeit eintreten, und diese Mdglichkeit macht
ihnen Angst. Die zunehmende Unselbstandigkeit im All-
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tag fuhrt einige Patienten dazu, sich Gedanken tber ihre
Wirde zu machen. Sie sprechen dann von der Moglich-
keit, auf dem Operationstisch zu sterben oder vom Sui-
zid. Gedanken an den Spender nehmen bei ihnen einen
grossen Platz ein. Die Wartezeit beschreiben sie als ein
Rennen gegen die Zeit. Das zunehmende Infektionsrisi-
ko wird durch die Verbesserungen aufgewogen, auf die
sie nach der Transplantation hoffen: wieder selbstandig
sein, frei atmen und in normalem Tempo gehen kdénnen,
die Zdhne wieder selber putzen. Einfach leben!

Das Thema Sterben ist bei mehr als der Halfte der auf
eine Nierentransplantation wartenden Dialysepatienten
prasent. Sie nehmen es in der Wartezeit auch als eine
Moglichkeit wahr, die ihnen offensteht, falls das Leben
unertraglich und die Zwange der Dialyse allzu belastend
werden wirden. Die Tatsache, dass eine Transplantation
nur mdglich ist, wenn eine andere Person stirbt, bereitet
Dialysepatienten Muhe. Trotzdem Uberwiegt die Hoff-
nung auf ein besseres Leben dank der Transplantation
die Zwange und Einschrankungen, die mit der Dialyse
einhergehen. Diese bringen einige Patienten auch dazu,
Uber die Mdglichkeit eines Abbruchs der Behandlung
nachzudenken, falls die Lebensumstande allzu schlecht
oder unertraglich werden wuirden.

Transplantation und Palliative Care

Das Thema Palliative Care wird von den Patienten, de-
nen wir begegnet sind, nur selten ausdricklich ange-
sprochen. Ebenso, Ubrigens, in der wissenschaftlichen
Literatur.

Bei den Patienten erscheint das Thema, wenn sie vom
Moment sprechen, wo das Leben unertrdglich wurde,
oder wenn sie von ihrer Angst sprechen, abhangig zu
werden und ihre Wirde zu verlieren. Einige sehen in der
Transplantation nicht nur die Mdglichkeit zu Uberleben,
sondern auch eine Chance ihr Leben zu dandern.

Bei den Patienten, die wir getroffen haben, Uberwiegt,
trotz ihrer Zweifel und ihrer zeitweiligen Mutlosigkeit, die
Hoffnung, bis zur Transplantation Uberleben zu kénnen.
Dass sie offen von ihren Schwachen und vom Sterben
sprechen konnten, war fur sie eine Moglichkeit, ein posi-
tives Bild von sich zu bewahren, obwohl die Krankheit in
ihrem Leben mehr und mehr Platz einnimmt, und somit
auch eine Moglichkeit, weiterhin warten und hoffen zu
kdnnen.



Come parlano i pazienti in attesa di un trapianto d’organo da donatore
deceduto della vita e della morte?

| temi presentati sono stati affrontati durante colloqui avvenuti nel contesto di una

ricerca qualitativa longitudinale. Riportano una piccola parte dei discorsi delle per-
sone, incontrate durante il periodo di attesa di trapianto d'organo, sulla morte e la
speranza di migliorare la loro qualita di vita o di poter continuare a vivere.

Chantal Piot-Ziegler MER1,PhD
Come parlano i pazienti in attesa di un
trapianto d'organo da donatore deceduto

della vita e della morte?
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del decesso, sofferenza, ecc. Il trapianto & sinonimo di vita e
c'@ molta fiducia nella competenza dei medici.

| pazienti in attesa di trapianto polmonare parlano a lun-
go dell’aumento dei limiti fisici associati all'evolvere della
malattia. | piti dicono di aver pensato alla morte, che puo ar-
rivare da un momento all’altro e della loro angoscia di fronte
a tale eventualita. Alcuni hanno lasciato delle disposizioni.
L'autonomia limitata nella vita quotidiana porta alcuni pa-
zienti a riflettere sulla dignita e alla morte durante I'interven-
to. Il discorso sul donatore occupa un posto importante nei
pazienti in attesa di trapianto polmonare. L'attesa é descritta

(Riassunto) come una corsa contro la morte, I'aumento dei rischi di infe-
zione sono messi sulla bilancia con il guadagno sperato del
Malgrado i progressi della medicina dei trapianti, alcuni pa-  trapianto: vivere.
zienti non avranno la possibilita di essere operati, 0 non so- Il tema della morte & presente in piu della meta dei pa-
prawiveranno fino alla disponibilita di un donatore. Le pato-  zienti dializzati in attesa di un trapianto renale. Durante il pe-
logie che portano ad un trapianto non sono uguali e i tempi  riodo di attesa, & descritto come una via duscita possibile, se
d’attesa nemmeno. Come parlare della vita quando la ma-  la qualita di vita divenisse insopportabile e gli obblighi della
lattia & sempre pill presente, quando la morte si awicina o dialisi troppo pesanti. Il fatto che il trapianto non potra esse-
puo arrivare in qualsiasi momento? Come vivere in attesa del  re realizzato se non con la morte di una persona, & una realta
trapianto e nell'incertezza legata all’esito di questa attesa? difficile da affrontare. Il trapianto rappresenta la speranza di
Per le persone in attesa di un trapianto di fegato, il tra-  una vita migliore di fronte all'importanza e alla pesantezza
pianto & descritto come un’apertura verso la vita e una spe-  degli obblighi associati alla dialisi che portano alcuni pazienti
ranza di un nuovo inizio. Il tema della morte ¢ stato aper-  a parlare apertamente della possibilita di smettere il tratta-
tamente discusso con i propri cari, salvo che con i bambini. ~ mento qualora le loro condizioni di vita divenissero troppo
Molti hanno pensato al modo in cui potrebbero morire. Al-  difficili o insopportabili.
cuni hanno preso disposizioni o si sono organizzati di fronte
a questa possibilita. Pensare al donatore a questo stadio del ~ Trapianto e cure palliative
percorso é difficile. Il trapianto & visto come una nuova par- Il tema delle cure palliative & raramente affrontato dai pa-
tenza di fronte ad una morte certa. zienti che abbiamo incontrato. Come lo & in tutta la lettera-
Per i pazienti in attesa di un trapianto di cuore, lamorte &  tura scientifica. Nei pazienti, il tema emerge nell’evocare il
gia una presenza concreta. E imprevedibile. Alcuni ne hanno  momento in cui la vita diventera insopportabile, e si esprime
parlato con i famigliari, per altri & importante proteggerli.  nella paura di diventar dipendenti o di perdere la propria
Pochi dicono di averne paura, benché sia un pensiero quoti-  dignita.
diano. L'inquietudine espressa di fronte ad un possibile stato Nei pazienti che abbiamo incontrato, malgrado i dubbi e
vegetativo ha spinto alcuni ad affermare la volonta di non  lo scoraggiamento, la voglia di vivere fino al trapianto pre-
essere rianimati. La vita & sospesa. La vita del donatore & tra  vale. Poter parlare apertamente delle loro debolezze e della
le mani del destino. | pazienti sottolineano I'importanza di  morte & stata una possibilita di preservare un‘immagine po-
formalizzare il consenso al dono. Sorgono domande su alcu-  sitiva, malgrado I'impatto sempre piu grande della malattia,
ne caratteristiche del futuro donatore: sesso, eta, circostanze  per continuare ad attendere e a sperare.
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. Luttes et émotions — Un témoignage

Si nous sommes la aujourd’hui, c’est pour vous faire partager notre expérience

de quinze ans de vie en tant que famille accompagnant notre papa et mari

malade. C'est pour témoigner de nos belles rencontres avec un personnel soi-

gnant bienveillant et réconfortant, mais aussi afin que certaines maladresses et

certaines paroles douloureuses ne se répétent plus.

Charlotte et Catherine Schmitt

Luttes et émotions — Un témoignage
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Une longue histoire de maladie

Mon mari est né en 1935. A vingt ans, il subit sa premiére
opération pour des calculs rénaux. A 21 ans, une voiture
lui écrase la jambe gauche. On pense qu'il va rester inva-
lide. Sa ténacité et sa volonté lui permettront de récu-
pérer |'usage de sa jambe grace au vélo. A I'age de 35
ans, il devient diabétique. A 47 ans, une opération ORL
pour des polypes tourne mal. Les écoulements passent
dans les poumons et c’est de I'asthme qui le handicape
pendant plusieurs années. Plus un jour, plus une nuit sans
crise. Suivront encore trois opérations pour ce méme pro-
bléme. A 49 ans, il fait deux cedémes de Quincke. C'est
alors qu’on découvre une allergie a I'aspirine. A 49 ans,
il fait un infarctus avec hospitalisation et rééducation en
milieu spécialisé. Encore une fois, il se bat pour se re-
mettre magnifiguement. La méme année, fracture de la
clavicule et opération suite a une chute en vélo.

Mais tout cela n'était que le prélude des grands événe-
ments qui allaient suivre. Le 26 octobre 1996, a 61 ans,
notre vie a vraiment basculé. Son regard paniqué, son vi-
sage paralysé, son impossibilité de parler me poussent a
la conduire immédiatement aux urgences sans attendre
I'ambulance. Il a fait un AVC. Avec beaucoup de diffi-
culté, et toujours avec une volonté de fer, une discipline
exemplaire, il va encore se remettre mais avec de graves
séquelles. Hémiplégique, aphasique, il se battra pendant
14 ans pour retrouver mobilité et parole. Depuis ce jour,
il n"a plus pu reprendre son activité de patron. C'est
notre fils et moi-méme qui avons continué I'entreprise
familiale.

A 62 ans, il fait une hémorragie cérébrale nécessitant
une trépanation au CHUV. Durant I'opération, il fait un
malaise. Puis il s'en remet gentiment. Trois mois plus tard
survient la premiére de trois crises d'épilepsie. A I'hopi-
tal régional, il fait une allergie conséquente aux médica-
ments entrainant de graves troubles passagers de |'état
de conscience nécessitant son transfert au CHUV. Cette
année-la, il passera 183 jours a I'hopital! Les années se
suivent et se ressemblent. A 64 ans, il subira une opéra-
tion pour une polyposie massive qui le soulagera défini-
tivement.

A 67 ans, sa vue baisse. L'opération ophtalmique de la
derniere chance se solde malheureusement par un échec,
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et il devient malvoyant. De toutes les maladies et souf-
frances endurées, c’'est la malvoyance qu'il n'a pas pu
accepter. C'était trop. Toutes ces opérations, il les a faites
avec confiance, courage, espoir d'aller mieux, mais mal-
heureusement ce ne fut pas toujours le cas. Durant ces
15 années, il y a eu de bons moments, méme de tres
bons, mais aussi de grands moments de désespoir. Et je
peux dire que sans le noyau familial trés solide et I'amour,
il est difficile pour le patient de lutter pour s’en sortir et
pour nous de I'accompagner. Il ne faut pas oublier non
plus nos amis et leur présence constante.

Comment soutenir et garder I'espoir tout

au long de la maladie?

D’abord il s’agit d’accepter le changement. Ensuite il faut
entourer le malade, lui donner des raisons de vivre, de
se battre. Nous avons toujours accompagné mon pére. Il
était essentiel qu’il ne se sente pas seul, qu’il sache a quel
point nous avions besoin de lui, combien nous I’aimions.

Deés son premier jour d’hospitalisation, nous étions preés
de lui, puis pendant les quinze années qui ont suivi, nous
étions la, tous présents. Sa femme tout d’abord, qui se
rendait une, deux, trois fois par jour auprés de lui. Elle
lui remontait le moral, le bousculait, lui donnait I"éner-
gie d’aller de I'avant, de lutter. Toujours optimiste, jamais
vaincue. Elle a été son amour, sa force, sa raison de vivre.
Lorsque papa lui téléphonait a son travail, elle entendait
a sa voix que ¢a n’allait pas. Elle se précipitait en compa-
gnie de mon frére et bien souvent c’était le départ pour
I’hépital. Nous, ses enfants, nous nous rendions presque
quotidiennement a I'hdpital. Je garde en souvenir nos
longues discussions, lui couché, moi assise sur son lit
d’hépital. Il me parlait de lui, de sa vie, de ce qu’il ressen-
tait. Ce furent de beaux moments, des relations vraies et
profondes, des échanges inoubliables.

Deux jours aprés son attaque, j'ai emmené notre petite
Charléne, quatre ans, lui rendre visite, habillée en petite
infirmiére, un panier rempli de mandarines a son petit
bras. Elle est entrée tout simplement dans sa chambre
en disant: «Coucou, Papi, je viens te soigner». Son visage
s’est éclairé d’un sourire. L'année suivante, lors de ses
nombreuses hospitalisations au CHUV, c’est avec nos
deux filles que j'allais lui rendre visite. Pauline venait
d‘avoir un an. Les visites étaient courtes, mais indispen-
sables pour nous tous. Les petites se couchaient pres de
lui et lui demandaient de descendre ou de monter sons
lit. C'étaient des moments de vie, de gaieté qui voulaient
dire: «Allez, Papi, guéris et viens jouer avec nous.» Puis
ses deux petits-fils, Julien et Robin, ont eux aussi apporté
leurs rires et leur tendresse a ce grand-papa si aimé. Cha-
cun de ses petits-enfants a participé a la vie de malade,
I’a soutenu par son amour. Tous savaient faire un glu-
cotest. Grand-maman le leur avait appris. Pauline aimait
lui faire ses injections d’insuline. Est-ce la un signe? Elle



palliative-ch Nr. 1/2012

w
-]

Luttes et émotions — Un témoignage

vient d’envoyer son dossier pour embrasser une profes-
sion de soignante.

Entre ses hospitalisations, nous faisions en sorte que sa
vie soit la plus normale possible. Il était passionné par
tant de choses! Il a toujours fait du vélo et entrainé
de jeunes espoirs. Pour lui, un vélo d’appartement, ca
n‘avait pas de sens. Alors nous avons fixé son vélo de
course sur un home-trainer et, quand son état de san-
té le lui permettait, il roulait, roulait dans la chambre a
coucher en habit de coureur cycliste. Papa était cultivé. Il
aimait la musique, qui prenait de plus en plus de place au
fur et a mesure que sa vue diminuait. La lecture n’étant
plus possible, il s’est intéressé aux livres sonores. Il aimait
aussi le cinéma et méme quand il ne voyait plus, nous
I"emmenions voir des films en lui disant: «C'est vrai, tu ne
Vvois pas, mais tu as des oreilles pour écouter.»

Il aimait voyager aussi. Avec maman, il a pu faire de
nombreux séjours en France sur la Cote d’Azur. A chaque
départ, son médecin le dopait. Nous sommes aussi partis
tous les dix pour des vacances balnéaires. Et en 2006, il a
pu réaliser un de ses réves: voir les pyramides en Egypte.
Autour de nous, les gens pensaient que c’était de la fo-
lie de partir aussi loin avec un malade. Mais pour nous
comme pour lui, c'était important d’avoir des projets et
de les réaliser.

Le dernier mois

Tout au long de ces quinze ans de maladie, nous ne
I'avons jamais considéré comme un malade. Nous avons
tout fait pour qu'il garde sa dignité. Malheureusement, le
dernier mois, tout a basculé, tout nous a échappé. Suite a
une grande faiblesse, il a été hospitalisé le 26 novembre
2010. Rien ne laissait prévoir sa fin. Comme toujours,
nous espérions qu'il allait encore s’en sortir et étre avec
nous pour Noél.

Les premiers jours étaient examens, radios, soins. Mais
pas moyen de voir le médecin responsable pour des infor-
mations. Au bout du troisieme jour, je m'informe aupres
de I'infirmiére cheffe sur I'état de santé de mon mari. Elle
me dit qu‘il a un cancer du foie et qu'il ne passera pas
Noél. Choc! Il s'avere qu’elle s'est trompée de patient.
Elle parlait du voisin de chambre... Peu apres, je trouve
mon mari tout dépité dans son lit. Il me dit que cette
méme infirmiére avait refusé de I'accompagner aux toi-
lettes. Que je m’adresse a elle pour des explications, elle
me répond: «Moi, j'ai I'habitude des personnes agées,
moins on leur en demande, moins ils en font.» C'était
dur a entendre connaissant le parcours de combattant
de mon mari, toujours prét a foncer. S'il demandait de
I'aide, c'est que vraiment il en avait besoin.

Le 6 décembre, on lui pose un pacemaker. Au début
tout allait bien. Puis il a commencé a avoir des cedemes
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jusqu’a prendre dix kilos, et ce n'est qu’avec un diuré-
tique intraveineux qu'il a pu péniblement éliminer toute
cette eau. Il devenait faible, trés faible. Et plus il était
faible, et plus on le chicanait: rasages, pose de sonde,
prises de sang plusieurs fois par jour, pose de venflon sur
la cheville, restriction de boissons. Sa peau était sensible
de partout, ca le démangeait. Il se grattait. Impossible
d’obtenir un antihistaminique, ni en comprimé, ni en
pommade.

Déja trois semaines qu'il est hospitalisé. Toujours pas
d’entretien avec le médecin responsable. Quelques bribes
d’informations par les infirmiéres, par-ci par-la. Quand
I'infirmiére me disait: «Votre mari, il a de nouveau fait
le bal toute la nuit», le voisin de chambre prenait sa dé-
fense pour le soutenir. C’est vrai, mon mari était angoissé
la nuit. Mais n’avait-il pas de bonnes raisons de |'étre?
Faible, vulnérable, il n'avait plus d'appétit et tous les jours
nous étions présents pour lui donner un petit quelque
chose a manger.

Le 23 décembre, le médecin de garde nous prend a
part pour nous parler avec gentillesse. Tres clairement, il
nous explique que mon mari est doucement en train de
s'éteindre et qu’on va débuter la morphine. Tout nous
montrait que ce médecin voyait juste. Le 25 décembre
dans |'aprés-midi, nous étions a son chevet quand il
s'est mis e prier et nous nous sommes joints a lui dans la
priére. Pour la premiére fois, nous avons tous senti qu'il
était prét a nous quitter.

C’est alors que survient une infirmiere qui vient chan-
ger la perfusion. Lorsque nous lui demandons ce que
c'est, elle nous répond que c’est de la dopamine. Sur-
prise, je lui demande pourquoi. Ordre du médecin, me
dit-elle. Moi, je savais que la dopamine, ca booste. Alors
pourquoi lui en donner, alors que deux jours auparavant,
on me dit qu’il est en fin de vie?

Le 29 décembre, une jeune doctoresse s'acharne a lui
donner des Panadol. Je lui demande pourquoi pas de la
morphine. Et la, elle me dit la phrase assassine: «Vou-
lez-vous faire de I'euthanasie active?» Cette phrase, je
I'entends encore tous les jours. Culpabilité. Sentiment
gue quelgu’un ait pu penser que je voulais accélérer les
choses. C'est lourd a porter, trés lourd. Que savait-elle de
ma vie? Moi, qui pendant quinze ans, nuits et jours, ai
assisté mon mari en lui sauvant la vie bon nombre de fois,
en faisant les gestes justes au bon moment? Elle, cette
doctoresse, qui ne I'a vu que quelques fois sans connaitre
sa vie. Quelle arrogance!

Le 30 décembre, nous avons convoqué le médecin res-
ponsable pour parler de cet incident et du manque de
communication entre nous tous. La discussion se fait
dans le corridor et, surprise, aucun mot d‘excuse. Un
mot d’excuse aurait pourtant contribué a diminuer le
sentiment de culpabilité de maman. En poursuivant la
discussion, il nous dit qu’il avait espéré que mon papa
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s’en sortirait encore une fois. A ma question: «Est-ce que
papa ne pourrait pas aller dans un service de soins pal-
liatif?», le médecin répond: «C'est trop tard, un chan-
gement engendrerait trop de stress.» Je lui parle alors
de I'équipe mobile de soins palliatifs de la région et lui
demande s’il peut la faire intervenir. Sans conviction, il
répond un petit oui, mais finalement ne les contacte pas.
Donc pas de soins palliatifs pour mon papa. Il meurt deux
jours plus tard.

Questions et réflexions

Comment réagir en tant famille au milieu de tout cela?
Que penser? Comment faire pour étre dans le vrai et
aller a I'essentiel? Face a nos peurs et nos incertitudes,
nous aurions souhaité que nous tous, patient, famille et

Articles originaux
Fachartikel

soignants, prenions le temps de communiquer, car c’est
ensemble gue nous aurions pu prendre les décisions les
plus adéquates. Partenaires unis, famille et médecin,
nous aurions ainsi pu I'accompagner dans son choix en
respectant sa dignité.

Quinze ans de maladie et un mois. Pendant quinze ans,
nombreux ont été celles et ceux qui ont contribué a gar-
der notre papa et mari en vie. Et nous leur en sommes
reconnaissants. Et pour ce dernier mois, difficile, nous
espérons gque notre témoignage pourra aider a mieux
comprendre les patients et leurs proches.

Correspondance:
charlotte.schmitt@garage-schmitt.ch

Wir sind heute hier, um mit Ihnen Erfahrungen zu teilen, die wir in den 15 Jahren

gemacht haben, in denen wir meinen kranken Vater beziehungsweise meinen

Gatten begleiteten. Wir mochten Zeugnis ablegen von vielen schénen Begeg-

nungen mit Pflegepersonen, die uns gut getan und Mut gemacht haben. Wir

wollen aber auch Ungeschicklichkeiten und Worte nicht verschweigen, die uns

geschmerzt haben, und damit beitragen, dass sie nicht mehr vorkommen.

Charlotte und Cathy Schmitt

Kampfe und Emotionen - ein Zeugnis

(Zusammenfassung)
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Eine lange Krankengeschichte

Mein Mann wurde 1935 geboren. Mit 20 Jahren musste
er sich wegen Nierensteinen der ersten Operation unter-
ziehen. Mit 21 zertrimmerte ihm ein Auto das linke Bein.
Mit 35 wurde er Diabetiker. Mit 47 misslang eine ORL-
Operation wegen Polypen. Mit 49 machte er einen Herz-
infarkt durch: Spitalaufenthalt und Rehabilitation in einer
Spezialklinik. Im gleichen Jahr, nach einem Sturz mit dem
Fahrrad, musste ein SchlUsselbeinbruch operiert werden.
All das war aber nur das Vorspiel dessen, was noch kom-
men sollte. Am 26. Oktober 1996 ist unser Leben dann
endgtltig gekippt: Mein Mann erlitt einen Schlaganfall.
Als Hemiplegiker und Aphasiker kampfte er dann 14 Jahre
lang, um wieder gehen und sprechen zu lernen. Mit 62
folgte eine Hirnblutung, drei Monate spéter ein erster von
insgesamt drei epileptischen Anfallen. In jenem Jahr ver-
brachte er 183 Tage im Spital! Mit 67 Jahren verschlech-
terte sich auch noch sein Augenlicht. Die Augenoperation
der letzten Chance wurde leider ein Misserfolg. Nun war
er sehbehindert. Von all den Krankheiten und all dem Lei-
den, das er durchgemacht hatte, konnte er diesen Verlust
nicht annehmen.

Wie kann man in der langen Krankheitszeit
helfen und weiter hoffen?
Vorerst galt es, die Veranderung zu akzeptieren. Wichtig
war dann, an der Seite des Kranken zu bleiben und ihm
so Grund zu geben, zu leben und zu kdmpfen. Vom ersten
Spitaltag an waren wir alle bei ihm. Seine Frau vor allem.
Sie machte ihm Mut, dréngte ihn, gab ihm Kraft, vorwarts
zu schauen und zu kédmpfen. Wir, seine Kinder, kamen
ebenfalls fast taglich ins Spital. Ich erinnere mich noch gut
an unsere langen Diskussionen, er im Bett und ich am Bett-
rand sitzend. Zwei Tage nach seinem Schlaganfall nahm
ich unsere vierjahrige Charléne mit. Sie kam ganz einfach
ins Zimmer und meinte: «Hallo Grosspapi, ich komme, um
dich zu pflegen.» Da leuchtete ein Lacheln auf in seinem
Gesicht. Es waren nur kurze Besuche, aber sie waren fur
uns alle lebenswichtig. Es waren Momente voller Leben
und Heiterkeit, die sagen wollten: «Hallo Grosspapi, wer-
de rasch wieder gesund und komm mit uns spielen.»
Zwischen seinen Spitalaufenthalten sorgten wir dafur,
dass sein Leben so normal wie moglich verlief. Er konnte
sich fir so manches begeistern! Schon immer war er Rad
gefahren und hatte junge Talente trainiert. Papa war auch
gebildet. Er liebte Musik. Als Lesen nicht mehr moglich
war, interessierte er sich fir Horblcher. Er ging auch gerne
ins Kino, und selbst als er nicht mehr sehen konnte, gin-
gen wir mit ihm Filme anschauen und sagten ihm: «Sehen
kannst du zwar nicht mehr, aber du hast ja noch Ohren!»
In den 15 Krankheitsjahren haben wir ihn nie als Kran-
ken betrachtet. Wir haben alles getan, um seine Wirde
zu bewahren. Leider ist uns aber im letzten Monat alles
entglitten und aus dem Ruder gelaufen.

Der letzte Monat

Wegen einer grossen Schwache musste mein Mann am
26. November 2010 hospitalisiert werden. Die ersten Tage
bestanden aus Untersuchungen, Radiographien und Be-
handlungen. Unmaoglich war es, den behandelnden Arzt
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zu treffen und von ihm Informationen zu bekommen.
Nach drei Tagen informierte ich mich bei der Stationsleite-
rin Uber den Zustand meines Mannes. Sie sagte mir, er hat-
te einen Leberkrebs und wirde Weihnachten nicht mehr
erleben. Ich war geschockt! Allerdings stellte sich dann he-
raus, dass sie den Patienten verwechselt und von seinem
Zimmernachbarn gesprochen hatte... Kurz danach fand
ich meinen Mann ganz niedergeschlagen im Bett. Er sagte
mir, dass dieselbe Pflegefachfrau sich geweigert hatte, ihn
aufs WC zu begleiten. Als ich sie deshalb zur Rede stellte,
antwortete sie: «Ich habe Erfahrung mit alten Leuten, je
weniger man von ihnen verlangt, desto weniger tun sie.»

Nun war er schon drei Wochen hospitalisiert. Noch im-
mer hatten wir keine Unterredung mit dem behandelnden
Arzt bekommen. Am 23. Dezember nahm uns der Tages-
arzt beiseite und sprach sehr lieb mit uns. Deutlich erklarte
er uns, dass mein Mann am Erléschen sei und man nun mit
Morphin beginnen wiirde. Alle Anzeichen deuteten darauf
hin, dass er recht hatte. Am 25. Dezember sassen wir an
seinem Bett. Da begann er zu beten, und wir schlossen
uns seinem Gebet an. Zum ersten Mal splrten wir, dass er
bereit war zu gehen.

Fachartikel

Am 29. Dezember versteifte sich eine junge Arztin da-
rauf, ihm Panadol zu geben. Ich fragte sie, warum kein
Morphin. Da sagte sie mir die «morderischen» Worte:
«Wollen Sie denn aktive Euthanasie begehen?» Dieser
Satz klingt mir heute noch jeden Tag nach. Da hatte also
jemand gedacht, ich wollte den Gang der Dinge beschleu-
nigen. Das ist schwer, sehr schwer zu ertragen. Welch eine
Arroganz!

Am 30. Dezember liessen wir den behandelnden Arzt
kommen, um Uber diesen Zwischenfall zu sprechen. Das
Gesprach fand im Gang statt. Kein Wort der Entschul-
digung. Auf meine Frage: «Kdénnte Papa denn nicht auf
eine Palliativstation?» antwortete der Arzt: «Dafur ist es
zu spat, eine Verlegung ware zu viel Stress.» Ich fragte
ihn, ob er dann nicht das mobile Palliativteam der Regi-
on kommen lassen kénnte. Ja, meinte er kleinlaut, doch
schliesslich kontaktierte er es nicht. Papa bekam also keine
Palliative Care. Zwei Tage spater starb er.

ANZEIGE

Die WE'G HOCHSCHULE ist neu die
KALAIDOS FACHHOCHSCHULE GESUNDHEIT

praxisnah berufsbegleitend flexibel

Die WE'G Hochschule hat einen neuen Namen: Kalaidos Fachhochschule Departement
Gesundheit. Und seit Januar hat sie auch ein neues Domizil - den Careum Campus in
Zirich. Die beste Adresse, um berufsbegleitend und praxisorientiert zu studieren, zum
Beispiel MAS in Geriatric Care, MAS in Oncological Care oder MAS in Palliative Care.

beaufsichtigte Fachhochschule
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Die Hochschule fiir Berufstatige.



. Lotte ed emozioni — Una testimonianza

Siamo qui oggi per condividere con voi la nostra esperienza di famiglia che ha

accompagnato il nostro papa e marito durante quindici anni di vita. Siamo qui

per testimoniare di incontri belli con un personale di cura accogliente e rassi-

curante, ma anche perché certi gesti maldestri e certe parole dolorose non si

ripetano piu.

Charlotte und Cathy Schmitt

Lotte ed emozioni — Una testimonianza

(Riassunto)
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Una lunga storia di malattia

Mio marito & nato nel 1935. A vent’anni ha subito la sua
prima operazione per dei calcoli renali. A 21, un’auto gl
schiaccia la gamba sinistra. A 35 anni diventa diabetico.
A 47 un’operazione ORL per dei polipi finisce male. A 49
ha un infarto con ospedalizzazione e rieducazione in am-
biente specializzato. Lo stesso anno, frattura della clavi-
cola con intervento, in seguito ad una caduta in biciclet-
ta. Ma tutto questo non era che il preambolo degli eventi
che sarebbero seguiti. Il 26 ottobre 1996 la nostra vita
ha veramente vacillato. Mio marito ha avuto un ictus.
Emiplegico, afasico, si battera per 14 anni per ritrovare
mobilita e parola. A 62 anni fa un’emorragia cerebrale.
Dopo 3 mesi ha la prima di tre crisi epilettiche. Durante
quell’anno passera 183 giorni in ospedale! A 67 anni
la sua vista diminuisce. L'intervento oftalmico, I'ultima
occasione, finisce in una sconfitta e diventa ipovedente.
Tra tutte le malattie e le sofferenze sopportate, & il non
vedere che non ha potuto accettare.

Come nutrire e mantenere la speranza durante
tutta la malattia?

In principio si tratta di accettare il cambiamento. Poi di
circondare il malato, dandogli delle ragioni di vivere, di
battersi. Dal primo giorno di ospedalizzazione, siamo
sempre stati con lui, tutti presenti. Sua moglie prima di
tutto. Lei gli risollevava il morale, lo stimolava, gli dava
I'energia per andare avanti, per lottare. Noi, i suoi figli,
andavamo tutti i giorni in ospedale. Ricordo le nostre
lunghe discussioni, lui disteso, io seduta sul suo letto
d’'ospedale. Due giorni dopo il suo attacco, ho porta-
to la nostra piccola Charléne, quattro anni, a fargli visi-
ta. Semplicemente é entrata nella sua camera dicendo
«Cucl nonno, vengo a curarti». Il suo viso si & illuminato
di un sorriso. Le visite erano corte, ma indispensabili per
noi tutti. Erano momenti di vita, di spensieratezza che
volevano dire: «Dai nonno, guarisci e vieni a giocare con
noi».

Tra un’ospedalizzazione e I'altra, facevamo in modo che
la sua vita fosse il piti normale possibile. Aveva cosi tan-
te passioni! Aveva sempre fatto ciclismo e allenato del-
le giovani speranze. Papa era colto. Amava la musica.

Articoli originali

Non potendo pilu leggere, si & interessato agli audiolibri.
Amava i film e anche quando non ci vedeva piu, lo por-
tavamo al cinema dicendogli «E vero, non ci vedi, ma hai
le orecchie e puoi ascoltare.» Durante tutti i 15 anni di
malattia non I’'abbiamo mai considerato un malato. Ab-
biamo fatto di tutto affinché mantenesse la sua dignita.
Purtroppo, gli ultimi giorni, tutto & cambiato, tutto ci e
sfuggito di mano.

Gli ultimi mesi

A seguito di una stanchezza estrema, mio marito é stato
ospedalizzato il 26 novembre 2010. | primi giorni sono
stati esami, radiografie, cure. Ma impossibile vedere il
medico responsabile per avere informazioni. Al termine
del terzo giorno, mi informo dall'infermiera responsabile
sullo stato di salute di mio marito. Mi dice che ha un
cancro al fegato e che non arrivera a Natale. Choc! Ri-
sultera che si era sbagliata di paziente. Parlava del vicino
di camera... Poco dopo, trovo mio marito contrariato nel
suo letto. Mi dice che, quella stessa infermiera, si era
rifiutata di accompagnarlo in bagno. Quando le chiedo
spiegazioni, mi risponde: «lo sono abituata alle persone
anziane, meno gli si chiede, meno ne fanno.»

Sono gia tre settimane che & in ospedale. Ancora nessun
colloquio con il medico responsabile. Il 23 dicembre il
medico di guardia ci chiama per parlarci, con gentilezza.
Molto chiaramente ci spiega che mio marito si sta spe-
gnendo e che inizieranno con la morfina. Tutto ci indi-
cava che aveva ragione. Il 25 dicembre, eravamo al suo
capezzale quando si & messo a pregare e noi ci siamo
uniti a lui nella preghiera. Per la prima volta abbiamo
tutti sentito che era pronto a lasciarci.

Il 29 dicembre, una giovane dottoressa si intestardisce a
dargli del Panadol. Le chiedo perché non la morfina. E
a quel momento mi dice la frase assassina: «Vuole fare
dell’eutanasia attiva?» Questa frase la sento ancora, tutti
i giorni. Che qualcuno abbia potuto pensare che io vole-
vo accelerare gli eventi. E pesante da sopportare, molto
pesante. Che arroganza!

Il 30 dicembre, abbiamo convocato il medico responsa-
bile per parlare di questo incidente. Il colloquio ha luogo
in corridoio. Nessuna scusa. Alla mia domanda » Papa
non potrebbe andare in un servizio di cure palliative?”
il medico risponde: «E' troppo tardi, un cambiamento
provocherebbe troppo stress.» Gli parlo allora dell’équi-
pe mobile di cure palliative della regione e gli chiedo se
potrebbe farla intervenire. Risponde con un debole s,
ma poi non la contatta. Quindi niente cure palliative per
il mio papa. Papa muore due giorni piu tardi.



. Nationale Palliative Care Fachtagung 2011 in Lausanne

Im grossen Horsaal des CHUV, des waadtlandischen Kantonsspitals, war am 30.

November und am 1. Dezember 2011 nicht nur der letzte Platz besetzt, sondern
auch der letzte Zusatzstuhl, den man noch hineingeschmuggelt hatte. (Bitte nicht

der Feuerpolizei melden...!)

Claude Fuchs
Nationale Palliative Care Fachtagung 2011

in Lausanne

Eine Tagung mit Warteliste

Bei offiziell 420 Platzen waren gegen 440 Teilnehmende
da. So viel gleich zu Beginn zum Trost fur all jene, die man
auf eine Warteliste hatte setzen missen und die sich in den
Tagen davor erkundigt hatten, ob es nicht Moglichkeiten
gabe, trotz allem noch hineinzukommen: Nein, mehr war
wirklich nicht mehr méglich!

Wahrscheinlich wird man sich fragen mussen, ob in Zu-
kunft die Unterscheidung zwischen «grossen» Tagungen
alle zwei Jahre in Biel und «kleineren» Tagungen dazwi-
schen weiterhin aufrechterhalten werden kann. Denn es
zeigt sich immer deutlicher: «Palliative Care — Betrifft uns
alle!» So lautete denn auch der Titel der Tagung.

Vielfaltige Themen

Das breite Spektrum der Palliative Care, ob auf Seiten der
Betroffenen oder der Interessierten, kam in der Vielfalt der
Themen zum Ausdruck, die in den zwei Tagen angespro-
chen wurden: Palliative Care in der Neurologie, Freiwillige
in der Palliative Care (schliesslich war 2011 das Europaische
Jahr der Freiwilligenarbeit!), Ressourcen, Hoffnung und So-
lidaritdt am Lebensende, Palliative Care in Institutionen far
Behinderte, Organ-Insuffizienz und Transplantation. Jedem
dieser Themen waren drei Plenumsreferate gewidmet. Viele
davon sind in dieser Nummer von palliative-ch dokumen-
tiert. Erstmals war ein weiteres Plenum den Arbeitsgruppen
von «palliative ch» gewidmet: Qualitat, SwissEduc, Tarife
und Forschung.

Weitere Themen wurden in den Workshops aufgegriffen:
Interkulturalitét, onkologische Rehabilitation, Supervision,
Sorge um sich selbst, Partnerschaft zwischen Angehdrigen
und Fachpersonen, Freiwillige in der pédiatrischen Palliative
Care, Geriatrie und Palliative Care, Palliative Care auf der In-
tensivstation, die zukinftige Kompetenzenliste fur psycho-
soziale Berufe, Dialysepatienten, Atemnot.

Regierungsrat Pierre-Yves Maillard, Prasident der Ge-
sundheitsdirektorenkonferenz, in diesen Tagen dem Pub-
likum aber vor allem als Bundesratskandidat ein Begriff,
nahm sich trotz des Wahlkampfs Zeit, uns das Waadtlander
Palliativkonzept personlich vorzustellen. Er war mit Recht
sichtlich stolz darauf. Acht Jahre nach dem Start ist das Kon-
zept heute praktisch umgesetzt und das oberste Ziel fast
erreicht, ndmlich Palliative Care im Waadtland allen Men-
schen zugdnglich zu machen, die es nétig haben. Und dies
zu jahrlichen Kosten von nur 3,2 Millionen Franken — eine

palliative-ch Nr. 1/2012

»
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Veranstaltungen

Zahl im Promillebereich des kantonalen Gesundheitsbud-
gets! Darin sind die erklecklichen Einsparungen, die durch
Palliative Care andrerseits moglich sind, noch nicht einmal
mit eingerechnet.

Besonders eindriicklich war aus dem Plenum das Zeugnis
von Angehdrigen eines Patienten, der an seinem Lebens-
ende noch nicht von Palliative Care profitieren konnte (sie-
he S. 39f.). Fast unvorstellbar, dass in unserem Land einer
Ehefrau heute noch unterschoben werden kann, sie wolle
den Tod ihres Gatten, wenn sie sich danach erkundigt, ob es
nicht moglich ware, ihm Morphin zu verschreiben! Standing
Ovations waren unsere einzige Moglichkeit, diesen mutigen
Angehorigen unseren Respekt und unser Mitgefiihl auszu-
driicken.

Immer wieder sorgte dazwischen eine Clownin — Clau-
dia Wyss, eine Freiwillige Begleiterin in Riveneuve — fur
Auflockerung und Uberraschung. lhre oft doppelbédigen
Interventionen brachten uns nicht nur zum Lachen, sondern
auch zum Nachdenken. Dann etwa, als sie uns in extremer
Atemnot darum bat, ihr doch bitte je 1 cm unserer Lunge
fur eine Transplantation zu spenden. Wer von uns, wenn das
moglich ware, ware wirklich dazu bereit?

Die Generalversammlung, Gesellschaftsabend,
Posterpreise

Wie jedes Jahr fand im Rahmen der Nationalen Tagung auch
die Generalversammlung von «palliative ch» statt. Weil wir
uns mitten im «Langjahr» (Januar 2011 — Juni 2012) befan-
den, das die letzte Generalversammlung beschlossen hatte,
konnte der Vorstand dieses Mal nur einen Zwischenbericht
vorlegen. Dieser zeigte aber eindricklich auf, wie viel Arbeit
im Vorstand und in den Arbeitsgruppen von «palliative ch»
jahraus, jahrein geleistet wird.

Sylvia Bigler musste aus gesundheitlichen Griinden als
Prasidentin der Arbeitsgruppe Qualitdt und als Vorstands-
mitglied zurtcktreten. Ihr langjahriger Einsatz wurde herz-
lich verdankt. Ihre Nachfolge Gbernimmt Dr. Marianne Lang
aus dem Tessin, welche die Arbeitsgruppe bis dahin inte-
rimsweise geleitet hatte. Sowohl Dr. Roland Kunz als Prasi-
dent und Dr. Hans Neuenschwander als Vizeprasident haben
fur Ende 2012 ihren Rucktritt angekindigt. Um eine mog-
lichst grosse Kontinuitat zu ermdglichen, hat der Vorstand
beschlossen, 2012 vier weitere Personen als Gaste an seine
Sitzungen einzuladen: Prof. Dr. Gian Domenico Borasio, Dr.
Roman Inauen, Dr. Petra Vayne und Pfrn. Karin Tschanz.

Nach einem Treffen der arztlichen Mitglieder von «palli-
ative ch», fand am Ende des ersten Tages der gesellschaftli-
che Abend statt. Rund 80 Personen nahmen im Restaurant
Croisette oberhalb von Lausanne daran teil. Neben einem
feinen Essen und der willkommenen Maglichkeit, sich auch
personlich besser kennenzulernen, bot der Abend eine hei-
tere Show der Gruppe «Bricomic», die den Uberraschends-
ten Instrumenten (Giesskanne, «Schutfeli und Baseli» usw.)
schrage, aber durchaus frohliche Tone entlockten.

Erfreulich war, dass der Horsaal bei der Verleihung der
von der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wis-
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senschaften gestifteten Posterpreise am Ende des zweiten
Tages noch immer recht voll war. Vier der fast vierzig Poster
erhielten einen Preis: S. Gollut und S. Stuckelberger erhiel-
ten den Sonderpreis fur Studierende fur ihre Arbeit Uber
die Begleitung von Familien nach dem Tod eines Kindes;
J. Pralong und J.M. Bigler fur eine Arbeit, in welcher Pati-
enten als unsere Lehrerinnen und Lehrer betrachtet werden
und in der sie deshalb gebeten wurden, den Fachpersonen
ihre Erfahrungen kundzutun; das Team um £ Teike-Lthi,
das sich am CHUV dafir eingesetzt hat, dass schlechte
Nachrichten nicht von Arzten allein, sondern gemeinsam
mit Pflegenden mitgeteilt werden; und schliesslich das Team
um M. Escher aus Genf fir eine Studie zum Einfluss von
Patientenverfigungen auf &rztliche Entscheidungen. Per-
sonliche Bemerkung: Ware es nicht moglich gewesen, auch
einer der zahlreichen Freiwilligengruppen einen Sonderpreis
zu verleihen, die sich die Muhe genommen haben, einen
Poster nach Lausanne zu bringen?

Dank und Empfehlung

Etwas eigenartig berihrt hat, dass samtliche Plenumsrefe-
rate des zweiten Tages auf Franzdsisch gehalten wurden.
Nicht vorzustellen, was passieren wirde, wenn bei einer

Veranstaltungen

Tagung in der Deutschschweiz alle Referate auf Deutsch
waren...! Meine Nachfrage beim Organisationskomitee er-
gab, dass dieses — mit Ausnahme von Herrn Stefan Kndisli
von Healthworld —, allein aus den Vorstandsmitgliedern von
«palliative vaud» bestand und kaum Hilfe von der Schwei-
zerischen Gesellschaft und ihrer Geschéftsstelle erhalten
hatte. Entsprechend waren diese Personen flr das Erstellen
des Programms allein auf ihr personliches Beziehungsnetz
angewiesen. Und das ist halt weitgehend in der franzosi-
schen Schweiz.

Umso mehr gebihrt ihnen Dank fur diese reichhaltigen
Tage: Y. Bourgeois, C. Burki, C. Hoenger, F. Porchet, G. Pra-
long, J. Pralong, L. Probst, L. Roussi — herzlichen Dank! Dank
dem Team um Herrn Knusli fur die dusserst kompetente und
pannenfreie organisatorische Arbeit! Und Dank den beiden
Ubersetzerinnen, Frau Schreck und Frau Fess, die unserer Ta-
gung schon seit Jahren die Treue halten!

Eine dringende Empfehlung zum Schluss: Bitte verges-
sen Sie nicht, sich fur die nachstjahrige Tagung rechtzeitig
anzumelden, damit Sie nicht riskieren, auf eine Warteliste
zu kommen! Die Tagung findet statt am 13./14. November
2012 in Biel. Das Thema lautet dann: «Nationale Strategie
und regionale Vernetzungs.

ANZEIGE
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gerne Zeit!
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HAUSBETREUUNGSDIENST
fiir Stadt und Land

Gute Pflege schafft Sicherheit und Wohlbefinden
Wir erhalten bei unseren Kundinnen und Kunden
die Lebensqualitat in gewohnter Umgebung -

Tag & Nacht und am Wochenende - zuverldssig,
individuell, flexibel, jedoch mit stets der gleichen,
vertrauten Mitarbeiterin, bzw. dem gleichen Team.

Private Spitex in der ganzen Schweiz

Pflege, Betreuung und Unterstiitzung im Haushalt

aus einer Hand. Seit tiber 25 Jahren legen wir Wert auf
Qualitat und Professionalitét. Wir sind von allen
Krankenkassen anerkannt und arbeiten zu offiziellen
Pflegetarifen.

Méchten Sie mehr tiber uns und unsere Leistungen
wissen?

Tel. 0844 77 48 48

Private Spitex

Hauptsitz: Schwarztorstrasse 69, 3000 Bern 14
www.homecare.ch




. Journées Nationales des Soins Palliatifs 2011 a Lausanne

Le 30 novembre et le Ter décembre 2011, toutes les places, y compris les chaises que

nous avions ajoutées frauduleusement (ne pas aviser la police du feu, svp) étaient

occupées dans la grande salle de I'Auditoire César-Roux du CHUV a Lausanne.

Claude Fuchs
Journées Nationales des Soins Palliatifs
2011 a Lausanne

Un congreés avec liste d'attente.

Pour consoler tous ceux qui, placés sur une liste d'at-
tente, ont demandé s'il n'y aurait pas quand-méme une
possibilité d'y participer: sachez qu’il ne nous a vraiment
pas été possible de faire mieux, la salle prévue pour 420
personnes en contenant déja 440, d'ou I'obligation de
vous placer sur une liste d’attente.

Vu ce manque de place, il nous faudra voir si nous
devons continuer d'avoir un grand congreés a Bienne tous
les deux ans et un plus petit entre deux. Car il est évident:
«Les Soins Palliatifs» sont réellement «/’Affaire de tous!»
Tel était en effet le titre de ces Journées.

Multiplicité des thémes.

La grande diversité des personnes affectées et intéressées
par les soins palliatifs se reflete dans la palette des thémes
abordés durant ces deux jours: la neurologie, le travail
bénévole (car 2011 était apres tout I'année européenne
du volontariat), les ressources, |'espoir et la solidarité en
fin de vie, les soins palliatifs dans les institutions pour per-
sonnes avec un handicap, l'insuffisance d’organes et la
transplantation. Une assemblée pléniére avec trois confé-
rences chacune était consacrée a chacun de ces sujets. La
majorité d’entre elles sont documentées dans ce numéro
de palliative-ch. Pour la premiére fois, une assemblée plé-
niére a en outre été consacrée aux groupes de travail pal-
liative ch: Qualité, Swisseduc, Tarifs et Recherche.

D’autres thémes ont été traités dans les différents ate-
liers, tels que I'interculturalité, la réhabilitation oncolo-
gique, la supervision, le soin a prendre de soi-méme, le
partenariat entre famille et soignants, le volontariat en
pédiatrie palliative, les soins palliatifs en gériatrie et en
soins intensifs, la future liste de compétences en soins
psychosociaux, le patient en dialyse et difficultés respira-
toires.

Le Conseiller d'Etat Pierre Yves Maillard, président de
la Conférence des directeurs cantonaux de la santé — plus
connu ces derniers temps comme candidat au Conseil Fé-
déral — a pris le temps, en pleine campagne électorale, de
nous présenter personnellement le programme de soins
palliatifs du canton de Vaud. C'est avec une fierté bien
méritée qu'il nous a présenté ce programme, qui apres
huit ans de travail, touche au but en offrant au un accés
aux soins palliatifs a tous ceux qui en ont besoin dans le
canton. Et ceci pour un montant de 3,2 millions de francs
par an: un chiffre qui se compte en pour milles du colt
des soins de la santé dans le canton et qui ne tient pas
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méme compte des considérables économies que les soins
palliatifs permettent d'autre part.

Nous avons tous été particulierement touchés par
le témoignage des proches d’'une personne qui, en fin
de vie, n'a pas pu profiter de soins palliatifs (voir page
37ss.). Demandant pourquoi son mari ne recevait pas de
morphine, I'épouse s'est vue accusée de vouloir accélé-
rer sa mort. Presque inimaginable qu’une pareille chose
puisse arriver de nos jours dans notre pays. Une longue
«standing ovation» a été notre moyen d’exprimer a ces
proches tout notre respect et notre solidarité.

Par moment, un clown — Claudia Wyss, une bénévole a
Rive Neuve — nous a surpris et détendus par ses droleries.
Ses interventions non seulement nous ont fait rire, elles
nous ont également fait réfléchir. Mimant par exemple
une personne avec de grandes difficultés respiratoires,
elle a demandé que chacun d’entre nous lui fasse don
d'un centimetre de ses poumons, pour rendre possible
une transplantation. Si cela était possible, qui d‘entre
nous aurait été prét a un tel don?

L'assemblée générale, la soirée, le prix poster.
Comme chaque année, I'Assemblée générale de pallia-
tive ch a eu lieu elle aussi dans le cadre de ce congrés.
Parce que nous ne sommes qu’aux deux tiers de |'année
longue (janvier 2011-juin 2012) décidée lors de la der-
niere Assemblée, le rapport d'activité n'a été cette fois
qu’un rapport provisoire. Il a néanmoins montré une fois
I'immense travail accompli tout au long de I'année par le
comité et les Groupes de travail de palliative ch.

Marianne Lang du Tessin reprend la direction du
Groupe de travail Qualité ainsi que la place laissée va-
cante au comité par la démission, pour raison de santé,
de Sylviane Bigler. Celle-ci a été remerciée pour son enga-
gement de longue date. Marianne Lang avait déja repris
cette fonction par intérim. Le président, le Dr. Roland
Kunz et le vice président, le Dr. Hans Neuenschwander,
ont annoncé leur démission pour fin 2012. Afin d’assurer
une continuité, il a été décidé d'inviter quatre personnes
en tant qu'hotes aux futures séances du comité: /e pro-
fesseur Gian Domenico Borasio, le Dr. Roman Inauen, le
Dr. Petra Vayne et la pasteure Karin Tschanz.

Apres une rencontre des médecins faisant partie de
palliative ch, environ 80 personnes ont passé, au Restau-
rant de la Croisette au-dessus de Lausanne, une soirée
commune permettant de faire plus ample connaissance
dans une ambiance chaleureuse. Une présentation hu-
moristique du groupe «Bricomic» nous a amuseés en tirant
des sons insolites, mais droles et joyeux d'instrument tels
que des arrosoirs, pelles et balayettes, etc.

La salle était encore toujours bien remplie lors de la
remise, a la fin de la deuxiéeme journée, des Prix poster
offerts par I’Académie Suisse des sciences médicales,
Quatre parmi les presque 40 posters présentés ont recu
un prix: S. Gollut et Stuckelberger ont été les lauréates du
prix spécial de la releve pour leurs travaux sur I'accom-
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pagnement des familles aprés le décés de leur enfant; J.
Pralong et J.M. Bigler pour leur travail qui considére les
patients comme des enseignants et en leur permettant de
parler de leurs expériences a des professionnels; I'équipe
de F. Teike-Ldthi qui, au CHUV, s’est engagée pour que les
mauvaises nouvelles ne soient pas communiquées par les
seuls médecins mais en commun avec |'équipe de soins
infirmiers;. enfin, I'équipe de M. Escher de Genéve pour
une étude sur I'influence de directives anticipées sur les
décisions médicales. Remarque personnelle: N'aurait-il
pas été possible de prévoir également un prix spécial pour
une des nombreuses équipes de bénévoles qui se sont
donnés la peine d'apporter un poster a Lausanne?

Remerciements et recommandation

Petite ombre au tableau: le deuxiéme jour, tous les expo-
sés ont été présentés en francais. Je n’ose imaginer ce qui
se passerait si lors de Journées nationales en Suisse alé-
manique tous les exposés étaient en allemand. M'étant
renseigné a ce sujet auprés du Comité d’organisation, il
m’'a été répondu que, a |'exception de Monsieur Stefan
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Kndsli de la Healthworld, le Comité d'organisation n’était
composé que des seuls membres du comité de palliative
vaud et n’avait guére recu de soutien de la part ni de I'As-
sociation suisse ou de son secrétariat. Ces personnes ont
donc composé le programme en faisant appel au réseau
de leurs connaissances, et celui-ci se trouve évidemment
surtout en Suisse romande.

Nous les remercions d'autant plus de ces journées si
riches. Y. Bourgeois, C. Burki, C. Hoenger, F. Porchet,
G. Pralong, J. Pralong, L. Probst, L. Roussi: merci a vous
de tout coeur!. Merci a également a I'équipe de Stefan
KnUsli pour sa compétence qui a permis un déroulement
sans panne de ces journées et merci aux deux traductrices
Madame Schreck et Madame Fess, qui nous sont fidéles
depuis si longtemps lors de nos congres.

Pour finir un bon conseil a toutes et a tous: Si vous
ne voulez pas vous retrouver sur une liste d'attente,
n'oubliez pas de vous inscrire a temps pour le prochain
congrés...! Il aura lieu les 13 et 14 novembre 2012 a
Bienne, et le théme du congrés sera «Les Soins Palliatifs
stratégie nationale — intégration régionale».

I 30 novembre e il 1 dicembre tutti i posti della grande sala dell’auditorium del

CHUV a Losanna erano occupati, compresi quelli che abbiamo aggiunto noi

(non avvisare i vigili del fuoco, per favore).

Claude Fuchs

Giornate Nazionali delle cure
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Un congresso con lista d’attesa.

Per consolare coloro che, in lista d’'attesa, hanno chiesto
se non vi fosse comunque una possibilita di partecipare:
sappiate che non ci & davvero stato possibile fare meglio,
la sala prevista per 420 persone ne conteneva gia 440,
ecco perché siete stati messi in lista d'attesa.

Visto quanto successo c'é da chiedersi se sia opportuno
continuare ad avere un grande congresso a Bienne ogni
due anni e uno pil piccolo tra i due. Perché é evidente
che: «Le cure palliative» sono davvero un «affare di tut-
til» Tale in effetti era il titolo delle Giornate.

Molteplicita dei temi.

La grande diversita delle persone colpite e interessate
dalle cure palliative si riflette nella paletta dei temi svilup-
pati durante questi due giorni: la neurologia, il volonta-
riato (il 2011 & stato I'anno europeo del volontariato), le

risorse, la speranza e la solidarieta alla fine della vita, le
cure palliative nelle istituzioni per persone con un handi-
cap, l'insufficienza d’organi e il trapianto. Una sessione
plenaria con tre conferenze ciascuna era consacrata ad
ognuno di questi temi. La maggioranza di esse sono do-
cumentate in questa edizione di palliative-ch. Per la pri-
ma volta, una sessione plenaria & stata inoltre dedicata
ai gruppi di lavoro di palliative ch: Qualita, Swisseduc,
Tariffe e Ricerca.

Altri temi sono stati trattati nei diversi ateliers, quali
I'inter-culturalita, la riabilitazione oncologica, la supervi-
sione, la cura di sé stessi, il partenariato tra famiglia e
curanti, il volontariato nella pediatria palliativa, le cure
palliative in geriatria e nelle cure intensive, la futura lista
di competenze in cure psicosociali, il paziente in dialisi e
difficolta respiratorie.

Il Consigliere di Stato Pierre Yves Maillard, presidente
della Conferenza dei direttori cantonali della salute — piu
conosciuto ultimamente come candidato al consiglio Fe-
derale — ha preso il tempo, in piena campagna elettorale,
di presentarci personalmente il programma di cure pal-
liative del Canton Vaud. Con una fierezza ben meritata
ci ha presentato questo programma che, dopo otto anni
di lavoro, ha raggiunto I'obiettivo offrendo un accesso
alle cure palliative a tutti coloro che ne hanno bisogno
nel cantone. E cid con un costo annuale di 3, 2 milio-
ni di franchi all’anno: una cifra che corrisponde ad un
millesimo dei costi della salute del cantone e che non
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tiene nemmeno conto delle considerevoli economie che
le cure palliative permettono altrove.

Siamo stati particolarmente colpiti dalla testimonianza
dei familiari di una persona che, in fine di vita, non ha
potuto approfittare delle cure palliative (vedi pagina 41).
Dopo aver domandato di somministrare della morfina a
suo marito in fine di vita, una moglie si & sentita accusare
di voler accelerare la sua morte. Quasi inimmaginabile
che una cosa simile possa succedere al giorno d’oggi nel
nostro paese. Una lunga «standing ovation» é stato il
nostro modo di esprimere a questa famiglia tutto il no-
stro rispetto e la nostra solidarieta.

In diversi momenti, un clown — Claudia Wyss, una vo-
lontaria a Rive Neuve — ci ha sorpresi e rasserenati. | suoi
interventi ci hanno fatto ridere, ma ci hanno anche fatto
riflettere. Ad esempio mimando una persona con gravi
difficolta respiratorie, ha chiesto ad ognuno di regalarle
un centimetro dei propri polmoni per rendere possibile
un trapianto. Se cio fosse stato davvero possibile, chi di
noi sarebbe stato davvero pronto per un tale regalo?

L'assemblea generale, la serata,

il premio per il poster

Come ogni anno, I’Assemblea generale di palliative ch
si @ tenuta nell’'ambito del congresso. Dal momento
che siamo arrivati ai due terzi dell’anno lungo (gennaio
2011- giugno 2012) deciso la scorsa assemblea, il rap-
porto di attivita & stato giocoforza prowvisorio. Ha mo-
strato tuttavia ancora una volta I'immenso lavoro svolto
durante tutto I'anno dal comitato e dai Gruppi di lavoro
di palliative ch.

La dr.ssa Marianne Lang dal Ticino riprende la direzione
del Gruppo di lavoro Qualita a seguito delle dimissioni,
per motivi di salute, di Sylvia Bigler. Quest'ultima é stata
ringraziata per il suo impegno di lunga data. Marianne
Lang aveva gia ricoperto questo ruolo ad interim. Il pre-
sidente, Dr. Roland Kunz e il vice presidente, Dr. Hans
Neuenschwander, hanno annunciato le loro dimissioni
per la fine del 2012. Per poter garantire una continuita
si e deciso di invitare quattro persone in qualita di ospiti
alle future sedute del comitato: il professor Gian Dome-
nico Borasio, il Dr. Roman Inauen, il Dr. Petra Vayne e il
pastore Karin Tschanz.

Dopo un incontro dei medici che fanno parte di palliative
ch, circa 80 persone hanno trascorso una piacevole sera-
ta al ristorante Croisette sopra Losanna. La presentazio-
ne umoristica del gruppo «Bricomic» ci ha divertito con
dei suoni insoliti e divertenti attraverso giocosi strumenti
come annaffiatoi, palette e scopette, ecc.

Manifestazioni

La sala era ancora gremita alla fine della seconda gior-
nata alla consegna dei premi poster offerti dall’Accade-
mia Svizzera delle Scienze Mediche. Tra i quaranta poster
presentati quattro hanno ricevuto un premio: S. Gollut
et Stuckelberger hanno ricevuto il premio speciale per
studenti per i loro lavori sull’accompagnamento delle fa-
miglie dopo il decesso del loro figlio; J. Pralong et J.M.
Bigler per il loro lavoro che considera i pazienti come
degli insegnanti e chiede loro di conseguenza di parlare
delle loro esperienze ai professionisti; I'équipe di £ Teike-
Ldthi che, al CHUV, si & impegnata affinché le cattive no-
tizie non siano comunicate solamente dai medici, bensi
in comune con |'équipe infermieristica; infine, I'équipe di
M. Escher di Ginevra per una ricerca sull'influenza delle
direttive anticipate sulle decisioni mediche. Non sarebbe
stato possibile consegnare un premio speziale a uno dei
numerosi gruppi di volontari che si sono dati la pena di
portare un poster a Losanna?

Ringraziamenti e raccomandazioni

Una piccola critica che si puo fare e che tutte le relazioni
della seconda giornata si sono tenute in francese. Non
050 pensare cosa succederebbe se durante le Giornate
Nazionali organizzate nella Svizzera tedesca tutte le con-
ferenze fossero in tedesco. Mi sono informato in propo-
sito e ho saputo che, eccetto il signor Stefan Knisli della
Healthworld, il Comitato d'organizzazione era composto
unicamente da membri del comitato di palliative vaud e
non aveva ricevuto nessun sostegno né da parte dell’As-
sociazione svizzera né dal suo segretariato. Queste per-
sone hanno dunque allestito il programma in base alla
loro rete di conoscenze, proveniente evidentemente so-
prattutto dalla Svizzera romanda.

Li ringraziamo sentitamente per queste giornate cosi
ricche: Y. Bourgeois, C. Burki, C. Hoenger, F. Porchet,
G. Pralong, J. Pralong, L. Probst, L. Roussi: grazie di tut-
to cuore! Grazie anche all’équipe di Stefan Knusli per
la sua competenza che ha permesso uno svolgimento
delle giornate senza intoppi e grazie alle due traduttrici
signora Schreck e signora Fess, che seqguono fedelmente
da tanto tempo i nostri congressi.

Per terminare un buon consiglio a tutti: se non volete
ritrovarvi sulla lista d’attesa, non dimenticate di iscrivervi
per tempo al prossimo congresso...! Avra luogo il 13 e
14 novembre 2012 a Bienne, e il tema sara «Strategia
nazionale — integrazione regionalex.



. Travailler, penser et chercher ensemble: I'interdisciplinarité en soins
palliatifs et fin de vie

Le 18 janvier 2012, le comité de la plateforme a organisé une premiére journée

scientifique sur le theme de I'interdisciplinarité: «Travailler, penser et chercher
ensemble: I'interdisciplinarité en soins palliatifs et fin de vie» Cette manifestation
a réuni environ 70 professionnels provenant de quelque 25 institutions surtout de
Suisse romande et latine sur le site de I'Université de Lausanne. Plus d'informa-
tions sont disponibles sur le site de la plateforme: www.plrsp.ch (login: membres;

mot de passe: plrsp).

Dr Christophe Dulong de Rosnay
Travailler, penser et chercher ensemble:
I'interdisciplinarité en soins palliatifs
et fin de vie

Le partage est un élan généreux sonnant comme une invi-
tation au dialogue. Plusieurs praticiens de spécialités et de
nationalités différentes y ont répondu, s'accordant a dire
que |'«interdisciplinarité» s’annonce a la fois comme une
nécessité et un challenge.

La démarche palliative repose sur la collaboration de
diverses compétences: médicales, soignantes mais aussi
psychologiques, sociales et spirituelles. Cette approche
permet d'élaborer un projet d’accompagnement centré
sur le patient et ses proches. Elle permet aussi de répondre
a la prise en charge de la «souffrance totale» telle qu’elle
a pu étre décrite par Cicely Saunders. Cette perspective
multidisciplinaire pourrait aujourd’hui s’ouvrir a d'autres
domaines tels que les sciences anthropomorphiques, la
philosophie, I'éthique — et plus largement a la société. Ces
nouveaux éclairages pourraient-ils nous permettre d'amé-
liorer nos conduites?

Recherche

La prise en charge globale du patient est une complexité
en soi; le travail en équipe également. Travailler ensemble
induit la rencontre de cultures différentes. L'acquisition
d'une dynamique de groupe implique une écoute mu-
tuelle, un dialogue et favorise la prise de conscience des
limites de chacun. Cette démarche est salutaire et contri-
bue a une survalorisation des compétences.

Cet objectif ne pourra pas étre tenu sans un investisse-
ment a la fois personnel et institutionnel important. Il faut
étre conscient que ces propositions demandent a la fois
des moyens pour se structurer et du temps pour respecter
I"évolution des mentalités.

Entre la théorie et la pratique, la recherche contribue a
faire avancer nos connaissances permettant |'élaboration
des premiéres recommandations et consensus a |'échelle
européenne. Ces études multicentriques sont en soit
un exemple de coopération. La recherche s'illustre dans
chacun de ces domaines et tend a promouvoir des essais
inter et transdisciplinaires. Plusieurs exemples s'intéressant
a la fin de vie nous ont été exposés dont un illustrant la
prise en compte de I'intervention d’auméniers de diverses
confessions.

Linterdisciplinarité est sans doute une étape d'avenir,
dont les promesses reposent sur notre capacité d’'écoute
et dans notre faculté a faire une place a ces disciplines de
pensées et de science. Sera t-il possible d'élargir a nouveau
notre approche du prendre soin?
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Palliative Pflege und Symptomlinderung -
zwei Komponenten, die zusammen gehéren

gehoren
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In der Rubrik «Forschung» stellt palliative-ch gerne auch Abschlussarbeiten
von hoheren Lehrgdngen vor. Hier eine Masterarbeit am Institut fur Pflegewis-
senschaft in Basel. Falls Sie auf eine entsprechende Arbeit hinweisen moch-
ten, melden Sie sich bitte bei der Redaktion.

Symptomselbsterfassung mit einem validierten Instrument ist auch bei Tumorpa-

tienten in sehr reduziertem Allgemeinzustand moglich!

Monique Sailer Schramm', Hansruedi Stoll?, Johannes Lukaschek?, Eva Cignacco*
Palliative Pflege und Symptomlinderung

— zwei Komponenten, die zusammen

Ein wichtiger Grundsatz in der palliativen Pflege ist,
mittels praventiver Massnahmen belastende Symptome
gar nicht erst entstehen zu lassen. Sind die Symptome
tumorbedingt, gilt es, deren Belastung gering zu hal-
ten und diese zu lindern. Die Erfassung und Erkennung
der Symptome sind erste Schritte im Linderungsprozess.
Die Pflegefachperson kann die Symptome mittels Beob-
achtung und Nachfragen beim Patienten erfassen. Kut-
ner et al. (2006) beschreiben, dass die Selbsterfassung
durch den Patienten zuverlassiger ist als die Fremder-
fassung durch Angehorige oder Pflegefachpersonen.
Demzufolge sollte, falls immer moglich, eine systema-
tische Symptomselbsterfassung mit einem validierten
Instrument durchgeftihrt werden. Mit einer systemati-
schen Erfassung wird auch auf stigmatisierende, psy-
chiatrische Symptome wie Deprimiertheit und Angst
sowie vom Patienten in spontanen Gesprachen nicht
genannte Symptome (z.B. Aktivitats- und Appetitver-
lust) hingewiesen. Die Verwendung eines Instruments
erlaubt zudem eine Vergleichbarkeit der Resultate zu
unterschiedlichen Zeitpunkten. Somit kann die Effekti-
vitat von Interventionen zur Symptomlinderung evalu-
iert werden.

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)

Die «Edmonton Symptom Assessment Scale» (ESAS)
wurde in Kanada fur die Symptomselbsterfassung in
palliativen Pflegesituationen entwickelt (Bruera et al.,
1991) und validiert (Chang et al., 2000). Fur den Ge-
brauch im deutschen Sprachraum wurde sie wegen ihrer
Kirze mehrmals und in unterschiedlichsten Versionen
Ubersetzt. Die verschiedenen Ubersetzungen wurden
aber nie wissenschaftlich geprtft. Um die am Lebensen-
de stehenden Patienten nicht durch Befragung gleicher

Krebsliga Aargau

Universitétsspital Basel

Praxis fiir Onkologie / Hdmatologie Baden

Institut fiir Pflegewissenschaft, Medizinische Fakultat, Universitat Basel
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Phanomene zu belasten, hat die Erstautorin das Instru-
ment zusammen mit vier Experten Ubersetzt und statis-
tisch getestet.

Ambulante Onkologiepflege (AOP)

In der ambulanten Onkologiepflege (AOP) der Krebsli-
ga Aargau werden Patienten mit einem Krebsleiden am
Lebensende zu Hause von spezialisierten Pflegefach-
kraften in Ergdnzung zu Spitex, Hausarzt, Freiwilligen
und Angehoérigen betreut. Die Symptomlinderung steht
in ihrer Relevanz fur die AOP an vorderster Stelle. Aus
diesem Grund fihrte die Erstautorin die ESAS im Jahr
2008 als Arbeitsinstrument im Team der AOP ein. Zu
Beginn stiess die Anwendung der ESAS auf grossen Wi-
derstand, hatten doch die Pflegenden Hemmungen, die
schwerkranken Patienten mit einem Instrument zur Sym-
ptomerfassung zusatzlich zu belasten. Zudem schatzten
die Pflegenden den Anteil der Patienten als sehr hoch
ein, die die ESAS nicht ausfullen wollten oder aus ge-
sundheitlichen Griinden nicht konnten. Die Literatur be-
schreibt allerdings, dass ESAS genau fir Patienten am
Lebensende entwickelt wurde (Bruera et al., 1991), und
die Patienten es schatzen, wenn sie sehr konkret auf ihre
Symptome angesprochen werden (Gessler et al., 2007).
Zudem wird festgehalten, dass Patienten sich bei einer
systematischen Erhebung mit einem Instrument auch zu
Symptomen &ussern, von denen sie glauben, dass sie
nicht gelindert werden kénnen (Passik et al., 2002).

Seit der Einfihrung der ESAS in der AOP werden die
Symptome bei allen Patienten systematisch beim Erstbe-
such erfasst und die Evaluation der eingeleiteten Inter-
ventionen wiederum mit der ESAS kontrolliert. Zusatz-
lich werden in Fallbesprechungen immer die ESAS-Werte
genannt, um dem Team den Zustand des Patienten nicht
nur anhand der Diagnose und des Allgemeinzustandes,
sondern auch anhand der Symptomlast zu verdeutlichen.
In der Masterarbeit der Erstautorin wurden erste Validie-
rungsschritte der Ubersetzten ESAS statistisch getatigt
(Faktorenanalyse) und die Brauchbarkeit des Instruments
in der taglichen Arbeitspraxis ausgewertet.

Resultate der Masterarbeit

Wahrend der Studienperiode, die vom 22.10.2008 bis
31.7.2009 dauerte und von der Ethikkommission des Kan-
tons Aargau bewilligt wurde, bekam die AOP 231 Neuan-
meldungen, von denen 212 die Einschlusskriterien erfdll-
ten. 178 Patienten (100 %) unterschrieben eine informierte
Einwilligung und wurden in die Querschnittsstudie einge-
schlossen.

Das mittlere Alter der Studienteilnehmer betrug 65,98 Jah-
re (SD +12,86). Es wurden 53 % Manner und 47 % Frauen
betreut. Lediglich 1,7 % der Stichprobe litt nicht an einer
Krebserkrankung. Bei den Krebserkrankungen wurden am
haufigsten Tumore des Verdauungstraktes gezdhlt. Das
Krebsleiden war bei 76,4 % der Patienten zum Zeitpunkt
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zwei Komponenten, die zusammen gehéren

der Aufnahme bereits metastasiert. Der Allgemeinzustand
war bei 65,7 % der Patienten so tief, dass sie mehr als 50 %
des Tages liegend verbrachten oder bereits bettlagerig wa-
ren. Die Patienten wurden im Median 27 Tage lang und in
57,9 % der Félle bis zum Tod von der AOP zu Hause betreut.

Anwendbarkeit des Instruments ESAS bei fortge-
schrittener Erkrankung

Die Symptomerfassung mittels ESAS wurde bei einem
medianen Wert von 25 Tagen vor dem Tod durchgefihrt,
157 Patienten (88,2 %) erfassten ihre Symptome zu die-
sem Zeitpunkt ihrer fortgeschrittenen Krankheit selbst.
Wenn die Kraft nicht mehr zum Schreiben reichte, dann
zeigten die Patienten mit dem Finger auf der Skala, wo
ihre Symptomstdrke einzutragen sei, oder sie nannten
die Ziffern einer aquivalenten numerischen Skala (NRS).
Das Symptomerfassungsinstrument ESAS genoss bei den
Patienten eine hohe Akzeptanz, weil die Symptomselbst-
erfassung nur ca. 3 Minuten Aufmerksamkeit und Kon-
zentration in Anspruch nahm. Fur diejenigen Patienten,
die die visuelle Analogskala (VAS) oder die NSR bereits
kannten, war die Zeit zur Symptomselbsterfassung noch
kirzer. Die Pflegenden lernten im Rahmen der Studie

Forschung

ihre Hemmungen zu Uberwinden. Sie bemerkten, dass
der Nutzen einer Selbsterfassung, die Angst, den Patien-
ten mit der Symptomselbsterfassung zu belasten, deut-
lich Gberwog.

Bei 11,8 % Patienten war keine Selbsterfassung der Sym-
ptome moglich. Sie waren bereits bettlagerig, wiesen
einen signifikant schlechteren Allgemeinzustand (ge-
messen mit der Skala der Eastern Cooperative Oncology
Group (ECOG) (Zubrod et al.,, 1960)) auf (y2=22.807,
p<0.0001) und verstarben friher (innert MW-Ta-
ge=16.35, SD=21.526) als Patienten, die die Symptomer-
fassung beim Erstgesprach der AOP noch selbst durch-
fihren konnten (Versterben innert MW-Tage=42.88,
SD=39.9521). Von den Pflegenden wurden diese Patien-
ten als kognitiv eingeschrankt, mide, schwach, sopords
bis komatos oder sterbend beschrieben.

Schlussfolgerung

Die Studie kommt zum Schluss, dass Patienten viel lan-
ger fahig sind, ihre Symptome selbst einzuschatzen, als
dies ihnen von den Pflegenden zugemutet wird. Den
Patienten sollte auch am Lebensende die Mdglichkeiten

gegeben werden, sich selbst zu dussern und ihre Sym-

ptome selbst einzuschatzen. Diese Selbsteinschatzung
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Yes we care! Interdisziplinare Lehrgange in Palliative und
Spiritual Care im Aargau

Nachdem es um die Seelsorge in der Palliative Care lang recht still geworden
war, werden in der deutschen Schweiz nun gleich eine Anzahl verschiedener
Kurse mit unterschiedlichem Zielpublikum angeboten, welche sich auf die
Seelsorge konzentrieren: im Aargau, in St.Gallen und in Basel.

Bereits im dritten Jahr werden in Aarau interdisziplindre Lehrgdnge in Palliative

und Spiritual Care durchgefiihrt. Bisher schlossen 105 Kursteilnehmende in sieben

Lehrgangen mit einem Zertifikat in Palliative Care und Begleitung ab.

Pfrn. Dr. Karin Tschanz'

Yes we care! Interdisziplindre Lehrgange

in Palliative und Spiritual Care

im Aargau

Die Lehrgdnge richten sich einerseits an Freiwillige, die
entweder einen Einfuhrungskurs (Ausbildungsniveau A1:
48 Std. plus 16 Std. Praktikum) oder einen vertieften Kurs
mit supervisorisch begleiteten Praktikum besuchen wollen
(Ausbildungsniveau A2: 60 Std. plus 28 Std. Praktikum)
oder an Berufsfachpersonen aus der Medizin, Pflege, Phy-
siotherapie, Sozialarbeit und Seelsorge, die den Lehrgang
im Rahmen ihrer beruflichen Weiterbildung (Ausbildungs-
niveau B1: 128 Std. plus 28 Std. Praktikum) besuchen.
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Pfrn. Karin Tschanz und Dr. Roland Kunz in Aarau

' Co-Studienleiterin der CAS-, DAS- Lehrgénge in Systemischer Seelsorge
an der Universitdt Bern sowie Leitung Palliative Care, Reformierte Landes-
kirche Aargau.

Institutionen

Beide Gruppen von Lehrgangsteilnehmenden sind wah-
rend den meisten Modulen gemeinsam auf dem Weg, was
die interdisziplindre Zusammenarbeit und den gegenseiti-
gen Respekt, zwei Merkmale von Palliative Care, bereits
in der Ausbildung fordert und zu einem regen Austausch
ebenso wie zu einem grésseren Verstandnis zwischen den
Kursteilnehmenden, ihren Aufgabenbereichen und Berufs-
fachgebieten fuhrt. In den Ausbildungsniveaus A2 und B1
wird bewusst Zeit eingerdumt fur das prozessorientierte
Lernen, die personliche Auseinandersetzung mit den The-
men sowie Supervision mit Fallbesprechungen und Rol-
lenspielen.

Etwa die Halfte aller Kursmodule haben Palliative Medi-
zin, Palliative Pflege, Palliative Care und die interdiszipli-
nare Zusammenarbeit zum Inhalt. Die andere Halfte der
Lehrgangsmodule sind den Themen Kommunikation und
psychosoziale Begleitung von Schwerkranken und ihren
Angehorigen, ethischen und rechtlichen Fragen, Entschei-
dungsfindung und Patientenverfligung sowie Spiritualitat,
Sinnfragen und Rituale sowie Selbstsorge, Salutogenese,
Resilienz und Supervision gewidmet.

Jedes Jahr werden die wichtigsten Themen von unter-
schiedlichen, z.T. renommierten Dozentinnen und Dozen-
ten im Bereich Palliative Medizin, Pflege und Care erarbei-
tet. In den am 10. Mai 2012 beginnenden Lehrgangen
werden u.a. Drmed. Daniel Biiche, Kantonsspital St. Gal-
len, Barbara Grossenbacher, Ausbildnerin FA Kantonsspital
St. Gallen, Dr. Ruth Baumann-Holzle, Leitung Institut Dia-
log Ethik, Dr. Monika Renz, Leitung Psychoonkologie Kan-
tonsspital St. Gallen und Prof. Dr. Traugott Roser, Lehrstuhl
fur Palliativemedizin und Spiritualitat, Universitat Minchen
einen Teil der Module gestalten. Die Ausbildungsleitung
hat Pfrn. Dr. Karin Tschanz, Leitung Palliative Care der
Reformierten Landeskirche Aargau. Die Reformierte Lan-
deskirche Aargau bietet die Infrastruktur und finanziert
die Lehrgénge, deren Kosten nur zu einem kleinen Teil
von den Kurskosten gedeckt werden. Die Inhalte der Lehr-
gange richten sich nach den Richtlinien der medizinischen
Fachgesellschaft palliative ch und werden nicht von der
Landeskirche vorgegeben.

Im Anschluss an die Lehrgdnge haben Interessierte die
Gelegenheit, in einem mit verschiedensten Dienstleisten-
den im Bereich Palliative Care vernetzten Begleitdienst
von Schwerkranken und Sterbenden in allen Regionen des
Kantons Aargau mitzuwirken. Die Mitarbeitenden dieses
freiwilligen Begleitdienstes werden supervisorisch begleitet
und verpflichten sich zur regelméassigen Weiterbildung. Die
Lehrgange und der Begleitdienst sind Uberkonfessionell
und stehen allen Interessierten offen.

N&here Angaben und Anmeldung:
062 838 06 55, info@palliative-begleitung.ch oder
www.palliative-begleitung.ch
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. Basiskurs Palliative Care fiir Seelsorgerinnen und Seelsorger in St.Gallen

Ein neues Kursangebot startete am 20. Januar 2012 an der Palliativakademie

St.Gallen. 22 Seelsorgerinnen und Seelsorger nehmen am «Basiskurs Palliative
Care fur Seelsorgende» teil, interdisziplinar konzipiert und nun erstmals angebo-
ten wird. Die Teilnehmenden treffen sich in diesem Jahr an finf Kurstagen, um

sich mit ihrer speziellen Rolle in der «Palliative Care» auseinanderzusetzen.

Michaela Forster
Basiskurs Palliative Care fiir Seelsorger-
innen und Seelsorger in St.Gallen

Die Bedeutung der Palliative Care nimmt zu. «Sie schliesst
medizinische Behandlungen, pflegerische Interventionen
sowie psychologische, soziale und spirituelle Unterstit-
zung mit ein.» (Nationale Leitlinien Palliative Care, BAG,
11/2010)

Menschen in Krankheit und am Lebensende sowie ihre An-
gehdrigen zu begleiten, gehort seit jeher zu den Kernauf-
gaben von Seelsorgerinnen und Seelsorgern in ihren ver-
schiedenen Arbeitsfeldern, sei dies in der Spitalseelsorge, in
der seelsorglichen Begleitung in Alters- und Pflegeheimen,
im Gefangnis, in den Gemeindepfarramtern und anderen
Funktionspfarrdmtern. Doch das Berufsbild des Seelsorgers
und die gesellschaftlichen Rahmenbedingungen dieses Be-
rufs haben sich in den letzten Jahren verandert.

Mit der Umsetzung der 2010 verabschiedeten «Nationalen
Leitlinien Palliative Care» und dem Ziel, die Haltung der Pal-
liative Care in der Gesellschaft zu verankern, rtickt auch die
Bedeutung der Seelsorge in Krisenzeiten neu in den Blick.
Wo in der letzten Lebensphase spirituelle Anliegen, oft mit
grosser Offenheit, zu Tage treten, kdnnen Seelsorgerinnen
den Erkrankten kompetent zur Seite stehen. Sie kénnen
Betroffene und ihre Angehorigen unterstiitzen, auf die auf-
brechenden «grossen Fragen des Lebens» nach bleibenden
Werten, nach Hoffnung und Zukunft, eigene Antworten zu
suchen. Aufgrund ihrer beruflichen Qualifikation und ihrer
Verschwiegenheit sind Seelsorger wichtiger Bestandteil der
multiprofessionellen Begleitteams in der Palliative Care. Der
Kanton Thurgau hat darum inzwischen das «Recht auf Seel-
sorge in der Palliative Care» auch rechtlich festgeschrieben.

Die meisten Teilnehmenden an diesem Basiskurs mdchten
sich aktiv in die Erarbeitung und praktische Umsetzung
der vielerorts entstehenden Palliativkonzepte einbringen,
um ihren Beitrag zur palliativen Begleitung von chronisch
Kranken und Menschen am Lebensende qualifiziert leisten
kénnen. «Wo stehe ich als Seelsorger in der Zusammen-
arbeit mit Arzten, Pflegern, Psychologen?», so fragte ein
Teilnehmer am ersten Kurstag. Seelsorgerinnen und Seel-
sorger erwarten eine genaue Kenntnis dessen, was Palliati-
ve Care meint, eine Reflexion des eigenen Standortes und
eine erweiterte Befdhigung fur die interdisziplindre Zusam-
menarbeit im Rahmen von Palliative Care.

palliative-ch Nr. 1/2012
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Dazu gehort auch, die Kommunikation unter den verschie-
denen an der palliativen Begleitung beteiligten Berufsgrup-
pen zu verbessern und zu einer gemeinsamen Sprache zu
finden. Zu verstehen, welche Motivationen die einzelnen
leiten, wenn sie sich an Palliative Care beteiligen, ist eine
Grundvoraussetzung, um zu einer gegenseitig achtungsvol-
len Haltung und zu einem achtsamen Umgang in der ge-
meinsamen Arbeit zu finden, bei der das Wohl des Erkrank-
ten und seiner Angehérigen im Mittelpunkt steht.

Die interprofessionelle Zusammensetzung des Dozen-
tenteams — beteiligt sind im Team-Teaching Palliativmedi-
ziner, Pflegefachkrafte, Dozenten aus der interdiszipling-
ren Forschung sowie Theologen, Diplom-Psychologen und
Diplom-P&dagogen, die alle in palliativen Handlungsfeldern
tatig sind —, und die Kursinhalte tragen diesen Bedurfnis-
sen der Seelsorgerinnen und Seelsorger Rechnung: Basis-
wissen Palliative Care; Seelsorge als Teil von Palliative Care;
Ethik und Recht; seelsorgerliches Selbstverstandnis und
seelsorgliches Handeln; gemeinsamer Handlungsort «Kran-
kenbett»; interprofessionelle Kommunikation; besondere
Herausforderungen in der Palliative Care ( z.B. Begleitung
von Menschen mit Demenz); Glaube, Liebe, Hoffnung — aus
theologischer, psychologischer und medizinisch-pflegeri-
scher Sicht.

Dass die Teilnehmenden tber reflektierte Erfahrungen in der
Seelsorge verfligen, macht die gemeinsame Arbeit im Kurs
dartber hinaus praxisnah und interessant: Herausforderun-
gen, die sich im Arbeitsfeld «Palliative Care» stellen, kon-
nen eingebracht und Losungsansatze an konkreten Bespie-
len gesucht werden. So wird das bereits vorhandene Wissen
um Maoglichkeiten konkreten seelsorglichen Handelns in der
Begleitung von Menschen am Lebensende erweitert.

Eine Besonderheit: Die funf Kurstage finden abwechselnd
in St.Gallen und Umgebung statt: im Palliativzentrum, im
Stiftsgebdude Kloster St.Gallen und in drei Kirchgemeinden
— diesmal in den Evangelischen Kirchgemeinden Amriswil,
Horn und Teufen. Sie haben fur je einen Tag ihre Rdumlich-
keiten zur Verfugung gestellt und setzen damit auch ein
Zeichen in der Offentlichkeit: Palliative Care ist ein Anliegen
auch der Kirchgemeinden. Sie sind bereit, ihren Beitrag zu
erbringen und wollen Seelsorgerinnen und Seelsorger dabei
unterstltzen, sich fur ihre wichtige Aufgabe in der ganz-
heitlichen Begleitung von chronisch Erkrankten und Men-
schen am Lebensende weiter zu qualifizieren.

Wer an diesem Weiterbildungsangebot Interesse hat, kann
sich bereits fir das Jahr 2013 voranmelden.

Information und Anmeldung

Kantonsspital St.Gallen, Palliativzentrum, «Basiskurs Seel-
sorgende», Rorschacherstrasse 95, 9007 St.Gallen,

Telefon +41 (0)71 494 35 54, www.palliativzentrum.kssg.ch,
palliativzentrum@kssg.ch



. Interdisziplinarer Lehrgang in Palliative Care und Seelsorge in Basel

Vom 27. - 31. August 2012 bietet die Aus- und Weiterbildung in Seelsorge aws

der Deutschschweizer Kirchenkonferenz unter dem Dach der Systemischen Seel-

sorgeausbildung sysa im Bildungszentrum 21 in Basel erstmals eine Ausbildung

fur Seelsorgerinnen und Seelsorger in Palliative Care und Seelsorge an.

Pfrn. Dr. Karin Tschanz

Interdisziplinarer Lehrgang in Palliative

Care und Seelsorge in Basel

Dieser interdisziplinare Lehrgang in Palliative Care fur Seel-
sorgerinnen und Seelsorger bietet Grundlagenwissen in
Palliative Medizin, Palliative Pflege und Palliative Care, Ethik,
interdisziplindre Zusammenarbeit und vertieft die prakti-
sche Umsetzung von Sterbebegleitung in der Seelsorge mit
einem besonderen Fokus auf Segens- und Abschiedsritu-
alen. Der funftagige Lehrgang enthalt zwei Tagesmodule
zu den Themen Palliative Medizin und Palliative Pflege, ge-
leitet von Dr. Daniel Bliche, Leitender Arzt im Palliativzent-
rum St. Gallen und Barbara Grossenbacher, Pflegefachfrau
Hofa | und Ausbildnerin FA im Palliativzentrum St. Gallen,
ein Tagesmodul zum Thema Palliative Care, Salutogenese
und Resilienz mit Matthias Mettner, Leiter von «Palliative
Care und Organisationsethik» in Meilen sowie zwei Tages-
module zu den Themen Sterbebegleitung, Abschieds- und
Segensrituale und Multiprofessionelle  Zusammenarbeit
und Netzwerk mit Pfrn. Dr. Claudia Graf, Spitalpfarrerin
am Kantonsspital Luzern, Pfrn. Manuela Liechti Genge,
Gemeindepfarrerin in Minchenbuchsee, Ausbildnerin und
Mitarbeiterin bei DRS 2 Radiopredigten und Pfrn. Dr. Karin
Tschanz, Leitung Palliative Care bei der Reformierten Lan-
deskirche Aargau, Spitalpfarrerin und Supervisorin, die als
Gesamtleiterin durch die Ausbildungswoche fuhrt.

Die Aus- und Weiterbildung in Seelsorge der Deutsch-
schweizer Kirchenkonferenz bietet seit Gber 50 Jahren in
der Schweiz ein Angebot an professioneller Seelsorgeaus-
bildung fir Theologinnen und Theologen an. Diese Aus-
bildungen wurden im Jahr 1960 durch die ref. Pfarrerin,

Institutionen

Dorothee Hoch begonnen und ab 1969 vom ref. Pfr. Hans
van der Geest weitergefuhrt. Daraus entwickelte sich die
Klinisch-Pastorale Seelsorge- und Supervisorenausbildung
cpt, die erste und wahrend vieler Jahre einzige Weiterbil-
dung in Spezialseelsorge. Inzwischen wurde das Angebot
der Seelsorgeausbildungen 1999 mit der Seelsorge im
Straf- und Massnahmenvollzug ssmv (bekannt als Gefang-
nisseelsorge), 2002 mit der Systemischen Seelsorgeaus-
bildung sysa, 2008 mit der Weiterbildung in Alters- und
Krankenheim-Seelsorge akhs und 2009 mit der Lésungs-
orientierten Seelsorge los erweitert.

Die Weiterbildungen in Seelsorge und Pastoralpsycholo-
gie wurden von den Evangelisch-reformierten Kirchen der
Deutschschweiz initiiert und werden finanziell und ideell
zur Hauptsache von der Deutschschweizerischen Kirchen-
konferenz getragen. Diese Seelsorgeausbildungen stehen
auch Seelsorgenden der katholischen, christkatholischen,
methodistischen und anderen Kirchen offen.

Seit 2009 wurden diese funf Bereiche der spezialisier-
ten Seelsorgeausbildung cpt, ssmv, sysa, akhs und los der
Theologischen Fakultat der Universitat Bern eingegliedert.
Seither werden Zertifikats- (CAS), Diplom- (DAS) und Mas-
terlehrgange (MAS) in Seelsorge und Pastoralpsychologie
angeboten.

Der Wochenkurs in Palliative Care und Seelsorge, der
durch die Systemische Seelsorgeausbildung angeboten
wird, ist Teil dieses Angebotes der CAS, DAS und MAS
Lehrgdnge in Seelsorge und Pastoralpsychologie im Rah-
men der Universitat Bern. Er entspricht dem Ausbildungsni-
veau A2 gemadss den Richtlinien von SwissEduc und es wird
daftr 1 ECTS Punkt angerechnet.

Weitere Auskiinfte sind unter
www.aws-seelsorge.ch und bei der Ausbildungsleiterin
Pfrn. Dr. K.Tschanz, 076 324 82 99,
karin.tschanz@ref-aargau.ch zu finden.

Anmeldungen sind an die Fachstelle Weiterbildung
pwb@refbejuso.ch zu richten.
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. Eine professionelle Ausbildung ist fiir Krebssportleitende unverzichtbar

Bewegung und Sport besitzen in der onkologischen Rehabilitation einen hohen

Stellenwert, insbesondere im Rahmen der Sekundarpravention. Die umfassen-
de Ausbildung von Bewegungsfachpersonen ist deshalb fur die Krebsliga von
zentraler Bedeutung. Mit jéhrlichen Fortbildungen fur Krebssportleitende tragt

sie zur Qualitatssicherung bei.

Eva Waldmann
Eine professionelle Ausbildung ist fiir
Krebssportleitende unverzichtbar

Die Sporttherapie wird mehr und mehr zu einem Be-
standteil der onkologischen Rehabilitation. Sport und
Bewegung verbessern die korperliche Leistungsfahigkeit,
reduzieren das Fatigue-Syndrom und starken das Im-
munsystem. Auch auf die Psyche von Krebsbetroffenen
hat Bewegung eine positive Wirkung. Der Kérper wird
wohlwollender wahrgenommen, der Gewinn an Vitalitat
und Lebenszuversicht tragt dazu bei, Angste, Depressi-
onen und Schmerzen zu reduzieren. Sport fordert aber
auch den Austausch mit anderen Menschen und wirkt
damit nicht zuletzt der Isolation und Vereinsamung ent-
gegen. Professionell geleitete Krebssportgruppen leisten
hier einen wichtigen Beitrag.

Schon frih hat die Krebsliga Schweiz den Gewinn an Le-
bensqualitat durch Sport und Bewegung fiir Betroffene
erkannt. In Zusammenarbeit mit dem Schweizerischen
Verband fur Gesundheitssport und Sporttherapie (SVGS)
bot sie wahrend der Jahre 2000 bis 2004 insgesamt funf
Ausbildungsgange fir Krebssportleitende an. Parallel
dazu baute sie gemeinsam mit ihren kantonalen Krebsli-
gen regionale Krebssportgruppen auf.

Die Weiterbildung ist mittlerweile als Modul «Bewegung-
und Sporttherapie in der Onkologie» in den Nachdiplom-
lehrgang «Bewegungs- und Sporttherapie» integriert
und richtet sich besonders an Diplom-Physiotherapeuten
und -therapeuten sowie Turn- und Sportlehrende. Fur
die Qualitatssicherung sorgt die Krebsliga Schweiz mit
ihrer jahrlichen Fortbildung. Diese steht allen Absolven-
ten des Moduls offen und dient der Rezertifizierung der
Krebssportleitenden. Vertieft werden darin Themen wie
Bewegungseinschrankungen nach einer Strahlenthera-
pie; urologische und gynakologische Krebserkrankungen
oder die Sturzprophylaxe. Nur Krebssportleitende, die
eine solche Rezertifizierung vorweisen kdnnen, werden
auf der Liste aktiver Krebssportgruppen gefihrt, welche
die Krebsliga Schweiz auf ihrer Website publiziert.

Im Herbst 2012 wird das Modul das nachste Mal ange-
boten, erneut ausschliesslich in deutscher Sprache. Die
Krebsliga Schweiz mochte das Angebot indessen auswei-
ten. Im Frihling 2013 soll ein erstes Modul fur die Ro-
mandie angeboten werden. Eine Liste fUr Interessentin-
nen und Interessenten fihrt die Krebsliga bereits heute.
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Professionelle Krebssportleitende in

Seminaren zur Rehabilitation

Nicht nur in Krebssportgruppen sind ausgebildete Bewe-
gungsfachpersonen gefragt. Auch im Rahmen der Se-
minarangebote zur Rehabilitation, welche die Krebsliga
Schweiz gemeinsam mit den Kantonalen Ligen anbietet,
Ubernehmen die Krebssportleitenden das Anleiten von
Bewegungssequenzen. So kénnen solche Seminare ei-
nen Stein ins Rollen bringen und den Teilnehmenden
die Tur 6ffnen zu weiteren langfristigen Massnahmen,
Massnahmen, wie beispielsweise dem Besuch einer
Krebssportgruppe.

Die aktuelle Seminar-Broschiire «Neuland entdecken
2012» liegt jetzt vor. Neu richten sich die dort aufgefiihr-
ten Angebote nicht nur an Betroffene, sondern auch an
pflegende Angehorige, Kinder von krebskranken Eltern
oder explizit Partnern und Partnerinnen von Betroffenen.

Krebssportgruppen in lhrer Region

Mochten Sie auf unsere Gruppen aufmerksam machen
oder sich mit Krebssportleitenden in Verbindung set-
zen? Hier finden Sie aktive Krebssportgruppen in Ihrer
Nahe: www.krebsliga.ch/krebssportgruppen

Modul «<Bewegungs- und Sporttherapie in der
Onkologie»

Interessieren Sie sich fur das spezifische Modul?
Informationen finden Sie hier:
http://kardrehab.insel.ch/de/bildung-kardiorehab/
modul-onkologie/

Interesse am franzosischsprachigen Modul «Be-
wegung- und Sporttherapie in der Onkologie»?
Weitere Informationen erhalten Sie unter reha@krebs-
liga.ch oder Telefon 031 389 93 28. Sie koénnen sich
auch direkt auf die Interessentenliste eintragen lassen.

«Neuland entdecken 2012»: Seminare zu Rehabi-
litation der Krebsliga

Neu nicht nur fur Krebsbetroffene sondern auch mit
Angeboten fur Angehorige, Kinder krebskranker El-
tern und Paare.

Broschiire und Anmeldung unter www.krebsliga.ch/
rehabilitation oder einfach die Broschure bestellen bei
der Krebsliga Schweiz, reha@krebsliga.ch,

Tel. 031 389 93 28.



. Les moniteurs de sport pour les personnes atteintes de cancer doivent
impérativement disposer d'une formation professionnellel

Partnaires

L'exercice physique et le sport sont deux piliers fondamentaux de la réadaptation

oncologique, en particulier dans le cadre de la prévention secondaire. Aussi la for-

mation approfondie des spécialistes de |'exercice physique est-elle d’une importance

capitale pour la Ligue contre le cancer, qui contribue a en assurer la qualité par le

biais de formations annuelles complémentaires destinées aux moniteurs de groupes

de sport pour les personnes atteintes de cancer.

Les moniteurs de sport pour les personnes

atteintes de cancer doivent disposer d'une

formation professionnelle
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La thérapie par le sport est un élément toujours plus impor-
tant de la réadaptation oncologique. Le sport et |'exercice
améliorent la performance physique, réduisent le syndrome
de fatigue et renforcent le systtme immunitaire. En outre,
I'exercice physique influe également de facon positive sur
le psychisme des personnes touchées par le cancer. Le corps
est percu de maniere plus constructive, le gain de vitalité
et de confiance en la vie contribue a amoindrir I'anxiété,
les dépressions et la douleur. Par ailleurs, le sport favorise
I"échange avec d'autres et a ainsi une action non négligeable
pour prévenir I'isolement et la solitude. Dirigés par des pro-
fessionnels, les groupes de sport pour les personnes atteintes
de cancer apportent ici une contribution importante.

Tres t6t, la Ligue suisse contre le cancer a identifié I'amé-
lioration de qualité de vie que représentent le sport et le
mouvement pour les personnes touchées par le cancer. Entre
2000 et 2004, elle proposait ainsi un total de cing forma-
tions destinées aux moniteurs de sport pour les personnes
atteintes de cancer, en collaboration avec |'Association
suisse sport santé et thérapie de sport (ASST). De concert
avec ses ligues cantonales, elle mettait parallélement en
place a I'échelle régionale des groupes de sport pour les per-
sonnes touchées par le cancer.

Cette formation est désormais intégrée dans le cursus post-
dipléome «Thérapie sportive et thérapie par le mouvement»
sous la forme du module «Thérapie sportive et thérapie par
le mouvement en oncologie» et s’adresse en particulier aux
physiothérapeutes diplémés ainsi qu’aux professeurs de
gymnastique et de sport. La Ligue suisse contre le cancer se
charge d'en assurer la qualité par le biais d'une formation
continue annuelle. Cette derniére est ouverte a tous ceux
qui ont participé au module et a pour objectif la recertifi-
cation des moniteurs de sport pour les personnes atteintes
de cancer. Elle traite en profondeur différents themes spéci-
fiques tels la possibilité de mouvement restreinte suite a la
radiothérapie, les maladies du cancer urologique et gyné-
cologique ou la prévention des chutes. Seuls les moniteurs
de sport ayant suivi I'un de ces cours de recertification sont
admis sur la liste des groupes actifs de sport pour personnes
atteintes de cancer, liste publiée par la Ligue suisse contre le
cancer sur son site internet.

Ce module sera proposé pour la prochaine fois a I'automne
2012, a nouveau exclusivement en langue allemande. Toute-
fois, la Ligue suisse contre le cancer entend élargir son offre.
Un premier module pour la Suisse romande est prévu pour le
printemps 2013; la Ligue contre le cancer tient d'ores et déja
une liste de personnes intéressées.

Les moniteurs professionnels de sport pour personnes at-
teintes de cancer animent des séminaires de réadaptation
Les spécialistes de I'exercice physique ayant suivi une for-
mation professionnelle ne sont pas uniqguement demandés
au sein des groupes de sport pour personnes atteintes de
cancer. lIs se chargent par exemple également de diriger les
séances d'exercice des séminaires de réadaptation que pro-
pose la Ligue suisse contre le cancer en coopération avec les
ligues cantonales. De la sorte, ces séminaires peuvent repré-
senter un déclic et motiver les participants a prendre part a
des mesures supplémentaires sur le long terme, comme par
exemple l'inscription a un groupe de sport pour personnes
atteintes de cancer.

La brochure actualisée sur les séminaires, «Découvrir de nou-
veaux horizons 2012», est désormais disponible. Nouveauté:
le programme proposé ne s'adresse plus uniguement aux
personnes atteintes du cancer, mais aussi aux proches qui les
soignent, aux enfants de malades du cancer et tout spéciale-
ment aux partenaires des personnes concernées.

Groupes de sport pour les personnes atteintes de
cancer dans votre région

Vous souhaitez attirer I'attention sur nos groupes ou
entrer en contact avec des moniteurs. Vous trouverez ici
des groupes actifs de sport pour les personnes atteintes
de cancer prés de chez vous:
www.liguecancer.ch/groupesdesport

Intéressé(e) par le module en francais «Thérapie
sportive et thérapie par le mouvement en onco-
logie»?

Vous obtiendrez de plus amples informations auprés de:
reha@liguecancer.ch ou par téléphone au 03138993 28.
Vous pouvez également vous faire inscrire directement
sur la liste des personnes intéressées.

«Découvrir de nouveaux horizons 2012»: Sémi-

naires de réadaptation de la Ligue contre le cancer
Nouvelle version, non seulement pour les malades du
cancer, mais aussi avec des offres pour les proches, les
enfants de personnes atteintes du cancer et les couples.
Brochures et inscriptions sur www.liguecancer.ch/stages
ou commandez la brochure aupres de la Ligue suisse
contre le cancer, reha@liguecancer.ch, tél. 03138993 28.
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Pfrn. Elisabeth Jordi, Ziirich

Rationierung medizinischer
Massnahmen im Alter

Im 20. Jahrhundert haben die Entwicklung der Medizin Debatte zu fuhren, stehen heute gesundheitspolitische
und die Krankenkassenversicherungssysteme die Lebens-  Diskussionen doch stark unter dem Eindruck des wach-

erwartung breiter Bevolkerungsteile westlicher Gesell-  senden Kostendrucks. Hier tritt auch der Begriff der Ra-
schaften stark ansteigen lassen. Die medizinische Praxis  tionierung im allgemeinen und der Altersrationierung
verfugt heute Uber ein breites Repertoire an Moglichkei-  im speziellen ins Blickfeld, Ansétze, die allerdings heftig
ten, Leben zu erhalten und zu verlangern. Gleichzeitig ~ umstritten sind, weil damit sehr unterschiedliche Vor-
stellt sich die fundamentale Frage nach einem "sinnvol-  stellungen und theoretische Konzepte verbunden sind.

len Umgang" mit diesen medizinischen Mdoglichkeiten, ~ Muller stellt die US-amerikanischen Konzepte von Cal-
denn nicht "alles, was medizinisch machbar ist, macht lahan und Daniels vor, wiirdigt sie und setzt sich kritisch
Sinn." Die Disziplinen Medizinethik in erster Linie, aber  damit auseinander. Er schliesst ein grundsatzliches Kapi-
auch die Theologie und Anthropologie, letztlich die gan-  tel Uber Altersrationierung an, um schliesslich alternative
ze Gesellschaft sind herausgefordert, Perspektiven und ~ Umgangsweisen mit der Frage nach den Grenzen der
Losungsansatze aufzuzeigen, speziell auch angesichts ~ Medizin im Alter aufzuzeigen. Die Richtlinien der SAMW

der steigenden Kosten im Gesundheitswesen. und die «Principles of Biomedical Ethics» werden dabei
als wegleitend aufgegriffen und das unter spezieller Be-
Luzius Mdiller, der sich in der letzten Ausgabe von palli-  ricksichtigung der Behandlung von nicht urteilsfahigen

ative ch mit einem beachtenswerten Beitrag zum The-  Patienten. Ein theologischer Blick auf die Medizin im Al-
ma «Palliative Care und Burn-out» vorstellte, prasentiert  ter und ihre Grenzen rundet Mullers Werk ab.
jetzt eine mehr als 400-Seiten starke Publikation zu
verschiedensten Aspekten der Begrenzung und Ratio-  Ein wichtiges Buch, das wohl in erster Linie fur Fach-
nierung medizinischer Massnahmen im Alter. Der Autor  kréfte aus Medizin, Okonomie und Seelsorge gedacht
— promovierter Theologe und dipl. Chemiker - arbeitet  ist. FUr weitere Akteure im Gesundheitswesen ware eine
als Universitatspfarrer und Spitalseelsorger in Basel. Die  Kurzform der Publikation oder eine Konzentration der
Anlage des Buches zeigt, wie kompetent, engagiert, ~ Forschungsergebnisse in Form von Schlussfolgerungen
fundiert Muller sich auf beiden Ebenen bewegt: Sowohl  oder Thesen hilfreich, was angesichts der Komplexitat
im wissenschaftlichen, ethischen, theologischen Diskurs und Brisanz der Thematik vermutlich leider nicht zu leis-
als auch in der Praxis als Seelsorger bei betagten und  tenist.
kranken Menschen.
Es bleibt die Notwendigkeit zur Bereitschaft, sich wirklich
Das anspruchsvolle Buch gliedert sich in vier Hauptteile:  vertieft auseinanderzusetzen. Mdller 6ffnet mit seinem
Kladrung der Begriffe Wirde und Alter; zur Konstrukti-  beachtenswerten, wichtigen Buch Turen zu Raumen,
on des Begriffs Altersrationierung; Darstellung von zwei  auf die wahrscheinlich viele Menschen in unserem Land
Konzepten der Altersrationierung; alternative Umgangs-  und wir als Gemeinwesen zugehen werden. Hilfreich zu
weisen mit der Frage nach den Grenzen der Medizin im  wissen, dass wir auf diesem Weg nicht allein gelassen
Alter. sind, sondern uns fundierte Reflexionen und Forschungs-
ergebnisse wie diejenigen von Luzius Muller begleiten
Das Buch ladt ein, sich auf komplexe medizinethische  konnen.
und gesundheitspolitische Fragestellungen einzulassen.
Hilfreich sind dabei seine differenzierte Beschreibung Mdller Luzius
des Altersbegriffs, und die Auseinandersetzung mit der ~ Grenzen der Medizin im Alter. Sozialethische und indivi-
Frage, welche Ziele medizinisches Handeln zu verfolgen  dualethische Diskussion,
hat, eine Problematik, die sich nicht ausschliesslich, aber 456 Seiten, Theologischer Verlag Zurich, Zurich, 2010.
sehr haufig im geriatrischen Bereich stellt. Im klinischen ISBN 978-3-290-17553-5
Alltag wird dabei heute meist der individualethische  Preis: CHF 59.90; € 45.00.
Weg eingeschlagen. Gleichzeitig ist die sozialethische
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. Das Vermachtnis einer Pionierin
Palliative Care hat eine Geschichte!

Claude Fuchs

Das Vermachtnis einer Pionierin

Marlies Naf-Hofmann (Jahrgang 1926) gehort ganz klar
zu den Pionierinnen der Palliative Care in der deutschen
Schweiz und insbesondere im Kanton Thurgau. lhrem En-
gagement und ihrer hartnackigen Zielstrebigkeit als Kan-
tonsratin ist es weitgehend zu verdanken, dass — nach einer
2009 im Kantonsrat fast einstimmig angenommenen Volk-
sinitiative — die Thurgauer Regierung sich ausserordentlich
rasch daran machte, ein kantonales Palliativkonzept zu er-
arbeiten. Heute, zwei Jahre danach, ist dieses Konzept im
Thurgau im Wesentlichen bereits umgesetzt.

Im ersten Teil ihres eben herausgekommenen Buchleins
blickt Marlies N&f auf diese Entwicklung zurtck, und zwar
aus politischer und juristischer Sicht. Andreas N&f steuert als
Ethiker einige Kapitel aus der Medizin- und der Philosophie-
geschichte bei. Im zweiten Teil geht es um Fragen rund um
die Patientenverfiigung und im dritten um die Euthanasie-

PallioScope

debatte ganz allgemein. Die Autorin fordert hier vom Bund
vor allem gesetzliche Grundlagen fur die passive Sterbehilfe.
Gedacht ist das Buchlein wohl als Orientierungshilfe fur Be-
troffene. Personlich denke ich, dass eher zu viele Informatio-
nen auf zu kleinem Raum (132 Seiten Text) zusammengefasst
sind. Dazu kommen (auf fast 40 Seiten) noch ein Literatur-
verzeichnis mit Uber 200 Titeln und mehr als 400 Fussnoten.
Das macht die Lekttre des Blchleins fur Normalverbraucher
doch eher mihsam. Nutzlich durfte es aber fur Fachleute
sein, die z. B. Betroffene beim Verfassen einer Patientenver-
fugung beraten. Interessant ist es auch, weil Fragen rund um
Palliative Care eher selten aus juristischer Sicht angegangen
werden. Zur eigentlichen Pflichtlektiire wirde ich es aber am
liebsten fur alle Gesundheitspolitikerinnen von Bund und
Kantonen erklaren, und natdrlich fur alle Thurgauer, die an
der Geschichte von Palliative Care in ihrem Kanton interes-
siert sind.

Marlies Naf-Hofmann, Andreas Naf

Palliative Care — Ethik und Recht. Eine Orientierung
Edition NZN bei TVZ, Zrich 2011

167 Seiten, CHF 22.00

Claude Fuchs

Palliative Care hat eine Geschichte!
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Fur mich begann bisher die Geschichte der Palliativme-
dizin mit Cicely Saunders, Elisabeth Kubler-Ross und Bal-
four Mount. In Wirklichkeit blickt Palliativmedizin aber
auf eine jahrhundertealte Tradition zurlick von der An-
tike bis heute. Und dies nicht nur der Sache nach — da
hatte ich mir schon vorgestellt, dass die friihere Medizin
sich ja wohl ohnehin weitgehend mit dem Lindern von
Symptomen begniigen musste —, sondern sogar in der
Bezeichnung:

Um 1363 «nannte Guy de Chauliac drei Ausnahmesi-
tuationen, in denen der Arzt auf eine radikale, an der
Ursachen ansetzende Behandlung verzichten und sich
mit einer «cura larga, praeservativa et palliativa» be-
gnigen ddrfe»: bei Lepra, wenn der Patient eine kau-
sale Behandlung ablehnt und wenn «dje kurative Be-
handlung grésseren Schaden anrichten wirde als die
Krankheit selbst». (S. 29) Dabei bezeichnet «palliativ»
allerdings nicht so sehr die mitmenschliche Wéarme, die
den Patienten einhtllen soll als vielmehr das einhtllen-
de Uberdecken der Symptome. «Der Stellenwert pallia-
tiver Behandlungsansétze [...] variierte im historischen

Zeitverlauf allerdings ganz erheblich [...] Im ausgehen-
den 19. und friihen 20. Jahrhundert nahm das Interesse
an palliativmedizinischen Ansétzen [...] im Zuge eines
wachsenden Fortschrittsoptimismus wieder massiv ab.
[...] Diese Marginalisierung des Sterbens in der Medizin
kehrte sich erst in den 1960er und 1970er Jahren wieder
um.» (S. 252 f.). Wenigstens war meine urspriingliche
Vorstellung also nicht véllig unbegriindet!

In drei Teilen (Die Frihe Neuzeit1500 — 1800; Das In-
dustriezeitalter 1800 — 1945; Die Zeit nach 1945) zeigt
Stolberg anhand zahlreicher Quellen jeweils die arztliche
Behandlungspraxis auf, skizziert die Antworten, die man
auf die ethischen Fragen gab und lasst (z.B. aus Tage-
blchern oder aus der Literatur) auch die Sichtweise und
Erfahrungen von Patienten und Angehorigen aufleben.
Laut dem Verlag ist es Gberhaupt das erste Mal, dass ein
Buch der Geschichte der Palliativmedizin von der Renais-
sance bis zur Gegenwart folgt. Fir mich jedenfalls ist das
Buch von Michael Stolberg eine wahre Entdeckung ge-
wesen, und ich kann es allen empfehlen, die auch histo-
risch an Palliative Care interessiert sind.

Michael Stolberg

Die Geschichte der Palliativmedizin —

Medizinische Sterbebegleitung von 1500 bis heute
Mabuse Verlag, Frankfurt a. M., 2011

303 Seiten, CHF 40.90



Uber das Sterben

. Ein Buch fiir Verantwortliche von Freiwilligengruppen PallloScope

Claude Fuchs

Uber das Sterben

Kein Wunder, dass das Buch von Prof. Gian Domenico
Borasio nach einem Jahr bereits in vierter Auflage er-
schienen ist! Es enthalt auf bloss 200 Seiten sehr viele
objektive Informationen und ist gleichzeitig sehr per-
sonlich, sehr konkret und auch fur Nicht-Fachleute gut
verstandlich geschrieben. «Der Anstoss zum Schreiben
dieses Buches kam vor allem von Zuhoérern meiner Vor-
trdge Uber das Sterben, die mich immer wieder danach
fragten, ob sie das, was sie gerade gehort und als hilf-
reich empfunden haben, nicht in einem Buch nachlesen
konnten», erklart der Autor in seinem Vorwort.

Und das merkt man dem Buch auch an. In elf Kapiteln
geht es um Themen wie z.B. «Was wissen wir Uber das
Sterben?», «Das Lebensende: Wunsch und Wirklich-
keit», «Was brauchen die Menschen am Lebensende?»,
«Meditation und schwere Krankheit», «Was heisst hier
Sterbehilfe?» — wohl die Titel der urspriinglichen Vortra-
ge. Sie scheinen manchmal etwas willkirlich angeord-
net, sind aber gut Uberarbeitet, enthalten kaum Wieder-
holungen und decken die wesentlichen medizinischen

und gesundheitspolitischnen Fragen ab. Aufgefallen ist
mir, wie sehr die Notwendigkeit einer guten Kommuni-
kation unterstrichen wird und wie viel Platz fur einmal
auch die psychosozialen und spirituellen Dimensionen
einnehmen. Zwei Kapitel («Strukturen der Sterbebeglei-
tung» und «Vorsorge fur das Lebensende») gehen recht
detailliert auf die Situation in Deutschland ein. Fir Lese-
rinnen und Leser aus der Schweiz sind sie vielleicht weni-
ger interessant, weisen aber auf Aspekte hin, die grund-
satzlich natdrlich auch bei uns von Bedeutung sind.

Ein Buch, das man Betroffenen und Angehdrigen gut in
die Hand geben kann. Es durfte oft Anlass fur gute Ge-
sprachen werden.

Gian Domenico Borasio

Uber das Sterben — Was wir wissen, was wir tun kénnen,
wie wir uns darauf einstellen

Verlag C.H.Beck, Minchen, 4. Auflage 2012

208 Seiten, CHF 25.90

Claude Fuchs
Ein Buch fur Verantwortliche
von Freiwilligengruppen
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Dieser Titel ist allerdings bereits eine Interpretation.
Denn das recht aufwendig gestaltete Buch «Hospiz ist
Haltung — Kurshandbuch Ehrenamt» mdchte eigentlich
in die Hand jedes Freiwilligen einer Hospizgruppe gelegt
werden. Flr Schweizer ist es dazu aber in einigen Kapi-
teln zu sehr auf die Situation in Deutschland bezogen. So
werden die Wrdigung der spannungsreichen Geschich-
te der Pioniere der Deutschen Hospizbewegung (etwa
in der Beziehung zur Palliativbewegung) oder auch das
juristische und politische Umfeld in Deutschland wohl
bei uns nicht wirklich jeden interessieren. Hingegen gibt
das Buch in mehreren Kapiteln einen guten und detail-
lierten, wenn auch im Ton teilweise etwas «dogmatisch»
geratenen Uberblick Gber zahlreiche Aspekte der Frei-
willigenarbeit, die auch bei uns zu beachten sind, zum
Beispiel: Welches sind die Grundwerte, denen Freiwillige
verpflichtet sind? Welches sind ihre zentralen Aufgaben?

Welches ihre Rechte und Pflichten? Welche Ausbildung
und welche Begleitung brauchen sie? Wo sind die Gren-
zen ihrer Verantwortlichkeit? Wie ist ihre Zusammenar-
beit mit den Fachleuten zu gestalten? Wer in die Verant-
wortung fur eine Freiwilligengruppe einsteigt oder eine
neue Gruppe auf die Beine stellt, kann sicher sein, dass
er nach der Lektlre dieses Buches keine wesentlichen
Aspekte vergisst. Auch wird er zahlreiche praxiserprobte
Vorschlage einfach Gbernehmen kénnen.

Prof. Marie Luise Bodiker, Gerda Graf,

Horst Schmidbauer (Hg.)

Hospiz ist Haltung, Kurshandbuch Ehrenamt
der hospiz verlag, Ludwigsburg, 2011

208 Seiten, CHF 38.50



Nationale Strategie Palliative Care 2010 — 2012
Aktueller Stand der Umsetzung und Ausblick

Die Umsetzung der «Nationalen Strategie Palliative Care 2010 — 2012» hat im
Januar 2010 begonnen. Was ist nach zwei Jahren der aktuelle Stand? Was sind
die nachsten Schritte?

Nationale Strategie Palliative
Care 2010 - 2012

Aktueller Stand der Umsetzung
und Ausblick
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Generelles

Die bisherige Projektleiterin Daniela Wéfler hat das Bun-
desamt fur Gesundheit (BAG) Ende Januar 2012 verlas-
sen. Am 1. Februar 2012 hat Lea von Wartburg die Pro-
jektleitung Gbernommen. Sie ist seit September 2008 als
Wissenschaftliche Mitarbeiterin fur die Nationale Strate-
gie Palliative Care im BAG tatig und ist Co-Leiterin des
Teilprojekts Sensibilisierung.

Am 29. Juni 2011 hat der Bundesrat das Eidgenos-
sische Departement des Innern (EDI) beauftragt, eine
Weiterfiihrung der Ende 2012 auslaufenden Nationalen
Strategie Palliative Care zu prtfen. Bund und Kantone
fuhren zurzeit entsprechende Gesprache mit den mass-
gebenden Akteuren. Der Entscheid zur Verldngerung
wird am 19. April 2012 vom Dialog «Nationale Gesund-
heitspolitik», der gemeinsamen Plattform von Bund und
Kantonen, gefallt.

Teilprojekt Versorgung
Oberziel: «In der ganzen Schweiz stehen gentigend An-
gebote der Palliative Care zur Verfligung.»

Label fur Qualitat in der Palliative Care

Der «Schweizerische Verein fur Qualitdt in Palliative
Care» vergibt ein Label fur die Anerkennung der Qua-
litat in der Palliative Care. Grundlage bilden drei Krite-
rienlisten: Liste A fUr spezialisierte stationare Palliative-
Care-Einrichtungen, Liste B fir spitalinterne und -externe
mobile Palliativdienste und die neu erstellte Liste C fur die
stationare Behandlung in Institutionen der Langzeitpfle-
ge. Die Qualitat wird durch ausgebildete Auditorinnen
und Auditoren Uberprift. Das Palliativzentrum St. Gallen
ist die erste Institution, die sich nach der Testphase einem
Audit unterzogen hat. Das Label wurde am 19. August
2011 offiziell Ubergeben. Weitere Institutionen kdnnen
sich beim «Schweizerischen Verein fir Qualitat in Palli-
ative Care» flr ein Audit anmelden. Im Zusammenhang
mit der Spitalplanung 2012 haben einzelne Kantone
Leistungsauftrage fur Palliative Care an ein bestandenes
Audit geknUpft.

Versorgungsplanung in den Kantonen

Am 20. Januar 2012 fand eine Veranstaltung fur die Ver-
treterinnen und Vertreter der kantonalen Gesundheits-
direktionen statt. Sie diente dazu, die Arbeiten und die
ersten Ergebnisse insbesondere in den Handlungsfeldern

Nachrichten palliative ch

«Versorgung» und «Finanzierung» der Nationalen Stra-
tegie vorzustellen. Ausserdem sollte mit den Kantonsver-
treterinnen und -vertretern ermittelt werden, ob Empfeh-
lungen fur die Versorgungsplanung Palliative Care von
den Kantonen gewlinscht werden.

Entwicklung und Umsetzung von Palliative Care in
den Kantonen

Um den Stand der Entwicklung und Umsetzung von Pal-
liative Care in allen Kantonen zu erheben, fuhren das
BAG und die GDK eine schriftliche Befragung der verant-
wortlichen Kantonsvertreterinnen und -vertreter durch.
Die Ergebnisse dienen als wichtige Entscheidungsgrund-
lage fur eine allfallige Weiterfihrung der Strategie und
ermdglichen es, die richtigen Schwerpunkte zu setzen.
Die Ergebnisse wurden an der Veranstaltung mit den
Kantonsvertretern am 20. Januar 2012 vorgestellt und
werden auf der Internetseite des BAG verdffentlicht.

Teilprojekt Finanzierung
Oberziel: «Der Zugang zu Palliative-Care-Leistungen
ist unabhdngig vom soziokonomischen Status fir alle
Menschen gewdhrleistet.»

Literaturanalyse zur Kosteneffektivitat von Pallia-
tive Care

Das BAG hat eine Literaturanalyse zur Kosteneffektivi-
tat von Palliative Care erstellt. Die Ubersicht dokumen-
tiert die Ergebnisse von flinfzehn internationalen Studi-
en. Auch wenn die Resultate nicht eins zu eins auf das
schweizerische Gesundheitssystem Ubertragen werden
kdnnen, zeigt die Tendenz, dass mit Palliative Care auch
in der Schweiz Kosten im 6ffentlichen Gesundheitswesen
eingespart werden koénnen.

Finanzierung von Palliative-Care-Pflegeleistungen
Verschiedene Abklarungen haben gezeigt, dass der Ko-
ordination in komplexen Pflegesituationen sowie der vor-
ausschauenden Planung in instabilen Pflegesituationen
auf Verordnungsebene nicht gentigend Rechnung getra-
gen wird. Das BAG hat deshalb eine Anpassung von Art.
7 der Krankenpflege-Leistungsverordnung vorbereitet.
Zu den Leistungen der obligatorischen Krankenpflege-
versicherung (OKP) zéhlen neu explizit auch die Koordi-
nationsleistungen der Pflegefachpersonen in komplexen
Pflegesituationen.

Tarifierung von Palliative-Care-Leistungen in Pallia-
tivstationen und stationdren Hospizen

Zur Klarung der Abgeltung von Palliative-Care-Leistun-
gen im stationaren Bereich wurde der Zircher Hochschu-
le fir angewandte Wissenschaften ein Auftrag erteilt, die
erforderliche Leistungs- und Kostenerhebung durchzu-
fUhren und ein Patienten-Klassifikations-System (PCS) zu
erarbeiten.



palliative-ch Nr. 1/2012

[=)]
o

Nationale Strategie Palliative Care 2010 — 2012

Aktueller Stand der Umsetzung und Ausblick

Teilprojekt Sensibilisierung
Oberziel: «Die Bevélkerung in der Schweiz weiss um den
Nutzen von Palliative Care und kennt die Angebote.»

Nationale Informationsplattform Palliative Care
www.palliative.ch

Das Informationsportal www.palliative.ch bietet viele
Informationen rund um Palliative Care fir Betroffene
und Interessierte. Fachpersonen finden in einem eigenen
Bereich Bildungsangebote, Behandlungsempfehlungen,
Qualitatskriterien oder Forschungsaktivitdten auf dem
Gebiet der Palliative Care. Der Publikumsteil ist neu auch
in Italienisch verfugbar, das Fachportal steht nun auch in
Englisch zur Verfigung.

Kernbotschaften zu Palliative Care

Auf Grundlage von Diskussionen in verschiedenen Gre-
mien wurden Kernbotschaften festgelegt, die kurz und
verstandlich die wichtigsten Inhalte der Palliative Care
erklaren. Diese Kernbotschaften dienen als «Leitplan-
ken», damit Palliative Care in Interviews, Artikeln oder
Internettexten einheitlich prasentiert werden kann. Es ist
geplant, diese Kernbotschaften im Rahmen einer Grup-
pendiskussion auf ihre Tauglichkeit bei der Zielgruppe zu
testen.

Kommunikationsaktivitaten

Das BAG, die GDK und «palliative ch» informieren auf
ihren Webseiten und mittels Newsletter regelmassig
Uber die Fortschritte bei der Umsetzung der Nationa-
len Strategie Palliative Care. Es konnten zudem in ver-
schiedenen Publikationen Artikel zur Palliative Care und
zur Nationalen Strategie veroffentlicht werden. Auf der
Website des BAG sind neu zwei Faktenblatter zu finden,
die das Wichtigste zur «Nationalen Strategie Palliative
Care» und zur gesundheitspolitischen Bedeutung von
Palliative Care aufzeigen.

Teilprojekt Bildung

Oberziel: «Die in der Palliative Care tatigen Fachpersonen
und Freiwilligen verfligen Uber die erforderlichen stufen-
gerechten Kompetenzen in Palliative Care.»

Nationales Bildungskonzept «Palliative Care und
Bildung»

Mit den Nationalen Leitlinien Palliative Care wurde das
notige Fundament fir die Erarbeitung des Nationalen
Bildungskonzepts gelegt. Der Zweck des Nationalen Bil-
dungskonzepts ist es, Bildungsziele zu formulieren. Es
beriicksichtigt dabei die Strukturen der Schweizerischen
Bildungssystematik, die bestehenden Bildungsgefasse
und die unterschiedlichen Vorgaben in den Rechtsgrund-
lagen. Bei der Erarbeitung des Nationalen Bildungskon-
zepts wurde ein breiter Kreis von Akteuren mit einbe-
zogen. Ziel ist, dass das Nationale Bildungskonzept im
Frihjahr 2012 verabschiedet wird.

Nachrichten palliative ch

Konzept «Bildung und Support zur Freiwilligenar-
beit in Palliative Care»

Ende Oktober 2011 diskutierten Fachleute die Frage,
wie viel Bildung es fur Freiwillige in der Palliative Care
braucht. Caritas Schweiz und das Schweizerische Rote
Kreuz prasentierten das «Nationale Konzept Bildung und
Support zur Freiwilligenarbeit in Palliative Care», das sie
im Auftrag des BAG erarbeitet hatten. Die anwesenden
Fachpersonen waren einig, dass Freiwilligenarbeit durch
Bildung geférdert werden kann und soll. Freiwillige soll-
ten dies aber als Unterstitzung und nicht als Hemm-
schwelle empfinden. Die Klarung der notwendigen und
maoglichen Massnahmen im Rahmen der «Nationalen
Strategie Palliative Care» wird 2012 fortgesetzt.

Inhouse-Weiterbildung fiir Mitarbeitende ohne
Fachausbildung

Curaviva erhielt das Mandat, einen Bericht zur Forde-
rung der Inhouse-Weiterbildung Palliative Care fur Mit-
arbeitende ohne Fachausbildung unter Einbezug der
massgeblichen Akteure zu erarbeiten. Diese Voranalyse
wurde Ende Oktober 2011 vorgestellt. Die Klarung der
notwendigen und maoglichen Massnahmen im Rahmen
der «Nationalen Strategie Palliative Care» wird nach
Verabschiedung des Nationalen Bildungskonzepts fort-
gesetzt.

Verankerung von Palliativmedizin in der arztlichen
Aus- und Weiterbildung

Palliativmedizin in der arztlichen Aus- und Weiterbildung
und Lehre ist im Medizinalberufegesetz (MedBG) als
Kompetenzziel verankert und auch im Schweizerischen
Lernzielkatalog (SCLO) aufgenommen worden. Eine
breitere Verankerung von Palliative-Care-Lernzielen soll
im Rahmen der nachsten Revision des SCLO erfolgen.
Vorgesprache mit der Schweizerischen Medizinischen In-
terfakultatskommission (SMIFK) wurden schon gefahrt.
Aktuell werden in der Eidgendssischen Prifung rund 5
Prozent der Fragen im Kontext mit der Palliative Care
gestellt.

Zur Frage der arztlichen Weiterbildung ist zu erwah-
nen, dass die allgemeinen Lernziele als Anhang zur Wei-
terbildungsordnung aufgenommen wurden. Es geht
nun noch darum, zu klaren, wie eine Verankerung von
Palliativmedizin in die Weiterbildungslehrgange und
-programme stattfinden soll. Es finden dazu laufend
Gesprache mit der Fachgesellschaft Palliativmedizin und
dem Schweizerischen Institut flr arztliche Weiter- und
Fortbildung (SIWF) statt.

Forschung

Oberziel: «Die Forschung zur Palliative Care ist etabliert.
Sie liefert Forschungsresultate hochstehender Qualitat
und wesentliche Beitrdge zu gesellschaftlichen Fragen
am Lebensende.»
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Aktueller Stand der Umsetzung und Ausblick

Bereitstellung und Verbreitung von relevanten
Informationen in der Forschung
Es wird eine nationale Informations- und Koordinations-
plattform fir die Forschung aufgebaut. Diese vernetzt
die Forschungsakteure und ermoglicht einen fachlichen
und wissenschaftlichen Austausch zu Forschungsaktivi-
taten. Die Strukturen der «plateforme latine de recher-
che en soins palliatifs et fin de vie» fur die franzosische
und italienische Schweiz sind aufgebaut. In der Deutsch-
schweiz haben am 14. September 2011 tber 40 For-
schende und Forschungsinteressierte auf Einladung vom
BAG und «palliative ch» an der Kick-Off-Veranstaltung
fur den Aufbau der Forschungsplattform in der Palliati-
ve Care in der Deutschschweiz teilgenommen. Ein erstes
Treffen dieser Arbeitsgruppe fand am 8. November statt.
Am 18. Januar 2012 organisierte die «plateforme la-
tine de recherche en soins palliatifs et fin de vie» einen
Forschungstag (siehe Seite 47). Im Verlaufe des Jahres
soll deren Internetseite auf die Deutschschweiz Ubertrag-
bar werden. Damit die Forschung in der Schweiz auch
sichtbar wird, hat das BAG ein Grafikbiro beauftragt,
ein nationales Logo fur die Forschung zu entwickeln. Das
Logo wurde am 18. Januar 2012 an der Forschungsta-
gung der «plrsp» vorgestellt.

Datengrundlagen in der Palliative Care

Bis im Frihjahr 2012 wird eine Dokumentation zusam-
mengestellt, die eine Ubersicht Giber die Datensituation
im Bereich Palliative Care in der Schweiz gibt. Dazu hat
das Bundesamt fur Statistik in einem ersten Schritt die
bestehenden nationalen Statistiken zusammengetra-
gen. Um einen umfassende Zusammenstellung zu er-
moglichen, wurden die Kantone und die Sektionen von
«palliative ch» eingeladen, allenfalls vorhandene Daten-
sammlungen beizutragen. Die Dokumentation wird nach
Abschluss der Arbeiten auf der Internetseite des BAG
aufgeschaltet.

Nachrichten palliative ch

Nationales Forschungsprogramm

«Lebensende» (NFP 67)

Mit der Lancierung des Nationalen Forschungspro-
gramms 67 «Lebensende» (NFP 67) im Frihjahr 2011
schaffte der Schweizerische Nationalfonds (SNF) die
Grundlage zur Forschungsférderung in der Palliative
Care. Im Rahmen der Ausschreibung erhielt der SNF
123 Projektskizzen. Nach der Begutachtung der einge-
reichten Skizzen wurden die Forschenden, deren Pro-
jektskizzen ausgewahlt wurden, Ende August vom SNF
eingeladen, ein Forschungsgesuch einzureichen. Die Ein-
gabefrist fur die Einreichung des Forschungsgesuchs ist
am 1. Dezember 2011 abgelaufen.

Meilensteine 2012

20. Januar: Informationsveranstaltung fur die Vertrete-
rinnen und Vertreter der Kantone zum Thema «Versor-
gungsplanung in den Kantonen».

19. April: Sitzung des Dialog «Nationale Gesundheits-
politik». Entscheid Uber Weiterfihrung der Nationalen
Strategie Palliative Care nach 2012.

Aug./Sept.: Tagung zum Schwerpunktthema Bildung
(Nationales Bildungskonzept). Datum und nahere Infor-
mationen folgen zu gegebener Zeit.

13./14. November: Nationale Palliative-Care-Tagung im
Kongresshaus Biel unter der Federfiihrung von «pallia-
tive ch».

Kontakt fiir weitere Informationen:

Lea von Wartburg, Projektleiterin,
lea.vonwartburg@bag.admin.ch, Tel. 031 325 90 87
Alle Dokumente zum Herunterladen finden Sie auf den
folgenden Internetseiten:

BAG: www.bag.admin.ch/palliativecare

«palliative ch»: www.palliative.ch

GDK: www.gdk-cds.ch
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. Spatenstich Neubau Zentrum Schénberg, 2012 - 2014

Im Berner Quartier Schénberg Ost entsteht in den nachsten zwei Jahren ein neues

Kompetenzzentrum fur Demenz und Palliative Care, das Zentrum Schénberg. Es ist ein
Gemeinschaftsprojekt der Spitex Bern und der tilia Stiftung fir Langzeitpflege. Mit der
Unterstitzung der Gesundheits- und Firsorgedirektion des Kantons Bern (GEF) wird
das Zentrum Schonberg fir Menschen mit Demenz, Personen in palliativen Situatio-
nen und alterspsychiatrisch Erkrankten ein umfassendes Pflege- und Betreuungsange-
bot anbieten. Integrativer Teil dieses Kompetenzzentrums ist das Wissenszentrum mit
einer Forschungs-, Beratungs-, und Bildungsabteilung im Bereich der angewandten

Versorgungsforschung. Der Abschluss der Bauphase ist per Frihjahr 2014 geplant.

Spatenstich Neubau Zentrum
Schonberg, 2012 - 2014

Mit dem demografischen Wandel der Gesellschaft andern
sich auch die Anspriiche und Herausforderungen an die
Pflege und die Betreuung im Alter. Die kantonale Alterspo-
litik hat zum Ziel, Rahmenbedingungen zu schaffen, damit
Menschen ihre Gesundheit in allen relevanten Dimensionen
bis ins Alter erhalten kénnen. Die Schaffung eines Kompe-
tenzzentrums flr Demenz und Palliative Care entspricht der
alterspolitischen Strategie des Kantons und wird von der GEF
unterstutzt.

Uberregional fiihrendes Kompetenzzentrum

Das Kompetenzzentrum fir Demenz und Palliative Care ver-
bindet ambulante sowie stationdre Pflege und Betreuung,
Forschung, Bildung, Beratung und Dienstleistung zu einem
neuartigen, umfassenden Angebot im Bereich der ange-
wandten Versorgungsforschung. Seine beiden Pfeiler sind
das Pflege- und Betreuungszentrum und das Wissenszent-
rum. Dank diesem interdisziplindren Austausch zwischen den
beiden Bereichen sowie der Zusammenarbeit mit den Fachbe-
reichen Gesundheit und Soziale Arbeit der Berner Fachhoch-
schule, der Alterspsychiatrie der Universitaren Alterspsychiat-
rischen Dienste Bern (UPD) und weiteren Institutionen soll das
Kompetenzzentrum regional und Uberregional positioniert
und zu einem fiihrenden Kooperationspartner in den Themen
Demenz und Palliative Care werden.

Umfassendes stationadres und ambulantes

Pflege- und Betreuungszentrum

Das Zentrum Schdnberg bietet ein umfassendes Angebot
an stationdren, teilstationaren und ambulanten Pflege- und
Betreuungsleistungen. Im stationaren Bereich liegt der Fokus
auf Demenzwohngruppen mit Modellcharakter, Wohngrup-
pen fir die spezialisierte Palliative Care, Entlastungsange-
boten in palliativen Situationen sowie Ubergangsangeboten
fur psychisch kranke Senioren und Seniorinnen. Weiter steht
eine neuartige Tagesstatte mit Spatangebot wahrend sieben
Tagen in der Woche bereit. Im ambulanten Bereich werden
zudem eine Interventionsequipe sowie eine Beratungs-
Hotline eingerichtet.
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Einzigartiges, breit vernetztes Wissenszentrum

Das Wissenszentrum fur Demenz und Palliative Care betreibt
Forschung, Bildung, und Beratung in einem ersten Schritt mit
folgenden Schwerpunkthemen: Entlastung und Starkung von
pflegenden Angehorigen, Umgang mit schwierigem und her-
ausforderndem Verhalten, Migrationshintergrund, Evaluation
und Entwicklung von neuen Finanzierungsmodellen und von
Modellen zur Bemessung des Pflege- und Betreuungsbedarfs
sowie die Dokumentation und den Wissenstransfer in den
Themenbereichen Demenz, alterspsychiatrische Erkrankun-
gen und Palliative Care.

Neben der gezielten Einbindung von externen Spezialis-
ten aus Wissenschaft, Forschung und Praxis sollen auch For-
schungsfelder aus allen Versorgungsbereichen sowie projekt-
bezogene Arbeiten berlicksichtigt werden. Zudem wird ein
wissenschaftlicher Beirat zur Einbettung, Vernetzung, Vertie-
fung und Diffusion eingesetzt.

Spatenstich und Beginn des Bauprojekts

Mit dem heutigen Spatenstich wird der Grundstein fir die
anstehende, knapp zweijdhrige Bauzeit gelegt. Das Kompe-
tenzzentrum fur Demenz und Palliative Care wird im Areal
Schénberg Ost realisiert. Das Kompetenzzentrum ist zu-
sammen mit rund 400 Wohnungen Bestandteil einer neuen
Uberbauung, die sich an den bestehenden Strukturen des
Obstbergquartiers anlehnt und eine klare Unterteilung in pri-
vate und 6ffentlich genutzte Bereiche zeigt. Die Parzellen sind
Eigentum der Burgergemeinde Bern und werden im Baurecht
abgegeben. Das neue Quartier erhalt seine Qualitdt durch
gut gestaltete Strassenrdume mit klar definierter Begrenzung
zum privaten Raum. Die Bepflanzung von Garten mit Hoch-
stammbdumen, Hecken und blihenden Strauchern pragt
den Quartiercharakter. Er verbindet urbane und landliche Ele-
mente und bietet eine hohe Wohn- und Lebensqualitat. Der
Bauplan sieht vor, dass im April 2012 mit dem Aushub und ab
Anfang 2013 mit dem Innenausbau begonnen werden kann.
Die Ubergabe und der Bezug des Zentrums Schénberg sind
im April 2014 geplant. Das Gebadude des Zentrums Schon-
berg wird durch die Bernische Pensionskasse als Investor und
die Losinger Marazzi AG als Totalunternehmung erstellt. Das
gesamte Investitionsvolumen betragt rund CHF 70 Mio.

Ansprechpersonen
—  Peter Gubler, VRP Zentrum Schénberg AG,
Flrsprecher und Notar,
Tel. 031 925 83 83, Mobile 078 775 21 99.
— Rahel Gmdr, VR Zentrum Schonberg AG,
Prasidentin SPITEX Bern,
Tel. 031 305 00 44, Mobile 079 422 64 36
— Ursina Sager, VR Zentrum Schénberg AG,
Prasidentin des Stiftungsrats tilia,
Tel. 031 632 34 57, Mobile 079 455 96 81



FRIBOURG
GRAUBUNDEN

. Un beau cadeau d'anniversaire!
Palliative Care und kirchliche Seelsorge

Un beau cadeau d'anniversaire!

Quelle bonne surprise: plus de 230 participants ont répondu
a l'invitation pour marquer le premier anniversaire de Pallia-
tive Fribourg-Freiburg le 16 novembre 2011. Et ce premier
Congres fribourgeois a tenu toutes ses promesses. Pour la
premiére fois, des Fribourgeois de différents horizons, mais
tous concernés par les soins palliatifs, se sont retrouvés.

Les organisateurs ont réussi un double défi: d'une part,
attirer des professionnels de formation trés différente et,
d'autre part, les faire venir de structures et d'institutions di-
verses. En effet, les participants (médecins, infirmiéres, phy-
siothérapeutes, assistants sociaux, enseignants, aumoniers,
bénévoles et autres) proviennent d'hopitaux, de cabinets
médicaux, d'EMS, d'institutions pour personnes handica-
pées, des soins a domicile, des ligues de santé ou de profes-
sions indépendantes.

Certes, nombreux étaient les professionnels qui s'étaient
croisés dans le passé, mais pour la premiére fois, ils se sont
réunis tous ensemble. L'échange de leurs pratiques et de
leurs questions en vue d'améliorer la qualité de vie de la per-
sonne en situation palliative et de ses proches a confirmé
gue seule une réponse de mise en réseau était possible.
L'association s'est ainsi fix¢ comme objectif principal de
promouvoir les pratiques entre personnes actives dans les
soins palliatifs, dans la continuité du projet Voltigo (un pro-
jet conjoint de I'Hopital fribourgeois et de la Ligue contre le
cancer) qui se terminera dans le courant de cette année.

La satisfaction des participants était évidente a la fin de
cette demi-journée. En effet, dans une premiére partie, des
exposés pointus d'une excellente facture ont soulevé des
questions de fond tout en restant en lien étroit avec la pra-
tique quotidienne. D'abord, le PD Dr Bernard Schumacher,
enseignant et chercheur a I'Université de Fribourg, d'un
point de vue philosophique, a mis en lumiére différentes
facettes de «La dignité de la personne fragilisée». Puis, Me

Bruno Charriére, avocat, s'est penché de facon concréte sur
«Les droits des personnes en situation palliative». Mme Ré-
gine Laroutis Monnet de la Ligue genevoise contre le cancer
a ensuite présenté «Les soins palliatifs de proximité dans la
communautéy. Elle a pris pour base la théorie de I'humain-
devenant qui pose I'humain en tant qu’individu indivisible,
imprévisible, toujours changeant.

Par la suite, on s'est réparti dans 5 ateliers ou des experts
ont lancé la discussion avec une présentation de leurs expé-
riences et connaissances avant de participer aux échanges
entre les participants. Chaque atelier traitait d'un sujet tiré
de la pratique quotidienne: que ce soit «les défis d'une fin
de vie a domicile», de «la sédation dans le milieu hospita-
lier», de «I'hydratation et fin de vie en EMS» ou du «suivi
d'enfants en soins palliatifs». Sans oublier — le bilinguisme
de la section fribourgeoise de Palliative Freiburg oblige —
«die individuelle Patientenverfligung».

A l'ouverture du congres, les participants avaient été
accueillis par Sonja Flotron, vice-présidente de Palliative-ch.
Dans la derniére partie de la manifestation, la Conseillere
d'Etat Anne-Marie Demierre, Directrice de la Santé et des
Affaires sociales du canton de Fribourg, a assuré que le gou-
vernement était a I'écoute des besoins en matiere de soins
palliatifs et a pu présenter des mesures concrétes en vue de
les renforcer dans un avenir proche.

Les échanges se sont poursuivis lors d'un apéro dina-
toire. S'il n'y avait pas de gateau d'anniversaire a partager
ni de bougies a souffler, on a senti un souffle optimiste pour
I'avenir. Oui, Palliative Fribourg-Freiburg a pris un excellent
départ et est décidé a continuer sur sa lancée. Le prochain
congrés a Fribourg est déja agendé: ce sera — a vos stylos! —
le jeudi 6 décembre 2012.

Jean-Paul Ruttimann, chargé de communication de la
section fribourgeoise

Palliative Care und kirchliche Seelsorge in

den Regionen Rheinwald- Avers- Schams

und Heinzenberg Domleschg (HDH)
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Im 2009 hat sich eine Kerngruppe aus der reformierten
Kirche der Regionen am Hinterrhein HDH gebildet, welche
sich wahrend drei Jahren eine Vernetzung der kirchlichen
Seelsorge mit den regionalen Strukturen der Palliative Care
(Spitex, Hausarzt/innen, Spitéler. Langzeitpflege, Freiwilligen
und Politik) zum Ziel gesetzt hat.

Unter anderem konnten folgende Aspekte erkannt werden:

— Seelsorge muss ein offizielles Zeitfenster erhalten
Seelsorge gelingt besser, wenn strukturell ein Zeitfens-
ter eingeraumt wird — dies vor allem in Institutionen wie
Spital, Pflegeheimen und Spitex

— Seelsorge bendtigt eine Gleichberechtigung zu
anderen kirchlichen Aktivitaten
Die Seelsorge ist zeitlich nicht klar definiert — Gottes-
dienste, Beerdigungen oder auch Schulunterricht kén-
nen nicht verschoben werden — dies geht haufig auf
Kosten der Seelsorge

— Die Aufgaben der Pfarramter miissen neu iliber-
dacht werden
Die Organisation und Gestaltung der Pfarramter muss
Uberpruft werden. Die Verbindlichkeit zum Schulunter-
richt ist klar definiert. Die Seelsorge sollte genauso ver-
bindlich sein.

— Aufklarungsarbeit in den Kirchgemeindevorstan-
den ist erforderlich
Die Stellenprozente in den Kirchgemeinden mussen
Uberpriift und die Zusammenarbeit zwischen den Kirch-
gemeinden intensiviert werden.



GRAUBUNDEN
OSTSCHWEIZ

Palliative Care und kirchliche Seelsorge
Der Vorstand von palliative ostschweiz gratuliert

— Kirchliche Seelsorge darf nicht dem Zufall Giberlas-
sen werden

- Schwerkranke und sterbende Menschen haben unab-
hangig von ihrem Wohnort und der personellen Beset-
zung des Pfarramtes ein Anrecht auf Seelsorge

— Zusammenarbeit zwischen kirchlicher Seelsorge
und Seelsorge im weiteren Sinn muss gestarkt
werden

— Zentrale Anlaufstelle in Notféllen fehlt
in der weiteren Arbeit der Projektgruppe hat sich ge-
zeigt, dass in Krisensituationen haufig eine Ansprech-
person fehlt — sei dies, dass der Ortspfarrer nicht er-
reichbar ist oder in dieser Situation auch die Begleitung
durch eine «neutrale» Person bevorzugt wird.

Aufgrund dieser Aspekte sind folgende Massnahmen ge-
plant oder bereits umgesetzt worden:

Sensibilisierung/ Offentlichkeitsarbeit

An Veranstaltungen in der Region wird Uber den Inhalt von
Palliative Care und die Funktion der kirchlichen Seelsorge
informiert.

Bildung und Begleitung

Ein 6kumenisches Begleitheft fur die Organisationen zur Be-
gleitung von schwerkranken, sterbenden und alten Men-
schen und deren Angehorigen ist in Bearbeitung. Es laufen

Bestrebungen einen interdisziplindren Lehrgang in Palliati-
ve Care in den Kanton zu holen. Einzelne Module, welche
insbesondere die Seelsorge thematisieren kénnen besucht
werden.

Aufbau von regionalen Netzen

Die Vernetzung von verschiedenen Berufsgruppen aus un-
terschiedlichen Institutionen wird mittels Arbeitsgruppen
zu diversen Themen ( Seelsorge, Freiwilligenarbeit, Bildung
etc. ) gefordert. Das Ziel ist eine strukturelle Einbindung von
Rundtischgesprachen in den Institutionen, in welchen auch
die Seelsorge einbezogen ist. In der Arbeitsgruppe Seelsorge
wird die Erreichbarkeit eines Seelsorgers eine zentrale Frage
sein, die geklart werden muss.

Kldrung der Finanzen

Das Projekt lauft Ende 2012 aus. Die weitere Finanzierung ist
noch nicht geklart. Damit die kirchliche Seelsorge ein fester
Bestandteil in der Begleitung von kranken und sterbenden
Menschen sowie deren Angehérigen werden kann, missen
neben der Aufgabentberpriifung auch die notwendigen fi-
nanziellen Mittel zur Verfligung gestellt werden.

palliative gr

Geschaftsstelle Monika Lorez-Meuli  www.palliative-gr.ch
und Projektgruppe Seelsorge Heinzenberg, Domleschg, Hin-
terrhein
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Der Vorstand von palliative
ostschweiz gratuliert!

Claudia Buess-Willi, Pflegefachfrau MAS Palliative Care
und Vorstandsmitglied von palliative ostschweiz hat mit ihrer
Masterabschlussarbeit den 1. Posterpreis am St.Galler Fach-
symposium erzielt. Der Vorstand von palliative ostschweiz
freut sich Uber diesen Erfolg und gratuliert herzlich.

Am diesjahrigen Fachsymposium Gesundheit in St.Gallen
lautetet das Thema «Integrative Medizin und Pflege, mehr
als ein Trend». Zu diesem Thema wurde ein Posterwettbe-
werb ausgeschrieben.

Die Posterprasentation von Claudia Buess-Willi beinhaltet
das Abstract der Masterabschlussarbeit fur den MAS Pal-
liative Care an der Fachhochschule St.Gallen. Das Thema
lautet: «Aussere Anwendungen in der Pflege beim Phano-
men Fatigue». Da Palliative Care wie auch Komplementar-
medizin von einer hermeneutischen, holistischen Haltung
ausgehen, ist Palliative Care einer der Schlusselbereiche fur
die Anwendung komplementérer Verfahren. Buess ging den
Fragen nach: Was sind dussere Anwendungen in der Pflege?

Welche Behandlungen beeinflussen weshalb und wie das
Phanomen Fatigue? Der Arbeit liegt das Modell der Evidenz-
basierten Praxis zu Grunde (Rycroft-Malone et al.), Studien
wurden ausgewertet und verschiedene Theorien analysiert.
Wenn sie sich fir die Resultate und Schlussfolgerungen in-
teressieren, wenden sie sich an die Autorin, Claudia Buess-
Willi, Cunzstrasse 24, 9016 St.Gallen, Tel. 071 288 15 43,
Email: buess-willi@hispeed.ch (die Arbeit ist erhaltlich fur Fr.
30.-).

Das Abstract ist zu finden unter www.palliative-ostschweiz.
ch/aktuelles

Standaktion in Uznach

Anlasslich des Welt Hospiz- und Palliative Care Tages vom
8. Oktober 2011 hat das Palliative Netzwerk Linth eine
Standaktion am Bahnhof Uznach mit Informationen rund
ums Thema Palliative Care und Hospizarbeit organisiert.
Es ergaben sich trotz den widerlichen Wetterverhéltnissen
rege Gesprache mit Interessierten. Als Dank fir das Interes-
se Uberreichten wir zur Freude der Gesprachspartnerinnen
Lindt-Schoggiherzen und Schlisselanhanger von der Ost-
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schweizer Tagung der IG Freiwillige in St.Gallen.Es hat uns
gezeigt, wie wichtig Aufklarungsarbeit in der Bevélkerung
ist, da vielen Personen Palliative Care nicht bekannt ist.

Brigitte Santo, Delegierte Plattform aus der Region Uznach/
Rapperswil

Aktivitaten des Palliativnetzes Liechtenstein (PNL)
Mitte Januar 2012 trafen sich die Mitglieder des PNL. In An-
betracht der guten Resonanz der Filmvorfihrung «lris» im
November 2011 wird auch dieses Jahr im Herbst eine Film-
vorflhrung organisiert werden, diesmal unter Einbezug der
Offentlichkeit.

Zum Welt Hospiz- und Palliative Care Tag 2012 soll ein In-
terview sowie ein Vortrag zum Thema Palliative Care statt-
finden.

Die Wanderausstellung Palliative Care wird erst 2013 nach
Lichtenstein kommen.

Die von Ingrid Frommelt ausgearbeiteten Statuten wurden
inzwischen von den Mitgliedern des PNL Uberarbeitet. Sie
wurden jetzt abschliessend diskutiert. Am 8. Marz 2012 wird
die Grindungsversammlung fur den Verein PNL stattfinden.

Nouvelles de Palliative vaud
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Les Journées Nationales de soins palliatifs se sont dérou-
|ées les 30 novembre et 1er décembre 2011 au CHUV
a Lausanne. Leur theme, «Les soins palliatifs, I'Affaire
de tous», a été vécu dans le concret, puisque tous les
acteurs du terrain, soit 480 participants, sont venus de
toute la Suisse pour se retrouver dans un auditoire César
Roux bondé, rendant nécessaire, pour des raisons de
sécurité, de refuser les derniéres inscriptions.

Le comité de Palliative vaud a consacré I'essentiel de son
travail 2011 a l'organisation de ces journées; il en a éla-
boré le contenu scientifique, les aspects organisationnels
et logistiques ayant été accompagnés par I'agence Heal-
thworld.

Les nombreux abstracts soumis ont été reviewés et les
meilleurs posters ont été récompensés par le comité
scientifiqgue. De nombreux échos trés positifs nous ont
été restitués tout au long de ces journées ponctuées de

conférences plénieres, de témoignages de patients et de
proches, d'ateliers et de I'’Assemblée Générale de Pal-
liative ch, parsemées des clins d’'oeil du clown Claudia.
Au nom du comité, je transmets mes remerciements a
toutes les personnes qui ont apporté leur soutien, leur
créativité, leur temps et leurs compétences a la réussite
de ces journées.

Les membres de Palliative vaud seront convoqués par
courrier pour leur Assemblée Générale qui se tiendra le
27 mars 2012 a 18h a I'Hopital Beaumont a Lausanne;
cette assemblée étant I'occasion de renouveler une par-
tie du Comité, nous lancons déja un appel a tous ceux
qui souhaiteraient apporter leurs compétences et leur
disponibilité au sein du Comité, en les priant de s'annon-
cer aupres de notre présidente Mme Laetitia Probst (lae-
titia.probst@yahoo.fr ou 076 / 461 35 94).

Au nom du comité, Josiane Pralong, médecin, Rive-Neuve



OXYNORME® als Kapseln und
Tropfen stark und schnell
bei akuten Schmerzen
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Das in der Schmerztherapie seit langem erfolgreich ein-
gesetzte Opioid Oxycodon istsowohl als Kapseln als auch
als Tropfen erhaltlich. Beide enthalten den Wirkstoff in
einer rasch freisetzenden, kurz wirksamen Formulierung
fur eine schnelle Analgesie bei mittelstarken bis starken
Schmerzen. Kapseln und Tropfen bilden somit die passen-
de Erganzung zur Basistherapie mit den ebenfalls Oxy-
codon-haltigen TARGIN® Tabletten retard. OXYNORME®-
Kapseln und -Tropfen sind geeignet bei akuten und
bei Durchbruchschmerzen sowie zum Eintitrieren.

Opioide haben sich seit langem als wirksame Medikamente
zur Behandlung mittelstarker und starker Schmerzen malig-
nen oder nichtmalignen Ursprungs bewahrt. lhre Anwen-
dung wird daher in fihrenden Leitlinien empfohlen, ins-
besondere wenn andere Therapien versagt haben.! Das
Opioid Oxycodon ist ein starkes Analgetikum der WHO-
Stufe Ill. Es wird seit Uber 80 Jahren in der klinischen Praxis
angewendet und gehort zu den Opioiden, die am haufigsten
zur Schmerzlinderung eingesetzt werden.?* Oxycodon bindet
an verschiedene Opioidrezeptoren und wirkt dort als Agonist.
Das Opioid ist nachweislich wirksam bei somatischen Schmer-
zen wie Gelenksschmerzen, die mit degenerativen Veran-
derungen oder mit einer rheumatischen Erkrankung einher-
gehen, Schmerzen im unteren Riicken sowie bei neuropa-
thischen, viszeralen, postoperativen und Tumor-Schmerzen.’

Pharmakologische Eigenschaften von Oxycodon be-
glnstigen Analgesie

Oxycodon zeichnet sich durch ein glnstiges pharmakoki-
netisches Profil aus: So besitzt das Opioid eine hohe orale
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Bioverfligbarkeit von 60 bis zu 87 %,* steht also schnell in
hoher Konzentration am Wirkort zur Verfligung. Oxyco-
don zeigt bei Dosissteigerung auch keinen Sattigungsef-
fekt (Ceiling-Effekt),” d.h., die grosse analgetische Potenz
des Opioids kann optimal genutzt werden. Orales Oxyco-
don weist eine im Vergleich zu oralem Morphin ldngere
Halbwertszeit von etwa drei bis funf Stunden auf, die eine
Einnahme alle vier bis sechs Stunden erméglicht, und be-
sitzt eine bis zu zweifach hohere relative Potenz.3# Bei der
Umstellung von Morphin auf Oxycodon kann die dquiva-
lente Tagesdosis daher einfach berechnet werden: 5mg
Oxycodon per os entsprechen etwa 10 mg Morphin per os.

OXYNORMP® - eine ideale Ergdnzung zu TARGIN®
OXYNORME ist zugelassen zur Behandlung mittelstarker
bis starker Schmerzen bzw. bei ungentgender Wirksamkeit
nicht-opioider Analgetika.> Mit ihrer rasch freisetzenden,
kurzwirksamen Galenik sind die Kapseln — ebenso wie die
Tropfen — pradestiniert fur die schnelle und gleichzeitig
vertrdgliche Therapie akuter Schmerzen. Auch Durchbruch-
schmerzen kénnen mit beiden Formulierungen wirksam
behandelt werden. Damit stellt OXYNORMP® die passende
Ergdnzung zu TARGIN® Tabletten retard (Oxycodon PR/
Naloxon PR) dar, die als darmvertragliche Therapie mittel-
starker bis starker prolongierter Schmerzen seit einiger Zeit
erfolgreich eingesetzt werden. Zudem sind OXYNORME®-
Kapseln und -Tropfen zum Eintitrieren vor Beginn einer
TARGIN®-Therapie gut geeignet.

Anwendung von Kapseln und Tropfen in der Praxis
Die OXYNORM®-Kapseln werden in drei Wirkstarken mit
5, 10 oder 20mg des Wirkstoffs Oxycodonhydrochlorid
pro Kapsel angeboten, in Packungen a 30 und 60 Kapseln.
OXYNORME®-Tropfen sind in einer Wirkstarke von 10mg/ml
in Flaschen a 30 ml erhaltlich und kénnen mithilfe einer bei-
gelegten Masspipette verabreicht werden. Je nach Situation
und Patient kann zur Behandlung der Schmerzen die pas-
sende Galenik — entweder Tropfen oder Kapseln — gewahlt
werden.

Die Anfangsdosis der OXYNORME®-Kapseln bzw. -Tropfen
betragt 5mg alle vier bis sechs Stunden. Wichtig ist eine
individuelle, stufenweise Dosisanpassung in Schritten von
25 bis 50 % der aktuellen Tagesdosis bis zur Schmerz-
befreiung. Die Dosierung ist abhdngig von der Starke der
Schmerzen und der vorausgegangenen analgetischen
Therapie. Bei Patienten mit eingeschrankter Nieren- und
Leberfunktion sind meist niedrigere Dosen wirksam. Zur
Behandlung von Durchbruchschmerzen sollte ein Sechstel
der Oxycodon-Tagesdosis (Reserve) maximal sttindlich ein-
genommen werden. Die Gesamt-Tagesdosis wird dann um
die Menge der benotigten Reserve korrigiert, falls diese zwei
oder mehrere Male pro Tag eingenommen wurde.®

Die Einnahme der Kapseln und Tropfen kann unabhangig
von den Mahlzeiten erfolgen. Dabei sollten die OXYNORM®-
Tropfen mit etwas Flissigkeit geschluckt werden.
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OXYNORM® Kapseln und Tropfen

Z: Wirkstoff: Oxycodoni hydrochloridum: Kapseln a 5/10/20 mg; Tropfen a 10 mg/ml; Hilfsstoffe Kapseln: E110 (5 mg), E132 (5/10/20 mg), excip. pro capsula; Hilfsstoffe Tropfen: E110, E211, Saccharinum, excip. ad solutionem
pro 1ml. I: Mittelstarke bis starke Schmerzen bzw. bei ungentigender Wirksamkeit nicht-opioider Analgetika. D: Anfangsdosis: 5mg alle 4-6h, individuelle stufenweise Dosisanpassung in 25-50 % Schritten bis zur Schmerz-
befreiung. Tropfen: Abmessung mit der Masspipette ab 0.5ml (= 5mg Oxycodonhydrochlorid) in 0.1 ml (= 1 mg Oxycodonhydrochlorid) Schritten. Verabreichung mit Fruchtsaft oder Wasser. Bei Kindern/Jugendlichen unter
19 Jahren nichtempfohlen. Bei Nieren-, Leberschadigungen, Hypothyreose oder Prostatahypertrophie sind meist niedrigere Dosen wirksam. KI: Uberempfindlichkeit gegentiber Wirk-/Hilfsstoffe, akute Lebererkrankungen, Atem-
depression, COPD, akutes und schweres Bronchialasthma, Hyperkapnie, paralytischer lleus, akutes Abdomen, verzégerte Magenentleerung, Schadel-Hirn Trauma, Koma, Schwangerschaft und Stillzeit, wéhrend Anwendung
und bis 2 Wochen nach Absetzen eines MAO-Inhibitors. WH/VM: Uberempfindlichkeit gegentiber Azofarbstoffen, Acetylsalicylsédure und anderen Prostaglandinhemmern, geschwiéchte Patienten, Leber- und Nierenfunktions-
storungen, Schilddriisen- und Nebennierenrindeninsuffizienz, Prostatahypertrophie, Schock, eingeschrankte Atmung, Hypotension, Hypovoldmie, Gallenwegserkrankungen, Pankreatitis, entzindliche Darmerkrankungen,
erhohter intrakranieller Druck, konvulsive Stérungen, opioid-abhéngige Patienten, akuter Alkoholismus, Beeintrachtigung des Reaktionsvermdégens, physische und psychische Abhangigkeit bei falscher oder missbrauchlicher
Anwendung. IA: Verstarkung des ZNS-ddmpfenden Effekts mit zentral dampfend wirkenden Substanzen, Veranderungen der Thromboplastinzeit mit Cumarin-Derivaten, Auswirkungen auf Pharmakokinetik, -dynamik,
analgetische Wirkung und Sicherheit mit CYP2D6 und CYP3A4-Inhibitoren sowie bei genetischen CYP2D6-Polymorphismen. Schwangerschaft/Stillzeit: s. KI. UW: =1%: Angst, Asthenie, Verwirrung, Schwindel,
Kopfschmerzen, Insomnie, Zuckungen, Nervositat, Somnolenz, Denkstérungen, orthostatische Hypotonie, Bronchospasmen, Dyspnoe, Bauchschmerzen, Anorexie, Obstipation, Diarrh®, Mundtrockenheit, Dyspepsie,
Nausea, Erbrechen, Erhohung leberspezifischer Enzyme, Hautausschlag, Schuttelfrost, Pruritus, Schwitzen. Abgabekategorie: A+. Untersteht dem Bundesgesetz tiber die Betdubungsmittel und die psychotropen Stoffe.
Zulassungsinhaberin: Mundipharma Medical Company, Hamilton/Bermuda, Zweigniederlassung Basel, St. Alban-Rheinweg 74, Postfach, 4020 Basel. www.mundipharma.ch. Stand der Information: Oktober 2010.
®: OXYNORM ist eine registrierte Marke.

Weitere Informationen entnehmen Sie bitte dem Arzneimittel-Kompendium der Schweiz. www.documed.ch

TARGIN® Z: Tabletten retard zu 5/2,5; 10/5; 20/10; 40/20 mg Oxycodon/ Naloxon. I: Mittelstarke bis starke prolongierte Schmerzen bzw. bei ungentigender Wirksamkeit nicht-opioider Analgetika. Naloxon dient der Therapie
und/oder Prophylaxe einer opioidinduzierten Obstipation. Hinweise: Weitere Informationen entnehmen Sie bitte dem Arzneimittel-Kompendium der Schweiz. www.documed.ch. Abgabekategorie: Liste A+. Untersteht
dem Bundesgesetz Uber die Betaubungsmittel und die psychotropen Stoffe. Zulassungsinhaberin: Mundipharma Medical Company, Zweigniederlassung Basel, St. Alban-Rheinweg 74, 4020 Basel. www.mundipharma.ch.
Stand der Information: 5.2011 ®: TARGIN ist eine registrierte Marke.
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Aufnahmegesuch
Demande d’admission
Domanda di ammissione

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

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

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

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

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

O Aargau O Genéve O valais / Wallis

O  Arcjurassien O Graubiinden O  Vaud

[0  Beide Basel O Ostschweiz O  Zentralschweiz

O Bemn O  Solothurn O  Zarich/Schaffhausen
O  Fribourg/Freiburg [ Ticino

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

Online-Anmeldung / Inscription online / Iscrizione online: www.palliative.ch




Kalender

Calendrier
Marz / mars 2012 28.03.2012 16.04.2012
17.00 - 19.00 Uhr 18.00 Uhr
20.03.2012 ) Mitgliederversammlung Palliative Hauptversammlung Hospiz-Dienst
Fallbesprechung St. Claraspital Care Netzwerk Kanton Bern; Im St.Gallen

Ort: St. Claraspital, Basel
Infos: info@palliativnetz.ch oder
Tel. 079 701 76 76

zweiten Teil: Versorgungsiibergreifen-
de Vernetzung fiir Palliative Care in
Interlaken und Umgebung

mit Corinne von Kanel und Kolleginnen
Ort: Alterszentrum Viktoria
Schanzlistrasse 63, 3013 Bern

Infos: info@palliativebern.ch

Ort: Burgerspital St.Gallen
Infos: www.palliativnetz-ostschweiz.ch

18.04.2012
19.00 - 21.30 Uhr
Spiritualitat und Krankheit
Spirituelle Bedurfnisse kranker Menschen
erkennen und verstehen. Fir Fachper-

21.03.2012
19.00 Uhr
Griindung Forum Toggenburg
Ort: Thurpark, Wattwil

palliative-ch Nr. 4/2011
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Infos: www.palliative-ostschweiz.ch 29.03.2012 sonen aus Pflege und Arzteschaft sowie
14. Schweizer Onkologiepflege freiwillig Mitarbeitende. Leitung:
22.03.2012 Kongress Ursula Stocker
«Interprofessionelle Weiterbildung 14&me congrés suisse des soins en Ort: Alterszentrum Viktoria
in Psychoonkologie» oncologie Schanzlistrasse 63, 3013 Bern

Workshop zum Thema «Betreuung /
Umgang mit terminalen Patienten»
Ort: Haus der Krebsliga, Bern

Infos: Krebsliga Schweiz, Claudia Neri,
Tel. 031 389 93 27
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/whb_psychoonkologie

22.03.2012
Generalversammlung
palliative ostschweiz
Ort: St.Gallen
Infos: www.palliativnetz-ostschweiz.ch

27.03.2012
18.00 Uhr
Assemblée générale de
Palliative vaud,
Lieu: Auditoire de I'Hopital Beaumont,
Lausanne
Infos: www.palliative-vaud.ch

27.03.2012
Ressourcen férdern und entdecken
Ort: Bildungszentrum fur Gesundheit
BfG Weinfelden
Infos: www.bfg.tg.ch

27.03.2012
17.00 — 19.30 Uhr
Informationsveranstaltungen zum
Thema Palliative Care
Was heisst Palliative Care? Warum
spricht man heute davon?
FUr interessierte Laien und Fachleute.
Leitung: Nelly Simmen / Ursula Stocker
Besichtigung der spezialisierten Station
fur Palliative Care der Stiftung Diaconis
Ort: Haus Oranienburg
Schanzlistrasse 15, 3013 Bern
Infos: info@palliativebern.ch
Teilnahme ohne Anmeldung

Ort: BERNEXPO
Infos: www.onkologiepflege.ch

April / avril 2012

02.04.2012

09.00 - 17.00 Uhr

Leben - Abschied - Trost

Vom Nutzen der Tranen und der
Kraft des Trauerns

Offentliche Tagung mit Prof. Dr. Verena
Kast, Prof. Dr. Andreas Kruse, Matthias
Mettner, Erika Scharer-Santschi,

Prof. Dr. Hansjérg Znoj u.a.

Ort: Kunsthaus Zurich, Auditorium /
Grosser Vortragssaal

Infos: 044 980 32 21
info@gesundheitundmedizin.ch
www.gesundheitundmedizin.ch

03.-04.04.2012

Ethische Entscheidungsfindung in
Palliative Care

Das Gute als Handlungsorientierung —
Die neuen Rechtsinstitute Patientenver-
figung und Vorsorgeauftrag — Neue-
rungen des Erwachsenenschutzrechts
im Bereich Heime und pflegerische
Betreuung — Modelle klinischethischer
Entscheidungsfindung

Ort: Zentrum fur Weiterbildung /
Universitat Zarich

Infos: info@weiterbildung-palliative.ch

04.04. -31.05.2012

A2 Basiskurs fiir Pflegefachpersonal
5 Tage

Ort: Bildungszentrum fiir Gesundheit
BfG Weinfelden

Infos: www.bfg.tg.ch

Infos: info@palliativebern.ch

19.04.2012
«Interprofessionelle Weiterbildung
in Psychoonkologie»
Workshop zum Thema «Achtsamkeit
in der Psychoonkologie»
Ort: Universitat Bern
Infos: Krebsliga Schweiz, Claudia Neri
Tel. 031 389 93 27
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

19.-20.04.2012
Integrative Schmerztherapie
Leitung: Dr. D. Biiche, Dr. H. Mattes,
Dr. A. Hintze, A.M. Kreis, R. Heine,
C. von Dach, C. Kazis
Ort: Lukas Klinik, Arlesheim
Infos + Anmeldung:
www.lukasklinik.ch
d.sturli@lukasklinik.ch

26.04.2012
10. Generalversammlung Palliativ-
netz beider Basel
Ort: noch nicht bekannt
Infos: info@palliativnetz.ch oder
Tel. 079 701 76 76

26.04.2012
Angst
Interprofessioneller Lehrgang fur
Spezialisierte Palliative Care Level B2
Ort: Kantonsspital St.Gallen
Infos: www.palliativzentrum.kssg.ch



30.04.2012
18.00 Uhr
Generalversammlung Palliativ Luzern
anschliessend:
Filmvorfiihrung: «Halt auf freier
Strecke»
Ort: Bourbaki-Kino 3, Luzern
Infos: www.palliativ-luzern.ch

Mai / mai 2012

10.-12.05.2012
«Mieux communiquer»
Séminaire pour médecins et personnel
infirmier en oncologie
Lieu: Hotel Préalpina, Chexbres VD
Infos: Ligue suisse contre le cancer,
Cours-CST, Claudia Neri
Tél. 031 389 93 27
cours-cst@liguecancer.ch
www.liguecancer.ch

10.05.2012
«Interprofessionelle Weiterbildung
in Psychoonkologie»
Workshops zu den Themen «Ber{ick-
sichtigung soziokultureller Faktoren im
Umgang mit Krankheit und Tod» sowie
«Religiose, spirituelle Aspekte bei
Krankheit und Tod»
Ort: Universitat Bern
Infos: Krebsliga Schweiz, Claudia Neri
Tel. 031 389 93 27
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

11.05.2012
10.00 — 17.00 Uhr
Neuro-Palliative Care - Palliative
Medizin, Pflege und Begleitung fiir
Menschen mit fortgeschrittenen
neurologischen Erkrankungen
Offentliche Tagung mit
Prof. Dr. Gian Domenico Borasi
Dr. Christoph Gerhard,
Prof. Dr. Andreas Kruse,
Dr. med. Roland Kunz u.a.
Ort: Kunsthaus Zurich,
Infos: info@weiterbildung-palliative.ch

21.-22.05.2012
Symptomkontrolle
Ort: Bildungszentrum fur Gesundheit
BfG Weinfelden
Infos: www.bfg.tg.ch
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Calendrier

21.-23.05.2012
«lch habe deine Tréanen gesehen» —
Was wirklich trostet
Psychologie des Trauerns, Praxis
der Trauerbegleitung, Kultur des
Abschieds, Tréstungspotenziale der
Religionen
Ort: Zentrum fur Weiterbildung /
Universitat Zarich
Infos: info@weiterbildung-palliative.ch

23.05.2012
14.00 — 16.00 Uhr
Musiktherapie, Kurze Information zu
Diaconis Palliative Care
Bedeutung der Musiktherapie und
Praxisbeispiele
Fur interessierte Fachleute und Laien;
Leitung: Antoinette Niggli
Ort: Alterszentrum Viktoria,
Schanzlistrasse 63, 3013 Bern
Infos: info@palliativebern.ch

Juni / juin 2012

03.06.2012
10.00 Uhr
Matinée im Kino Orion
Film und Diskussion zu
Palliative Care
Ort: Kino Orion, Neuhofstr. 23
Dubendorf
Infos: info@pallnatz.ch

05.06.2012
Fallbesprechung Hildegard Hospiz
Ort: Hildegard Hospiz Basel
Infos: info@palliativnetz.ch oder
Tel. 079 701 76 76

07.06.2012
«Interprofessionelle Weiterbildung
in Psychoonkologie»
Workshop zum Thema «Fragestunde
«Arbeitsrecht / Sozialversicherung bei
Arbeitsunfahigkeit und Invaliditat»
Ort: Haus der Krebsliga, Bern
Infos: Krebsliga Schweiz, Claudia Neri
Tel. 031 389 93 27
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

07./08.06.2012

Interdisziplinarer Lehrgang
Palliative Care

Grundlagen und Symptommanage-
ment, Psychosoziale Kompetenzen
und existenzielle Aspekte, Ethische
Entscheidungsfindung und Kultur
des Abschieds

Start des 25-tdgigen Lehrgangs von,
Palliative Care und Organisationsethik
Interdisziplindre Weiterbildung CH’

in Zusammenarbit mit der Universitat
Heidelberg.

Ort: Zentrum fur Weiterbildung /
Universitat Zarich

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

07./09.06.2012

Start der 2. Durchfiihrung des Inter-
disziplinare Lehrgangs Palliative Care
Details und DozentInnen siehe Lehrgang
1. Durchfiihrung

(Januar — Dezember 2012)

11./12.06.2012
Was die Seele gesund halt — Heilkraf-
te der Seele Gesundheitspsychologie,
Salutogenese, Resilienzforschung
Grundwissen fur die Beratung und
Begleitung von Menschen in Krisensitua-
tionen und bei Krankheit
Ort: Zentrum fur Weiterbildung /
Universitat Zarich
Infos: info@weiterbildung-palliative.ch

14.06.2011
Schweizer Fachtagung
Psycho-Onkologie
Was macht der Tod mit uns, Was
machen wir mit dem Tod — Existentielle
Themen in der Psycho-onkologie
Ort: Olten
Infos: Claudia Bigler, Sekretariat SGPO
Tel. 031 389 91 30
kontakt@psycho-onkologie.ch
www.psycho-onkologie.ch
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18.-20.06.2012
Lebensqualitat demenzkranker
Menschen: Das DEMIAN Pflegekon-
zept Positive Alltagserfahrungen und
Lebenssinn von Menschen
mit Demenz férdern
Leitung: Dr. Marion Bér und Charlotte
Berendonk
Ort: Zentrum fur Weiterbildung /
Universitat Zarich
Infos: www.weiterbildung-palliative.ch
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

28.-30.06.2012
«Kommunikationstraining»
Seminar fur Arztinnen, Arzte und
Pflegefachleute von Krebskranken
Ort: Bildungshaus Kloster Fischingen TG
Infos: Krebsliga Schweiz, CST-Kurse-
Claudia Neri, Tel. 031 389 93 27
kurse-cst@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch

28.-29.06.2012
Ethik und Beratung
Ort: Bildungszentrum fir Gesundheit
BfG Weinfelden
Infos: www.bfg.tg.ch

Juli / juillet 2012

04.07.-27.09.2012
A2 Basiskurs fiir Pflegefachpersonal
5 Tage
Infos: www.bfg.tg.ch

05.07.2012
Jahrestagung palliative zh + ch: Ist
Qualitat in Palliative Care messbar?
Ort: Technopark, Technoparkstr.1, Zurich
Infos: info@pallnetz.ch
Tel. 044 240 16 20

August / aoat 2012

23.08.2012
Palliative Wundpflege
Wunden heilen - heilen nicht mehr —
ein medizinisch/pflegerischer Spagat
Ort: Bildungszentrum fir Gesundheit
BfG, Weinfelden
Infos: www.bfg.tg.ch

Kalender
Calendrier

September / septembre 2012

06.-07.09.2012
15. Internationales Seminar:
Onkologische Pflege -
Fortgeschrittene Praxis
Aktuelle, klinische, psychosoziale
und medizinische Aspekte aus der
Onkologiepflege

Leitung: Dr. A. Glaus Ph.D, M. Fliedner,

MSN, E. Irlinger MHSc, Mag. I. Achatz,
AT

Ort: Universitat St. Gallen

Infos: Tel. 071 243 0032
deso@oncoconferences.ch
www.deso.oncoconferences.ch

13.09.2012
12.00 — 14.00 Uhr
Netzlunch palliative zh+sh
Ort: Kleiner Horsaal Pathologie, USZ,
Schmerzbergstr. 12, Zirich
Infos: info@pallnetz.ch
Tel. 044 240 16 20

13.09.2012
Palliative Care und Demenz
Ort: Bildungszentrum fur Gesundheit
BfG, Weinfelden
Infos: www.bfg.tg.ch

17.-19.09.2012
«Man miusste liber alles reden
koénnen»

27.09.2012
Forum AR Vorderland: Trauer
Ort: Heiden
Infos: www.palliativnetz-ostschweiz.ch

13.-14.11.2012
Palliative Care: nationale Strategie —
regionale Integration
Les soins palliatifs: stratégie
nationale - intégration régionale
Le Cure Palliative: strategia
nazionale - integrazione regionale
Nationale Palliative Care-Tagung 2012
Journées Nationales des Soins Palliatifs
2012
Giornata Nazionale delle Cure Palliative-
ch 2012
Ort/Lieu/Luoco: Kongresshaus / Palais
des Congres, Biel/Bienne
Infos: www.congress-info.ch/
palliative2012

Kommunikative Kompetenzen in der
Begleitung kranker und sterbender
Menschen sowie ihrer Angehérigen
Leitung: Matthias Mettner und Jacqueli-
ne Sonego Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung /
Universitat Zarich

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

20.09.2012

Treffen Plattform palliative
ostschweiz

Ort: Universitat St.Gallen

Infos: www.palliativnetz-ostschweiz.ch

25.-26.09.2012

Schmerzmodul

Ort: Bildungszentrum fur Gesundheit
BfG, Weinfelden

Infos: www.bfg.tg.ch
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PALLIATIVE CARE
2 ORGANISATIONSETHIK

Interdisziplindre Weiterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauernder Menschen

Agenda

Offentliche Tagungen
im Auditorium des Kunsthauses Ziirich

Montag, 2. April 2012
09.00 - 17.00 Uhr

Leben — Abschied — Trost
Vom Nutzen der Tranen
und der Kraft des Trauerns

Referentinnen:

Prof. Dr. Verena Kast, Prof. Dr. Andreas Kruse,

Matthias Mettner, Erika Scharer-Santschi,

Jacqueline Sonego Mettner, Prof. Dr. Hansjorg Znoj u. a.

Freitag, 11. Mai 2012
09.00 - 17.00 Uhr

Neuro-Palliative Care

Palliative Medizin, Pflege und Begleitung fiir Menschen
mit fortgeschrittenen neurologischen Erkrankungen:
Autonomie und Lebensqualitdt — Haufige Symptome —
Typische neurologische Krankheitsbilder mit palliativem
Versorgungsbedarf

Referentinnen:
Prof. Dr. Gian Domenico Borasio, Dr. Christoph Gerhard,
Prof. Dr. Andreas Kruse, Dr. med. Roland Kunz u. a.

Information / Anmeldung

Verlangen Sie bitte die Detailprogramme.
Palliative Care und Organisationsethik

Postfach 425, CH-8706 Meilen, Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch
www.weiterbildung-palliative.ch

PALLIATIVE CARE
2ORGANISATIONSETHIK

Interdisziplindre Weiterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauernder Menschen

weiterbildung-palliative.ch
Interdisziplinarer Lehrgang

Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur

des Abschieds

Durchfiihrung Juni 2012 bis Juni 2013

Termine Unterrichtstage: 07./ 08. Juni 2012,
05./ 06.Juli 2012, 23./ 24. August 2012,

20./ 21.September 2012, 29. / 30. Oktober 2012,
22./ 23. November 2012, 13. / 14. Dezember 2012,
21./ 22.Januar 2013, 05./ 06. Marz 2013,

12./13. April 2013,16. / 17. Mai 2013,

weitere drei Tage nach Wahl

Dozentinnen / Dozenten

Markus Feuz, Bea Goldman, Prof. Dr. med. Erich Grond,
Dr. med. Tanja Krones, Prof. Dr. Andreas Kruse,

Dr. med. Roland Kunz, Peter Lack, Esther Meister,
Matthias Mettner, Settimio Monteverde,

Dr.med. Regula Schmitt-Mannhart, Claudia Schroter,
Jacqueline Sonego Mettner, Dr. med. Andreas Weber,
Dr. med. Markus Weber, Christine Widmer

Veranstaltungsort
Zentrum fiir Weiterbildung / Universitat Ziirich,
Schaffhauserstrasse 228, 8057 Ziirich

Information / Anmeldung

Verlangen Sie bitte die 24-seitige Informationsbroschiire.
Palliative Care und Organisationsethik

Postfach 425, CH-8706 Meilen ZH, Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch,
www.weiterbildung-palliative.ch

In Zusammenarbeit mit:

RUPRECHT-KARLS- |
UNIVERSITAT
HEIDELBERG

@ stita fir Ceromichoge
e Urnerset Hiidelberg



