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Systemische Trauerbegleitung
Eine Ausbildung in acht Modulen

Grundlagen systemischer

Trauerbegleitung (modul 1)

Inhalte und Ziele dieses Kurses sind:

1. die Vermittlung eines Grundverstandnisses fiir das
Systemische im Kontext von Palliativ-, Trauer- und
Verlustsituationen (Sachkompetenz),

2. das Zusammenspiel von komplexen Systemen in einer
Trauersituation und die systemische Gesprachsfiihrung
(Handlungskompetenz),

3. die Einordnung von Verlusten in verschiedenen
Lebensphasen und -situationen (bspw. Alter, Krankheit)
4. die Entwicklung eines ersten Selbstverstandnisses als
Trauer- und Verlustbegleiter (Selbstkompetenz).

Kursleitung:

André Bohning, Dr. theol., Mag. phil., System. Trauer- und
Verlustbegleitung, Supervision und Coaching,
Organisationsberatung (ptz/isma), Psychoonkologie (WPO),
Spiritual Care/Seelsorge in der Psychiatrischen Klinik Wil.

Zeit:  10. bis 12. Juni 2015

Ort: Kantonale Psychiatrische Dienste SN, Coeur,
Zlrcherstr. 30, 9500 Wil

Kosten: SFr. 700,-- incl. Kursmaterial, Kursverpflegung.

Weitere Informationen und Anmeldung:
Kant. Psychiatrische Dienste Sektor Nord
André B6hning, 071 /913 13 01,
andre.boehning@gd-kpdw.sg.ch;

Gabriela Allenbach, 071 /913 12 78,
gabriela.allenbach@gd-kpdw.sg.ch
Zurcherstr. 30, 9500 Wil,
www.psychiatrie-nord.sg.ch (Coeur)

oder www.andre-boehning.com

Konsequent praxisorientiert:

MAS/DAS/CAS FH
PALLIATIVE CARE

berufsbegleitend
modular
fundiert

Die Fachpflege von schwer kranken und sterbenden Menschen ist
eine anspruchsvolle Tatigkeit, die erweitertes und aktuelles Wissen
voraussetzt. Zentrale Konzepte werden gemeinsam mit den Be-
troffenen im multiprofessionellen Team und aus verschiedenen
Blickwinkeln besprochen und umgesetzt.

Der multiprofessionelle, berufsbegleitende MAS Studiengang in
Palliative Care dauert mindestens 2 Jahre. Die Module kdnnen ein-
zeln besucht werden.

Der Studienstart ist jederzeit maglich.
Termine fiir Info-Anldsse: www.kalaidos-gesundheit.ch

Kalaidos
Fachhochschule
Schweiz

Die Hochschule fiir Berufstatige.

Kalaidos Fachhochschule Gesundheit
Careum Campus, Pestalozzistrasse 5
8032 Ziirich, Tel. 043 222 63 00
elke.steudter@kalaidos-fh.ch

- Eidgendssisch akkreditierte und
beaufsichtigte Fachhochschule
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Editoriale

Care lettrici e cari lettori,

la redazione ed il comitato di palliati-
ve chviaugurano un 2015 ricco di spun-
ti professionali e successi personali.

Il primo numero del 2015 del nostro
giornale si apre evocando il congresso
tenutosi a Bienne a novembre dell'an-
no scorso, il cui tema e stato l'interdi-
sciplinarieta declinata nelle sue varie
sfaccettature. Le cure palliative sono
per antonomasia interdisciplinari, ma
questo spesso viene sottovalutato e
dimenticato sotto molti punti di vista.

Cosi come una rondine non fa prima-
vera, una sola figura professionale da
sola pud offrire un buon controllo dei
sintomi nella sua sfera di competenza,
ma non puo offrire cure palliative nel
vero senso del termine. £ I'interdiscipli-
narieta applicata nelle équipe a livello
clinico, finanziata a livello politico, in-
segnata a livello delle scuole professio-
nali, accudita a livello delle istituzioni
che permette di utilizzare il termine
cure palliative a pieno diritto.

Il congresso ha permesso di riflettere
sulle modalita di lavoro, sulle sfide e le
difficolta dell’interdisciplinarieta, sui
modelli e sulle responsabilita che una
simile scelta comporta.

Vi saluto cordial-
mente

Claudia Gamondi,
membro del comitato di redazione

Editorial

Liebe Leserinnen und Leser

Die Redaktion und der Vorstand von
palliative ch wiinschen lhnen ein Jahr
2015 voller beruflicher Anregungen
und personlicher Erfolge.

Die erste Ausgabe unserer Zeitschrift
im neuen Jahr beginnt mit einem
Ruckblick auf den Kongress, der im
November des letzten Jahres in Biel
stattgefunden hat und dessen Thema
die Interdisziplinaritat in all ihren zahl-
reichen Facetten war. Palliative Care
bedeutet Interdisziplinaritat schlecht-
hin — eine Tatsache, die haufig unter-
schatzt und unter vielen Gesichts-
punkten vergessen wird.

Eine Schwalbe macht ja bekanntlich
noch keinen Sommer. Genauso kann
eine einzelne Berufsgruppe zwar in
ihrem Kompetenzbereich eine gute
Kontrolle der Symptome erzielen, doch
Palliative Care im eigentlichen Sinne
kann sie nicht anbieten. Erst die Inter-
disziplinaritat — im klinischen Alltag in
den Teams angewandt, auf politischer
Ebene finanziert, in den Berufsschulen
unterrichtet und in den Institutionen
gepflegt —erlaubt es, den Begriff «Pal-
liative Care» mit Fug und Recht zu be-
nutzen.

Der Kongress gab Anstoss zum Nach-
denken Uber die Arbeitsmodalitaten,
die Herausforderungen und Schwie-
rigkeiten im Zusammenhang mit der
Interdisziplinaritat sowie lUber die Mo-
delle und die Verantwortlichkeiten,
die eine entsprechende Wahl mit sich
bringt.

Herzliche Grisse

Claudia Gamondi,
Mitglied der Redaktionskommission
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Editorial
Chéres lectrices, chers lecteurs,

la rédaction et le comité de pallia-
tive ch vous souhaitent une année
2015 riche en énergie professionnelle
et en succes personnels.

Le premier numéro de notre journal
de 2015 s'ouvre sur le congres qui,
tenu a Bienne en novembre de I'année
passée, sest penché sur le sujet de
I'interdisciplinarité, déclinée sous ses
multiples aspects. Les soins palliatifs
sont interdisciplinaires par définition,
aspect souvent sous-évalué et, a de
nombreux égards, oublié.

Une seule figure professionnelle peut
offrir un bon contréle des symptéomes
dans sa sphere de compétence, mais,
pas plus qu'une hirondelle ne fait le
printemps, cette seule figure n'est en
mesure de proposer des soins palliatifs
dans le sens propre du terme. Seule
I'interdisciplinarité appliquée
les équipes au niveau clinique, finan-

dans

cée au niveau politique, enseignée au
niveau des écoles professionnelles,
accueillie au niveau institutionnel, per-
met d'utiliser de plein droit le terme de
soins palliatifs.

Le congres a permis de réfléchir aux
conditions de travail, défis et difficul-
tés de l'interdisciplinarité, a ses mo-
deles ainsi qu’aux responsabilités que
comporte un tel choix.

Cordiales salutations

Claudia Gamondi,
membre du comite de rédaction



NATIONALER PALLIATIVE CARE KONGRESS 2014

Anfangen, mit dem Kopf des anderen zu denken -

der erste Kongresstag

Unter dem Motto «Gemeinsam handeln — agir ensemble»
fand am 26. und 27. November an bewahrtem Ort, namlich
im Kongresshaus Biel, der Nationale Palliative Care Kon-
gress 2014 statt. Das interprofessionelle Handeln — immer
wieder gefordert, aber in der Praxis nicht immer leicht um-
zusetzen — stand im Zentrum zweier sehr intensiver Kon-
gresstage. Steffen Eychmiiller konnte stolz mitteilen, dass
sich 818 Personen fur diesen Kongress eingeschrieben hat-
ten, was ein neuer Rekord sei.

Pierre Théraulaz, Prasident des Schweizer Berufsverbands
der Pflegefachfrauen und Pflegefachmanner SBK nannte in
seinem Grusswort einige der wichtigen Fragen, die zu klaren
sind: Wer stellt das interprofessionelle Team zusammen?
Welche Rechte haben seine Mitglieder? Darf z.B. der Seel-
sorger Patientendaten einsehen? Und natirlich nicht zu-
letzt: Wie wird das Ganze finanziert? Marc Muller, Prasident
des Berufsverbands Haus- und Kinderarzte Schweiz, wies
darauf hin, dass sich die Hausarztmedizin und Grundver-
sorgung in einem grossen Wandel befanden. Und er zeigte
sich davon Uberzeugt, dass nur eine integrierte Teamversor-
gung Zukunft habe, wofur die Palliative Care ein Lehrstlick
sei. Teambildung heisse, dass man gleichzeitig Leader und
Member sein musse. «Interprofessionell», so brachte es
Steffen Eychmiiller auf den Punkt, «ist, wenn man anfangt,
mit dem Kopf des anderen zu denken.» Palliative Care biete
eine riesige Chance fur Teamwork, da sie kompetenzbasiert,
gemeindenah, partnerschaftlich und attraktiv in Zeiten
schwieriger Personalsuche sei. «Seine» Palliativstation im
Berner Insel-Spital habe im Gegensatz zu anderen Abteilun-
gen jedenfalls keine Rekrutierungsprobleme, so Eychmdiller.

Die lehrreiche Oberschwester Fraulein Gerti

Die Studenten Gael Ribordy (Pflege), Manuel Schaub (Me-
dizin) und Daniel Infanger (Theologie), berichteten, wie sie
Interprofessionalitat erleben — oder eben auch nicht. So
beklagte etwa Gael Ribordy, dass die interprofessionelle
Bildung oft nur freiwillig und nicht verpflichtend sei. Pallia-
tive Care verlange einen personlichen Zugang, dies v.a. bei
jungen Auszubildenden ohne grosse Lebenserfahrung, so-
wie eine ethische Reflexion ohne Tabus. Ribordy formulierte
als Wunsch die Schaffung gemeinsamer Ausbildungsgange
und interprofessionelle Debatten in Form eines gemeinsa-
men Campus.

Auch der junge Theologe Daniel Infanger kritisierte die
immer noch unzureichende interdisziplinare Zusammen-

arbeit mit Medizin-, Pflege- und Psychologiestudierenden.
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Die Theologie denke Leben und Sterben zusammen, doch
noch nie sei einsamer gestorben worden als heute, da das
unheimliche Sterben an professionelle Experten delegiert
werde.

Der Medizinstudent Manuel Schaub gestand offen ein, dass
in seiner Ausbildung kaum etwas Uber das Sterben gelernt
werde. Medizinstudierende miussten zwar bei einer Au-
genoperation zusehen, aber nicht einem Menschen beim
Sterben. Viel habe er jedoch wahrend eines Praktikums
in einem Wiener Spital unter dem strengen Regiment der
Oberschwester Fraulein Gerti gelernt, die das Fenster im
Zimmer eines Verstorbenen 6ffnete, um die Seele hinaus-
zulassen. Das sei alles, was man tun kdnne, habe sie gesagt.
Er selbst sei zwar Atheist, aber die frische Luft habe ihm gut
getan, denn Fraulein Gerti habe ihm die Uberforderung an-
gesehen.

Einen soziologischen Blick in die friihere und heutige Ster-
bekultur bot der franzosische Soziologe Tanguy Chatel,
dessen Vortrag wir in einer der nachsten Ausgaben von
«palliative ch» ausfihrlicher dokumentieren moéchten. In
Anlehnung an Philippe Aries flihrte Chatel aus, dass der
Tod als zentrale anthropologische Frage immer im Herzen
der Kultur gewesen sei. In der sakularisierten Gesellschaft
der Moderne komme es jedoch zu einer Verdrangung des
Todes und der Sterbenden, der Tod werde zum physischen,
psychischen und technischen Problem. Anstelle der Sexua-
litat werde nun der Tod tabuisiert. Die daraus resultierende
Einsamkeit des Sterbenden sieht Chatel als einen zivilisato-
rischen Ruckschritt. Ein «guter Tod» sei in der Postmoder-
ne das selbstbestimmte, autonome Sterben im Gegensatz
zum traditionellen, akzeptierten, «naturlichen». Die Palliati-
ve Care versuche, einen Mittelweg zwischen traditionellem
und postmodernem Sterben zu gehen.

Besorgniserregende Zustdnde in Deutschland und den USA

Wie verheerend es um Sterbende bestellt sein kann, berich-
tete anschliessend Wilfried Schnepp, Pflegeexperte an der
deutschen Universitat Witten/Herdecke: «Wer in Deutsch-
land stirbt, hat den Schwarzen Peter gezogen», so Schnepp.
Denn es werde v.a. in Krankenhausern gestorben, wo die
Pflegenden personell stark reduziert arbeiten mussten und
nicht fir Sterbefdlle ausgebildet seien. «In Akutkrankenhau-
sern findet keine professionelle Pflege mehr statt», klagte
Schnepp, was dazu flihre, dass Hospiz-Patienten Horror-
geschichten Uber ihre Erfahrungen in deutschen Kranken-
hauser zu erzahlen hatten. Deutschland sei jedoch nur ein



Vorbote kommender schlimmer Entwicklungen, weil die
Akutversorgung bald nicht mehr zu finanzieren sei. In den
USA seien mindestens 50 Prozent der bankrotten Privat-
haushalte wegen hoher Rechnungen des Gesundheitsbe-
reichs pleite.

Palliative Care sei oft das einzig funktionierende Netzwerk
im medizinischen Bereich, so dass die Gesundheitsversor-
gung davon nur lernen kdnne. Voraussetzung dafir sei ein
gut funktionierendes Team mit grossem Respekt fur die
Sterbenden und die Fokussierung auf die Sterbenden so-
wie eine gute Rollen- und Aufgabenbeschreibung. Es dirfe
keine professionsspezifischen Kampfe z.B. zwischen Arzten
und Pflegekraften wie in Deutschland geben.

Roswitha Koch, Leiterin der Abteilung Pflegeentwicklung
im SBK, und Christoph Cina als Vertreter der Hausarzte
Schweiz gingen der Frage nach, ob Palliative Care ein Vorrei-
ter fur das gemeinsames Handeln in der Grundversorgung
sei. Zumindest, so Cina, sei Palliative Care eine Chance flr
eine neue Sorgekultur und einen Paradigmenwechsel in
der Grundversorgung. Ob man jedoch erfolgreich sei, ent-
scheide die Qualitat in der Grundversorgung. Cina warnte in
diesem Zusammenhang vor den zahlreichen Gefahren der
Uberqualifizierung. Roswitha Koch wies darauf hin, dass
Interprofessionalitat den Patienten ermogliche, sich die fur
sie wichtigen und richtigen Bezugspersonen aussuchen zu
kénnen.

Einblicke in die Tessiner Freiwilligenarbeit

Nach dem Mittagessen standen den Kongressteilnehmern
drei Parallelseminare zur Verfligung, die sich u.a. mit den
Themen Palliative Care und psychische Erkrankungen so-
wie Trauer beschaftigten. Nach der Kaffeepause gestarkt
ins Plenum zurtickgekehrt, ging es um die Palliative Care zu
Hause. Die im Berner Jura tatigen Pflegefachfrauen Joélle
Michel-Némitz und Pauline Schoos gingen anhand zweier
Fallbeispiele aus der Praxis auf die Beziehungen zwischen
arztlicher Versorgung, Pflegenden, Angehdrigen und Frei-
willigen ein und beleuchteten die Unterscheide zwischen
einem eher traditionellen und einem interprofessionellen
Vorgehen.

Carina Urriani, Ulrich Selinger und Lydia Rodesino gewahr-
ten Einblicke in die Freiwilligenarbeit der Tessiner Krebs-
liga. Sie arbeitet seit 25 Jahren mit Freiwilligen (heute tber
100 Personen in flinf Gruppen). Alle zwei Jahre findet ein
40-stlindiger Ausbildungskurs fur Neueinsteiger statt, aus-
serdem gibt es Fortbildungsveranstaltungen. Zu den Aufga-
ben der Freiwilligen zahlen die Betreuung der Patienten zu
Hause, die Prasenz in verschiedenen Einrichtungen (Spital,
Ambulatorien) sowie die Mithilfe bei Kampagnen und der
Offentlichkeitsarbeit. Freiwillige sollten v.a. zuhoren kén-
nen, ausserdem mussten ihre Flexibilitat, Motivation und
Belastbarkeit hoch sein. Berichtet wurde auch vom Projekt
Cena, einem gemeinsamen Abendessen mit Palliativpatien-

Mehr als 800 Teilnehmer hatten sich fiir den Nationalen Palliative Care Kongress in Biel angemeldet.



ten, das den kranken Menschen im Spital ein Sttick Zuhause
schenken soll.

Religiositat contra Spiritualitat?

Den Ausklang des ersten Kongresstages bildeten drei Re-
ferate aus dem Bereich Spiritual Care. Ralf Kunz, Theolo-
gieprofessor an der Universitat Zurich, fihrte aus, dass die
Spiritual Care ein spirituelles Subjekt und kein Objekt ver-
lange, an dem man handeln kdnne. Spiritualitat sei namlich
kein weiteres zu verabreichendes Mittel. Der Diskurs tber
Spiritualitat ende nicht im normativen Niemandsland: Pfle-
gende verfolgten Spiritualitat als Teil eines ganzheitlichen
Systems, Arzte dagegen séhen sich nicht als spirituell han-
delnde Hauptakteure, deshalb delegierten sie die Spiritual
Care. Seelsorger hingegen sahen sich die Spezialisten der
Spiritual Care, so dass gemeinsam Uber Spiritualitat nach-
gedacht werden misse. Ein Haufen von Spezialisten sei al-
lerdings noch langst kein Team.

Gian Domenico Borasio, Professor fiir Palliativmedizin in
Lausanne und Minchen, machte darauf aufmerksam, dass
sich 87 Prozent der in einer Studie befragten Patienten
im weitesten Sinne als glaubig bezeichneten. «Kranken-
hauspastoral ist also eine marketing opportunity der Kir-
chen», so Borasio. Die Spiritual Care sei ein wichtiger Teil
des Coping und kénne gemadss einer US-Studie sogar zur
Senkung der Behandlungskosten beitragen. Dies sollte man
im Sinne eines Trojanischen Pferdes nutzen, um die Medizin

ANZEIGE

insgesamt menschlicher zu machen. Die Spiritual Care kom-
me allerdings auch den in der Palliative Care Tatigen zugute:
als eine sehr gute Burn-Out-Prophylaxe.

Auf Borasio folgte Isabelle Noth, Theologie-Professorin an
der Universiat Bern, die das Votum ihres Vorredners kritisch
hinterfragte. Die Unterscheidung zwischen Spiritualitat
und Religiositat sei problematisch, weil sich dahinter ein Du-
alismus verberge: Spiritualitat ist modern und gut, Religio-
sitat alt und schlecht. Doch gebe es keine Religiositat und
Spiritualitat an sich. Zudem misse die Frage gestellt wer-
den, ob individualistisch verengte Spiritualitatsdefinitionen
nicht ein hohes Schadenspotenzial hatten, befinde man
sich doch inmitten eines interdisziplinaren Verteilkampfes.
Es genlge daher nicht, nur ein bisschen mehr Menschlich-
keit und weniger Kosten anzustreben, denn damit wiirden
die Missstande in der Medizin, die es zu beheben gelte, nur
verlangert. Die Seelsorge habe die Aufgabe, die Medizin ge-
sellschaftskritisch in Frage stellen.

Wer nach diesem engagierten Vortrag noch Energie hatte,
konnte ganz zum Schluss die Generalversammlung von pal-
liative ch besuchen (siehe S.69), ehe es zum gemitlichen
Teil Uberging, der ausgiebig Gelegenheit bot, sich Gber all
das Gesagte und Gehorte auszutauschen, neue private
Kontakte zu knipfen oder schon bestehende zu pflegen —
und es sich dabei einfach verdientermassen gut gehen zu
lassen.

Christian Ruch

Basiskurs A2 fiir Seelsorgende aller Konfessionen in Palliative Care

Theologische Fakultdt Universitat Bern, AWS, Aus- und Weiterbildung Seelsorge: Schweizweit einziger Lehrgang in Pallia-
tive Care einer theologischen Fakultat. Bietet umfassenden Einblick in die Palliative und Spiritual Care, vertieft Sterbe- und
Trauerbegleitung, Selbstbestimmung, interprofessionelle Zusammenarbeit und Schwerpunkt Spiritual Care.

Zeit: 16.—21. August 2015 | Ort: Bildungszentrum 21, Missionsstrasse 21, Basel.

Anmeldung: www.aws-seelsorge.ch/sysa | Email: monika.vongruenigen@theol.unibe.ch

Vertiefungskurs B1 und Basiskurs A2 in Palliative Care

Von palliative.ch, Fachhochschule Kalaidos und EduQua anerkannte Vertiefungslehrgange.
Beginn: 2. Marz 2015, 9—17 h, Stritengdssli 10, Aarau. Total 80 Stunden verteilt auf 13 Wochentage.
Ort: Haus der Reformierten, Stritengdssli 10, 5000 Aarau, www.palliative-begleitung.ch
Anmeldung: Stritengassli 10, Aarau, Tel. 062 838 06 55, info@palliative-begleitung.ch

Basiskurse fiir Freiwillige in Palliative und Spiritual Care

Ort: Haus der Reformierten, Stritengassli 10, 5000 Aarau, www.palliative-begleitung.ch
Anmeldung: Stritengassli 10, Aarau, Tel. 062 838 06 55, info@palliative-begleitung.ch
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CONGRES NATIONAL DES SOINS PALLIATIFS 2014

Commencer a penser avec la téte de I'autre -
le premier jour du congreés

Sous le slogan «Gemeinsam handeln — agir ensemble»
s'est tenu les 26 et 27 novembre dans un lieu qui a fait ses
preuves, a savoir au palais des congres de Bienne, le Congres
National des Soins Palliatifs 2014. Laction interprofes-
sionnelle — toujours demandée, mais pas toujours facile a
mettre en ceuvre dans la pratique —était au centre des deux
jours de congres tres intensifs. Steffen Eychmiiller a pu
communiquer avec fierté que 818 personnes s’étaient ins-
crites pour participer a ce congres, ce qui serait un record.

Pierre Théraulaz, président de I'’Association suisse des infir-
miers et infirmieres ASI a cité dans son message d’accueil
certaines des questions importantes qui doivent étre réso-
lues: Qui constitue I'équipe interprofessionnelle? Quels
sont les droits de ses membres? Est-ce que I'aumonier par
exemple peut voir les données du patient? Et bien sir: Com-
ment le tout est-il financé? Marc Miller, président de I'’Asso-
ciation des Médecins de famille et de I'enfance Suisse, a sou-
ligné que la médecine de famille et les soins médicaux de
base se trouveraient dans une période de grande mutation.
Et il s'est montré convaincu que seule une équipe de soins
intégrée aurait un avenir et que les soins palliatifs seraient
une lecon pour cet avenir. La formation d’une équipe signi-
fie que I'on devrait étre en méme temps leader et membre.
«Interprofessionnel», c’est ainsi que Steffen Eychmdiiller I'a
résumé, «c’'est quand on commence a penser avec la téte
des autres.» Les soins palliatifs offrent une énorme oppor-
tunité pour le travail d’équipe puisqu’ils seraient basés sur
les compétences, qu’ils seraient proches de la commune,
partenariaux et attractifs en des temps de recherche diffi-
cile de personnel. «Son» unité de soins palliatifs a I'Hopital
universitaire de I'lle a Berne n‘aurait en tout cas pas de pro-
blemes de recrutement, selon Eychmiiller.

Mademoiselle Gerti, I'infirmiére-cheffe riche
d’enseignements

Les étudiants Gael Ribordy (soins infirmiers), Manuel
Schaub (médecine) et Daniel Infanger (théologie) ont rap-
porté comment ils vivent I'interprofessionnalisme — ou
méme comment ils ne le vivent pas. C’est ainsi que Gael Ri-
bordy s’est plaint que la formation interprofessionnelle soit
souvent seulement volontaire et pas obligatoire. Les soins
palliatifs demanderaient une approche personnelle, ceci
surtout chez les jeunes stagiaires sans grande expérience
de vie, ainsi qu'une réflexion éthique sans tabous. Ribordy a
formulé comme souhait la création de filieres de formation
commune et des débats interprofessionnels sous la forme
d’un campus commun.

Méme le jeune théologien Daniel Infanger a critiqué la col-
laboration interdisciplinaire encore insuffisante avec les
étudiants en médecine, en soins et en psychologie. Selon
lui, la théologie pense la vie et la mort ensemble, mais ja-
mais la mort ne serait plus solitaire qu’aujourd’hui, parce
que la mort inquiétante serait déléguée a des experts pro-
fessionnels.

L'étudiant en médecine Manuel Schaub a admis ouverte-
ment que presque rien n‘aurait été appris sur la mort pen-
dant sa formation. Les étudiants en médecine devaient
certes observer le déroulement d’une opération de l'cell,
mais pas un homme en train de mourir. Il aurait cepen-
dant appris beaucoup de choses pendant sa période de
stage dans un hopital viennois sous la conduite sévere de
mademoiselle Gerti, I'infirmiere-cheffe Gerti, qui ouvrait la
fenétre de la chambre d'un défunt pour laisser sortir I'ame.
Clest tout ce qu'on peut faire, aurait-elle dit. Lui-méme se
dit athéiste, mais l'air frais lui aurait fait du bien, Mlle Gerti
aurait en effet compris qu'il était dépassé par les événe-
ments.

Le sociologue francais Tanguy Chatel a offert un regard
sociologique sur la culture de la mort dans le passé et ac
tuelle. Nous souhaiterions présenter plus en détail son ex-
posé dans un des prochains numéros de «palliative ch». Sur
le modele de Philippe Aries, Chatel a montré que la mort
serait toujours au cceur de la culture comme la question
anthropologique centrale. Dans la société sécularisée du
monde moderne, on serait cependant en présence d’un re-
foulement de la mort et des mourants; la mort deviendrait
un probleme physique, psychique et technique. Au lieu de
tabouiser la sexualité, on tabouiserait maintenant la mort.
La solitude du mourant qui en résulte est percue par Chatel
comme un recul de la civilisation. Une «bonne mort» serait
dans le monde postmoderne une mort autonome et auto-
déterminée contrairement a la mort traditionnelle, accep-
tée et «naturelle». Les soins palliatifs essaient de suivre une
voie médiane entre la mort traditionnelle et la mort post-
moderne.

Etats inquiétants en Allemagne et aux Etats-Unis

Wilfried Schnepp, expert en soins infirmiers a I'Univer-
sité allemande Witten/Herdecke, a ensuite rapporté a quel
point la situation des personnes mourantes peut étre dé-
sastreuse: «Celui qui meurt en Allemagne a tiré la mauvaise
carte», selon Schnepp. Car on y meurt surtout dans les hopi-
taux ou le personnel soignant doit travailler avec des effec
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tifs fortement réduits et ceux-ci ne seraient pas formés
pour les cas de déces. «Dans les cliniques de soins aigus, il
n’'y aurait plus de soins professionnels», déclare Schnepp, ce
qui conduirait a ce que les patients en hospice auraient des
histoires d’horreur a raconter sur leurs expériences dans
les cliniques allemandes. LAllemagne ne serait cependant
qu’un signe avant-coureur d’évolutions pires dans le futur
parce que le financement des soins aigus ne serait bientot
plus possible. Aux Etats-Unis, 50 pour cent des ménages en
faillite le seraient a cause des factures élevées dans le sec-
teur de la santé.

Les soins palliatifs seraient souvent le seul réseau fonction-
nant dans le domaine médical, de sorte que les soins de san-
té pourraient en apprendre beaucoup. Une condition pour
cela serait une équipe qui fonctionne bien et qui témoigne
d’un grand respect pour les mourants et une focalisation
sur ceux-ci ainsi qu’une bonne description des réles et des
taches. Il ne devrait pas y avoir de luttes spécifiques a la pro-
fession comme celles qui existent en Allemagne entre les
médecins et le personnel soignant.

Roswitha Koch, responsable du domaine Développement
des soins infirmiers a I’Association suisse des infirmiers et

R
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infirmiéres ASI, et Christoph Cina en tant que représentant
des médecins de famille en Suisse ont abordé la question
de savoir si les soins palliatifs seraient les précurseurs pour
une action commune dans les soins médicaux de base. Du
moins, selon Cina, les soins palliatifs seraient une chance
pour une nouvelle culture des soins et un changement de
paradigme dans les soins médicaux de base. Cependant,
la qualité dans les soins médicaux de base devrait décider
du succes. Dans ce contexte, Cina a lancé un avertissement
concernant les nombreux risques de la surqualification.
Roswitha Koch a souligné que I'interprofessionnalisme
permettrait aux patients d’étre en mesure de rechercher
les personnes de référence importantes et adéquates pour
eux-mémes.

Regard sur le bénévolat dans le canton du Tessin

Apres le repas de midi, les participants au congres avaient le
choix entre trois séminaires paralleles. Ceux-ci concernaient
entre autres les themes comme les soins palliatifs et les ma-
ladies psychiques ainsi que le deuil. Apres la pause-café, les
participants revigorés sont retournés en plénum, il s'agis-
sait des soins palliatifs a domicile. Joélle Michel-Némitz et
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Agir ensemble

Le Cure Palliative

Aaire insieme

Le sociologue frangais Tanguy Chatel a offert un regard sur la culture de la mort dans le passé et actuelle.
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Pauline Schoos, deux infirmieres travaillant dans le Jura
bernois, ont abordé les relations entre les soins médicaux,
le personnel soignant, la famille et les bénévoles a I'aide de
deux exemples de cas tirés de la pratique et elles ont mis en
évidence les différences entre I'approche plutét tradition-
nelle et I'approche interprofessionnelle.

Carina Urriani, Ulrich Selinger et Lydia Rodesino ont donné
un apercu du travail bénévole a la Ligue tessinoise contre
le cancer. Celle-ci travaille depuis 25 ans avec des béné-
voles (aujourd’hui plus de 100 personnes réparties en cing
groupes). Tous les deux ans, il y a un cours de formation de
40 heures pour les nouveaux arrivants, il y a aussi des activi-
tés de formation continue. Parmi les taches des bénévoles,
on compte I'accompagnement des patients au domicile, la
présence dans différents établissements (les hopitaux, les
services ambulatoires) ainsi que l'aide lors des campagnes
et du travail de relations publiques. Les bénévoles devraient
surtout savoir écouter. En outre, leur flexibilité, leur moti-
vation et leur capacité de résilience devraient étre élevées.
On a aussi fait un compte rendu au sujet du projet Cena,
un souper avec des patients en soins palliatifs, ce souper
devrait donner aux personnes malades a I’hopital un petit
air de chez soi.

Religiosité contre spiritualité?

Pour terminer la premiere journée du congres, il y avait trois
exposés dans le domaine du soutien spirituel. Ralf Kunz,
professeur de théologie a I'Université de Zurich, a souligné
que le soutien spirituel demande un sujet spirituel et pas
un objet sur lequel on peut agir. En effet, la spiritualité ne
serait pas un autre moyen a administrer. Le discours sur la
spiritualité ne se termine pas dans un no man’s land norma-
tif: le personnel soignant pratique la spiritualité comme une
partie d’'un systeme global, tandis que les médecins ne se
verraient pas comme des acteurs principaux agissant dans
le domaine spirituel, c’est pourquoi ils délégueraient le sou-
tien spirituel. Les aumoniers par contre se verraient comme
les spécialistes du soutien spirituel de sorte qu’il faudrait
penser ensemble a la spiritualité. Pourtant, un groupe de
spécialistes n'en serait pas pour autant une équipe.

Gian Domenico Borasio, professeur de médecine palliative
a Lausanne et a Munich a fait remarquer que 87 pour cent
des patients interrogés dans le cadre d’une étude se sont
décrits comme croyants au sens large du terme. «aumone-
rie dans les hopitaux est ainsi une occasion pour les Eglises
de faire du marketing», selon Borasio. Le soutien spirituel
serait une partie importante du coping et pourrait méme
selon une étude américaine contribuer a diminuer les colts
de traitement. On devrait utiliser ceci comme un cheval
de Troie pour rendre la médecine plus humaine dans son
ensemble. Le soutien spirituel pourrait aussi étre un béné-
fice pour les soins palliatifs: comme une bonne prévention
contre I'épuisement professionnel (burn-out).

Apres I'exposé de Borasio est venu celui d’lsabelle Noth,
professeure de théologie a I'Université de Berne, qui a porté
un regard critique sur le verdict de l'orateur précédent. La
distinction entre la spiritualité et la religiosité serait pro-
blématique parce que le dualisme s’y cacherait: la spiritua-
lité est moderne et bonne, la religiosité est vieille et mau-
vaise. Mais il n'y aurait pas de religion et de spiritualité en
soi. En outre, la question devrait étre posée de savoir si des
définitions de la spiritualité réduite par I'individualisme ne
représenteraient pas un risque élevé de dommages, on se
trouverait quand méme au milieu d’'une bataille pour une
répartition interdisciplinaire. Il ne suffit donc pas de viser
seulement un peu plus d’humanité et moins de codts, car
les dysfonctionnements en médecine auxquels il s'agit de
remédier ne seraient que prolongés. Le soutien spirituel a
pour mission de porter un regard critique sur la médecine
d’un point de vue social.

Celui qui avait encore de I'énergie apres I'écoute de cet
exposé engagé pouvait pour terminer se rendre a I’Assem-
blée générale de palliative ch (voir page 70), avant de passer
a la partie agréable qui offrait de nombreuses occasions
d’échanges a propos de tout ce qui avait été dit et enten-
du, qui offrait aussi la possibilité de nouer de nouveaux
contacts ou d’entretenir ceux existant déja — et de profiter
tout simplement de 'occasion pour s'offrir un air de bien-
étre mérité.

Christian Ruch
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CONGRESSO NAZIONALE DELLE CURE PALLIATIVE 2014
Cominciare a pensare con la testa degli altri -
il primo giorno di congresso

Con il motto «Gemeinsam handeln —agir ensemble» («Agire
insieme») ha avuto luogo al 26 e 27 novembre nel palazzo
dei congressi di Bienne il congresso nazionale 2014 di cure
palliative. | due intensi giorni di congresso si sono concen-
trati sull’'agire in modo interprofessionale, che viene sempre
richiesto, ma che non & sempre facile mettere in pratica.
Steffen Eychmiiller ha potuto annunciare orgogliosamente
che per questo congresso si erano iscritte 818 persone, rap-
presentando un nuovo record.

Pierre Théraulaz, il presidente dell’associazione svizzera di
categoria delle infermiere e infermieri SBK, nel suo salu-
to iniziale ha elencato alcune delle domande che devono
essere chiarite: Chi raggruppa il team interprofessionale?
Quali diritti hanno i suoi membri? Lassistente spirituale
ha il permesso p.es. di visionare i dati di un paziente? E
naturalmente non per ultimo: Come viene finanziato il
tutto? Marc Miller, il presidente dell’associazione di cate-
goria dei medici di famiglia e pediatri svizzeri, ha spiega-
to che la medicina del medico di famiglia e I'assistenza di
prima necessita si trovano ad un’importante svolta. Si €
anche mostrato convinto del fatto che solo un‘assisten-
za in team abbia un futuro, campo in cui le cure palliati-
ve possono dare lezione. Formare un team significa che
si deve essere in grado di fungere contemporaneamente
da membro e da leader del gruppo. «Interprofessionalita»
ha spiegato Steffen Eychmudiller andando al nocciolo della
questione «& quando si comincia a pensare con la testa
degli altri.»

La Signorina Gerti, istruttiva capo infermiera

Gli studenti Gael Ribordy (cura), Manuel Schaub (medicina)
e Daniel Infanger (teologia) hanno descritto in che modo vi-
vono I'interprofessionalita — o forse meglio dire come non la
vivono. Gael Ribordy si &€ lamentato di come una formazione
interprofessionale spesso sia lasciata alla volonta dell’indi-
viduo e non sia obbligatoria. Le cure palliative esigono un
approccio personalizzato, questo soprattutto anche nel
caso di giovani apprendisti senza una grande esperienza di
vita, e riflessioni etiche senza alcun tabu. Ribordy ha espres-
so il desiderio che venga creato un percorso di formazione
comune e dei dibattiti interprofessionali sotto forma di un
campus comune.

Anche il giovane teologo Daniel Infanger ha criticato la
scarsa collaborazione interdisciplinare tra studenti di me-
dicina, cura e psicologia. Per la teologia vita e morte sono
strettamente connesse, ma mai cosi come oggi si € morti
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in solitudine, visto che si delega ad esperti professionali I'in-
quietudine della morte.

Manuel Schab, studente di medicina, ha apertamente am-
messo che durante la sua formazione il tema della morte
& stato a malapena sfiorato. Studenti in medicina devono
assistere ad operazioni agli occhi, ma mai dover stare a
guardare una persona che muore. Ha pero imparato molto
durante un pratico svolto in un ospedale viennese sotto la
rigida disciplina della capo infermiera Signorina Gerti, che
dopo il decesso di un paziente ha aperto la finestra della
camera per lasciare uscire I'anima. Questo e tutto cio che si
puo fare, aveva asserito. Schab ha poi continuato ammet-
tendo di essere ateo, ma che effettivamente l'aria fresca gli
fece un gran bene, infatti la Signorina Gerti aveva percepito
il suo sentimento di disagio e inadeguatezza.

Il sociologo Tanguy Chatel ha presentato una visione socio-
logica della cultura della morte di un tempo ed odierna, e
il suo contributo verra documentato piu in dettaglio nella
prossima edizione di «palliative ch». Agganciandosi a Phi-
lippe Aries, Chatel ha continuato spiegando che la morte
intesa come domanda antropologica centrale, & sempre
stata al centro della cultura. Nella nostra societa moder-
na e secolare si tende ad allontanare la morte e la persona
morente, considerando la morte come un problema fisico,
psichico e tecnico. Al posto della sessualita € ora la morte
che diventa oggetto di tabu. La risultante solitudine in cui
viene lasciata la persona morente e vista da Chatel come un
passo indietro nella civilta. Nella societa postmoderna viene
considerata come «bella morte» quella determinata dall’in-
dividuo stesso e quella autonoma, in contrapposizione alla
morte tradizionale, accettata e «naturale». Le cure palliative
cercano di trovare una via di mezzo tra il concetto di morte
tradizionale e quello postmoderno.

Situazioni preoccupanti in Germania e negli USA

Fino a che punto possa essere devastante la condizione del-
le persone morenti, e stato illustrato da Wilfried Schnepp,
esperto di cure dell’Universita di Witten/Herdecke: «Chi
muore in Germania, ha una gran sfortuna» ha esordito
Schnepp, poiche si muore soprattutto in ospedali dove il
personale infermieristico e stato drasticamente ridotto e
non e stato per nulla formato per casi di persone in fin di
vita. «Negli ospedali per malattie acute non esiste piu una
cura infermieristica professionale» ha continuato Schnepp,
questo comporta che i pazienti di ospizi raccontino di espe-
rienze terrificanti vissute in ospedali germanici. La Germa-



nia € pero solo un precursore dei prossimi gravi sviluppi, vi-
sto che fra poco non si sara piu in grado di finanziare le cure
di malattie acute. Negli USA almeno il 50 % dei nuclei fami-
gliari che hanno dichiarato fallimento devono il loro tracollo
alle enormi fatture nel campo della salute.

Le cure palliative sono spesso l'unica rete funzionante in
campo medico, da cui I'assistenza sanitaria avrebbe solo
da imparare. Questo presuppone un team funzionante a
dovere, rispettoso della persona morente e concentrato su
coloro che sono in fin di vita, cosi come un’accurata descri-
zione di ruoli e compiti. Non si possono ammettere lotte tra
le varie categorie professionali, p.es. tra medici e personale
infermieristico come accade in Germania.

Roswitha Koch, responsabile del dipartimento per lo svilup-
po delle cure nell’ASI, e Christoph Cina, come rappresentan-
te dei medici di famiglia svizzeri, si sono occupati di rispon-
dere alla domanda, se le cure palliative rappresentino un
modello da seguire per poter agire insieme nell'assistenza di
base. Per lo meno, ha sostenuto Cina, le cure palliative rap-
presentano un’opportunita per una nuova cultura piu pre-
murosa ed un cambio di paradigma nell’assistenza di base.
Se si avra successo o meno, dipende dalla qualita dell’assi-
stenza di base. A questo proposito Cina ha reso attenti ai

Impressione culinaria del congresso

numerosi pericoli di sovraqualificazione. Roswitha Koch ha
rimarcato che I'interprofessionalita permette ai pazienti di
poter scegliere le persone di riferimento che loro ritengono
importanti e giuste.

Impressioni del volontariato ticinese

Dopo il pranzo i partecipanti al congresso hanno potuto
scegliere tra tre seminari paralleli che si occupavano tra le
altre cose dei temi cure palliative, malattie psichiche, cosi
come del lutto. Dopo la pausa caffe si & tornati rinvigoriti
nel plenum per parlare delle cure palliative al proprio domi-
cilio. Le infermiere Joélle Michel-Némitz e Pauline Schoos,
operanti nel Giura bernese, hanno spiegato i rapporti esi-
stenti tra assistenza medica, operatori infermieristici, pa-
renti e volontari portando ad esempio due casi concreti e
hanno illustrato le differenze tra un intervento tradizionale
e uno interprofessionale.

Carina Urriani, Ulrich Selinger e Lydia Rodesino hanno pre-
sentato alcune impressioni del volontariato nella lega tici-
nese contro il cancro, che lavora da 25 anni con dei volontari
(contando ad oggi pili di 100 persone in 5 gruppi). Ogni due
anniviene tenuto un corso di formazione di 40 ore perinuo-
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vi arrivati, oltre a corsi di aggiornamento. | compiti dei vo-
lontari sono quelli di assistere i pazienti al proprio domicilio,
fornire la loro presenza in diverse strutture (ospedali, am-
bulatori) cosi come dare il loro aiuto durante le campagne di
sensibilizzazione. In particolare i volontari devono essere in
grado di ascoltare, e devono inoltre mostrare un alto grado
di flessibilita, motivazione e capacita di resistenza. E stato
anche presentato il progetto Cena, una cena in comune con
i pazienti palliativi, in cui si cerca di regalare per un attimo
alle persone malate ricoverate in ospedale la sensazione di
essere ancora a casa.

Religiosita contro spiritualita?

Il primo giorno di congresso si & concluso con tre presen-
tazioni sul tema dell'assistenza spirituale. Ralf Kunz, pro-
fessore in teologia all’'Universita di Zurigo, ha sostenuto
che l'assistenza spirituale esige un soggetto spirituale sul
quale si possa agire e non un oggetto. La spiritualita infatti
non e un ulteriore medicamento da somministrare. La di-
scussione sulla spiritualita dal punto di vista normativo non
finisce nella terra di nessuno: il personale curante segue la
spiritualita come parte di un sistema olistico, i medici invece
non si riconoscono nel ruolo di attori principali per quel che
riguarda la spiritualita e la delegano all'assistenza spirituale.
Gli assistenti spirituali a loro volta si considerano degli spe-
cialisti in Spiritual Care (assistenza spirituale). Bisognerebbe
quindi riflettere insieme sulla spiritualita. Un mucchio di
specialisti & pero ben lungi dal rappresentare un team.

Gian Domenico Borasio, professore in medicina palliativa a
Losanna e Monaco, ha reso attenti che I'87 % dei pazienti
interrogati in uno studio hanno affermato di considerarsi
credenti nel senso ampio del termine. «l'azione pastorale in
ospedale e quindi un’opportunita di marketing per le chie-

se» ha affermato Borasio. Lassistenza spirituale e una parte
importante del «coping» e secondo uno studio americano
puo addirittura contribuire a ridurre i costi dei trattamen-
ti. Cio potrebbe essere usato come un cavallo di troia, per
poter rendere la medicina complessivamente pit umana.
L'assistenza spirituale € inoltre anche d’aiuto per coloro che
operano nelle cure palliative: un’ottima profilassi contro il
«burn-out»

Dopo Borasio e stato il turno di Isabelle Noth, professoressa
di teologia all’Universita di Berna, che ha messo in discus-
sione in modo critico il parere del suo predecessore. Secon-
do Noth, la distinzione tra spiritualita e religiosita & proble-
matica, perché vi si nasconde un dualismo:la spiritualita
e vista come moderna e buona, la religiosita invece come
vecchia e cattiva. Di per s¢ pero non esistono neé spiritua-
lita ne religiosita. Inoltre bisognerebbe porsi la domanda,
se delle definizioni strette ed individualistiche di spirituali-
ta non abbiano degli effetti nocivi, nel caso ci si trovasse
nel bel mezzo di una competizione interdisciplinare. Per cui
non & sufficiente aspirare solo ad un po piu di umanita e a
costi minori, perché in questo modo, invece di eliminarli, si
prolungherebbero ulteriormente i problemi nella medicina.
Lassistenza spirituale ha il compito di mettere in discussio-
ne la medicina da un punto di vista socialmente critico.

Coloro che dopo questa impegnata presentazione aveva-
no ancora energia, hanno potuto alla fine assistere anche
all’assemblea generale di palliative ch (vedi p.71), prima di
passare alla parte piu frivola, in cui c'é stata ampiamente
occasione di discutere e scambiarsi opinioni su tutto cio che
era stato detto e sentito, di allacciare nuovi contatti privati
o di coltivare quelli gia esistenti — e semplicemente godersi
meritatamente il resto della giornata.

Christian Ruch

(( Life is full of surprises and serendipity. Being open to unexpected turns in the road is an

important part of success. If you try to plan every step, you may miss those wonderful

twists and turns. Just find your next adventure — do it well, enjoy it —and then, not now,

think about what comes next. >>
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NATIONALER PALLIATIVE CARE KONGRESS 2014

«Nicht dafiir zustandig, die Welt zu erlosen» -

der zweite Kongresstag

Der zweite Tag des Nationalen Palliative Care Kongresses in
Biel widmete sich zunachst dem Thema Ernahrung. «Selbst-
bestimmter Genuss bis zuletzt!» lautete der bewusst pro-
vokant formulierte Titel dieses Kongressteils. Hans Neuen-
schwander, ehemaliger Prasident von palliative ch, begann
seine Ausfiihrungen tber Essen und Trinken am Lebensen-
de ebenso humorvoll wie beruhigend: «Wir bestehen aus Li-
tern, nicht aus Kilos —das ist eine gute Nachricht fur alle, die
gegen die Kilos kampfen», meinte er. Einem Menschen zu
essen und zu trinken zu geben sei ein symbolischer Akt der
Aufmerksamkeit, weshalb die Unterbrechung oder die Be-
endigung dieses Handelns als Ende der Pflegebemiihungen
und Zuwendung empfunden werden kénne. Die Religionen
stlinden unterschiedlich zur Frage der Wasserzufuhr am
Lebensende, jedenfalls brauche es Entscheidungskriterien
fur die Abwéagung von Nutzen und Schaden. Uber sie wisse
man jedoch relativ wenig. Beim Delir scheine die Wasserzu-
fuhr nitzlich zu sein, bei Durst und allen anderen Sympto-
men sei dies nicht erwiesen. Neuenschwanders Fazit: Der
Entscheid bleibe letztendlich individuell.

Ursula Klein Remane von der Spitex Zirich thematisierte
anschliessend den freiwilligen Verzicht auf Essen und Trin-
ken (FVNF), auch als terminales Fasten bekannt («palliati-
ve ch» wird dieses Thema in einer der nachsten Ausgaben
zum Schwerpunkt machen). «Ist der Nahrungsverzicht ein
Suizid auf Raten?», fragte die Referentin. Terminales Fas-
ten sei eine bewusste Handlung, die neben dem assistier-
ten Suizid und der Totung auf Verlangen den Tod vorzeitig
herbeiflihrt. Die Motive daflir konnten sozialer, psychischer,
physischer und auch spiritueller Natur sein. Die Datenlage
zum Erleben der Sterbenden und ihrer Angehorigen sei je-
doch duirftig. Der Sterbeverlauf nehme eine bis drei Wochen
in Anspruch, wobei der Entschluss in den ersten Tagen noch
reversibel sei. Zwar spiele das Durstgeflhl in den ersten Ta-
gen durchaus eine Rolle, doch scheinen die Patienten ohne
grosses Leiden zu sterben. Fur die Angehorigen sei die Situ-
ation allerdings oft schwierig.

Zum Essen darf man verfiihren

Der Koch Markus Biedermann sprach zum Thema «5 Sterne
als Zeichen der Wertschatzung» und stellte sein Konzept
des «Smooth Food» vor. Die Menschen, so Biedermann,
wirden durch die steigende Lebenserwartung immer
multimorbider und pflegebedurftiger, oft gingen Hunger
und Durst verloren. Riechen und Schmecken, Erleben und
Spuren konnten jedoch einen Zugang zum dissoziativen
Menschen ermoglichen, denn die Nahrungsaufnahme sei

ein lustvolles und soziales Ereignis, sie strukturiere den Tag
und biete Moglichkeit zum Austausch. Essen wecke Erinne-
rungen und sei ein Zeichen fur Liebe und Wertschatzung.
Man diirfe Menschen also durchaus zum Essen und Trinken
verfihren, der Geschmack und die Optik der angebotenen
Speisen und Getranke sollten jedoch ausgesprochen reizvoll
sein. Biedermann berichtete tber das Kochen am Bett von
demenziellen und sterbenden Menschen, die eine Reaktion
in Form von Speichelfluss gezeigt hatten. Und er riet dazu,
in den Pflegeeinrichtungen rund um die Uhr moglichst gut
sicht- und greifbare Angebote flir den Hunger und die Lust
zwischendurch bereit zu stellen.

Nach den Ideen und Neuigkeiten vom EAPC-Kongress in
Lleida ging es in die Kaffeepause und anschliessend in vier
Parallelseminare, die ein Update der Bigorio-Richtlinien,
Tipps und Tricks fur eine erfolgreiche Medienarbeit, sowie
Informationen zum Thema «Assessment» und zu qualité-
palliative boten. Nach dem Mittagessen standen Parallelse-
minare zu den Bereichen Versorgung, Spitex, Hausarzte und
mobile Dienste und weiteren Themen auf dem Programm.

Mit den Awards flr die besten Poster wurden Regula Buder
und André Fringer (1. Preis zum Thema «Wenn Kinder
sterben») sowie Wilhelm Freiherr von Hornstein, Jennifer
Richardson, Maureen Wilson und Moya Carroll (2. Preis zum
Thema «Une meilleure gestion des crises d’épilepsie p. ex.
peut améliorer les conditions d’agir ensemble») ausge-
zeichnet.

Fir die besten freien Mitteilungen wurden Beat Sottas, Sa-
rah Briigger und Adrienne Jaquier (2. Preis zum Thema «Les
proches aidants face a des situations critiques en fin de
vie») sowie Renata Aebi und Nicole Dobmann (1. Preis zum
Thema «Forderung der Lebensqualitat Uber Kommunikati-
onsgestiitzte Seelsorge») geehrt (siehe dazu auch S. 25).

Pflegende nur scheinbar machtlos

Das Ende dieser zweiebenso interessanten wie anspruchs-
vollen Tage bildete Markus Zimmermanns Vortrag Uber
«die Macht der Flirsorge —von der Amibivalenz helfenden
Handelns». Der an der Universitat Fribourg tatige Theo-
loge sprach davon, dass Helfen — teilweise offen — unter
Verdacht stehe, weil es ein Machtgefalle zwischen Hel-
fenden und Hilfsempfangern Uberdecke. Helfen konne als
bevormundend empfunden werden, Macht sich als Fir-
sorge und liebevolles Handeln tarnen. Die Spiritual Care
berge die Gefahr, einen zusatzlichen Druck auf Sterbende

15



16

Die Parallelseminare boten wie immer die Gelegenheit, einige Themen zu vertiefen.

auszuliben — getreu dem Motto: Wer viel bete und medi-
tiere, sterbe besser. Die Grundbegriffe Flirsorge, Care, Die-
nen, Helfen, Liebe, Mitgefiihl etc. seien alles andere klar
fassbar und reich an diversen Assoziationen, so Zimmer-
mann. Pflege wirke machtlos, habe aber die Macht zur
Disziplinierung und kénne burokratisch erstarren. Macht
ihrerseits ermogliche Handeln und sei erst einmal neut-
ral, da sie zu Gutem wie zu Schlechtem eingesetzt werden
kénne.

Warum aber tberhaupt helfen? Man konnte sagen: Weil
Helfende von der Hilfe selbst profitieren. Doch soll sich
Helfen durch den Output legitimieren? Was, wenn Hilfe
nichts bringt? Soll Hilfe eingestellt werden, wenn sie nicht
zum Empowerment des Menschen beitragt? Christlich
gesehen sei Hilfsbereitschaft Teil des Schopfungswerks
Gottes, egal, ob sie etwas bringe oder nicht. Nachstenliebe

palliative ch - 1-2015

sei egalitar und verzichte auf Status, sie nehme wahr und
lasse sich beruihren, sie mache, dass jemand zum Nachs-
ten wird und gehe arbeitsteilig vor. Helfendes Handeln
im Sinne der christlichen Nachstenliebe habe jedoch stets
einen unerlosten Charakter, denn: «Menschen sind nicht
dafir zustandig, die Welt zu erlésen», so Zimmermanns
Credo. Wer heilig sein wolle, verfehle sich selbst, indem er
sich erschopfe. «Menschen zeichnen sich durch Hilfs- und
Erlésungsbediirftigkeit aus, sie konnen sich zwar nicht ge-
genseitig erlosen, aber sich gegenseitig helfen.» Mit diesen
durchaus auch mahnenden Worten entliess der Theologe
die Teilnehmer des Palliative Care Kongresses nach Hause
—reich an neuem Wissen und sicher auch voller Freude, so
viele Gleichgesinnte getroffen zu haben.

Christian Ruch



CONGRES NATIONAL DES SOINS PALLIATIFS 2014

«Ne pas étre responsable du sauvetage du
monde» —le deuxiéme jour du congrés

Le deuxieme jour du Congrés National des Soins Palliatifs a
Bienne était d'abord consacré au théme de la nutrition. «Ré-
gal autodéterminé jusqu’a la finl», c’était le titre volontai-
rement provoquant formulé pour cette partie du congres.
Hans Neuenschwander, ancien président de palliative ch, a
commencé son exposé sur le boire et le manger a la fin de
la vie de maniere humoristique et rassurante a la fois «Nous
sommes faits de litres, non pas de kilos — c’est une bonne
nouvelle pour tous ceux qui luttent contre les kilos», a-t-il
dit. Donner a boire et a manger a une personne serait un
acte symbolique d’attention, c’est pourquoi I'interruption
ou la fin de cette action pourrait étre ressentie comme la
fin des efforts de soins et de soutien. Les religions ont une
position différente sur la question de I'alimentation en eau
a la fin de la vie. De toute facon, il faudrait des critéres de
décision pour I'évaluation des avantages et de la nocivité.
On connait cependant relativement peu de choses a ce
sujet. En cas de délire, I'alimentation en eau semble étre
utile, en cas de soif et pour tous les autres symptémes, ce
ne serait pas prouvé. La conclusion de Neuenschwander: La
décision reste finalement individuelle.

Ursula Klein Remane du service de soins a domicile de Zu-
rich a thématisé par la suite le renoncement volontaire a
boire et a manger, également connu sous le terme de jeline
terminal («palliative ch» traitera ce sujet comme théme
principal dans un de ses prochains numéros). «Le renon-
cement a la nourriture est-il un suicide par étapes?» a de-
mandé la conférenciere. Le jeine terminal serait, au méme
titre que le suicide assisté et I'euthanasie sur demande, un
acte conscient qui provoque la mort de facon prématurée.
Les motifs de cet acte pourraient étre d’ordre social, psy-
chologique, physique et spirituel. Cependant, les données
au sujet de I'expérience des mourants et de leurs familles
sont maigres. Le déroulement du décés demanderait une
a trois semaines. La décision serait encore réversible dans
les premiers jours du processus. La sensation de soif joue-
rait certes un certain réle dans les premiers jours, mais les
patients sembleraient mourir sans éprouver de grandes
souffrances. Cependant, la situation serait souvent difficile
pour les proches.

La séduction culinaire est permise

Le chef Markus Biedermann a parlé du sujet «5 étoiles
comme signe d’estime» et il a présenté son concept de
«smooth food». Vu I'augmentation de I'espérance de vie, les
étres humains, selon Biedermann, souffriraient de plus en
plus de pathologies multiples et dépendraient de plus en

plus de soins, la faim et la soif seraient souvent oubliées.
Sentir et goGter, faire des expériences et avoir des sensa-
tions permettrait d’avoir un acces aux personnes disso-
ciatives. En effet, la prise d’aliments serait un événement
agréable et social, elle structurerait la journée et offrirait
I'occasion d’échanger des propos. Manger éveillerait des
souvenirs et serait un signe d'amour et d’estime. On pour-
rait donc tres bien séduire les gens a boire et a manger. Le
golt et la présentation optique des plats et des boissons
offerts devraient cependant étre particulierement attrac
tifs. Biedermann a parlé du fait que cuisiner prés du lit de
personnes démentes ou mourantes aurait entrainé une
réaction de salivation. Et il a conseillé de mettre a dispo-
sition des patients dans les institutions de soins de facon
permanente une offre bien visible et a portée de main en
cas de faim et d’envie.

Apres les idées et les nouvelles du congrés EAPC (European
Association for Palliative Care) a Lleida, c’était I'heure de la
pause-café puis des quatre séminaires paralleles suivants:
la mise a jour des directives Bigorio, les trucs et les astuces
pour un travail réussi avec les médias, des informations sur
le theme «évaluation (assessment)» et sur qualitépalliative.
Aprés le repas de midi, il y avait les séminaires paralleles sur
les domaines des soins, des soins a domicile, des médecins
de famille, des services mobiles et sur d’autres themes.

On a décerné les prix pour les meilleures affiches a Regu-
la Buder et a André Fringer (1er prix sur le theme «Quand
meurent les enfants (Wenn Kinder sterben)») ainsi qu’a Wil-
helm Freiherr von Hornstein, Jennifer Richardson, Maureen
Wilson et Moya Carroll (2e prix sur le theme «Une meilleure
gestion des crises d’épilepsie p. ex. peut améliorer les condi-
tions d’agir ensemble’»).

Pour les meilleures communications libres, on a rendu hom-
mage a Beat Sottas, Sarah Briigger et Adrienne Jaquier (2e
prix sur le theme «Les proches aidants face a des situations
critiques en fin de vie») et aussi a Renata Aebi et Nicole Dob-
mann (1er prix sur le theme «Promotion de la qualité de la
vie par un soutien spirituel se basant sur la communication»
(Forderung der Lebensqualitat tber Kommunikationsges-
tltzte Seelsorge)) (voir également a ce sujet la page 26).

Personnel soignant impuissant seulement en apparence
Ces deux journées aussi intéressantes qu'exigeantes se

sont terminées par I'exposé de Markus Zimmermann sur
«Le pouvoir de I'assistance — de I'ambivalence de l'action
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aidante». Le théologien travaillant a I'Université de Fribourg
a parlé du fait qu'aider fait I'objet —en partie ouvertement —
de suspicion parce que cela recouvre une répartition inégale
du pouvoir entre les personnes aidantes et celles recevant
I'aide. L'aide pourrait étre ressentie comme de la condes-
cendance, la puissance se déguisant en sollicitude et en
une action bienveillante. Le soutien spirituel court le risque
d’exercer une pression supplémentaire sur le mourant —
fidele a la devise: Celui qui prie et médite beaucoup meurt
mieux. Les concepts de base comme la sollicitude, les soins,
I'aide, 'amour, la compassion, etc. ne seraient pas du tout
faciles a saisir et seraient riches en associations diverses,
selon Zimmermann. Les soins sembleraient impuissants,
mais auraient le pouvoir de discipliner et pourraient se figer
de facon bureaucratique. Pour sa part, la puissance permet-
trait I'action et serait a I'origine neutre, car elle pourrait étre
utilisée pour le bien comme pour le mal.

Mais pourquoi aider au fait? On pourrait dire: parce que les
personnes offrant leur aide en profitent elles-mémes. Mais
doit-on légitimer I'aide par son résultat? Que faire si l'aide
n‘apporte rien? Doit-on cesser d'aider si cela ne contribue
pas a l'autonomisation (empowerment) des personnes?
Vue d’un point de vue chrétien, la serviabilité serait une par-
tie de I'ceuvre créatrice de Dieu, peu importe si elle apporte
quelque chose ou pas.

Lamour du prochain serait égalitaire et renoncerait au sta-
tut, il percevrait la réalité et se laisserait toucher, il rendrait
possible que quelqu’un devienne son prochain et il répar-
tirait les taches. Agir pour aider dans le sens de la charité
chrétienne aurait cependant toujours un caractere de «non
rachat», de «non salut», car: «<Les hommes ne sont pas

M. Zimmermann

Gemeinsam handeln
Agir ensemble

Agire insieme

ﬂ--.A

Les deux journées aussi intéressantes qu’exigeantes se sont
terminées par l'exposé de Markus Zimmermann sur «Le pou-
voir de l'assistance — de I'ambivalence de I'action aidante».

responsables du salut du monde», selon le credo de Zim-
merman. Celui qui voudrait devenir saint passerait a coté
de lui-méme en s’épuisant. «Les hommes se caractérisent
par leur besoin d’aide et de salut, ils ne peuvent certes pas
se racheter mutuellement, mais ils peuvent s’aider les uns
les autres.» C'est sur ces paroles de mise en garde que le
théologien a pris congé des participants aux Congres des
Soins Palliatifs — participants rentrant chez eux riches de
nouvelles connaissances et slrement aussi pleins de joie
d’avoir rencontré tant de personnes unies par les mémes
intéréts.

Christian Ruch

(( II'n’y a pour ’lhomme que trois événements: naitre, vivre et mourir.

Il ne se sent pas naitre, il souffre a mourir, et il oublie de vivre. >>
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Jean de La Bruyere (1645 —1696)



CONGRESSO NAZIONALE DELLE CURE PALLIATIVE 2014
«Salvare il mondo non & compito nostro» -
la seconda giornata di congresso

La seconda giornata del congresso nazionale di cure pallia-
tive a Bienne ¢ stata inizialmente dedicata al tema dell’ali-
mentazione. «Il piacere di gustare con autodeterminazione
fino alla finel» era il titolo consciamente provocatorio di
questa parte del congresso. Hans Neuenschwander, ex-pre-
sidente di palliative ch, ha esordito in modo tanto spiritoso
quanto rassicurante nella sua presentazione concernente
il tema del mangiare e del bere alla fine della propria vita:
«Siamo fatti da litri e non da chili—questa e la buona notizia
per tutti coloro che lottano contro i chili di troppo.» Offrire
da mangiare e da bere ad una persona e un atto simboli-
co di attenzione e per questo I'interruzione o il porre fine a
questa azione viene percepito come smettere di occuparsi
di una persona e terminare anche le cure. Le religioni han-
no opinioni contrastanti per quel che riguarda I'apporto di
acqua alla fine della vita, in ogni caso sono necessari dei cri-
teri decisionali per soppesare danni e benefici. Di questo si
sa pero ben poco. In caso di delirio sembra che I'apporto di
acqua sia benefico, in caso di sete e di tutti gli altri sintomi

non & ancora stato dimostrato. La conclusione di Neuen-
schwander ¢ che |a decisione rimane alla fine una questione
individuale.

Ursula Klein Remane di Spitex a Zurigo ha successivamente
tematizzato la rinuncia volontaria a cibo e bevande, anche
conosciuta come digiuno terminale (questa tematica verra
trattata piu in dettaglio in una delle prossime edizioni di
«palliative ch»). «La rinuncia al cibo corrisponde a un suicidio
a rate?» ha chiesto la relatrice. Il digiuno terminale € un’a-
zione cosciente, che come il suicidio assistito e I'eutanasia
porta ad una morte prematura. Le motivazioni che portano
a questa decisione possono essere di natura sociale, psichi-
ca, fisica e anche spirituale. | dati disponibili sull'esperienza
delle persone che scelgono di morire e dei loro parenti sono
pero scarsi. Il decorso della morte richiede da una a tre set-
timane, ed € ancora possibile cambiare la propria decisione
entro i primi giorni. La sensazione di sete nei primi giorni
sembra avere un ruolo preponderante, perd poi i pazienti

H.Neuenschwander

Gemeinsam handeln

Hans Neuenschwander: «Siamo fatti da litri e non da chili — questa e la buona notizia per tutti coloro che lottano contro i

chili di troppo.»
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danno I'impressione di morire senza grandi sofferenze. Tut-
tavia per i parenti la situazione & spesso difficoltosa.

La seduzione culinaria & permessa

Il cuoco Markus Biedermann ha discusso il tema «5 stelle
come simbolo di considerazione» ed ha presentato il suo
concetto di «<Smooth Food». Secondo Biedermann, conse-
guentemente alla crescente speranza di vita, le persone
tendono ad essere sempre piu malaticce per svariati moti-
vi e sempre piu bisognose di cure, e spesso le sensazioni di
fame e di sete vanno perse. Olfatto e gusto, vivere nuove
esperienze e |'assaggiare potrebbero offrire un'ulteriore via
per comunicare con le persone affette da disturbi dissocia-
tivi, poiché I'assunzione di cibo & un evento sociale e legato
al piacere, aiuta a strutturare la giornata e offre possibilita
di scambio. Il cibo risveglia dei ricordi sopiti ed e segno di
amore e considerazione. £ quindi permesso sedurre le per-
sone ad assaggiare cibi e bevande, e a questo scopo sia il
gusto che la presentazione dei cibi offerti devono essere
particolarmente allettanti. Biedermann ha poi raccontato Ia
sua esperienza nel cucinare vicino al letto di malati affetti
da demenza e in fin di vita riuscendo a generare una reazio-
ne sotto forma di salivazione. Ha quindi consigliato che ogni
struttura di cura dovrebbe avere sempre un’offerta di cibo
disponibile su tutto I'arco della giornata per potersi sfamare
a piacimento o per le piccole voglie tra un pasto e l'altro.

Dopo le idee e novita del congresso EAPC a Lleida si € passa-
ti alla pausa caffe e successivamente a quattro seminari pa-
ralleli che hanno offerto un aggiornamento delle direttive
del Bigorio, consigli e accorgimenti per un lavoro mediatico
di successo, cosi come informazioni sul tema «Assessment»
e «qualitépalliative». Dopo il pranzo il programma e conti-
nuato con dei seminari paralleli nel campo dell’assistenza,
Spitex, medici di famiglia, servizi mobili e altri temi.

| premi per i miglior poster sono andati a Regula Buder e
André Fringer (primo premio col tema «Quando sono i bam-
bini a morire»), e a Wilhelm Freiherr von Hornstein, Jennifer
Richardson, Maureen Wilson e Moya Carroll (secondo pre-
mio col tema «Una migliore gestione delle crisi di epilessia
puo p.es. migliorare le condizioni di <agire insieme»»).

| premi per le migliori comunicazioni orali sono andati a
Beat Sottas, Sarah Briigger e Adrienne Jaquier (secondo pre-
mio col tema «Le persone che assistono i propri famigliari
confrontate con situazioni critiche alla fine della vita»), e
a Renata Aebi e Nicole Dobmann (primo premio col tema
«Miglioramento della qualita di vita tramite assistenza spi-
rituale sostenuta dalla comunicazione») (vedi anche p.27).
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Gli infermieri solo apparentemente impotenti

La presentazione di Markus Zimmermann col tema «La
potenza dell'assistenza- I'ambivalenza di un agire con lo
scopo di aiutare» ha chiuso queste due giornate tanto
interessanti quanto impegnative. Il teologo, che lavora
all’'Universita di Friburgo, ha affermato che esistono dei so-
spetti, in parte anche manifesti, sugli aiuti, poiché vanno a
nascondere una possibile dipendenza tra coloro che aiuta-
no e i beneficiari dell’aiuto. Le prestazioni di aiuto possono
essere considerate come troppo invadenti, il potere sugli
altri si puo camuffare da assistenza e da comportamento
affettuoso. Lassistenza spirituale comporta il pericolo di
fare ulteriore pressione su coloro che stanno per morire —
fedeli al motto: chi prega e medita molto, muore meglio.
Zimmermann ha spiegato come i concetti di base quali
assistenza, cura, servizio, aiuto, amore, compassione, ecc.
siano tutt’altro che chiaramente tangibili e si prestino alle
associazioni piu disparate. La cura e I'assistenza possono
sembrare deboli e impotenti, hanno pero la potenza e la
forza di disciplinare e possono irrigidirsi burocraticamente.
Questa potenza dal canto suo permette pero di agire ed
di per se neutrale, visto che puo essere usata sia nel bene
che nel male.

Ma perché e necessario aiutare? Si potrebbe risponde-
re che coloro che aiutano approfittano anche loro stessi
dell'aiuto. Ma l'aiuto puo essere legittimato dal risultato?
E se l'aiuto non servisse a nulla? E giusto impiegare degli
aiuti, se non contribuiscono al rafforzamento e al miglio-
ramento delle persone? Dal punto di vista cristiano la di-
sponibilita ad aiutare fa parte della creazione di Dio, indi-
pendentemente dal fatto che sia utile o meno. L'amore per
il prossimo € egualitario e indipendente da status o ceto,
¢ sensibile e tangibile, fa in modo che «qualcuno» diventi
«il prossimo» e procede secondo una ripartizione dei la-
vori. Un comportamento di aiuto e assistenza nel senso
cristiano dell'amore per il prossimo ha perd sempre un ca-
rattere irrisolto, poiché «Le persone non hanno il compito
di salvare il mondo» ha sostenuto Zimmermann. Chi vuole
diventare un santo, manca il bersaglio, visto che poi fini-
sce stremato. «Llessere umano si contraddistingue da un
bisogno innato di aiutare e salvare, non siamo poi in grado
di salvarci reciprocamente, pero ci si puo aiutare vicende-
volmente», con queste parole anche un po ammonitrici, il
teologo ha congedato i partecipanti al congresso di cure
palliative — partecipanti arricchiti da nuove conoscenze e
sicuramente entusiasti di aver incontrato numerose per-
sone che condividono le stesse opinioni.

Christian Ruch



NATIONALER PALLIATIVE CARE KONGRESS 2014

«Kirchen sind kompetente Partner»

Der Nationale Palliative Care Kongress in Biel hat die zentrale Rolle gemeinsamen Lernens und Handelns in der palliati-

ven Versorgung gestarkt. Medizin, Pflege und Theologie ziehen an einem Strang, so der Tenor.

Das Engagement der Kirchen war so stark wie nie, quali-
tativ wie quantitativ. «Erstmals traten 15 Kantonalkirchen
in 6kumenischer Zusammenarbeit als Gold-Sponsoren auf
und setzten ein klares Zeichen ihres langjahrigen Engage-
ments in Palliative Care», so Karin Tschanz, Vize-Prasidentin
von palliative ch. In 6kumenischer Zusammenarbeit or-
ganisierten die beiden Konfessionen einen Stand, der In-
teressierte Uber die Angebote orientierte. So gab es etwa
Informationen Uber Seminare, Kurse und Ethik in Sterbe-
und Trauerbegleitung, aber auch Hinweise auf Freiwilligen-
Begleitdienste, die Hospizbewegung, kirchlichen Krisen-
einsatz und Pikettdienste in Spitalern. Dieser Auftritt der
Kirchen machte den landesweiten Einsatz der Seelsorge
in der palliativen Versorgung durch Ausbildung, Forschung
und vor Ort gut sichtbar. Die Kirchen machten deutlich, wie
sie sich seit jeher fiir Schwerkranke und Sterbende in der
Praxis, Ausbildung und Forschung und nun auch als kompe-
tente Partner in der Palliative Care einsetzen.

Theologische Akzente

Mit Isabelle Noth, Ralph Kunz, Daniel Infanger und Mar-
kus Zimmermann-Acklin hatten zuvor vier Theologen in

ol A

ihren Hauptreferaten vor den rund 800 Teilnehmenden
stark beachtete Akzente gesetzt und fur interdisziplinares
Vorgehen geworben. Noth betonte, dass die Spiritual Care
in ihrem religiésen und kulturellen Zusammenhangen ver-
standen werden misse und die Aufgabe habe, die Sehn-
sucht nach Orientierung und Lebenssinn aufzunehmen.
Kunz forderte, die Wahrnehmung der spirituellen Dimen-
sion als Prazedenzfall einer gemeinsam verantworteten
Care wahrzunehmen. Infanger zeigte auf, wie die Theologie
durch Universitatsstudium und akademische Zusatzaus-
bildungen seit langem bestausgebildete Fachpersonen der
Seelsorge und Spiritual Care und viel Kompetenz zur Ver-
flgung stellt. Diese gelte es, im Dialog der Professionen zu
nutzen. Im Schlussreferat wies Zimmermann-Acklin auf die
Verantwortung der Flrsorge hin.

Fachiibergreifende Ausbildung

Die neue und bisher einzigartige tri-fakultare Fortbildung
in Spiritual Care ist Ausdruck dieses gesuchten Dialogs auf
Augenhdhe. Denn erstmals bieten gleich drei Fakultaten der
Uni Bern einen gemeinsam verantworteten Studiengang
an, die theologische, philosophische und medizinische.

Lehrgange P
nd Spiritual
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In 6kumenischer Zusammenarbeit organisierten die beiden Konfessionen einen Stand, der Interessierte (iber die Angebote
orientierte.
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Start fur das fachubergreifende Angebot ist im Septem-
ber 2015. Seit 2012 bietet die Theologische Fakultat Bern
zudem im Rahmen der Aus- und Weiterbildung in Seelsor-
ge und Pastoralpsychologie (AWS) eine Weiterbildung fr
Theologinnen und Theologen in Palliative Care an. Weiter
wird im Herbst 2015 an der theologischen Fakultat in Zirich
ein Lehrstuhl in Spiritual Care in Zusammenarbeit mit der
medizinischen Fakultat Zirich errichtet. Die interkulturelle
Bedeutung der Spiritual Care wird bereits am 31. Mai 2015
in Bern anlasslich einer dreitagigen wissenschaftlichen Ta-
gung durch fachiibergreifende Beitrage aus Medizin, Theo-
logie und Psychologie zur Sprache kommen, bei dem zudem
das interreligiose Gesprach mit Vertretern des Islam und
Judentums sowie Christen aus Afrika gesucht wird.

Nachhaltig entwickeln

Die Kirchen leisteten ihren Beitrag zum Kongressmotto
«Gemeinsam handeln» mit ihren Referaten und Freien
Mitteilungen. Die nur teilweise bekannten Kompetenzen
der Seelsorge in der existentiellen, spirituellen und religio-
sen Begleitung von Menschen in die Palliative Care wurden
erldutert und ihr Beitrag zur Lebensqualitat und Personen-
wirde durch die spirituelle Begleitung dargestellt. Sie un-
terstltzt Menschen in ihrer Suche nach Sinn und Deutung
und lasst sie in Angst und Not nicht alleine, sondern nimmt
auf ihr individuelles Glaubens- und Wertesystem respekt-
voll Bezug.

ANZEIGE

Ein zentrales Anliegen bleibt es, die interprofessionelle Zu-
sammenarbeit von Theologie, Spiritual Care und Seelsorge
mit der Medizin, Pflege, Psychologie und Sozialarbeit, aber
auch mit Angehorigen und Freiwilligen zu vertiefen und
weiterzufiihren, das eigene Fachwissen als Ressource in For-
schung, Aus- und Weiterbildung sowie die Praxis einzubrin-
gen, ausserdem kranken und sterbenden Menschen sowie
ihren Angehdrigen beizustehen und ihnen mit vereinten
Kraften die bestmogliche, fachliche und menschliche Be-
gleitung zukommen zu lassen.

Reinhold Meier

Reinhold Meier

Diplom-Theologe und Journalist
Seelsorger und Pastoralpsycho-
loge bei den Psychiatriediensten
Sud, st. Gallen sowie in den
Justizvollzugsanstalten Sennhof
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reinhold.meier@bluewin.ch
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CONGRES NATIONAL DES SOINS PALLIATIFS 2014

«Les Eglises sont des partenaires compétents»

Le Congrés National des Soins Palliatifs a Bienne a renforcé le role central de I'étude et de I'action en commun dans le
domaine des soins palliatifs. La médecine, les soins et la théologie poursuivent un but commun, c’est le ton du Congres.

Lengagement des Eglises était plus fort que jamais, a la fois
qualitativement et quantitativement. «Pour la premiere
fois, 15 Eglises cantonales sont intervenues en collabora-
tion cecuménique comme sponsors d’or et ont envoyé un si-
gnal clair de leur engagement de longue date dans les soins
palliatifs», selon Karin Tschanz, vice-présidente de palliative
ch. En collaboration cecuménique, les deux confessions ont
organisé un stand qui informait les personnes intéressées
sur les offres. Il y avait des informations sur les séminaires,
les cours et I'éthique dans I'accompagnement lors du déces
et en période de deuil, la réponse ecclésiale a une situation
de crise et les services de garde dans les hopitaux. Cette
présentation des Eglises rendait bien visible I'engagement
des services d'aumonerie a I'échelle nationale dans les soins
palliatifs a travers I’éducation, la recherche et sur place . Les
Eglises montraient clairement comment elles s'engagent
depuis toujours pour les personnes gravement malades et
pour les mourants dans la pratique, dans la formation et Ia
recherche et maintenant également comme un partenaire
compétent en matiere de soins palliatifs.

Accents théologiques

Isabelle Noth, Ralph Kunz, Daniel Infanger et Markus Zim-
mermann-Acklin, quatre théologiens, avaient déja mis aupa-
ravant des accents tres remarqués au cours de leurs expo-
sés principaux tenus devant les quelque 650 personnes et
avaient fait la promotion pour une approche interdiscipli-
naire. Noth a souligné que le soutien spirituel (spiritual care)
doit étre compris dans son contexte religieux et culturel et
qu’il a latache d’intégrer le désir d’'orientation et de sens pour
la vie. Kunz a demandé de considérer la dimension spirituelle
comme un précédent de soins communs responsables. Infan-
ger a montré comment la théologie grace aux études univer-
sitaires et aux formations académiques supplémentaires met
a disposition depuis longtemps des professionnels les mieux
formés dans le domaine de 'aumonerie et du soutien spiri-
tuel et beaucoup de compétences. Il s'agit de I'utiliser dans le
dialogue des professions. Dans I'exposé final, Zimmermann-
Acklin a fait remarquer la responsabilité de I'assistance.

La formation interdisciplinaire
La nouvelle formation continue offerte par trois facultés dans

le domaine du soutien spirituel et étant a ce jour unique est
I'expression de ce dialogue recherché sur un pied d’égalité.

Car pour la premiere fois, trois facultés de I'Université de
Berne offrent sous une responsabilité commune une filiere
d’étude, la filiere théologique, philosophique et médicale. Le
début pour cette offre interdisciplinaire est fixé en septembre
2015. Depuis 2012, la faculté théologique de Berne propose
également une formation continue pour les théologiennes
et les théologiens en matiere de soins palliatifs dans le cadre
des études et de la formation continue dans le domaine de
'aumonerie et de la psychologie pastorale (AWS). En outre, en
automne 2015, il sera créé une chaire en soutien spirituel a la
faculté théologique a Zurich en collaboration avec la faculté
de médecine de Zurich. Le sens interculturel du soutien spi-
rituel sera déja traité le 31 mai 2015 a Berne a 'occasion du
congres scientifique de trois jours par des contributions inter-
disciplinaires de la médecine, de la théologie et de la psycho-
logie. Au cours de ce congres, on recherchera de surcroit le
dialogue interreligieux avec des représentants de I'islam et du
judaisme ainsi qu'avec des représentants chrétiens d’Afrique.

Développer durablement

Les Eglises ont apporté leur contribution a l'intitulé du
congres «Agir ensemble» avec leurs exposés et leurs com-
munications libres. Les compétences de 'aumonerie qui ne
sont que partiellement connues dans le domaine de I'accom-
pagnement existentiel, spirituel et religieux des personnes
recevant des soins palliatifs ont été expliquées et leurs
contributions a la qualité de la vie et a |a dignité personnelle
grace a un accompagnement spirituel ont été présentées.
Laumonerie soutient les personnes dans leur recherche de
sens et d’interprétation et ne les laisse pas seules avec leurs
peurs et leurs détresses, mais fait référence avec respect a
leurs fois individuelles et a leurs systemes de valeurs.

Une préoccupation essentielle reste I'approfondissement
et la poursuite de la collaboration interprofessionnelle de
la théologie, du soutien spirituel et de 'aumonerie avec la
médecine, les soins, la psychologie et le travail social, mais
aussi avec les proches et les bénévoles; I'apport des propres
connaissances spécialisées comme ressource pour la re-
cherche, I'enseignement et la formation continue ainsi que
pour la pratique; de plus l'assistance aux personnes mou-
rantes ainsi qu’a leurs familles et la mise a disposition du
meilleur accompagnement professionnel et humain grace a
I'union de toutes les forces.

Reinhold Meier
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CONGRESSO NAZIONALE DELLE CURE PALLIATIVE 2014

«Le chiese sono dei partner competenti»

Il congresso nazionale 2014 delle cure palliative tenutosi a Bienne ha rafforzato I'importanza diimparare e agire insieme
nell’ambito delle cure palliative. Medicina, cura e teologia hanno tutte un obiettivo comune.

Limpegno delle chiese e forte come non mai, sia qualitativa-
mente che quantitativamente. «15 chiese cantonali hanno
lavorato in collaborazione ecumenica come sponsor d’'oro
dando un chiaro segnale del loro impegno pluriennale nelle
cure palliative» ha riferito Karin Tschanz, vice-presidente di
palliative ch. Le due confessioni hanno organizzato in una
collaborazione ecumenica una postazione per orientare le
persone interessate sulle varie offerte. Venivano offerti p.
es. informazioni su seminari, corsi e accompagnamento di
persone in fin di vita e nel lutto, ma anche indicazioni su
servizi di accompagnamento volontari, il movimento degli
ospizi, la gestione in ambito ecclesiastico di situazioni di
crisi e servizi di picchetto ospedalieri. Questa iniziativa del-
le chiese ha dato una buona visibilita all'impegno a livello
nazionale della Spiritual Care nelle cure palliative attraver-
so la formazione e la ricerca. Le chiese hanno chiaramente
mostrato quanto si impegnino da sempre e sul piano pra-
tico per i malati gravi e in fin di vita, per la formazione e
la ricerca e ora anche come partner competenti nella cure
palliative.

Accenti teologici

I quattro teologi Isabelle Noth, Ralph Kunz, Daniel Infanger
e Markus Zimmermann-Acklin nella loro relazione davanti
ai circa 650 partecipanti hanno messo in risalto e pubbli-
cizzato interventi interdisciplinari. Noth ha ribadito che le
cure spirituali devono essere intese nel loro contesto re-
ligioso e culturale e che hanno il compito di raccogliere il
desiderio di un orientamento e di un senso nella vita. Kunz
ha esortato a percepire la dimensione spirituale come una
premessa per una cura comune e responsabile. Infanger ha
mostrato come la teologia, tramite lo studio universitario
e formazioni complementari, da sempre fornisce persona-
le altamente qualificato e competente nella Spiritual Care.
Questo dovrebbe essere sfruttato per creare un dialogo tra
le varie professioni. Nella sua relazione finale Zimmermann-
Acklin ha messo in evidenza I'importanza della responsabi-
lita nell’assistenza.

Formazione interdisciplinare

Il nuovo perfezionamento professionale nella Spiritual Care,
fin'ora unico nel suo genere perché comprendente tre facol-
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ta, € espressione della ricerca di questo dialogo su un piano
di parita. Infatti per la prima volta tre facolta dell’Universita
di Berna offrono un corso di studi in collaborazione comune
tra le facolta di teologia, filosofia e medicina. Questa of-
ferta interdisciplinare avra inizio nel settembre 2015. Inol-
tre dal 2012 la facolta di teologia dell’Universita di Berna,
nell’ambito della formazione e specializzazione in Spiritual
Care e psicologia pastorale (AWS), offre una specializza-
zione in cure palliative per teologhe e teologi. Oltre a cid
nell'autunno 2015 la facolta di teologia di Zurigo istituera
una cattedra in Spiritual Care in collaborazione con la fa-
colta di medicina di Zurigo. Il significato interculturale della
Spiritual Care verra trattato gia il 31 maggio 2015 a Berna
nell’ambito di una conferenza scientifica di tre giorni tra-
mite contributi interdisciplinari dal campo della medicina,
teologia e psicologia. Verra inoltre cercato anche un dialogo
interreligioso con rappresentanti dell’lslam e dell’Ebraismo,
cosi come con rappresentanti del cristianesimo dall’Africa.

Sviluppare permanentemente

Le chiese hanno contribuito al motto del congresso «Agire
insieme» con relazioni e comunicazioni orali. Sono state illu-
strate le competenze, spesso conosciute solo parzialmente,
della Spiritual Care nell'laccompagnamento esistenziale, spi-
rituale e religioso delle persone in cure palliative ed & stato
descritto il contributo alla qualita di vita ed alla dignita della
persona apportato dall'accompagnamento spirituale. Que-
sto infatti sostiene le persone nella loro ricerca di un senso
e di un’interpretazione e non le lascia sole nella paura e nel
bisogno, collegandosi in modo rispettoso al proprio sistema
di credo e di valori individuali.

Rimane la questione centrale di approfondire e di continua-
re la collaborazione interprofessionale di teologia, Spiritual
Care con la medicina, cura, psicologia, e lavoro sociale, cosi
come con i parenti ed i volontari. E importante riuscire a
mettere le proprie conoscenze tecniche al servizio di ricer-
ca, formazione e perfezionamento e di applicarle nel lavoro
pratico. Bisogna anche sostenere le persone malate e in fin
divita cosi comei loro parenti e unendo le forze, far perveni-
re loro il miglior accompagnamento possibile, sia dal punto
di vista professionale che umano.

Reinhold Meier



NATIONALER PALLIATIVE CARE KONGRESS 2014

Scheinbar Stummen Sprache schenken

Der Nationale Palliative Care Kongress in Biel hat Renata Aebi und Nicole Dobmann mit dem ersten Preis ausgezeichnet.
Die Theologin aus St. Gallen liberzeugte mit einem Projekt zur Forderung der Lebensqualitat von Menschen mit Sprach-

behinderung.

Die Jury zeichnete Renata Aebi und die Biindner Sozialpad-
agogin Nicole Dobmann fir ihren wegweisenden interdiszi-
plindren Ansatz unter den 36 Freien Mitteilungen als beste
aus. Die beiden Palliative-Expertinnen haben gemeinsam
ein Konzept der «kkommunikationsunterstiitzenden Seelsor-
ge» entwickelt, das Menschen mit Zerebralparese mehr Le-
bensqualitat ermoglicht. Ausgangspunkt war das Schicksal
eines 53-jahrigen Mannes ohne Lautsprache, der sich nur
noch durch langes Schreien oder tiefe Melancholie dussern
konnte.

Mittels Piktogrammen und Empathie konnten seine Haupt-
aussagen «traurig», «angstlich» und «lass uns reden» ste-
tig ausdifferenziert werden. So gelang es, dem komplexen
Befinden des Betroffenen immer besser eine Sprache zu
geben. Dabei zeigte sich auch, dass die ihn urspriinglich
tragenden spirituellen Wurzeln mit der Zeit verschittet
worden waren und nun als Ressourcen fruchtbar gemacht
werden konnten. «Das hat seine Selbstbestimmung erhoht,
seinen Selbstausdruck gestarkt und anderen Berufsgrup-
pen wie Pflege und Psychiatrie Verstandnishilfen geboten»
hielt die Fachjury in der Begriindung fest.

«Miteinander, auf Augenhdhe»

Aebi bringt breite Erfahrung in der spezialisierten Seelsorge
in den Kliniken Uznach, Walenstadt, Walenstadtberg und
der Behindertenstiftung Scalottas im Domleschg mit. Am
1. Januar Ubernahm sie die neu geschaffene Projektstel-
le der Reformierten Landeskirche St. Gallen fir Palliative
Care. Der Kirchenrat will damit Menschen innerhalb der
palliativen Versorgung Zugang zu professioneller Seelsorge
ermoglichen und sich so aktiv in die nationale Strategie ein-
bringen.

1L.PREIS 1"PRIX
Gemeinsam ausgezeichnet: Nicole Dobmann (links) und
Renata Aebi haben sich den Palliative-Care-Preis miteinan-
der verdient.

Umso gliicklicher zeigte sich Aebi liber die Preisverleihung.
«Es ist ein wichtiges Signal, wenn das wissenschaftliche Ko-
mitee die Seelsorge als kompetente Partnerin in der religios-
spirituellen Begleitung von schwerstkranken Menschen
betrachtet». Gerade in Krankheit und Sterben miissten sich
Menschen mit ihrer personlichen Lebensdeutung verstan-
den und wertgeschatzt wissen. Der Deutungsrahmen, den
die Seelsorge anbieten kénne, ermdgliche Orientierung und
Abgrenzung. Grossartig sei auch, dass die Jury ein interdis-
ziplinares Projekt ausgezeichnet habe. «Das trifft den Kern
des palliativen Ansatzes: Miteinander, auf Augenhohe».

Reinhold Meier
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CONGRES NATIONAL DES SOINS PALLIATIFS 2014
Permettre la prise de parole par les personnes qui
en sont apparemment privées

Le Congres National des Soins Palliatifs a Bienne a décerné son premier prix a Renata Aebi. La théologienne de Saint-Gall
a convaincu grace a un projet visant a promouvoir la qualité de vie des personnes atteintes de troubles de la parole.

Le jury a récompensé Renata Aebi et I'éducatrice sociale
des Grisons Nicole Dobmann pour leur approche interdisci-
plinaire innovatrice comme étant la meilleure parmi les 36
communications libres. Les deux expertes en soins palliatifs
ont développé ensemble un concept de «soutien spirituel
soutenant la communication» qui permet plus de qualité de
vie aux personnes souffrant d’infirmité motrice cérébrale.
Le point de départ a été le destin d'un homme agé de 53
ans sans langage oral qui pouvaient encore s’exprimer seu-
lement en poussant des cris prolongés ou en tombant dans
une mélancolie profonde.

A l'aide de pictogrammes et d’empathie, un moyen a pu
étre trouvé pour différencier continuellement ses messages
principaux «triste», «anxieux» et «parlons ensemble». On a
pu ainsi réussir a donner a la personne concernée le moyen
d’exprimer toujours mieux son état complexe. Il s’est révélé
aussi a cette occasion que les racines spirituelles qui le sou-
tenaient a l'origine avaient été enterrées avec le temps et
qu’elles pouvaient désormais étre utilisées de facon fruc
tueuse comme ressources. «Cela a augmenté son auto-
nomie, renforcé son expression personnelle et offert aux
autres groupes professionnels comme ceux du domaine des
soins et de la psychiatrie une aide pour mieux comprendre»
a constaté le jury dans sa motivation pour l'octroi du prix.
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«Ensemble, sur un pied d’égalité»

Aebi a apporté avec elle une grande expérience dans le sou-
tien spirituel spécialisé issue des hopitaux a Uznach, Walen-
stadt, Walenstadtberg et de la fondation pour handicapés
Scalottas dans la vallée du Domleschg. Le 1er janvier, elle a
repris le nouveau service de projet créé par I'Eglise réformée
de Saint-Gall pour les soins palliatifs. Le conseil paroissial
veut ainsi permettre aux gens un acces au soutien spirituel
professionnel dans le cadre des soins palliatifs et ainsi s’in-
vestir activement dans la Stratégie nationale.

Aebi s'est montrée d’autant plus heureuse a propos de la
cérémonie de remise de prix. «C'est un signal important si
le comité scientifique considére 'auménerie comme une
partenaire compétente dans I'accompagnement spirituel
et religieux des personnes gravement malades. Cest en
particulier dans la maladie et la mort que les gens doivent
se savoir compris et appréciés avec leurs interprétations
personnelles de la vie. Le cadre de l'interprétation que
pourrait offrir le soutien spirituel rendrait possibles I'orien-
tation et la délimitation. Il est aussi sensationnel que le jury
ait récompensé un projet interdisciplinaire. «Cela touche
le cceur de la démarche palliative: ensemble, sur un pied
d’égalité».

Reinhold Meier



CONGRESSO NAZIONALE DELLE CURE PALLIATIVE 2014

Regalare voce ai muti

Il congresso nazionale di cure palliative a Bienne ha conferito il primo premio a Renata Aebi. La teologa di San Gallo ha

convinto grazie ad un progetto atto a promuovere la qualita di vita di persone affette da handicap del linguaggio.

La giuria ha premiato come miglior comunicazione orale
tra le 36 sottoposte, quella di Aebi e dell’assistente peda-
gogica grigionese Nicole Dobmann per il loro approccio
terapeutico innovativo e interdisciplinare. Le due esper-
te in cure palliative hanno sviluppato insieme un con-
cetto di «accompagnamento spirituale sostenuto dalla
comunicazione» che permette di migliorare la qualita
di vita di persone affette da paresi celebrale. Lo spunto
per questo progetto e partito dal caso di un uomo di 53
anni privo di linguaggio verbale articolato, che riusciva ad
esprimersi solo con lunghe urla o una profonda melanco-
nia.

Tramite l'uso di pittogrammi ed empatia € stato possi-
bile differenziare sempre piu le asserzioni principali di
«triste», «impaurito» e «parliamone». In questo modo si
e riusciti a dar voce in modo sempre piu preciso ai com-
plessi stati d’animo dell’interessato. E quindi emerso che
le radici spirituali che inizialmente I'avevano sostenuto
erano andate perse col tempo e ora si rivelavano nuova-
mente come risorse fertili. «Questo ha aumentato la sua
autodeterminazione, rinforzato la sua autoespressione e
facilitato la comprensione a gruppi di altri settori quali la
cura e la psichiatria» queste le motivazioni apportate dalla
giuria.

«Insieme, da pari a pari»

Aebi porta con se unampia esperienza nella Spiritual Care
specializzata, esperienza maturata dal lavoro nelle cliniche di
Uznach, Walenstadt, Walenstadtberg e nella fondazione Sca-
lottas a Domleschg per portatori di handicap. Al primo gen-
naio Aebi ha preso l'incarico creato recentemente dalla chiesa
regionale riformata di San Gallo per le cure palliative. Il consi-
glio ecclesiastico vuole in questo modo offrire accesso ad una
Spiritual Care professionale per persone all'interno dell’assi-
stenza palliativa, impegnandosi cosi nella strategia nazionale.

Aebi si & mostrata particolarmente soddisfatta del premio
ricevuto. «Il fatto che il comitato scientifico consideri la
Spiritual Care come partner competente nell'laccompagna-
mento religioso-spirituale di malati gravi € un segnale mol-
to importante».

E proprio nella malattia e nella morte che le persone devono
essere capite e prese in grande considerazione nella loro per-
sonale interpretazione della vita. La cornice di interpretazio-
ne che puo offrire la Spiritual Care permette di orientarsi e di
definirsi. £ anche straordinario che la giuria abbia premiato
un progetto multidisciplinare. «Questo illustra appieno il ful-
cro dell'approccio palliativo: Insieme, da pari a pari».

Reinhold Meier

<< Il mio migliore amico é lo specchio, perché quando piango non ride mai. ))

Jim Morrison
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KINDER UND PALLIATIVE CARE (FORTSETZUNG)
Wie lasst sich Autonomie in der padiatrischen
Palliativmedizin verwirklichen?

Ab welchem Alter kdnnen wir bei einem Kind von Autono-
mie sprechen? Hilft die Ermoglichung von Autonomie die
Betreuung eines sterbenden Kindes zu verbessern? Diese
und weitere hier folgenden Fragen sollen der Diskussion des
Themas vorangestellt sein und die Thematik in den Alltag
einer padiatrischen Palliativbetreuung einbetten.

Fragen aus dem Alltag einer padiatrischen
Palliativbetreuung

1. Hat ein minderjahriges Kind das gleiche Recht wie ein
Erwachsener, eine medizinische Intervention wie bei-
spielsweise eine Chemotherapie, eine Bestrahlung oder
eine Operation im Sinne eines Vetorechtes abzulehnen?

2. Ist das behandelnde Medizinpersonal angehalten, die-
sem Wunsch zu folgen oder mussen sie ihrer in der jewei-
ligen Berufsordnung niedergelegten Behandlungspflicht
folgen und ggf. ein von ihnen postuliertes langfristig ori-
entiertes Interesse hoher gewichten als das aktuell vom
Kind artikulierte?

3. Inwieweit soll der behandelnde Arzt dem Wunsch eines
urteilsfahigen Minderjahrigen folgen, lebensverlangern-
de Massnahmen zu beenden?

4. Ist es in diesem Zusammenhang statthaft, die infor-
mierte Zustimmung eines Minderjahrigen zu einem arzt-
lichen Eingriff anders zu werten als eine Ablehnung fur
den gleichen Eingriff?

5. Ist die arztliche Vernunfthoheit hoher zu gewichten als
das Recht des Patienten auf eine unverniinftige Entschei-
dung, insofern eine umfassende Urteilsfahigkeit des
Minderjahrigen anerkannt wurde?

Autonomie ist gewiinscht!

Die Unterstitzung einer kontinuierlich wachsenden Auto-
nomie im Sinne einer Vergrosserung des Handlungs- und
Entscheidungsspielraums wird als eine zentrale Aufgabe
der Kinder- und Jugendmedizin verstanden. Parallel zur
zunehmenden Individuation Gbernimmt der Heranwach-
sende Verantwortung fiir unterschiedliche Aspekte seiner
eigenen Gesundheit. Vergleichbar diesem individuellen Pro-
zess hat in den westlich orientierten Gesellschaften der Au-
tonomieanspruch im Arzt-Patientenverhaltnis — aus Sorge
vor einer Bevormundung durch ein auf das technisch mach-
bare fixierte Medizinsystem —zunehmend das traditionelle
paternalistisch-flirsorgerisch gepragte Verhaltnis abgelost.
In der Palliativmedizin stdsst dieser Paradigmenwechsel
jedoch an Grenzen, wenn der Patient angesichts des dro-
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henden Todes zunehmend seine Autonomie verliert. Aus
der Sorge um den Verlust einer selbstbestimmten Lebens-
flhrung entstand daher der Impuls, mittels einer Voraus-
verfiigung Art und Ablauf einer medizinischen Behandlung
am Lebensende zu einem friihen Zeitpunkt verpflichtend
festzulegen.

Wahrend dieses Vorgehen flir betagte Menschen grund-
satzlich praktikabel erscheint, bedarf es hierfiir in der pa-
diatrischen Palliativmedizin besonderer Vorgehensweisen.
Das Verstandnis der heranwachsenden Kinder fir die an
ihnen vorgenommenen Interventionen wachst graduell in
Abhangigkeit von ihrem Alter und ihrem (medizinisch ge-
pragten) Erfahrungshintergrund. Insbesondere bei schwer-
wiegenden medizinischen Entscheidungen im Kindesalter
werden diese triadisch unter besonderer Berlcksichtigung
der Winsche der Eltern bzw. der Erziehungsberechtigen
gefallt. Die Respektierung von individuellen Werturteilen
wird dabei durch die erwarteten Folgen einer Intervention
bzw. einer Ablehnung fiir den jeweiligen Patienten gewich-
tet. Grundsatzlich erscheint der Ansatz, mit dem Kind und
seinen Eltern die Modalitaten einer palliativ ausgerichteten
Therapie in einer altersangemessenen Weise vorzubespre-
chen, sinnvoll und wird daher auch zunehmend praktiziert.
Zusammenfassend erscheint es flr das heranwachsende
Kind sinnvoll, Autonomie nicht als einen absoluten Wert zu
betrachten sondern diese in dem jeweiligen Beziehungs-
kontext als eine relationale Autonomie zu verstehen.

Auch das minderjahrige Kind hat Rechte

Autonomie in der padiatrischen Palliativmedizin wird vor-
rangig bei urteilsfihigen Jugendlichen im Alter zwischen 14
und 16 Jahren diskutiert. Bei Kindern unter 14 Jahren wird
eine Urteilsfahigkeit flr gravierende Therapieentschei-
dungen am Lebensende eher nicht erwartet. Diese untere
Grenze wird moglichweise in den kommenden Jahren nach
unten korrigiert werden. Jugendliche alter als 16 Jahren
werden, obwohl sie rechtlich noch als Minderjahrige gelten,
bezliglich ihrer Urteilsfahigkeit zunehmend den Volljahri-
gen gleichgestellt.

Die informierte Einwilligung zu einem medizinischen Ein-
griff ist bei volljahrigen Patienten eine zwingende Voraus-
setzung. Bei einem Kind wird ein vernunftgemdsses Handeln
nach Artikel 16 des Schweizer Zivilgesetzbuches (ZGB) nicht
erwartet. Damit ist dem Kind weder Urteilsfahigkeit, Ein-
willigungsfahigkeit noch ein Vetorecht gegeben. Das Kind
ist daher flr solche Entscheidungen dem Sorgerecht seiner



Eltern oder ihrer gesetzlichen Vertreter unterstellt. Der Ge-
setzgeber geht, empirisch gestutzt, davon aus, dass Eltern
die besten Kenntnisse bezuglich der Winsche, Vorstel-
lungen und Werte ihrer Kinder haben. Er vertraut auf der
Annahme eines fursorglich orientierten familiaren Zusam-
menhanges und sieht die Eltern in einer primar ,dienenden”
Funktion gegenulber der Entwicklungsperspektive ihrer Kin-
der. In den Artikeln 296—307 ZGB wird die elterliche Sorge
flr minderjahrige Kinder an die Verpflichtung geknipft, die
korperliche, geistige und sittliche Entfaltung der Kinder zu
fordern und zu schiitzen. Die eigene Meinung des Kindes
soll entsprechend der emotionalen und kognitiven Reife
bei der Entscheidungsfindung berlcksichtigt werden. Falls
die elterlichen Interessen denen ihres Kindes widerspre-
chen, ist es Aufgabe der Kinderschutzbehdrde zu interve-
nieren (Art. 306 ZGB). In besonderen Situationen (z.B. bei
der Behandlung einer sexuell Gbertragbaren Infektion, der
Behandlung einer psychischen Erkrankung, der Beendigung
einer ungewollten Schwangerschaft) kann der/die urteils-
fahige Minderjahrige eine Behandlung auch ohne vorherige
Einwilligung durch die Eltern nachfragen. Solch eine indi-
viduelle Orientierung an dem Reifegrad des Jugendlichen
findet sich auch im Jugendstrafrecht wieder, wo sich die
Zumessung einer Strafe u.a. an der Personlichkeitsentwick-
lung der Jugendlichen orientieren soll. Ob ein Jugendlicher
urteilsfahig ist, muss durch den Arzt beurteilt werden, der
flr den medizinischen Eingriff verantwortlich zeichnet.
Gepruft wird hierbei, ob der Jugendliche in der Lage ist, die
Entscheidungsweite richtig einzuschatzen, ob er seinen
Willen dussern und ob er folgerichtig handeln kann.

Die unterstiitzte informierte Zustimmung
des Heranwachsenden

Kinder und Jugendliche sind biographisch bedingt ge-
wohnt, dass sich ihre Willensbildung erst im wiederholten
Dialog konkretisiert, sie selbst haben dabei haufig nicht
den Anspruch, zu einer unumstosslichen Entscheidung
zu gelangen. Auf ihrem Entwicklungsweg nutzen sie die
Maoglichkeit, durch Vertrauen auf die Authentizitat und die
Empathie des Gegenlbers Selbstvertrauen als Grundvor-
aussetzung ihrer wachsenden Autonomie zu entwickeln.
Welche Bedeutung eine Erkrankung und eine Therapie flr
sie haben kann, erfahren sie u.a. durch das mehrzeitige
Gesprach mit denjenigen, die schlussendlich die medizini-
schen Entscheidungen fiir sie umsetzen. Die Verwirklichung
dieser Zielperspektive erfordert vom gesprachsfiihrenden
Arzt, Pflegenden oder Therapeuten ein hohes Mass an Pro-
fessionalitat und Einflhlungsvermogen. Ein Aufklarungs-
gesprach ist demzufolge kein formelles Instrument, um
sich gegen etwaige Rechtsanspriiche abzusichern, sondern
dient in dieser Situation auch dem Ziel, dem kranken Kind
und seinen sorgenden Angehorigen die Moglichkeiten und
die Begrenztheit der Medizin verstandlich zu machen. Der

psychosomatisch tatige Arzt Viktor von Weizsacker (Der
Arzt und der Kranke, 1926) sprach in diesem Zusammen-
hang von einem «Erschliessungsgeschehen». Eine Erkran-
kung verstand er als Teil einer Lebensgeschichte, die Arzt
und Patienten vor die Aufgabe stellen, im Gesprach heraus-
zuarbeiten, was aus diesem so erkrankten Menschen noch
werden kann und will. In dieser, einem Padiater sehr ver-
trauten Haltung kénnen die heute allgemein anerkannten
Prinzipien einer ethisch orientierten Medizin durch die Un-
terstiitzung von Autonomie und Fiirsorge (Gutes tun und
Schaden vermeiden) realisiert werden und bei Angsten vor
dem bevorstehenden Tod unterstitzend wirken.

Stellungnahme der nordamerikanischen Fachgesellschaft

Bereits vor 20 Jahren hat die Amerikanische Akademie fiir
Kinderheilkunde die Autonomie von Kindern auf dem Hin-
tergrund ihres Reifezustandes umfassend diskutiert.: «Pae-
diatrics should not neceassarily treat children as rational,
autonomous decision makers, but they should give seri-
ous consideration to each patient’s developing capacities
for participating in decision-making, including rationality
and autonomy» (American Academy of Pediatrics 1995,
S.314-317).

Wie lassen sich nun die Eingangsfragen beantworten?

1. Ablehnung einer Therapie: Bei einem nur relativ indizier-
ten Eingriff, der jedoch erhebliche Folgen fir die kinfti-
ge Lebensgestaltung haben kann, ist beispielsweise nach
einem Urteil des deutschen Bundesgerichtshofes vom
10. Oktober 2006 dem urteilsfahigen Minderjahrigen ein
Vetorecht auch gegeniber seinen gesetzlichen Vertre-
tern zuzubilligen. Wirden jedoch die Eltern einem von
ihrem einsichtsfahigen Kind bewilligten Eingriff nicht
zustimmen, darf dieser nicht gegen die Zustimmung der
Eltern durchgefuhrt werden.

2. Behandlungspflicht: Hier geht es um eine Abwagung
von Kindeswohl und Kindeswillen. Die endgultige Ent-
scheidung folgt meist einer vorherigen Abwagung, ob
die Gefahrdungsfolgen vermehrt oder vermindert sind,
wenn dem Wunsch des Kindes gefolgt wird. Wahrend es
vertretbar erscheint, eine indizierte intramuskulare Imp-
fung auch gegen den Willen eines sich wehrenden Kin-
des zu applizieren, werden Zwangsmassnahmen in der
Palliativmedizin gegen den ausdricklichen Willen des
Kindes, soweit bekannt, nicht mehr durchgefiihrt. Diese
Haltung erfolgt der Uberzeugung, dass das Kindeswohl
nicht gegen den Willen des Kindes erzwungen werden
kann.

Interessierte konnen die Lebensgeschichte der leukamie-
kranken Hannah Jones nachlesen, die im Alter von 13
Jahren sich mit der Aussage: «In meinem Alter zu wissen,
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dass ich demnachst sterben werde, ist schwer. Aber ich
weiss auch, was das Beste fur mich ist» zunachst gegen
eine Herztransplantation aussprach, wohlwissend, dass
sie damit ihre eigene Uberlebenswahrscheinlichkeit
deutlich reduzierte.*

3. Wunsch nach Beendigung einer Therapie: Angesichts
des nahenden Sterbens des Kindes ohne Aussicht auf
einen kurativen Behandlungserfolg ist dem abgewoge-
nem und wiederholt gedusserten Wunsch des Kindes
nach einem Sistieren einer Therapie hoheres Gewicht
einzuraumen als beispielsweise dem Folgen einer medi-
zinischen Richtlinie. Die Wahrung einer bestmoglichen
Lebensqualitat auch im Sterben sollte berlicksichtigt
werden. Es besteht jedoch kein moralischer oder recht-
lich begriindeter Anspruch auf die Durchflihrung einer
nicht arztlich indizierten Therapie. Aus «Mitleid» bzw. im
Rahmen eines «compassionate-use»-Verfahren konnen
auch nicht zugelassene Therapien den Patienten in einer
Palliativsituation zur Verfligung gestellt werden, wenn
die Erkrankung mit einem genehmigten Arzneimittel
nicht zufriedenstellend behandelt werden kann. Beziig-
lich eines wechselseitigen Veto- bzw. Anhorungsrechts
zwischen Eltern und Kindern wird wiederum auf den Rei-
fegrad des Minderjahrigen hingewiesen.

4. Zustimmung zu vs. Ablehnung einer Intervention: Letz-
tere werden in Abhangigkeit von der Schwere und der Art
des Eingriffes unterschiedlich beurteilt. Die Schwelle der
Einsichtsfahigkeit einer Jugendlichen wird beispielswei-
se bei einem von ihr gewiinschten Schwangerschafts-
abbruch hoher angesetzt, als wenn sie diesen Eingriff
ablehnen wirde. Andrerseits wirden die Kriterien der
Einsichtsfahigkeit bei einer Ablehnung einer arztlich in-
dizierten Therapie zur Symptomkontrolle scharfer for-
muliert werden als bei einer informierten Zustimmung
zu einer solchen Therapie.

5. Ist eine Entscheidung «verniinftig»? Da es meist keine
objektiven Kriterien flr eine vernlnftige bzw. unver-
nunftige Entscheidung am Lebensende geben kann,
muss die Wertung einer Willensausserung durch einen
Aussenstehenden sich daran orientieren, ob der oder die
Betroffene die Bedeutung und die Tragweite der Inter-
vention und die damit verbundenen Risiken erkennen
und beurteilen kann.

Zusammenfassende Empfehlungen

Sobald ein Jugendlicher den Reifegrad erlangt hat, der zur
Beurteilung des Effektes einer Intervention auf sein zu-
kiinftiges Leben befahigt, ist dieser vollstandig aufzuklaren
und seine Winsche sind weitestgehend zu respektieren.
Je schwerwiegender die Folgen eines Entscheides fir den
Patienten und ggf. seinen Angehdrigen sind, desto stren-
ger mussen die Kriterien der Einsichtsfahigkeit beachtet
werden. Ein dem Wunsch des Kindes entgegengesetzter
Entscheid einer oder beider Eltern muss auf dem Hinter-
grund des Wohls des Kindes geprift werden. Die Beurtei-
lungskriterien flr die Zu- oder Absprache der Einsichts-
fahigkeit mussen dokumentiert und flr Aussenstehende
nachvollziehbar sein. Aufklarungsgesprache mdissen sich
am Entwicklungsstand des Kindes orientieren und sollen
so gefuihrt werden, dass das Kind in die Lage versetzt wird,
seine Bedurfnisse und seine Wertmassstabe einzubringen.
In der Sterbephase eines jeden Menschen sollen die indivi-
duellen Vorstellungen hochste Prioritdt vor allen Interessen
der Umwelt haben.

Oswald Hasselmann

Dr. med. Oswald Hasselmann

Leitender Arzt Neuropadiatrie
MAS Applied Ethics
Ostschweizer Kinderspital,

St. Gallen

oswald.hasselmann@kispisg.ch

! Siehe http://www.stern.de/tv/sterntv/sterbehilfe-bei-kindern-das-maedchen-das-nicht-mehr-leben-wollte-2090762.html.
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ENFANTS ET SOINS PALLIATIFS (SUITE)

Comment I'autonomie en matiére de soins palliatifs
pédiatriques peut-elle devenir réalité? (Résumeé)

Le respect du développement de I'autonomie chez I'enfant
qui grandit est aussi a prendre en compte particulierement
dans les soins palliatifs. Il est atteint avant tout dans la
conversation empathique et respectueuse ainsi que grace
au respect des souhaits et des besoins lors de la planifica-
tion du traitement. En cas d’approches différentes entre
les parents, le personnel médical et I'enfant concerné, les
décisions de I'enfant sont considérées comme plus impor-

tantes en fonction du degré atteint par la capacité de dis-
cernement pour chaque question. Nous pensons que le
processus de fin de vie pour I'enfant concerné et pour sa
famille trouve une plus grande acceptation si les besoins
individuels des parties prenantes sont identifiés a un stade
précoce et pris en compte dans la mesure du possible.

Oswald Hasselmann

BAMBINI E CURE PALLIATIVE (CONTINUAZIONE)
Come raggiungere I'autonomia nella medicina
palliativa pediatrica? (Riassunto)

Il rispetto del senso di autonomia che si sviluppa nel bam-
bino durante la crescita é di particolare importanza an-
che durante le cure palliative. Per realizzare e raggiungere
questa autonomia & principalmente importante riuscire
a discutere in modo empatico e rispettoso e di inglobare
desideri e necessita nella pianificazione della terapia. Nel
caso in cui gli approcci di genitori, del personale medico e
del bambino coinvolto dovessero divergere, diventa anco-
ra pitl necessario dare un peso maggiore alle decisioni del

bambino, tenendo pero conto del livello di sviluppo delle
sue capacita decisionali riguardanti la questione. Partiamo
dal presupposto che l'avvicinarsi al momento del decesso
possa essere accettato con maggiore serenita dal bambino
coinvolto e dai suoi familiari, se si e stati in grado di capire
pertempo e rispettare nel limite del possibile i bisogni degli
interessati.

Oswald Hasselmann

31



32

BILDUNG UND FORSCHUNG

Lebensqualitat und Palliative Care

Der Begriff der Lebensqualitat ist allgegenwartig: Im klini-
schen Alltag, in den Medien, ja selbst bei Politikern ist heute
haufig von Lebensqualitdt die Rede. Folgende Zitate illust-
rieren, wie eng Palliative Care und Lebensqualitat miteinan-
der verbunden sind:

— «Palliative care is an approach that improves the quality
of life» (World Health Organization [WHO], 2002).

— «Palliative Care verbessert die Lebensqualitat von Mens-
chen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen oder chro-
nisch fortschreitenden Krankheiten» (Bundesamt fir
Gesundheit [BAG], 2012).

Doch was bedeutet Lebensqualitat konkret? Genuigen wir
mit unserer Arbeit dem Anspruch, wie ihn das BAG formu-
liert? Werden wir der Definition der WHO gerecht?

Definitionen und Modelle

Lebensqualitat wie auch Palliative Care sind multidimen-
sionale und komplexe Konstrukte. Das erschwert es, sie
konkret und endgultig zu beschreiben. Der Begriff der Le-
bensqualitat wurde erstmals im Jahr 1920 vom englischen
Okonomen Arthur Cecil Pigou verwendet (Debus, 2004). Die
geschichtliche Entwicklung des Begriffs macht deutlich,
wie Lebensqualitat zunehmend ein individuelles Konstrukt
wurde. Was friiher Kirche oder Staat vorgaben, unterliegt in
der heutigen Gesellschaft der individuellen Deutung.

Die WHO (1998) definiert Lebensqualitat sehr umfassend:
«Lebensqualitat ist die individuelle Wahrnehmung der eige-
nen Lebenssituation im Kontext der jeweiligen Kultur und
des jeweiligen Wertesystems und in Bezug auf ihre Erwar-
tungen, Ziele, Standards und Anliegen. Es ist ein breitgefa-
chertes Konzept vereinigt mit der korperlichen Gesundheit,
der psychischen Verfassung, dem Grad der Unabhangigkeit,
den sozialen Beziehungen, dem personlichem Glauben und
dem Zugang zu materiellen Ressourcen.»

Lebensqualitat kann also nicht losgelost definiert, sondern
nur aus den zugrundeliegenden Dimensionen erschlossen
werden. Von Lebensqualitat zu sprechen, wenn nur eine Di-
mension (z.B. die korperliche) beschrieben wird, reicht nicht
aus. Zwar vermindert sich fiir die meisten Menschen durch
eine Krankheit die Lebensqualitat. Fir manche jedoch wird
sie besser. Man spricht dann vom Krankheitsgewinn.

Die vier Dimensionen der Lebensqualitat — Korper, Psyche,
Soziales und Spiritualitat — sind untrennbar mit Palliative
Care verbunden. Spricht man von Lebensqualitat ist es, ge-
mass obengenannter Definition der WHO, offensichtlich
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wichtig, Erwartungen, Ziele, Traume oder Hoffnungen zu
haben. Damit beschaftigt sich etwa Calman (1984). Sein
Modell ist fiir den klinischen Einsatz sehr hilfreich. Es zeigt,
wie Lebensqualitat verstanden, erfasst und verbessert wer-
den kann (Abb. 1). Gemass Calman wird Lebensqualitat be-
stimmt durch die Differenz zwischen dem aktuellen und
dem erwarteten Zustand. Menschen haben das Beddrfnis,
diese Licke zu schliessen oder zumindest zu verringern.
Dieses Bestreben ist die treibende Kraft beim Erreichen per-
sonlicher Ziele. Das Bestreben kann mitunter eine gréssere
Befriedigung sein als das Ziel zu erreichen.

SOLL (Hoffnung, Triume, Ziele)

Lebensqualitit
(Liicke misst LQ)

IST (Realitiit)

I !

Calman K. C., 1984

Abb. 1

Die Beurteilung der Lebensqualitat ist ein sehr personlicher
Prozess, der sich im Rahmen von kognitiven und selbstre-
gulierenden Vorgangen fortlaufend verandert. Manchmal
—und besonders in palliativen Situationen —kann die Reali-
tat nicht mehr verandert werden. Menschen konnen jedoch
ihre Erwartungen, Werte und Sichtweisen, die sie haben,
verandern. Sie sind fahig, durch eine Neugestaltung von
Wertvorstellungen (Response Shift) eine bessere Lebens-
qualitat zu entwickeln (Sprangers und Schwartz, 1999). Aus
diesem Grund ist es schwierig, liber die Lebensqualitat an-
derer zu urteilen. Man kann nicht im Voraus wissen, wie ein
Mensch seine Situation bewertet.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass Lebens-
qualitat

— subjektiv und hochst individuell ist;

— sich stets (auch rasch) wandelt und dynamisch ist;

— eine Bewertung der Realitat in Beziehung zu den Erwar-
tungen ist;

— entwickelt werden kann;

— nur schwer von anderen beurteilt werden kann;

— aus den ihr zugrundeliegenden Dimensionen erschliess-
barist.

Erfassung von Lebensqualitat

Allgemein zu erwahnen ist, dass es verschiedene Konzept-
ebenen der Lebensqualitats-Messung gibt. Die gesund-



heitsbezogene Lebensqualitat, die allgemeine oder globale
Lebensqualitat, die erkrankungsbezogene Lebensqualitat
oder Utility-Messungen.

Fir die Erfassung der Lebensqualitat stehen der Palliative
Care unterschiedliche Instrumente zur Verfligung. Die Ori-
entierung an der Lebensqualitat erfordert ein individuelles,
patientenbezogenes Erfassen von personlichen Bedurfnis-
sen und Werten in korperlichen, seelischen, sozialen und
spirituellen Bereichen. Eine Moglichkeit ist die SEIQoL-DW-
Methode (Schedule for the Reflexion of Individual Quality
of Life — Direct Weighting). Mit SEIQoL-DW ldsst sich die
subjektive Bedeutsamkeit bestimmter Lebensqualitatsbe-
reiche direkt erfassen. Sie wird der Pramisse gerecht, dass
Lebensqualitat das ist, was der Betroffene selbst als solche
definiert (O’Boyle, Browne und Hickey, 1996).

Auch das oben beschriebene Modell von Calman kann zur
Erfassung der Lebensqualitat beigezogen werden. Zudem
dient es als Kommunikationshilfe, um zu verstehen, wo der
Patient steht, wie er seine Situation erlebt und welche Er-
wartungen, Ziele und Hoffnungen er hat.

Neben diesen beiden erwdhnten Instrumenten ist das ak-
tive Zuhdren und das Beobachten mit allen Sinnen wohl
der zuverlassigste Weg, um individuelle Lebensqualitat zu
erfassen. Mit dem Erfassen allein wird die Lebensqualitat
natirlich nicht automatisch verbessert. Sie kann jedoch
die Patienten und ihre Angehdrigen dazu anregen, sich ver-
mehrt mit ihrer Lebensqualitat auseinanderzusetzen.

Einflussfaktoren und Verbesserung

Es erscheint wegen der Individualitat jedes Menschen un-
moglich, einen einheitlichen Standard von Faktoren zu
definieren, welcher die Lebensqualitdt am Lebensende
entscheidend beeinflusst. Oft erlebt ein Mensch lange vor
seinem Tod schwierige Phasen. So ist er zum Beispiel mit
Entscheidungsproblemen, Schmerzen, seelischen Schwie-
rigkeiten und sozialen Veranderungen konfrontiert. Die
Fachliteratur macht deutlich, dass die lebensqualitatsrele-
vanten Faktoren am Lebensende schnell wechseln kdnnen.

Verschiedene Studien zeigen eine Reihe von weiteren wich-
tigen BedUrfnissen am Lebensende auf:

— Unangenehme Symptome werden gelindert.

— Die betroffene Person und ihre Familie werden ermutigt,
sich ein limitiertes, aber bedeutsames Ziel zu setzen.

— Der betroffene Mensch kann Uber die eigene Situation
bestimmen (Kontrolle) oder auf Menschen vertrauen, die
fir ihn oder sie sorgen.

— Der betroffene Mensch muss nicht das Gefiihl haben,
anderen zur Last zu fallen.

— Kritische Beziehungen werden verbessert.

— Dieindividuelle Identitat bleibt erhalten.

— Eine unnatdrliche Verlangerung des Sterbens wird ver-
mieden.

— Der Mensch sieht einen Sinn im Leben und hat ein spiri-
tuelles Wohlbefinden.

— Die Wirde bleibt bis zum Schluss bewahrt.

Ein essentieller Faktor bei der Betreuung von Menschen
in einer palliativen Situation ist der Einbezug der Familie
(WHO, 2010).

Diese Aufzahlung verdeutlicht einmal mehr die Multidi-
mensionalitat. Die Verbindung von Lebensqualitat und
Spiritualitat am Lebensende beispielsweise hat nach Brady
et al. (1999) eine gleich hohe Bedeutung wie die Verbin-
dung von physischem Wohlbefinden und Lebensqualitat.
Portenoy (1994) erwahnt, dass psychische Symptome wie
Angst, Energielosigkeit oder Traurigkeit flr Menschen mit
fortgeschrittener Erkrankung sogar bedeutungsvoller sein
konnen als physische Beschwerden. Das Geflhl der Sinn-
losigkeit des Lebens ist flir schwerstkranke Menschen eine
der starksten Griinde fiir den Wunsch nach Sterbehilfe. Der
Verlust der Wirde ist eng verbunden mit psychischem und
physischem Stress, verstarkter Abhangigkeit und dem Ver-
lust an Lebenswillen (Cochinov et al., 2002).

Die Lebensqualitat kann nebst einer guten korperlichen
Symptomkontrolle weiter durch «weiche Faktoren» verbes-
sert werden. Sei es ein urteilloses und sorgfaltiges Zuhdren,
nach einem moglichen Sinn des Lebens zu suchen, «<Larm»

Was ist Lebensqualitdt? Flir viele Menschen sicher die
Méglichkeit reisen zu kénnen (im Bild der Aurlandfjord in
Norwegen).
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zu reduzieren, oder durch die Bewahrung der Wirde. Das
Dokument «Dignity and the essence of medicine: the A, B,
C, and D of dignity conserving care» von Chochinov (2007),
ein Modell zur Bewahrung der Wirde, gibt pragmatische
Hinweise, die im klinischen Alltag direkt genutzt werden
konnen. Die deutsche Ubersetzung kann bei der Autorin an-
gefordert werden.

Nicht alle Dimensionen von Lebensqualitat konnen gleich
gut und leicht verbessert werden (Calman, 1984). Eine
Krankheit oder Altersgebrechen hemmen physische Ent-
wicklungen. Das Individuum kann sich jedoch auf eine an-
dere Art und Weise entwickeln: sozial, psychisch, spirituell
oder intellektuell. Folglich erfordert es zur Verbesserung der
Lebensqualitat von Kranken eine Minimierung der physi-
schen Probleme und eine Betonung anderer Lebensaspekte.
Es braucht Energie, um die Lebensqualitat zu verbessern.
Diese Energie ist entweder selbsterzeugt oder sie kommt
von aussen (Calman, 1984). Betreuende Personen konnen
den Patienten und deren Angehdrigen also helfen, realisti-
sche Ziele zu formulieren.

Wenn wir von Palliative Care sprechen und die Lebensqua-
litat als zentrales Betreuungsziel bertcksichtigen wollen,
mussen wir rasch erfassen, wer die Patientin oder der Pa-
tient ist, welche Erwartungen sie oder er und seine Familie
haben und worunter er oder sie leidet. Sind es vorwiegend
die korperlichen Schmerzen? Ist es die vermeintliche Sinnlo-
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sigkeit des Lebens? Ist es der Kontrollverlust iber den eige-
nen Korper und den eigenen Alltag? Oder schmerzt es den
Betroffenen, dass er seit Jahren keinen Kontakt mehr mit
seiner eigentlich geliebten Tochter hat?

Die Kunst eines Spezialisten in Palliative Care ist es, die Er-
lebnis- und Denkwelt des Patienten und deren Familie rasch
zu verstehen. Merken wir, worunter der betroffene Mensch
und seine Angehdrigen leiden, spliren diese wiederum, dass
sie verstanden werden. Das hat bereits eine erste, direkte
Auswirkung auf deren Lebensqualitat.

Michaela Forster
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FORMATION ET RECHERCHE

Qualité de vie et soins palliatifs (Résumé)

La qualité de vie qui est I'objectif central des soins aux per-
sonnes en fin de vie place les personnes prises dans leur
globalité au premier plan et ne se limite pas aux déficits
physiques. Le processus engagé dans une situation pallia-
tive et entrainant des changements physiques, psychiques,
sociaux et spirituels progressifs ainsi que des pertes néces-
site a coté des mesures médico-pharmacologiques diffé-
rentes stratégies en vue d’atteindre un niveau acceptable
de qualité de vie malgré la maladie grave. Ce que signifie
pour chacun et chacune la qualité de vie est cependant hau-
tement personnel. Ce fait doit étre pris en considération.

Il s’avere que les aspects spirituels, les relations, le sens de la
vie et la dignité en fin de vie sont de plus en plus considérés
comme importants. Les personnes en situations palliatives
qui ont encore un sens dans la vie ont une meilleure qualité

FORMAZIONE E RICERCA

de vie et un désir nettement plus faible pour une euthana-
sie active.

Le présent article vise a encourager la sensibilisation pour
la qualité de vie dans la pratique. Il examine la question de
la signification de la qualité de vie, a quel point les concepts
préexistants peuvent étre utilement transférés a des situa-
tions de soins palliatifs. Il donne un apercu des différentes
possibilités d’approches ainsi que des concepts et des pro-
cédures qui constituent les fondements possibles pour une
action pratique en vue d’améliorer la qualité de vie des per-
sonnes gravement malades et en phase terminale et la qua-
lité de vie de leurs proches.

Michaela Forster

La qualita di vita e cure palliative (Riassunto)

La qualita di vita rappresenta lo scopo principale dell’ac
compagnamento delle persone al termine della loro vita
e mette in primo piano la persona nella sua globalita non
riducendosi solo ai problemi fisici. Il processo di accompa-
gnamento in una situazione palliativa risveglia progressiva-
mente dei cambiamenti fisici, psichici, sociali e spirituali e
a volte anche delle perdite. Sono quindi necessarie diverse
strategie, oltre alle misure mediche e farmacologiche, per
raggiungere un livello di qualita di vita accettabile nono-
stante malattie gravi. E necessario anche tener conto del
fatto che il concetto di qualita di vita & molto personale e
varia a seconda dell’individuo.

Gli aspetti spirituali, le amicizie, il senso della vita e la digni-
ta vengono considerate sempre piu importanti al termine
della vita. Le persone in una situazione palliativa che hanno

ancora uno scopo e vedono ancora un senso nella propria
vita hanno una qualita di vita migliore e un desiderio molto
minore di cercare 'eutanasia.

Il presente articolo vuole sensibilizzare e rendere maggior-
mente attenti al tema qualita di vita nella realta quotidia-
na. Cerca di dare un significato ben preciso al concetto di
qualita di vita e di capire fino a che punto questi concetti si
possono applicare in modo sensato a situazioni di cure pal-
liative. L'articolo descrive le diverse possibilita di acquisizio-
ne di dati, cosi come i concetti e le procedure che possano
creare una base per agire in modo concreto apportando un
miglioramento nella qualita di vita sia per malati gravi e in
fase terminale che per i loro parenti.

Michaela Forster

35



36

BILDUNG UND FORSCHUNG

Soziale Arbeit und Palliative Care: eine Liicke fiillen

Palliative Care lebt von der Interprofessionalitat. Interprofes-
sionalitat ihrerseits kann definiert werden als «gemeinsame
Verantwortung fiir gemeinsam abgesprochene Entscheidun-
gen sowie fiir die Behandlung und Betreuung (eines gemein-
samen Patienten), die daraus erfolgen, tibernehmen und In-
formationen austauschen sowie die Arbeiten koordinieren»
(adaptiert nach Cochrane Review 2000 Bryant). Diese Zusam-
menarbeit kann somit nur gelingen, wenn jede Profession ihre
eigene Rolle im Betreuungsnetz kennt, sie muss aber auch ein
Wissen davon haben, was sie von den anderen Professionen
des Teams erwarten kann. Hat sie dies nicht, so kann es ge-
schehen, dass das GegenUber unter- oder Uberfordert wird.

Die eigene Rolle kennen

Eine Definition der Sozialen Arbeit ist: «Sozialarbeiter sind
die Spezialisten flir das Allgemeine». Dies ist eine treffen-
de, aber nicht sehr spezifische Definition. Insbesondere
hilft dies nicht besonders, wenn Professionelle der Sozia-
len Arbeit sich ins Spezialgebiet der Palliative Care vertie-
fen mochten. Mit den Standards «Sozialarbeit im Bereich
Palliative Care» (2003) des Dachverband Hospiz Osterreich
wurde ein erster Schritt zum Selbstverstandnis gelegt.
Mit Johann-Christoph Student hat die deutschsprachige
Hospiz- und Palliativbewegung bereits seit langem einen
Promotor aus der Sozialen Arbeit. Die Europaische Palliativ-
gesellschaft (EAPC) ist ebenfalls daran, die Kompetenzen
flr Sozialarbeiter zu beschreiben. All dieses Wissen ist aber
— gemass unserer Erfahrung — erst wenig in die Aus-, Fort-
und Weiterbildung der Sozialen Arbeit eingeflossen.

Die Rolle des anderen kennen

Viele Professionelle der Palliative-Care-Teams kennen die
Rolle des Sozialarbeiters viel zu wenig. Sie haben kaum eine
Ahnung von der breiten Ausbildung in Kommunikation,
Recht, Ethik und dem systemischen Ansatz der Sozialarbei-
ter. Dies hat zur Folge, dass Sozialarbeiterinnen und Sozial-
arbeiter haufig darauf reduziert werden, das Finanzielle und
allenfalls das Rechtliche in der Palliativbetreuung zu organi-
sieren und zu regeln.

Die Sozialarbeiter im interprofessionellen Team

Um die Kompetenzen der Sozialarbeiter in den Palliative
Care Teams besser nutzen zu konnen, benétigt es aus un-
serer Sicht somit mindestens zwei Schritte: Zuerst missen
die Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter ihre Rollen und
ihre Starken in der Palliative Care erkennen und ihre Rolle
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diesbeziglich finden. Diese Rolle kann — wie bei allen Pro-
fessionellen — je nach Team unterschiedlich aussehen. In
einem Team der allgemeinen Palliativversorgung wird der
Sozialarbeiter ganz andere Aufgaben tbernehmen als in ei-
nem Team der spezialisierten Palliative Care. Der Basiskurs
fur Soziale Arbeit in Palliative Care will helfen, diese Rollen
zu finden und ein vertieftes Verstandnis fur die Bedlrfnisse
der Palliativversorgung nach Sozialer Arbeit aufzudecken.

Gleichzeitig muss aber auch das Wissen um die Kompeten-
zen der Sozialen Arbeit in die Aus- und Weiterbildungslehr-
gange von Pflegefachpersonen, Arztinnen, Arzten sowie
anderen Professionellen einfliessen, damit Interprofessio-
naliat gemass obiger Definition gelingen kann.

Was ist daraus entstanden?

Eine Gruppe von acht Professionellen aus der Sozialen Ar-
beit, einer Pflegefachperson und einem Arzt haben sich zur
Aufgabe gemacht, einen Basiskurs gemass den (blichen
Rahmenbedingungen (40 Stunden, monoprofessionelle
Gruppe, interprofessionelles Dozenten-Team) zu erarbei-
ten. Unter Mitarbeit von Carl Bitschnau, dem Autor der
Standards von Osterreich und Mitglied der EAPC-Exper-
tengruppe, konnte ein Kurs zusammengestellt werden, der
hoffentlich die beschriebenen Erwartungen erfillt. Dieser
flnftagige Kurs umfasst gesellschaftliche, ethische, recht-
liche, spirituelle, pflegerische und medizinische Aspekte im
Kontext der Sozialen Arbeit. Er wird erstmals im Frihjahr
2015 an der Akademie des Palliativzentrums am Kantons-
spital St. Gallen durchgefiihrt.

Daniel Biiche

Arbeitsgruppe: Carl Bitschnau, Barbara Bucher, Johannes
Dorig, Rita Dore, Claudia El Bed-Herzog, Michaela Forster,
Astrid Graf, Andreas Gosch, Andrea Jenni, Ernst Richle.

Kurs und Anmeldung: www.palliativzentrum.kssg.ch
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Jedem seinen eigenen Tod — Ruickblick auf
die Tagung «Sterbe, wer will?»

«Die offentliche Debatte liber das Lebensende wird auf
unverantwortliche Weise auf die Frage nach Sterbehilfe
und Suizidbeihilfe reduziert» und «die Debatte Uber die
Autonomie am Lebensende auf die Selbstbestimmung des
Todeszeitpunktes» — solche pointierten Aussagen aus der
Voranzeige bzw. dem Vorwort des neuen Buches von Gian
Domenico Borasio <«selbst bestimmt sterben>, dessen Buch-
vernissage im Rahmen der 6ffentlichen Tagung im Audito-
rium des Kunsthauses Zirich «Sterbehilfe und Suizidbeihilfe
fir dltere Menschen als ethische Frage und gesellschaftli-
ches Problem» stattfand, hatten bereits im Vorfeld der Ta-
gung erkennen lassen, dass an diesem Tag eine differenzier-
te, sachliche und ethische Diskussion stattfinden wiirde.

Die uber 500 Anwesenden im ausverkauften Zurcher
Kunsthaussaal hatten sich keinen schwungvolleren Anfang
wilinschen kdnnen, denn das grosse Engagement des ersten
Redners war offensichtlich: Gian Domenico Borasio, Pro-
fessor fir Palliative Care an der Universitat Lausanne, ging
gleich mediasin res, indem er den Titel seines neuen Buches
erlauterte: «Selbst bestimmt sterben» habe kein Leerzei-
chen zwischen den ersten beiden Worten, weil «jeder muss
selbst bestimmt sterben.» Ob man auch selbstbestimmt
sterbe, muisse offen bleiben, «denn jeder Mensch soll den
Tod haben, der fir ihn der richtige ist.» Der erfolgreiche Au-
tor und in der Schweiz einzige Professor flir Palliative Care
betonte, der Sterbeprozess sei so individuell wie die Men-
schen selber. «Opposition zu Sterbe- oder Suizidhilfe ist
daher nicht angebracht», lautete das Votum des Palliativ-
mediziners. Der gesellschaftliche Diskurs tber das Sterben
musse offen und unideologisch gefiihrt werden.

Psychotherapie im Alter

Weniger feurig, wenn auch auf seine Weise genauso leiden-
schaftlich, Gbernahm Reinhard Lindner das Wort. Der Ham-
burger Facharzt fur Neurologie, Psychiatrie, Psychosomati-
sche Medizin und Psychotherapie erlduterte, weshalb der
Suizid «die Handschrift des Alters tragt». Alte Manner seien
in Beziehungskonflikten haufiger Uberfordert als gleichalt-
rige Frauen. Oft seien auch Trennungen oder Krankungen
der Ausloser flr diese «radikale Form der Bewaltigung».
In Gesprachstherapien waren wohl viele dieser Probleme
zu l6sen, doch Lindner gab offen zu: «Die Alten kommen
nichtl» Zusammen mit seinem Team befragte Lindner da-
her alte Menschen, die suizidale Gedanken hegen, aber kei-
ne Psychotherapie in Anspruch nehmen wollen (die Proban-
den wurden mit einem Zeitungsinserat gefunden). In den
30 Interviews zeigte sich, dass die Befragten flrchteten, sie

wiurden in der Psychotherapie alleine gelassen. Ferner woll-
ten sie den Arzt mit ihren Sorgen nicht «belasten». Nach
einem ausflhrlichen Fallbeispiel schloss Lindner mit seinen
Kernaussagen: Suizidgedanken haben bei alten Menschen
immer eine lebenslange Vorgeschichte; sie sind «versteh-
und behandelbar» und alte Suizidenten leiden weitaus 6f-
ter an Depressionen als an physischen Erkrankungen.

Depression und Suizidalitdt im Alter

Als letzter Redner des Vormittags fiihrte Claus Wachtler
dieselbe Thematik weiter. Der Hamburger Facharzt fir Psy-
chiatrie, Psychotherapie und Neurologie zeigte anhand von
Zahlen, dass die heutige Generation der Hochbetagten, die
den Krieg erlebt hat, besonders gefahrdet ist, an Depressi-
onen zu erkranken und suizidal zu werden: Ein Drittel aller
Suizide werden in Deutschland von Menschen tber 65 Jah-
ren ausgefiihrt, obwohl die Altersgruppe nur ein Flinftel der
Bevolkerung ausmacht. Jeder Zehnte leidet unter einer Al-
tersdepression, knapp 20 Prozent sind subdepressiv. Wenn
ein alter Mensch also sage: «Ach, das hat alles keinen Sinn
mehr», bedeute das flir den Arzt oder fir das nahere Um-
feld: «Nachfragen!» Das klingt einfach, aber das Erkennen
von Suizidalitat sei schwierig, betonte Wachtler, insbeson-
dere fur Hausdrzte. Und schwierig sei auch die Pravention,
zumal Erhangen und Ersticken die haufigsten Suizidarten
sind.

Eine mogliche Massnahme bei manifesten Depressionen ist
eine stationare Milieutherapie, kombiniert mit Antidepres-
siva, in der Regel mit Lithium, auf das Uber 65-Jahrige gut
ansprechen. Das Alter des Therapeuten spiele keine Rolle,

Die Referenten Claus Weichtler (1) und Reinhard Lindner
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meinte Lindner und empfahl als weitere Lektire Gber Alters-
psychotherapie den Buchtitel «Der mihselige Aufbruch».

Im Jugendwahn

Was sind die Erwartungen alter Menschen an ihre letzte
Lebenszeit — und wie sieht die Realitat aus? Diesen beiden
Fragen nahm sich Roland Kunz an. Der Arztliche Direktor
des Spitals Affoltern am Albis und Chefarzt Geriatrie und
Palliative Care zeigte auf, wie sehr die Anti-Aging-Industrie
das Selbstbild vieler Menschen verzerrt. So gaben in einer
Studie rund 4500 Amerikaner im Alter von Uber 65 Jahren zu
mehrals 90 Prozent an, der zentrale Punkt beziglich ihres ei-
genen Alterns sei, «gesund zu bleiben bis nahe an den Tod».
Kunz betonte, nicht nur in Amerika, auch hierzulande habe
das hohe Alter ein negatives Image, was sich in den Umbe-
nennungen spiegle: Das Pflegeheim wird zur «Seniorenresi-
denz», das Krankenhaus zum «Gesundheitszentrum». Und
sogar die Krankenkassen wirden sich als «Gesundheits-
kassen» verkaufen —laut Kunz lbrigens ein Mitgrund, wes-
halb sie sich flr Palliative Care nicht engagieren.

Diese Tendenz spiegelt sich auch bei den alten Menschen
selber. Wer heute alt und fit sei, sage: «Ich will unabhan-
gig von fremder Hilfe sein und bleiben; wenn ich das nicht
mehr kann, will ich nicht mehr leben.» Das Recht auf eine
gesellschaftliche Integration, auf Unterstitzung, Schutz,
Pflege und Betreuung erhalte in diesem Klima kein Gehor:
«Statt Uber eine Sorgekultur fiir Schwache spricht man nur
Uber die Kosten und den Steuerfuss», sagte Kunz. Vorurtei-
le und ein verzerrtes Bild vom eigenen Altern erschweren
denn auch den Eintritt in ein Pflegeheim. In diesem schwie-
rigen Moment seien eingehende Gesprache wichtig, in de-
nen die Biografie des Patienten und dessen Ziele betrachtet
werden. Nur wenn die Lebens- und Sterbewtinsche gemein-
sam geklart seien (kurative, rehabilitative, praventive und
palliative Ansatze), werde der alte Mensch als Person ernst
genommen. Doch die Vorstellungen der eigenen Gesund-
heit und die Realitat klaffen oft auseinander, erzahlte der
erfahrener Praktiker: Ziel von Palliative Care sei es daher,
den Unterschied zwischen den Erwartungen und dem ak-
tuellen Befinden so weit wie moglich zu verkleinern. Dabei
musse, auch angesichts von grossem Leid, stets die Frage
gestellt werden, welche Abklarungen noch etwas nitzen
und welche gar schaden, nach dem Motto: «Chosing wisely,
less is morel»

Von der Bedeutung des Lebensendes fiir die Gesamt-
gestalt des Lebens

Bernardo Stadelmann, Vizedirektor des Bundesamtes fir
Justiz, hatte nach diesen engagierten Voten aus der Praxis

keinen leichten Stand. Er versicherte, der Bundesrat habe
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sich mit dem Thema Sterbehilfe seit Jahren auseinanderge-
setzt. Er sprach gar von einem Paradigmenwechsel, da die
Rolle von Suizidpravention und Palliative Care mittlerweile
erkannt sei.

Nach diesem Statement wurde das Publikum im Saal mit
einer Rede belohnt, die zweifellos als Hohepunkt der Ta-
gung bezeichnet werden darf. Andreas Kruse, Professor
und Direktor des Instituts flr Gerontologie an der Rup-
recht-Karls-Universitat Heidelberg und Autor zahlreicher
Sachblicher, schopfte sozusagen aus dem Vollen, indem
er das Thema des Tages um die Dimension der Kunst er-
weiterte, die zur «Ordnung des Todes und der Endlichkeit
des Lebens» viel zu sagen hat. Von Mozarts akzeptieren-
der Haltung gegenliber dem (eigenen) Tod Uber Bachs
Kreuzstabkantate mit ihrem Rezitativ «Mein Wandeln in
der Welt ist einer Schifffahrt gleich» bis hin zu Ingeborg
Bachmanns Gedicht «Die grosse Fracht», in der das «Son-
nenschiff» die eigene Biografie symbolisiert. Die Biologie
sei kein Freund des Alters, meinte Kruse, aber Musik und
Literatur, Kultur im weiteren Sinne, konnten viel Verlore-
nes wettmachen.

Als studierter Philosoph pladierte Kruse fir eine Vita Con-
templativa, fur eine Auseinandersetzung mit dem eigenen
Leben und dessen Endlichkeit. Diese Selbstreflexion solle
man auch vermehrt kommunizieren, meinte Kruse: «Bevor
wir Uber Sterben und Tod sprechen, mussen wir uns fra-
gen: Welche Formen hat gelingendes Leben?» Schliesslich
stellte Kruse die interessante Frage, wem hochbetagte
Menschen niutzen konnen. «Unsl» lautete seine Antwort,
denn «jenseits der digitalen Wissenselemente verfiigen
sie Uber ein anderes Wissen, eines Uber die Hohen und
Tiefen des Lebens und Uber die entsprechenden Befurch-
tungen.» Dieses «Humanvermogen» sei in unserer Gesell-
schaft dusserst bedeutsam und befruchtend. Die Beglei-
tung Sterbender sei daher auch fir Jingere ein Gewinn. Er
betonte zudem, wie wichtig es flir hochbetagte Menschen
sei, zu erzahlen, mit ihrer Biografie auf offene Ohren zu
stossen: «Denn die Psyche ist am Ende des Lebens dusserst
lebendig.»

Daniela Kuhn

Daniela Kuhn ist freischaffende Journalistin und schreibt
u.a. fur die NZZ.
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Neuerungen am Fachkongress der Curaviva

Die Anziehungskraft des alle zwei Jahre stattfindenden
Fach-Kongresses Alter der Curaviva Schweiz ist ungebro-
chen, und so fanden sich am 14./15. Januar 2015 wiederum
mehr als 1100 Interessierte in Basel ein, um sich zu infor-
mieren, zu bilden, auszutauschen, Kontakte zu pflegen und
im gemeinsamen Gesprach sich aktuellen und kiinftigen
Herausforderungen zu stellen.

35 Referentinnen und Referenten aus dem In- und Ausland,
Fachleute aus der stationaren Langzeitpflege, Vertreter
aus Politik, Wirtschaft und Wissenschaft vermittelten die
immer wieder neu zu reflektierenden Fragestellungen, Er-
kenntnisse, Erfahrungen und Forschungsergebnisse.

Die inhaltlichen Schwerpunkte der Hauptreferate waren:
«Trends in der Arbeitswelt: Herausforderungen fur die Or-
ganisations- und Personalentwicklung in Altersinstitutio-
nen» (Jutta Rump, Ludwigshafen/D), «Strapazierte Genera-
tionensolidaritat?» (Pasqualina Perrig-Chiello, Bern) sowie
Beitrage aus Frankreich (Pascal Champvert) und den Nieder-
landen (Freek Lapré) Uber die dortigen Leitlinien der Politik
zugunsten von vulnerablen dlteren Menschen. Die Unter-
schiede zur Situation in der Schweiz liessen aufhorchen.

Sehr anregend auf der Ebene der Plenumsveranstaltungen
waren zwei Podiumsdiskussionen: Die erste zum Thema
«Spannungsfeld Generationen» mit vier Teilnehmenden
im Alter zwischen 17 und 72 Jahren, die zweite Uber «Wel-
che Qualitat zu welchem Preis: Wie bringen wir bestmog-
liche Leistungen in der Altenpflege und moglichst niedrige
Kosten unter einen Hut?». Dazu lieferten sich der Politiker
Ignazio Cassis, Prasident Curaviva Schweiz und Nationalrat
aus dem Tessin, Marlies Petrig, Geschaftsleiterin Health
Care Services Kompetenzzentrum Zircher Unterland als
Vertreterin der Basis, der Preisliberwacher Stefan Meier-
hans, Bern, Jérdme Cosandey, Projektleiter Avenir Suisse,
Zurich, sowie Heinz Hanni, CEO Domicil Schweiz, Bern, eine
hochst engagierte und streckenweise auch kontroverse Dis-
kussion.

Curaviva wartete bei der 6. Ausgabe ihres Fachkongresses
Uberdies mit Neuerungen auf: Lernende und Auszubildende
waren speziell eingeladen und erfreulicherweise nahmen
auch einige von ihnen teil. Weiter fanden auf vielfachen
Wunsch erstmals Workshops in kleinerem Rahmen zu allen
moglichen Themen statt, von Spiritualitat Gber Vorstellen

von Produkten bis hin zu IKS (Internes Kontrollsystem in Al-
ters- und Pflegeheimen). Ziel war, Themen gezielt und im
direkten Austausch zu vertiefen. Die Resonanz bezliglich
Teilnahme und Rickmeldungen fiel recht unterschiedlich
aus. Neu war auch der Schulterschluss der beiden Heim-
verbande Curaviva und senesuisse, ein Ausdruck der Be-
reitschaft, die Diskussion zu beleben und gemeinsam einen
Beitrag zu neuen Lésungsansatzen im komplexen Feld des
Gesundheitswesens zu leisten.

Zusatzlich zur Erweiterung des fachlichen Know-hows ist es
an den Curaviva-Kongressen Tradition, zum einen dem phi-
losophischen, ethischen Nachdenken Raum zu geben und
zum anderen erlebnisorientiert, zuweilen auch entspan-
nend und humorvoll Lernschritte zu ermoglichen. Bernd
Schumacher, Philosoph an der Universitat Freiburg/CH, en-
gagierte sich in seinem Beitrag «Lebensqualitat und Ethik
der Vulnerabilitat» fir die Wirde und Wertschatzung des
betagten Menschen. Eckhart von Hirschhausen, Mediziner,
Komiker und Autor, Berlin, belebte mit seiner Uberaus witzi-
gen und doch tiefsinnigen Produktion «Humor hilft heilen»,
und die Abendveranstaltung «The Beatles Unlimited Show»
schliesslich lud am ersten Kongresstag zu Nostalgie, Unter-
haltung und Tanz ein. Zutiefst bertihrend war das Schluss-
referat von Christian Wenk, Hausarzt, Rollstuhlsportler und
Pianist. Aus eigener Betroffenheit — ein Velounfall bei einer
Trainingsfahrt als Spitzensportler in Japan zwang ihn zu ei-
ner ganz neuen Sicht auf das Leben —schilderte er sehr per-
sonlich, was es seiner Erfahrung nach braucht, um «Grenzen
zu Uberwinden», so der Titel seines Beitrags: Notig sind Er-
folgserlebnisse, Ressourcenorientierung und Mut. Das sind
Qualitaten, die auch im Berufsalltag von Mitarbeitenden im
Langzeitbereich an der Basis sowie von Verantwortlichen
im Gesundheitswesen wegweisend sein konnten, um den
Alltag zu meistern und die anstehenden Herausforderun-
gen immer wieder neu anzupacken.

Vor 12 Jahren fand in Luzern der erste Curaviva-Fachkon-
gress im kleinen Rahmen statt. Heute ist er in unserem
Land die wichtigste Plattform zum Vermitteln von aktu-
ellem Know-how und zum fachlichen wie persdnlichen
Austausch, und man darf sich auf die 7. Durchfiihrung des
Fachkongresses am 19./20. September 2017 freuen, dann
wieder in der Romandie, in Montreux.

Elisabeth Jordi, Ztirich
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PRATIQUE ET SOINS

Pallia 10 CH — un outil d’aide a 1a décision en dix

questions

Chaque patient, indépendamment de son lieu de vie/lieu
de soins, est une situation unique. Les besoins de soutien,
d’accompagnements et de traitements médicaux different
d’'un patient a I'autre, méme en cas d'un diagnostic iden-
tique. Ce constat est réel pour toutes personnes malades,
toutefois en situation palliative ou/et en fin de vie la prise
en soins globale peut devenir particulierement complexe.

Les «directives nationales concernant les soins palliatifs»*
préconisent une approche palliative axée sur les besoins et
non sur les diagnostics des patients. «Les besoins étant dif-

férents pour chacun, on distingue les patients recevant des
soins palliatifs de premier recours’ (groupe de patients A)
et ceux recevant des soins palliatifs spécialisés (groupe de
patients B)’».

Prés de 80 % des patients (groupe A) souffrant de maladies
incurables, mortelles et/ou chroniques évolutives peuvent
étre soigné dans le cadre des soins palliatifs généraux. En-
viron 20 % des patients (groupe B) nécessitent cependant
des soins palliatifs spécialisés. Le degré de complexité et de
I'instabilité de I'état des patients sont déterminants pour
savoir si des soins palliatifs spécialisés sont nécessaires.”

«Les offres mobiles (équipes mobiles intra-hospitaliéres et
extrahospitaliéres) aident les prestataires dans la médecine
de premier recours’ en apportant des connaissances spécia-
lisées dans les soins palliatifs. Les patients dans un état ins-
table et/ou —selon les phases — qui demandent des traite-

ments complexes ou dont les symptdmes existants doivent
étre stabilisés peuvent ainsi accéder a des soins palliatifs
spécialisés directement sur leur lieu de séjour. [..] On évite
ainsi autant que possible les transferts ou les hospitalisa-
tions, qui peuvent s'avérer particulierement pénibles pour
les patients atteints d’'une maladie incurable».®

Une difficulté majeure pour tout professionnel de la santé
et du social est de repérer le moment ou le recours a une
€quipe mobile est indiqué ou conseillé. Les équipes mobiles
de leur c6té peinent a donner des criteres d’appel précis et
clairs en raison de la nécessité de personnaliser les soins
pour chaque patient en tenant compte de ses besoins (auto-
détermination, sentiment de dignité, multi dimensionnalité
de I'étre humain ...) de ses problemes (symptomes, conti-
nuité du traitement et du soutien, communication, soutien
lors des processus de décision, ...) et de ses ressources (prise
en considération de I'environnement personnel et de I'en-
semble du systeme, ...).]

Loutil Pallia 10CH est un outil concu pour aider tout pro-
fessionnel de la santé a mieux repérer le moment ou le
recours a une structure spécialisée en soins palliatifs est
bénéfique pour tous les acteurs — patient, proches et pro-
fessionnels. «Le Pallia 10 est un outil développé par un
groupe interdisciplinaire de la Société Francaise d’Accompa-
gnement et de soins Palliatifs (SFAP) en 2010.

Il a pour but d’aider les équipes de soins confrontées a des
situations palliatives complexes a identifier le moment ou
le recours a une structure spécialisée en soins palliatifs
devient nécessaire. Convaincus que cet outil pourrait étre
utile également pour les professionnels de suisse romande,
nous avons obtenu de la SFAP I'autorisation de I'adapter au
contexte helvétique (cadre légal, stratégie nationale en ma-
tiére de soins palliatifs, ressources locorégionales).

Un groupe de projet (Catherine Hoenger, Gérard Pralong,
Christian Bernet, Axelle Leuba) a effectué ce travail d’adap-
tation, durant lequel est apparu nécessaire de reformuler

! «Directives nationales en matiére de soins palliatifs»; OFSP et CDS janvier 2011 http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspoli-

tik/13764/13768/14902/index.html?lang=fr

* Nouvelle terminaison: Soins palliatifs généraux (au lieu de soins palliatifs de premiers recours) selon document «Cadre général des soins palliatifs en
Suisse»; Définitions dans le domaine des soins palliatifs dans I'optique de la mise en ceuvre de la «Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs»;
OFSP et CDS juillet 2014 http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/13764/13768/14902/index.html?lang=fr

® 4°™ directive: «groupes cibles» dans «Directives nationales concernant les soins palliatifs»; OFSP et CDS janvier 2011

“ Structures spécialisées de soins palliatifs en Suisse; p 8—10 ; OFSP et CDS ao(it 2012

° Nouvelle terminaison: Médecine palliative générale (au lieu de médecine de premier recours) selon «Cadre général des soins palliatifs en Suisse»; OFSP

et CDS juillet 2014

® Structures spécialisées de soins palliatifs en Suisse; p 11— 15 ; OFSP et CDS ao(it 2012

7 qeme
37

palliative ch - 1-2015

4°™et 5°™ directives dans «Directives nationales concernant les soins palliatifs»; OFSP et CDS janvier 2011



certaines questions, notamment concernant la dimension
spirituelle. Une premiere version de l'outil, ajusté pour le
canton de Vaud, a été testée au moyen d’une grille d’éva-
luation aupres de 6 CMS et de 5 services en EMS, ce qui
représente 81 clients en CMS et 114 résidents en EMS (VD).

Les appréciations des équipes soignantes sur les questions
elles-mémes, la facilité d’utilisation et I'utilité de I'outil pro-
posé ont permis d’effectuer plusieurs ajustements aboutis-
sant au Pallia 10 CH que nous vous présentons ici »°

Le questionnaire PALLIA 10 CH est un outil utile pour tout
professionnel amené a se questionner sur la prise en soins
palliatifs des patients. «<Répondre en équipe aux 10 ques-
tions posées permet de prendre du recul et un temps de
réflexion. Ce temps de réflexion est particulierement utile
lorsque I'accumulation des besoins et la complexité de Ia
situation rend la prise en charge difficile ou lorsque I'élabo-
ration du projet de soins, la priorisation et la coordination
des soins posent problemes. En structurant la réflexion, cet
outil pratique se veut une véritable aide a la prise de déci-
sion et a I'identification de ressources internes dans les si-
tuations ou de multiples dimensions sont problématiques.
Un résultat de 5 réponses positives est considéré comme le
seuil a partir duquel le recours a une équipe spécialisée en
soins palliatifs doit étre envisagé. Cependant, ce seuil n'est
pas forcément absolu. U'équipe peut identifier le besoin de
faire appel a des ressources externes méme si moins de 5
questions sont cochées»”’

Dix questions — réponses oui/non

1. Le patient est atteint d’'une maladie qui ne guérira pas,
en I’état actuel des connaissances. Le pronostic vital est
engagé.”’

Une réponse positive a cette question est une condition
nécessaire pour utiliser Pallia 10 et passer aux questions
suivantes

2. La maladie est rapidement évolutive
Dégradation ou instabilité de I'état général

3. Le patient ou son entourage sont demandeurs d’une
prise en charge palliative
Respect du droit des patients: www.sanimedia.ch «L'es-
sentiel sur les droits des patients»; information en santé
publique des cantons de Berne, de Neuchdtel et du Jura
www.ne.ch, medecin.cantonal@jura.ch, info@gef.be.ch

4. Le patient souffre de symptémes non soulagés malgré
la mise en place des traitements habituels
Douleur spontanée ou provoquée lors des soins, dyspnée,
vomissements, syndrome occlusif, confusion, agitation, ...

5. Le patient ou I'entourage ont des difficultés d’intégra-
tion de I'information sur la maladie et/ou sur le pronos-
tic
Face a I'angoisse générée par la maladie qui s‘aggrave, le
patient et I'entourage peuvent mettre en place des mé-
canismes de défense psychologique qui rendent la com-
munication difficile et compliquent la mise en place d’un
projet de soins de type palliatif

6. Vous identifiez des facteurs de vulnérabilité d’ordre psy-
chique pour le patient et/ou son entourage
Tristesse, angoisse, repli, agressivité ou troubles du com-
portement, troubles de la communication, conflits fami-
liaux, psychopathologie préexistante chez le patient et
son entourage

7. Vous identifiez des facteurs de vulnérabilité d'ordre
social chez le patient et/ou I'entourage ou une problé-
matique liée au contexte culturel
Epuisement de I'entourage, isolement, précarité, aug-
mentation de la charge en soins, difficultés financieres,
existence dans I'entourage d’une personne dépendante,
enfants en bas-dge

8. Vous constatez des questionnements et/ou des diver-
gences au sein de |'équipe concernant la cohérence du
projet de soins
Ces questionnements peuvent concerner: médications
en réserve — hydratation, alimentation, antibiothérapie,
pose de sonde, transfusion —mise en place d’une sédation
lieu de prise en charge le plus adapté, attitude de réani-
mation

9. Vous vous posez des questions sur I'adéquation de I'at-
titude, par exemple: un refus de traitement, une limita-
tion ou un arrét de traitement, une demande d’eutha-
nasie, d'assistance au suicide, la présence d’'un conflit de
valeurs
Directives éthiques de [I'ASSM (académie suisse des
sciences médicales): www.assm.ch
Commission nationale d’éthique: www.ba.admin.ch/nek-
cne

10. Vous identifiez des éléments évoquant une détresse
spirituelle ou existentielle chez le patient et/ou son
entourage
Absence de sens, désespoir — remise en question du sys-
téme de croyances et de valeurs.

Votre opinion nous intéresse. Tous vos retours au sujet de
I'utilisation de cet outil sont les bienvenus. Merci de les
communiquer aux adresses suivantes :

— info@emsp-bejune.ch

— axelleleuba@rsrl.ch

Axelle Leuba et Sonja Flotron

¢ Palliative FLASH, numéro 42, mai 2013; soins palliatifs au quotidien; PALLIA 10 CH, rédigé par Axelle Leuba et Dr. Christian Bernet
° Palliative FLASH, numéro 42, mai 2013; soins palliatifs au quotidien; PALLIA 10 CH, rédigé par Axelle Leuba et Dr. Christian Bernet

10 ére
1

directive: Définition de la notion de «soins palliatifs» dans «Directives nationales concernant les soins palliatifs»; OFSP et CDS janvier 2011
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Axelle Leuba
Responsable régionale soins
palliatifs, Réseau Santé Région

Lausanne

axelle.leuba@rsrl.ch

Sonja Flotron
cheffe de projet EMSP BEJUNE

info@emsp-bejune.ch

ANZEIGE

Référence

Pallia 10 CH est adapté du document Pallia 10 de la SFAP, avec son aimable
autorisation. www.sfap.org

Le Pallia 10 CH est téléchargeable depuis les sites

— Réseau Santé Région Lausanne
www.reseau-sante-region-lausanne.ch

— Le Syndicat suisse des services publics SSP VD
http://www.vd.ch/themes/sante-social/services-de-soins/soins-palliatifs

— Association EMSP BEJUNE
www.emsp-bejune.ch
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PRAXIS UND PFLEGE

Pallia 10 CH - ein Entscheidungsinstrument
mit zehn Fragen (Zusammenfassung)

Unabhangig von Wohn- und Pflegeort ist jeder Patient und
jede Patientin in einer einmaligen Situation. Die BedUrfnisse
nach Pflege, Unterstiitzung, Begleitung und medizinischer
Behandlung sind von Patient zu Patient unterschiedlich,
selbst wenn die Diagnose die gleiche ist. Die «Nationalen
Leitlinien Palliative Care» befiirworten einen auf die Be-
dirfnisse, und nicht auf die Diagnose ausgerichteten Pallia-
tivansatz. Man unterscheidet daher zwischen Patienten, die
palliative Grundversorgung erhalten (Patientengruppe A),
und Patienten, die spezialisierte Palliative Care beanspru-
chen (Patientengruppe B). Rund 80 % der Patienten kdnnen
im Rahmen der allgemeinen Palliative Care (Patientengrup-
pe A) gepflegt werden, wahrend ungefahr 20 % der Patien-
ten (Gruppe B) spezialisierte Palliative Care bendtigen. Der
Grad der Komplexitat und der Instabilitat einer Patienten-
situation ist ausschlaggebend dafir, ob spezialisierte Palli-
ative Care notig ist.

Die mobilen Angebote (spitalinterne und spitalexterne
Equipen) unterstltzen die Leistungserbringer in Medizin
und allgemeiner Pflege, indem sie ihre Spezialkenntnisse im
Bereich der Palliative Care einbringen. Eine grosse Schwie-
rigkeit fur alle Fachpersonen im Gesundheits- und Sozialbe-
reich ist es, den Moment zu erkennen, in dem der Beizug
einer spezialisierten mobilen Equipe angezeigt oder ratsam
ist.

Die mobilen Equipen ihrerseits haben Schwierigkeiten, ge-
naue und klare Kriterien fir ihren Beizug abzugeben. Der
Grund dafur ist die Notwendigkeit, die Pflege unter Bertick-
sichtigung der BedUrfnisse (Selbstbestimmung, Gefiihl der
Wirde, Vielschichtigkeit des Menschen usw.), der Probleme
(Symptome, Fortsetzung von Behandlung und Unterstit-
zung, Kommunikation, Unterstitzung wahrend des Ent-
scheidungsprozesses usw.) und der Ressourcen (Berlcksich-
tigung des personlichen Umfelds und des Gesamtsystems)
jeder Patientin und jedes Patienten individuell zu gestalten.

Der Fragebogen PALLIA 10 CH ist ein Instrument, das allen
Gesundheitsfachpersonen bei der Entscheidung liber den
richtigen Moment helfen soll, in dem der Beizug einer spezi-
alisierten Einrichtung fir Palliative Care fir alle Beteiligten
— Patienten, Angehdrige und Fachpersonen —sinnvoll ist.

Die Beantwortung der zehn gestellten Fragen im Team er-
moglicht es, Abstand zu nehmen und sich Bedenkzeit zu
geben. Diese Bedenkzeit ist besonders hilfreich, wenn die
Anhdufung von Bedirfnissen und die Komplexitat der Si-
tuation die Betreuung erschweren oder wenn die Ausarbei-
tung des Pflegeprojekts, die Priorisierung und die Koordina-
tion der Pflege Probleme mit sich bringen.

Axelle Leuba und Sonja Flotron

43



44

PRATICA E CURA

Pallia 10 CH: uno strumento di supporto
decisionale in dieci domande (Riassunto)

Ciascun paziente, indipendentemente dal luogo in cui vive
o viene curato, costituisce un caso a sé. La necessita di cure,
sostegno, accompagnamento e trattamenti medici varia da
un paziente all'altro anche quando la diagnosi € la stessa. Le
Linee guida nazionali sulle cure palliative raccomandano un
approccio palliativo fondato sulle necessita e non sulle dia-
gnosi. Esse distinguono tra pazienti che ricevono cure pallia-
tive nell'assistenza di base (gruppo di pazienti A) e pazienti
che ricevono cure palliative specializzate (gruppo di pazienti
B). Quasi I'80 % dei pazienti puo essere assistito con le cure
palliative generali (pazienti del gruppo A). Circa il 20 % dei
pazienti (gruppo B) necessita in ogni modo di cure palliative
specializzate. Il grado di complessita e instabilita dello stato
dei pazienti e decisivo per stabilire la necessita di cure pal-
liative specializzate o meno.

I servizi mobili (team mobili intraospedalieri ed extraospe-
dalieri) coadiuvano i fornitori di prestazioni mediche e di
assistenza generale con conoscenze specialistiche nell’am-
bito delle cure palliative. Una grave difficolta per qualsiasi
professionista del campo sanitario o sociale & capire quando
€ necessario o consigliabile fare ricorso a un team mobile.

Dal canto loro, considerata la necessita di personalizzare
le cure per ogni paziente in funzione dei suoi bisogni (au-
todeterminazione, dignita, multidimensionalita dell'essere

umano ...), dei suoi problemi (sintomi, continuita del tratta-
mento e del sostegno, comunicazione, sostegno ai processi
decisionali ..) e delle sue risorse (coinvolgimento dell'am-
biente personale e dell'intero sistema ...), i team mobili han-
no difficolta nel fornire criteri precisi e chiari per il ricorso ai
loro servizi.

Il questionario PALLIA 10 CH & uno strumento pensato per
aiutare tutti i professionisti sanitari a capire meglio quan-
do il ricorso a una struttura specializzata in cure palliative
rappresenta un beneficio per tutte le persone coinvolte, dal
paziente ai familiari fino ai professionisti.

Risponderein gruppoalle 10 domande proposte nel questio-
nario permette di fare un passo indietro e di soffermarsi a
riflettere. Questo momento diriflessione e particolarmente
utile quando I'insieme delle necessita e la complessita del-
la situazione rendono difficile la presa in carico del caso o
quando l'elaborazione del progetto, la definizione delle pri-
orita e il coordinamento delle cure diventano problematici.

Axelle Leuba e Sonja Flotron

(( Sometimes | tease people and ask: “What makes you so adamant that there’s no life after

death? What proof do you have? What if you found there was a life after this one, having

died denying its existence?” Those of us who undertake a spiritual discipline — of meditation,

for example — come to discover many things about our own minds that we did not know

before. For as our minds open more and more to the extraordinary, vast, and hitherto

unsuspected existence of the nature of mind, we begin to glimpse a completely different

dimension, one in which all of our assumptions about our identity and reality, which we

thought we knew so well, start to dissolve, and in which the possibility of lives other than

this one becomes at least likely. ))

palliative ch - 1-2015

Sogyal Rinpoche



KULTUR

«Zu Ende leben» - jetzt in den Deutschschweizer

Kinos

Am 16. April 2015 startet in der Deutschschweiz der Doku-
mentarfilm «Zu Ende leben» von Rebecca Panian, tber den
«palliative ch» bereits berichtet hat (siehe Ausgabe 4/2014,
S.73).

Sportlich, unternehmungslustig, meist gut gelaunt —das ist
Tom. Er ist voller Ideen, lotet gerne Grenzen aus, verwirk-
licht seine Traume ohne Wenn und Aber. Wer ihm begeg-
net, wirde nicht vermuten, dass eine unerfreuliche arztli-
che Diagnose ihn vor einiger Zeit vollig lberraschend mit
seiner Endlichkeit konfrontiert hat. Sie zieht Tom jedoch
nicht hinunter, sondern bringt frischen Wind in sein Leben,
lasst ihn aufblihen ...

Die Regisseurin und Autorin Rebecca Panian kommt Tom
und den Menschen aus seinem Umfeld in ihrem Dokumen-
tarfilm anrihrend nahe. Neben Tom, der im Zentrum steht,
hat sie spannende Persdnlichkeiten aus verschiedenen Ge-
nerationen fiir Statements zum Tabu-Thema Tod vor die Ka-
mera gebeten — darunter Prominente wie Pedro Lenz, Nik
Hartmann und Kurt Aeschbacher.

Bei aller Ernsthaftigkeit ist «Zu Ende leben», am Zurich Film
Festival mit dem Publikumspreis ausgezeichnet, ein tUberra-
schend optimistisches Werk, das eine Vielfalt an Eindrlicken
bietet — und aufzeigt, wie eine Krankheit zur Energiequelle
werden kann: Ein Film, der von der Verganglichkeit erzahlt
und dabei vor Leben nur so spriiht.

«Durch den Tod meines Vaters und durch das Erleben seiner
5-jahrigen Krankheit habe ich gelernt, dass es unsinnig ist,
den Tod zu verdrangen, denn er kommt, ob wir wollen oder
nicht», so die Regisseurin Rebecca Panian. «Vor allem aber
habe ich in dieser Zeit begriffen, dass mein Leben intensiver
und reicher wird, wenn ich den Tod nicht verdrange, son-
dern im Gegenteil — ihn willkommen heisse in meinem Le-
ben. Warum? Weil ich nicht mehr in der Zukunft lebe, son-
dern im Hier und Jetzt.»

Christian Ruch

«palliative ch» verlost 5 x 2 Kinotickets fiir den Film
«Zu Ende leben»

Wenn Sie «Zu Ende leben» gerne sehen mochten, ma-
chen Sie mit an unserem Wettbewerb! In Zusammenar-
beit mit der Filmcoopi Ziirich verlosen wir 5 x 2 Tickets.

So geht’s: Schicken Sie uns bis zum 30. Marz eine E-Mail
mit lhrer Postanschrift an die Adresse christian.ruch@
palliative.ch, Kennwort «Film». Aus allen Einsendungen
ziehen wir finf Gewinner. Uber den Wettbewerb wird
nur mit den Gewinnern Korrespondenz gefiihrt, der
Rechtsweg ist ausgeschlossen.

Szenenfoto aus
dem Film «Zu
il Ende leben»
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NETZWERK

Aufbau des ersten Kompetenzzentrums Palliative
Care Mittelland im Kanton Aargau

Das Kantonsspital Aarau und das Spital Zofingen haben
sich im Rahmen eines gemeinsamen Projekts zum Ziel
gesetzt, das in den beiden Spitdlern bereits vorhandene
Know-how in der Palliative Care zu biindeln und zu férdern
sowie fehlende Teile zu erganzen und in einem Kompetenz-
zentrum flr eine spezialisierte Palliative Care zusammen-
zufassen.

Im Jahre 2012 wurde durch eine Projektgruppe diesbezlig-
lich ein Grobkonzept erstellt. Darin wurden allgemeine
Richtlinien, Vorgaben und Grundlagen in der Palliative Care
miteinbezogen und auf die regionalen Gegebenheiten adap-
tiert. Auf eine Vernetzung wurde bereits friih Wert gelegt.
So wurden Erfahrungen des Kompetenzzentrums Palliative
Care des Kantonsspitals St. Gallen sowie die Grundlagen der
kantonalen Konzepte von Zirich und Schwyz im genannten
Grobkonzept berlicksichtigt.

Leistungsauftrag fiir spezialisierte Palliative Care
im Kanton Aargau

Der Kanton Aargau vergibt Leistungsauftrage fir speziali-
sierte Kompetenzzentren Palliative Care. Beide Hauser ha-
ben diesen Leistungsauftrag fir ein spezialisiertes Kompe-
tenzzentrum Palliative Care beantragt und erhalten.

Folgende Aufgaben und Anforderungen ergeben sich dar-
aus:

— Behandlung von Patientinnen und Patienten, die eine
komplexe Therapie/Begleitung bendtigen, mit dem Ziel
der Symptomkontrolle und der psychosozialen Stabilisie-
rung.

— Stationare Aufnahme von Patientinnen und Patienten
zur Neubeurteilung und Behandlungsoptimierung der
Palliativmassnahmen.

— Beteiligung an Entwicklung und Evaluation von Prozes-
sen und Standards in der Palliative Care.

— Beteiligung an einer Helpline und an mobilen Palliative-
Care-Teams.

— Aus- und Weiterbildung in der Palliative Care wie z.B.:

- Beteiligung an der Entwicklung und Evaluation von
Ausbildungsstandards.

+ Beteiligung an der Durchfuhrung der Aus- und Wei-
terbildung fur interne und externe Fachpersonen
(Arzte, Pflegende, Therapeuten).

- Bereitstellung von Praktikumsplatzen fir Arzte, Pfle-
gende und Therapeuten.
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Projektauftrag an die Fachexpertinnen in
der Palliative Care

Fur die Ausarbeitung des Detailkonzeptes wurden im Sep-
tember 2013 aus beiden Hausern Fachexpertinnen aus der
Pflege und dem Arztlichen Dienst rekrutiert. Alle vier ausge-
wahlten Expertinnen bringen im Bereich der Palliative Care
und/oder in der Onkologie ein fundiertes Fachwissen mit.

Ziel war es, in beiden Spitalern eine hauslbergreifende, spe-
zialisierte Palliative Care anzubieten. Dadurch und durch die
externe Vernetzung mit Organisationen wie Onkospitex,
Hospizen etc. soll Patientinnen und Patienten sowie ihren
nahestehenden Bezugspersonen eine bestmogliche Unter-
stitzung angeboten werden.

Die Bemuhungen hierfir sind kongruent mit der Nationalen
Strategie Palliative Care 2010—-2012 und mit der Gesund-
heitspolitischen Gesamtplanung 2010 des Kantons Aargau.
Das Detailkonzept wurde im April 2014 vom Verwaltungs-
rat der beiden Spitdler genehmigt.

Umsetzung

Das Kompetenzzentrum Palliative Care Mittelland wird auf
folgenden drei Saulen aufgebaut: Palliativstation, palliati-
ver Konsiliardienst und Palliativambulatorium.

Seit Mai 2014 besteht der palliative Konsiliardienst im Kan-
tonsspital Aarau. Dieser betreut die internen Kliniken und
Abteilungen. Die Dienstleistung umfasst fachspezifische
Beratungen und Anleitungen flir das Spitalpersonal. Es ist
geplant, im Frihling 2015 im Spital Zofingen ebenfalls ei-
nen eigenen palliativen Konsiliardienst aufzubauen.

Am 8. September 2014 wurde die neue Palliativstation im
Spital Zofingen eroffnet. Ein multiprofessionelles Team von
speziell ausgebildeten Fachleuten aus Pflege, Case Manage-
ment/Sozialdienst, Psychologie, Kunsttherapie und Pallia-
tivmedizin sorgt fur eine ganzheitliche Betreuung in wohn-
licher Atmosphare. Neben einem grossen Aufenthaltsraum
mit Kochgelegenheit stehen acht Einbettzimmer und zwei
Zweibettzimmern mit eigener Nasszelle und eigener Terras-
se zur Verfugung.

Als dritte Saule wird im Laufe des Jahres 2015 ein Palliativ-
ambulatorium entstehen. Den genauen Standort gilt es
noch festzulegen. Diese Dienstleistung wird insbesondere
Sprechstunden flir ambulante Patientinnen und Patienten,



ihre nahestehenden Bezugspersonen, aber auch fir exter-
ne Berufsgruppen beinhalten.

Konkrete Umsetzungsarbeiten betreffend die Palliativ-
station von April bis September 2014

Mit der Genehmigung durch den Verwaltungsrat begann
die umfangreiche Umsetzungsplanung der Palliativstation
im Spital Zofingen.

Der Ablaufplan bis zur Eréffnung sah folgende Massnah-
men vor:

— Personalrekrutierung, damit eine 24-Stunden-Betreuung
der Patientinnen und Patienten moglich ist

— Einflhrungsplanung fiir neue Mitarbeitende
+ Schulung verschiedener Palliativinstrumente inkl. Pal-

liative Haltung

+ Teambildung/-findung

— Erarbeitung/Festlegung konkreter Arbeitsstrukturen
fir die Palliativstation mit den verschiedenen Team-
playern (relevante Fachbereiche wie Psychosomatik,
Physiotherapie, Case Management/Sozialarbeit, Seel-
sorge)

— Planung und Ausarbeitung verschiedener Schulungen,
interner Ablaufe fur die interdisziplinaren Fachbereiche

— Fortflihrung der Vernetzung national und international.

8. September 2014 — Er6ffnung der neuen Palliativstation

Seit der Eroffnung der Palliativstation kann bereits sechs
Patientinnen und Patienten eine individuelle und umfas-
sende spezialisierte Betreuung angeboten werden.

Schwerpunkte der palliativmedizinischen Versorgung auf
der Palliativstation sind:

— Schmerzen und belastende Symptome lindern

— Ganzheitliche, individuelle Betreuung und Pflege unse-
rer Patientinnen und Patienten

— Begleitung der nahestehenden Bezugspersonen

— Vorbereitung einer hduslichen Betreuung

— Unterstitzung bei der Bewaltigung psychischer und so-
zialer Belastungssituationen

— Hilfestellung in spirituellen Fragen

— Begleitung unserer Patientinnen und Patienten in ihrer
Sterbephase

Aufnahmekriterien

Zur Behandlung aufgenommen werden Patientinnen und
Patienten:

— mit chronischen, fortgeschrittenen, unheilbaren Erkran-
kungen und begrenzter Lebenserwartung,

Multidisziplindre Besprechung auf der Palliativstation
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— mit nicht beherrschbaren Symptomen (wie z.B. starke
Schmerzen, unstillbares Erbrechen, akute Angstzustan-
de oder Atemnot),

— deren ambulante Versorgungsmoglichkeiten ausge-
schopft sind und die einer spezialisierten, stationaren
Behandlung bediirfen,

— welche Unterstitzung bei der Bewaltigung psychischer
sozialer und spiritueller Belastungssituationen bendti-
gen,

— die mitder Aufnahme auf die Palliativstation einverstan-
den, und soweit moglich, darliber aufgeklart sind, dass
keine kurative Therapie mehr moglich ist.

Kommunikation und Haltung auf der Palliativstation

In der Sorge um die betroffenen Patientinnen und Patien-
ten soll nicht nur mit diesen selber sowie mit deren nahe-
stehenden Bezugspersonen, sondern auch innerhalb des
multidisziplindren Palliativteams eine regelmdssige Kom-
munikation gepflegt werden.

Die Gesprachsfahigkeit und -kultur im Palliativteam sind
Ausdruck und Abbild der inneren Einstellung und Haltung.

ANZEIGE

Den sterbenden Menschen zu verstehen sowie demjenigen,
welcher keine Stimme (mehr) hat, eine Stimme zu geben,
ist eine der Schlisselhaltungen in der Palliative Care. Damit
verbunden ist die Einsicht, dass eine umfassende Aufmerk-
samkeit und ein Zusammenspiel aller Berufsgruppen zent-
ral sind.

Sibylle Kathriner

Sibylle Kathriner

MAS Palliative Care

Operative Leitung Palliativpflege
Kompetenzzentrum Palliative
Care Mittelland

Spital Zofingen

sibylle kathriner@
spitalzofingen.ch
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Das Unplanbare planen

Fachtagung, 25. Juni 2015
9 bis 16 Uhr, Alterszentrum Hottingen, Ziirich

lic. phil. R. Abbruzzese und anderen.

UniversitatsSpital  / JIALOG ETHIK
7 .

Partner:

Unter Mitwirkung von Prof. Dr. iur. utr. B. Tag, PD Dr. S. Peng-Keller,
Dr. med. B. Federspiel, PhD D. Biirgi, Dr. med. R. Kunz, Dr. med. A. Weber,

Information und Anmeldung unter www.pallnetz.ch/fachtagung. .
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Mise en place du premier centre Mittelland de
compétences en matiére de soins palliatifs dans
le canton d’Argovie (Résumé)

L'Hopital cantonal d’Aarau et I'Hopital de Zofingen ont fixé
comme objectif de réunir et de promouvoir les savoir-faire
en matiere de soins palliatifs déja existants dans les deux
hopitaux ainsi que de compléter les éléments manquants
et de les rassembler dans un centre commun Mittelland de
compétences en matiere de soins palliatifs.

Le 8 septembre 2014, la nouvelle unité de soins palliatifs a
ouvert ses portes a I'Hopital de Zofingen. Celle-ci constitue
avec le service de consultation et le service ambulatoire de
soins palliatifs un des trois piliers définis du centre de com-
pétences Mittelland en matiere de soins palliatifs fondé en
mai 2014.

Lunité de soins palliatifs a I'Hopital de Zofingen offre aux
personnes atteintes de maladies chroniques, incurables et
de maladies a un stade avancé en plus des soins médicaux
et infirmiers également une assistance psychosociale, un
service social/case management, la physiothérapie, I'ergo-
thérapie, 'accompagnement spirituel et I'art-thérapie. Le
but est de rendre possible le retour des patientes et des
patients a leurs domiciles ou dans une autre institution
apres une amélioration de leur état de santé. Une réadmis-
sion et — en cas de besoin — un accompagnement jusqu’au
moment du décés sont possibles.

Les points centraux des soins palliatifs dans I'unité de soins
palliatifs sont les suivants:

— le soulagement de la douleur et des symptomes éprou-
vants;

— lassistance complete et individuelle et les soins;

— l'accompagnement des proches;

— la préparation des soins a domicile;

— le soutien pour faire face a des situations de stress psy-
chique et de stress social;

— l'assistance dans les questions spirituelles;

— l'accompagnement dans la phase terminale.

En vue d’un traitement sont admis les patientes et les pa-
tients:

— atteints de maladies chroniques, de maladies a un stade
avanceé, de maladies incurables et ayant une espérance
de vie limitée,

— atteints de symptoémes incontrdlables (tels que les dou-
leurs séveres, les vomissements persistants, I'anxiété
aigué ou l'insuffisance respiratoire),

— dont les possibilités de soins ambulatoires ont été épui-
sées et qui ont besoin d‘un traitement spécialisé en mi-
lieu hospitalier,

— qui ont besoin d‘un soutien pour faire face aux situa-
tions de stress sociaux et spirituels,

— qui sont d‘accord avec une admission dans l'unité de
soins palliatifs et qui sont, dans la mesure du possible,
informés qu’aucun traitement curatif n'est plus possible.

Le 1ler mai 2014, un service de consultation en matiere de
soins palliatifs a commencé son travail.

Il est également prévu de mettre en place au printemps
2015 un tel service a I'Hopital de Zofingen. Un service am-
bulatoire de soins palliatifs sera encore mis en place dans le
courant de 2015.

Sibylle Kathriner
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RETE

Sviluppo del primo centro di competenza Palliative
Care Mittelland nel canton Argovia (Riassunto)

Lospedale cantonale di Aarau e l'ospedale di Zofingen si
sono posti I'obbiettivo di unificare e promuovere le cono-
scenze specialistiche delle cure palliative presente in en-
trambi gli ospedali e di completare le parti mancanti andan-
do a creare un centro di competenze comune: il Palliative
Care Mittelland.

Il nuovo reparto di cure palliative ha aperto le sue porte '8
settembre 2014 nell'ospedale di Zofingen. Questo reparto,
insieme al servizio di consulenza palliativo e I'ambulatorio
palliativo, costituisce una delle tre colonne portanti del cen-
tro di competenza Palliative Care Mittelland fondato nel
maggio 2014.

Il reparto di cure palliative nell'ospedale di Zofingen non
solo offre assistenza medica e di cura a persone con malat-
tie croniche, incurabili e con malattie in stadio avanzato, ma
fornisce anche assistenza psicosociale, servizi sociali/Case
Management, fisioterapia, ergoterapia, assistenza spirituale
e terapia basata sull'arte. Lo scopo € quello di migliorare lo
stato di salute dei pazienti in modo tale da permettere loro
di poter fare ritorno alla propria dimora o in un’altra struttu-
ra. Sono anche possibili la riammissione o — se il caso lo ne-
cessita —'accompagnamento fino al momento del decesso.

| punti chiave dell’assistenza con cure palliative nel nuovo
reparto sono:

— Alleviamento dei dolori e dei sintomi che gravano sul pa-
ziente;

— Assistenza olistica individuale e cura;

— Accompagnamento delle persone di riferimento vicine al
paziente;
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— Preparazione di un’assistenza a domicilio;

— Sostegno per superare situazioni di stress psichico e so-
ciale;

— Assistenza in questioni spirituali;

— Accompagnamento fino al decesso.

Vengono accettati in cura pazienti:

— afflitti da malattie croniche, in stadio avanzato, incurabi-
li e con una speranza di vita limitata,

— afflitti da sintomi ingestibili (come p. es. forti dolori,
vomito incontenibile, stati di paura acuti o difficolta di
respiro),

— che hanno esaurito le possibilita di cura e che necessi-
tano di un trattamento in una struttura specializzata e
stazionaria,

— che necessitano di assistenza nell'affrontare situazioni di
stress psichico, sociale e spirituale,

— che acconsentono all'accettazione nel reparto di cure
palliative e che, nel limite del possibile, sono stati infor-
mati che non esistono piu altre terapie curative.

Il servizio di consulenza per le cure palliative & diventa-
to operativo il 1° maggio 2014 nel I'ospedale cantonale di
Aarau.

Lallestimento di un servizio simile e pianificato per la pri-

mavera 2015 anche per I'ospedale di Zofingen. Nel corso del
2015 sorgera anche un ambulatorio di cure palliative.

Sibylle Kathriner
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SEOP-Tagung «ambulant vor stationar»:
Ein «Best Practice-Modell» gibt es nicht

Das Motto der zukunftsorientierten Gesundheitsversorgung in der Schweiz lautet «ambulant vor stationdr». Dieser
Ansatz ist insofern hochst relevant, als Studien zeigen, dass die meisten Menschen am liebsten zu Hause sterben
mochten. Die Realitdt sieht im Moment jedoch anders aus: 40 Prozent sterben im Spital, 40 Prozent im Alters- oder
Pflegeheim und nur 20 Prozent zu Hause oder an einem anderen Ort.

An der Tagung der Spitalexternen Onkologiepflege (SEOP)
war unter anderem genau dies das Thema: Lebensquali-
tat zu erhalten sowie nach Abschluss aller Therapieoptio-
nen Palliative Care anzubieten. Dank Pallativpflege in der
Grundversorgung und, bei Bedarf, durch den Zuzug spezia-
lisierter Teams soll es den chronisch kranken Menschen er-
moglicht werden, bei guter Lebensqualitat langer zu Hause
zu leben und auch dort sterben zu kénnen, wenn sie dies
wiinschen.

Uber 40 Fachpersonen von SEOP-Organisationen haben
sich auf Einladung der Krebsliga Schweiz am 6. November
2014 im Haus der Krebsliga in Bern getroffen, um sich tiber
die Resultate aus der Bestandsaufnahme tber die Mobilen
Palliative Care-Dienste (MPCD) zu informieren. Diese Studie
war vom Bundesamt fiir Gesundheit im Rahmen der Um-
setzung der «Nationalen Strategie Palliative Care» bei der
Hochschule Luzern in Auftrag gegeben worden. In einer an-
geregten Plenarrunde wurden die Ergebnisse diskutiert und
Handlungsbedarf bezlglich der MPCD besprochen.

Am Nachmittag wurde das Delir aus arztlicher und pfle-
gerischer Sicht beleuchtet. In praxisorientieren Referaten
und anschliessenden Diskussionen erlduterten Andreas
Gerber, FMH Facharzt Innere Medizin, Hausarzt und
langjahriger Belegarzt Diaconis Palliative Care, die Pa-
thophysiologie des Delirs und Manuela Pretto, RN, MNS,
Universitatsspital Basel, Assessmentinstrumente fir die
Delir-Erkennung.

Eine Bestandsaufnahme

Die von der Hochschule Luzern durchgeflihrte Studie war
keine Vollerhebung und keine Wirkungsmessung, sondern
eine Bestandsaufnahme von 26 Angeboten, mit dem Ziel,
kantonale und regionale Unterschiede herauszuarbeiten
und die MPCD zu optimieren.

Die Studie zeigt deutliche Unterschiede zwischen den ver-
schiedenen Angeboten auf.

Hier nun einige zentrale Unterschiede und Herausforderun-
gen, denen sich die MPCD in der Schweiz stellen mussen.

— Betrdchtliche regionale Unterschiede in Ausrichtung
und Angebote der MPCD: Die Schweiz ist von einer fla-
chendeckenden Umsetzung der in der nationalen Stra-
tegie verankerten Versorgungsziele und -aufgaben ein
ganzes Stick entfernt. In puncto Zugangsgerechtigkeit
(bspw. flachendeckendes Angebot, alle Krankheitsbil-
der, Nachtabdeckung, etc.) unterscheiden sich die MPCD
sehr stark.

— Unterschiede in der Anzahl Mitarbeitenden: Gemass
den Versorgungsstrukturen fur spezialisierte Palliative
Care sollte ein MPCD aus mindestens vier bis funf voll-
zeitbeschaftigten Fachpersonen bestehen. Dieser «Vor-
gabe» gerecht werden nur zwei der 26 befragten MPCD.
Als Grund werden fehlende finanzielle und personelle
Grundlagen sowie die Vielfalt in der Umsetzung auf-
grund unterschiedlicher geografischer, politischer und
finanzieller Rahmenbedingungen genannt.

— Unterschiede in Organisationsstruktur je nach Trager-
schaft und Finanzierung: Die MPCD konnen in finf
Gruppen aufgeteilt werden. Es gibt sowohl lokale Spezi-
alspitex-Organisationen mit Tragerschaft durch einen ge-
meinnutzigen Verein oder eine Stiftung; MPCD mit Leis-
tungsauftragin der Grundversorgung oder solche, die tiber
die Organisationseinheit eines Spitals laufen; als auch die
Organisation der MPCD mit interkantonalem Auftrag oder
als versorgungsbereichsuibergreifende Institution.

— Die finanziellen Ressourcen der MPCD sind in den meis-
ten Kantonen knapp: Die Studie zeigt, dass MPCD sich
nicht (oder nicht ausschliesslich) aus den Ertragen ihrer
Leistungen finanzieren kénnen. Die Griinde daftr, wieso
MPCD in einer Grundversorgung mehr kosten als Spitex-
Organisationen sind vielfaltig (bspw. hoherer Personal-
aufwand, kurzfristige Absagen, Beratung und Begleitung
von Angehdrigen). Die Sicherstellung der Finanzierung
ist eine grosse Herausforderung. Eine kostendeckende
Finanzierung ist nur Uber einen expliziten Leistungsauf-
trag oder Uiber den Einbezug von Spenden moglich.

Diinne Datenlage
Die Heterogenitat in den Strukturen Idsst also nur bedingt

Rlckschllsse auf ein «Best-Practice-Modell» ziehen. Dies
zeigten sowohl die Studienresultate als auch die angeregte
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Podiumsdiskussion im Nachgang an die Prasentation. Sonja
Flotron, Prasidentin von palliative ch, gab zu bedenken, dass
die Datenlage in der Schweiz zu MPCD generell sehr diinn
sei. Ziel solle es in Zukunft sein, die dringend notwendigen
Kennzahlen unter Berticksichtigung des Datenschutzes zu
sammeln, damit sich SEOP-Dienste nachhaltig und profes-
sionell in die gesundheitspolitische Diskussion einbringen
und stark positionieren kénnen.

Angela Bommer, Wissenschaftliche Mitarbeiterin an der
Hochschule Luzern sowie Mitverfasserin der Studie, rief
insbesondere einen zentralen Schluss in Erinnerung: Die
Zusammenarbeit zwischen den Grundversorgern und den
spezialisierten Diensten in der Palliative Care spiele eine
massgebende Rolle, um den Patientinnen und Patienten
einen Verbleib im gewohnten Wohnumfeld bis zuletzt zu
ermoglichen. Zudem rief sie auf, von der Pluralitat in der
Schweiz zu lernen und den Austausch unter den MPCD zu
fordern.

Wieviel MPCD braucht es?

Ein weiterer Diskussionspunkt unter den anwesenden Fach-
personen und den Vertretern aus den kantonalen Gesund-
heitsdirektionen sowie der Vertreterin des Bundesamtes
flr Gesundheit, Lea von Wartburg, war zudem, wie ein fla-
chendeckendes Angebot aufgebaut werden soll, dem auch
eine realistische Finanzierung zugrunde liegt.

Zudem wurde die Frage in den Raum gestellt, wie viele
MPCD es in der Schweiz Uberhaupt braucht und ob es bes-
ser sei, von einem monoprofessionellen oder einem mul-
tiprofessionellen Ansatz auszugehen. Die Grundwerte der
Palliative Care wirden grundsatzlich vom multiprofes-
sionellen Ansatz ausgehen, unterstrich Sonja Flotron, es
sollte also nicht von Diagnosen gesprochen werden, son-
dern von problemorientierten Losungen und zwar in allen
Bereichen — sowohl von der ambulanten Versorgung bis
zur Intensivstation als auch von der Padiatrie bis zur Ger-
iatrie.

Daneben tauschten sich die Anwesenden auch Uber ihre
Erfahrungen bzgl. der Mdglichkeiten, Vor- und Nachteilen
von Zertifizierungen aus. Ein Vorteil sei es, dass einen der
Prozess dazu zwinge, sich Gedanken zu Qualitat und Ab-
|dufen zu machen und dass dies sehr wertvoll sei, meldete
eine Vertreterin eines bereits zertifizierten MPDC zurlck.
Kritische Stimmen liessen jedoch verlauten, dass es fast
nicht moglich sei, alle Kriterien fur eine erfolgreiche Zer-
tifizierung zu erfillen und dass bspw. die Organisations-
form eines MPCD eine Zertifizierung verhindern konne.
Auf Basis der Bestandsaufnahme soll nun die Sinnhaftig-
keit der bestehenden Zertifizierungskriterien tberprift
werden.
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Ein Schlussappell

Sonja Flotrons abschliessender Appell an alle Anwesenden
fasste zusammen, was die Mitarbeitenden von MPCD in ih-
rer Arbeit mit Betroffenen taglich umsetzen: Die Wunsch-
vorstellungen, wie die Rahmenbedingungen der MPCD im
Idealfall sein sollten, missten taglich mit der Realitat in
Einklang gebracht werden. Zentral sei es, in der Arbeit mit
den Patienten idealistisch zu bleiben, gleichzeitig aber auch
die Umstande, Vorgaben und Strukturen anzunehmen, die
einen Einfluss auf die Begleitung von Betroffenen haben.

Der alle zwei Jahre stattfindende und von der Krebsliga
Schweiz organisierte Austausch der Fachpersonen von
SEOP-Organisationen auf nationaler Ebene wird auch in
Zukunft bestehen: So bietet die Krebsliga Schweiz an, auch
im Ubernachsten Jahr gemeinsam mit palliative ch, eine
Plattform fir den Austausch unter den SEOP-Diensten zu
organisieren.

Aline Binggeli, Kommunikationsbeauftragte,
und Anna-Maria Zahno, Beraterin Krebstelefon,
Krebsliga Schweiz
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27./28. Mai 2015, Luzern
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¢ Gerontopsychiatrische Pflege und Betreuung
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Weitere Informationen unter
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PARTENAIRES

Journée EMSP «Des soins ambulatoires plutot
qu’hospitaliers»: [l n’existe pas de modéle de

pratiques d’excellence

«Des soins ambulatoires plutdt qu’hospitaliers», telle est la devise des services de santé helvétique résolument tournée

vers I'avenir. Une devise dont la pertinence est incontestable: des études montrent en effet que la plupart des patients

préféreraient mourir dans leur cadre familier. A I'heure actuelle, |a réalité est toutefois bien différente: 40 % décédent
a I’hopital, 40 % dans un établissement médico-social ou dans un hospice et 20 % seulement chez eux ou dans un autre

endroit.

Le maintien de la qualité de vie et I'offre en soins palliatifs
une fois toutes les options thérapeutiques épuisées ont
été au cceur de la Journée EMSP 2014, cette abréviation
désignant les équipes mobiles de soins palliatifs extrahos-
pitalieres. Grace aux soins palliatifs de premier recours et, si
nécessaire, a I'intervention d’équipes spécialisées, il s'agit de
permettre aux personnes souffrant de maladies chroniques
de rester plus longtemps chez elles avec une bonne qualité
de vie et de s’éteindre dans leur cadre familier si tel est leur
souhait. Plus de 40 professionnels actifs au sein d’équipes
mobiles de soins palliatifs ont répondu a I'invitation de la
Ligue suisse contre le cancer et se sont réunis a la Maison
de la Ligue contre le cancer le 6 novembre dernier. Ils ont as-
sisté a une présentation des résultats de I'état des lieux des
EMSP réalisé par la Haute école de Lucerne sur mandat de
I'Office fédéral de la santé publique dans le cadre de la mise
en ceuvre de la «Stratégie nationale en matiere de soins pal-
liatifs». Ces résultats ont donné lieu a de vives discussions en
plénum, les lacunes a combler étant au centre de I'attention.

L'apres-midi a été consacré au délire sous l'angle de la méde-
cine et des soins. A travers des exposés axés sur la pratique
et suivis de discussions, Andreas Gerber, spécialiste FMH en
médecine interne, médecin de famille et médecin consultant
depuis plusieurs années aupres de Diaconis, soins palliatifs,
a abordé la pathophysiologie du délire. Manuela Pretto, ex-
perte en soins a I'Hopital universitaire de Bale, a quant a elle
présenté des instruments de dépistage du délire.

Etat des lieux

L'étude réalisée par la Haute école de Lucerne ne constituait
ni une enquéte exhaustive ni une analyse en vue de mesu-
rer I'efficacité des services proposés; elle visait a inventorier
26 offres afin d’identifier les disparités cantonales et régio-
nales et d’optimiser les EMSP.

'étude a mis en relief de nettes différences entre les offres.
En voici les principales, avec les défis qui en résultent pour
les EMSP en Suisse.

— Disparités régionales considérables au niveau de I'orien-
tation et des offres: en Suisse, la mise en ceuvre sur tout
le territoire des objectifs et des missions ancrés dans la
stratégie nationale est encore loin d’étre réalisée. Pour
ce qui est de 'accés pour tous (p. ex. couverture de I'en-
semble du pays, toutes les pathologies, services de nuit,
etc.), on observe d’énormes différences d'une EMSP a
l'autre.

— Différences sur le plan des effectifs: selon les struc
tures spécialisées de soins palliatifs en Suisse, une
EMSP devrait comporter au moins quatre a cing spé-
cialistes employés a plein temps. Seules deux des
26 EMSP interrogées dans le cadre de I'enquéte rem-
plissent cette «exigence». Ce phénomene s’explique
par le manque de ressources financieres et humaines
et par la mise en ceuvre hétérogene lige a la diversité
des conditions-cadres géographiques, politiques et
financiéres.

— Différences sur le plan de la structure d’organisation se-
lon I'instance responsable et le financement: on peut ré-
partir les EMSP en cing groupes. On trouve aussi bien des
organisations d’aide et de soins a domicile spécialisées
portées par une association ou une fondation a but non
lucratif, des EMSP avec un mandat de prestations dans
le domaine des soins de premiers recours et des EMSP
rattachées a une unité organisationnelle d'un hopital
que des EMSP ceuvrant dans le cadre d'un mandat de
prestations intercantonal ou d’une institution couvrant
plusieurs domaines d’activité.

— Ressources financieres restreintes dans la plupart des
cantons: I'étude montre que les EMSP n'arrivent pas
— ou du moins pas exclusivement — a s'autofinancer
avec les recettes tirées de leurs prestations. Une EMSP
colte plus cher qu'une organisation d’aide et de soins
a domicile pour diverses raisons (notamment charges
de personnel plus élevées, annulations de derniere mi-
nute, conseil et accompagnement de proches). Réussir
a garantir le financement nécessaire constitue un défi
de taille. Seuls I'existence d’'un mandat de prestations
explicite ou le recours a des dons permettent de couvrir
les colts.
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Données ténues

L'hétérogénéité des structures ne permet guere de déga-
ger un «modele de pratiques d’excellence», comme l'ont
montré tant les résultats de I'étude que la discussion ani-
mée qui a suivi la présentation. Sonja Flotron, présidente de
I'association palliative ch, a fait remarquer que, de maniere
générale, les données dont on dispose sur les EMSP en
Suisse sont ténues. A l'avenir, il est impératif de réunir les
bases indispensables dans le respect de la protection des
données pour que les équipes mobiles de soins palliatifs
extra-hospitalieres puissent intervenir de facon durable et
professionnelle dans le débat sur la politique de santé et se
positionner clairement.

Angela Bommer, collaboratrice scientifique a la Haute école
de Lucerne et co-auteure de I'étude, a rappelé une conclu-
sion essentielle: la collaboration entre les prestataires de
premiere ligne et les services de soins palliatifs spécialisés
est déterminante pour permettre aux patients de rester
dans leur environnement familier jusqu'au bout. Par ail-
leurs, elle a invité a s’inspirer de la pluralité des approches
en Suisse et a promouvoir les échanges entre les EMSP.

De combien de EMSP avons-nous besoin?

La mise en place d’une offre couvrant I'ensemble du terri-
toire et reposant sur un financement réaliste a également
été au coeur de la discussion entre les professionnels pré-
sents, les représentants des directions cantonales de la
santé et la représentante de I'Office fédéral de la santé
publique, Lea von Wartburg.

Les participants se sont aussi interrogés sur le nombre
d’EMSP nécessaire en Suisse et sur I'approche a privilégier.
Les valeurs fondamentales inhérentes aux soins palliatifs
parlent plutét en faveur d’une approche multiprofession-
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nelle, a souligné Sonja Flotron; on ne devrait donc pas parler
de diagnostics, mais d’approches centrées sur la résolution
des problémes, et ce dans tous les domaines, des soins am-
bulatoires aux soins intensifs et de la pédiatrie a la gériatrie.

Les participants ont également échangé leurs expériences
concernant les possibilités offertes par la certification, en
s'interrogeant sur leurs avantages et leurs inconvénients.
Une représentante d'une EMSP déja certifiée a cité comme
avantage le fait que le processus oblige a réfléchir a la qua-
lité et aux déroulements, ce qui est extrémement utile. Des
voix critiques ont toutefois souligné qu'il est pratiquement
impossible de remplir tous les criteres requis pour la certi-
fication et que la structure d’organisation d’'une EMSP peut
par exemple constituer un obstacle. Sur la base de I'état des
lieux, il convient a présent de vérifier le bien-fondé des cri-
teres de certification actuels.

Appel final

L'appel adressé pour conclure par Sonja Flotron a tous les
participants a résumé ce que les collaborateurs des EMSP
appliquent au quotidien, en s'efforcant de concilier réve et
réalité: dans le travail aupres des patients, il est essentiel
de garder ses idéaux tout en s'laccommodant des circons-
tances, des exigences et des structures qui influencent I'ac
compagnement des personnes concernées.

Organisé tous les deux ans par la Ligue suisse contre le can-
cer, I'échange entre professionnels des EMSP a I'échelon
national se poursuivra a l'avenir. La Ligue contre le cancer a
déja proposé de mettre en place la prochaine rencontre en
2016, en collaboration avec palliative.ch.

Aline Binggeli, chargée de communication,
et Anna-Maria Zahno, conseillere Ligne InfoCancer,
Ligue suisse contre le cancer
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Zum 8. Ostschweizer Hospiz- und Palliativtag: «Mei-
ne Freundin konnte sich absolut zu Hause fithlen»

Die Thurgauische Krebsliga bietet in Weinfelden seit August 2007 eine 2,5-Zimmer-Hospizwohnung an.* Ziel ist es, un-
heilbar kranken und sterbenden Menschen Raum und Zeit fiir ein moglichst autonomes, wiirdevolles Leben bis zum
Tod zu ermdéglichen. Wie wird dieses Angebot empfunden?, fragte die Thurgauische Krebsliga eine Angehérige, die ihre
engste Freundin wahrend rund vier Monaten in der Wohnung begleitete. Ein zusammenfassender Bericht des Gesprachs.

«Flr meine Freundin war kein anderes stationare Pflege-
angebot das Richtige. Sie war mit 65 Jahren immer eine
der Jingsten.» Im Verlauf des Gesprachs zeigte sich, dass
die Hospizwohnung eine wichtige und nicht mehr weg-
zudenkende Einrichtung im Kanton Thurgau darstellt. Im
Vergleich zu alternativen Wohnformen bietet sie die Mog-
lichkeit, auch jiingere Betroffene in einer geeigneten Form
zu betreuen. Die Hospizwohnung ist dem Alterszentrum
Weinfelden angeschlossen, aber eine in sich abgeschlosse-
ne Einheit mit eigenem Eingang. So kann ein hohes Mass
an Privatsphare und Selbstbestimmung gewahrleistet wer-
den. Der Kontakt zu anderen Bewohnern kann deshalb ganz
nach Wunsch des Bewohners oder der Bewohnerin gestal-
tet werden. Dass diese Rahmenbedingungen als sehr posi-
tiv wahrgenommen wurden, verdeutlichte die Angehorige
durch folgende Aussagen: «Sollte ich einmal in diese Situati-
on kommen ist das der Ort, an dem ich sterben mochte. Ein
ganz wesentlicher Punkt ist fiir mich, dass es im Schlafzim-
mer auch fur einen Partner oder eine Partnerin Platz hatte.»

Tatsachlich bietet die Wohnung gentigend Platz, damit
zwischen Betroffenen und Angehdorigen ein ausgewogenes
Verhaltnis zwischen Nahe und Freiraum geschaffen werden
kann. Es konnen eigene Mobel und Einrichtungsgegenstan-
de mitgebracht werden. Auch die befragten Angehorigen
schatzten sehr, dass es durch die Hospizwohnung in der
letzten Lebensphase moglich war, die eigenen Gewohn-
heiten wie beispielsweise Schlaf- und Essgewohnheiten
mehrheitlich beizubehalten. Dies sei eine wichtige Voraus-
setzung, um eine bestmaogliche Lebensqualitat bis zum Tod
zu erhalten.

Grosse Unterstiitzung durch interprofessionelles Behand-
lungsteam

«Meine Freundin hatte die Annehmlichkeiten wie in einer
Mietwohnung, mit dem Pluspunkt, dass sie gepflegt wur-
de. Sie konnte sich absolut zu Hause flihlen.» Betroffene,
die in der Hospizwohnung der Thurgauischen Krebsliga
betreut werden, konnen ein sehr hohes Mass an Autono-
mie und Eigenstandigkeit beibehalten und trotzdem von

einer 24-Stunden-Betreuung profitieren. Die Pflege und
Betreuung durch das in Palliative Care spezialisierte Be-
handlungsteam wurde als wertschatzend und individuell
auf die personlichen Bedurfnisse angepasst beschrieben.
«Die positive Ausstrahlung, die Frohlichkeit und der Humor,
mit welchem uns begegnet wurde, war wunderschén. Ich
durchlebte auch Phasen, da ging es mir selbst nicht gut,
ich fuhlte mich hilflos. Ich habe riickblickend die grosse
Aufgabe unterschatzt und wusste gar nicht, was alles auf
mich zukommt.» Angehorige und Betroffene werden im
Umgang mit belastenden Situationen und Sinnfragen so-
wie bei anderer Klarungsarbeit durch ein interprofessionel-
les Behandlungsteam unterstiitzt, beraten und begleitet.
Dieser Support wurde als wertvoll und entlastend erlebt.
Insbesondere in Entscheidungsfindungsprozessen wurde
diese als besonders wichtig erachtet: «Es wurde nie eine
Entscheidung von mir angezweifelt, das hat mich bestarkt
und mir Kraft gegeben.»

Im Sinne eines Ausblicks in die Zukunft wurde nach wiin-
schenswerten Entwicklungen im palliativen Bereich ge-
fragt. Daraus ergab sich, dass es erstrebenswert ware, dass
vermehrt Einrichtungen mit einem vergleichbaren Angebot
wie dem der Hospizwohnung entstehen wiirden. «Ich wiir-
de mir wiinschen, dass Betroffene und Angehdrige mehr
Freiheit und Selbstbestimmung am Ort ihrer Betreuung
hatten. In der Hospizwohnung hat fur mich alles gestimmt,
bis zum allerletzten Moment, als ich die Wohnung ausrau-
men musste.»

Kathrin Furrer Pflegefachfrau HF, Palliative Care B2, und
Doris Minger Bereichsleitung Pflege, MAS Oncological Care,
beide Thurgauische Krebsliga

«Palliative Care bewegt!»

8. Ostschweizerische Hospiz- und Palliativtag:
16. April 2015, Sargans.

Anmeldung und Programm:
www.palliative-ostschweiz.ch

* Das erganzende Betreuungs- und Beratungsteam der Thurgauischen Krebsliga besteht aus Pflegefachfrauen HF mit Zusatzausbildung in Palliative Care,

Onkologie und Sozialarbeit.
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Neues von der EAPC

Wie steht die EAPC zur aktiven Sterbehilfe?

Palliative Care machte im letzten Jahrzehnt enorme Fort-
schritte. Im Mai 2014 wurde an der 67. Weltgesundheitsver-
sammlung eine WHO-Resolution zur Starkung der Palliati-
ve-Care-Versorgung angenommen und in der Zwischenzeit
ist ein neues WHO-Komitee an der Arbeit, das die Agenda
fir die Implementierung der Resolution plant™. In vielen eu-
ropaischen Landern kamen neue Gesetze und Verordnun-
gen, um die Palliativversorgung auszubauen und in natio-
nale Gesundheitswesen zu integriert.

Neue Gesetze entstanden auch in Bezug auf Sterbehilfe.
So st in Holland, Belgien und Luxemburg aktive Sterbehilfe
unter gewissen restriktiven Umstanden erlaubt und wird in
der Praxis auch in Spitdlern, Palliativstationen, zu Hause so-
wie in Alters- und Pflegeheimen durchgefihrt. In weiteren
Landern, wie beispielsweise in Frankreich, Grossbritannien
und Deutschland wird in der Offentlichkeit ebenfalls iber
eine Anpassung entsprechender Gesetze debattiert. Assis-
tierter Suizid und Euthanasie sind die wohl am meisten dis-
kutierten und die sensibelsten ethischen Themen auf dem
Gebiet der heutigen Gesundheitsversorgung. Es ist fur die
EAPC wichtig, in Anbetracht der aktuellen Entwicklungen
einen Beitrag zu einer informierten, 6ffentlichen Diskussion
zu leisten. Bis heute reprasentiert der 2003 publizierte Arti-
kel «<Euthanasia and physician-assisted suicide: a view from
an EAPC Ethics Task Force»” die offizielle Position der EAPC:
Assistierter Suizid und Euthanasie sind nicht Bestandteil der
Palliative Care.

Nun arbeitet eine EAPC-Arbeitsgruppe an der Revision
dieses Positionspapiers. Dies ist keine einfache Arbeit. Die
EAPC besteht aus 54 nationalen Gesellschaften von insge-
samt 31 europaischen Landern —einen volligen Konsens un-
ter allen Mitgliedern zu finden wird in Bezug auf diese The-
men nicht moglich sein. Doch das neue Weisspapier «White
paper on Euthanasia and Assisted Suicide» hat die Absicht,
die aktuelle Debatten und Forschungsresultate zu erlautern
und eine Sichtweise aus der Perspektive der Palliative Care
zu formulieren, die sensibel die vielfachen kulturellen und
legalen Unterschiede in den europaischen Lander bertick-
sichtigt.

Innerhalb einer fiinfstufigen Delphi-Studie werden Exper-
ten, individuelle und kollektive EAPC-Mitglieder (nationale,
regionale und lokale Fachgesellschaften und Gruppen mit
Interesse an Palliative Care) sowie die EAPC-Vorstandsmit-

glieder konsultiert, um eine grosstmogliche Zustimmung zu
den Aussagen zu erhalten. Wo ein klarer Konsens herrscht,
wird dieser in einer Empfehlung formuliert, bei kontrover-
sen Meinungen werden diese dargestellt. Ziel ist es, ein
ethisches Rahmenwerk fir arztlich assistierten Suizid und
Euthanasie zu etablieren und eine breite Diskussion uber
die Rolle der Gesundheitsfachpersonen, die Ziele der Pflege
und Behandlung sowie die ethischen Implikationen anzu-
regen, den Nutzen von Palliative Care fur die Gesellschaft
darzulegen und die politische Entscheidungsfindung zu un-
terstltzen. Die Publikation wird im Frihling 2015 erwartet.

Die EAPC im Umbruch

In der EAPC stehen grossere personelle Veranderungen an.
Heidi Blumhuber, die langjahrige Geschaftsfihrerin der
Organisation, tritt nach dem EAPC-Kongress im Mai 2015
zuriick. Sie tut dies, wie sie sagt, mit einem weinenden
und einem lachenden Auge. Die meisten, die mit der EAPC
naher zu tun hatten, hatten wahrscheinlich das Vergnu-
gen, Heidi kennenzulernen. Stets charmant und freundlich,
clever und I8sungsorientiert, kompetent und mit einem
unaufhorlichen Engagement ist sie seit 1989 das Riickgrat
der Organisation. Urspriinglich von Deutschland nach Itali-
en gekommen, um Italienisch zu lernen, traf sie in auf eine
Gruppe engagierter Palliative-Care-Pioniere, verliebte sich
in die Anliegen und Philosophie von Palliative Care (sowie
in ihren heutigen Ehemann Franco De Conno) und begann
erst ehrenamtlich und spater als Geschaftsleiterin fur die
Organisation zu arbeiten. 1990 organisierte sie in Paris den
ersten EAPC-Kongress. Unter ihrer Leitung, unterstitzt
durch Franco, inzwischen Ehrenvorsitzender der EAPC, und
mit einer stetig wachsenden Gruppe von Palliative-Care-
«Aficionados» sind die EAPC und ihr Forschungsnetzwerk
(EAPC RN) in den letzten 26 Jahren zur weltweit gréssten
und wichtigsten Palliative-Care-Organisation gewachsen.
Sie ist Heidis Baby, wie sie selber sagt, doch nun Ubergibt
sie die «junge Erwachsene» in die Hande einer neuen Ge-
neration.

Die neue Geschéaftsleiterin (seit Februar 2015), Dr. Julie
Ling, ist Pflegefachfrau und hat in den letzten 25 Jahren in
England und Irland im Aufbau, dem Management und der
Forschung von Palliative Care fur Erwachsene und Kinder
gearbeitet. Die neuen Aufgaben der Geschaftsleitung sind
mannigfach: So wird sie neben den Verwaltungsarbeiten
auch Forschungskooperationen mit der EU betreuen und

! Strengthening of palliative care as a component of integrated treatment within the continuum of care, WHO, Jan 2014, http://apps.who.int/gb/ebwha/

pdf files/EB134/B134 R7-en.pdf

> Materstvedt, L. J,, Clark, D., Ellershaw, J., Forde, R., Gravgaard, A. M. Muller-Busch H. C., Porta i Sales, J.,, Rapin, C. H. Euthanasia and physician-assisted
suicide: a view from an EAPC Ethics Task Force. Palliat Med 2003; 17, 97—101; discussion 102—79.
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die EAPC in ihren zahlreichen internationalen Interessens-
gemeinschaften und Partnerschaften vertreten.

Wahl der EAPC-Vorstandsmitglieder

Der EAPC-Vorstand wird alle vier Jahre neu gewahlt und die
maximale Amtszeit eines Vorstandsmittglieds betragt acht
Jahre. Am EAPC-Weltkongress in Kopenhagen im Mai 2015
finden die nachsten Wahlen statt.

Die aktuelle EAPC-Prasidentin Sheila Payne sowie weitere
acht Vorstandsmitglieder (darunter auch ich) treten zurtick.
Finf der bisherigen Mitglieder treten fir weitere vier Jahre
Amt an. Auf Sheila Payne, eine herausragende Forscherin,
Autorin und Fihrungspersonlichkeit (urspriinglich aus der
Pflege), wird voraussichtlich Phillip Larkin, ein habilitierter
Pflegefachmann aus Irland nachfolgen. Phil ist auch in der
Schweizer Palliative-Care-Welt bekannt: Er half mit, die von
SwissEduc definierten Kompetenzen fur Palliative-Care-
Spezialisten zu erarbeiten. Ich bin lberzeugt, dass Phil die
EAPC gut durch diese anstehenden Ubergénge und in eine
erfolgreiche Zukunft navigieren kann.

Der Vorstand von palliative ch hat schon meine Nachfol-
gerin nominiert: Sophie Pautex, die bestens bekannte, in
Palliative Care und Geriatrie spezialisierte Arztin hat sich
zur Verfugung gestellt, dieses Ehrenamt zu tUbernehmen.
Sophie bringt viel Erfahrung in der Klinik, Vorstandsarbeit
und Forschung mit und ist durch die EAPC und European
Union Geriatric Medicine Society (EUGEMS) bestens auf der
internationalen Ebene vernetzt. Meine Unterstitzung kann
ich ihr versichern!

Und so kénnen auch Sie stimmen und die Wahl von Sophie
Pautex unterstitzen:

1. Werden Sie ein individuelles Mitglied der EAPC (60 €/Jahr
Mitgliedschaft), Anmeldung unter http://www.eapcnet.
eu/Corporate/Howtojoin.aspx

2. Wahlen Sie mit dem Wabhlzettel direkt am EAPC-Kon-
gress oder geben Sie die Bevollmachtigung zur Abstim-
mung an eine Person weiter, die am EAPC-Kongress teil-
nimmt (zum Beispiel an mich!).

Franco De Conno und Heidi Blumhuber
Ich freue mich, von lhnen zu horen und wiinsche allen einen
schonen, warmen Friihling.

Esther Schmidlin

PS: Fir den 14. EAPC World Congress vom 7. bis 10. Mai
2015 in Kopenhagen kann man sich hier anmelden: http://
www.eapc2015.org/registration.html

Esther Schmidlin

Pflegefachfrau MAS,

Infirmiére consultante
Responsable formation

Equipe mobile de soins palliatifs
Réseau santé haut-Iéman, Blonay

esther.schmidlin@rshl.ch
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Des nouvelles de 'EAPC

Quelle est la position de ’'EAPC face a I’euthanasie active?

Palliative care a fait d’énormes progres ces dix derniéres
années. Une résolution de I'OMS visant a renforcer les soins
palliatifs a été adoptée a la 67e Assemblée mondiale de la
santé en mai 2014 et en attendant un nouveau Comité de
I'OMS s’est mis au travail pour planifier I'application de la ré-
solution®. Dans de nombreux pays européens, de nouvelles
lois et réglementations ont été adoptées pour I'extension
des soins palliatifs et pour les intégrer dans les systemes de
santé nationaux.

De nouvelles lois ont également été formulées a I'égard
de I'euthanasie. Ainsi, 'euthanasie active est autorisée au
Pays-Bas, en Belgique et au Luxembourg sous certaines
conditions restrictives et elle est pratiquée dans des hopi-
taux, des services de soins palliatifs, a la maison, ainsi que
dans des homes pour personnes agées. Dans d’autres pays,
comme la France, la Grande-Bretagne et I'Allemagne I'adap-
tation des lois en la matiére est débattue publiquement. Le
suicide assisté et I'euthanasie sont actuellement les théemes
les plus discutés et éthiquement les plus sensibles en santé
publique. LEAPC tient a contribuer a un débat public éclairé,
compte tenu des développements en la matiere. Actuelle-
ment, I'article publié en 2003 «Euthanasia and Physician-
Assisted Suicide: a view from an EAPC Ethics Task Force»”
représente la position officielle de I'EAPC : le suicide assisté
et 'euthanasie ne font pas partie des soins palliatifs.

Un groupe de travail de I'EAPC travaille a la révision de ce
document. Ce n’est pas un tache facile. LEAPC est compo-
sée de 54 sociétés nationales sur un total de 31 pays euro-
péens; il ne sera pas possible de trouver un consensus com-
plet parmi tous les membres par rapport a ces sujets. Mais
le nouveau livre blanc «White Paper on Euthanasia and As-
sisted Suicide» a I'intention d’expliquer les débats actuels
et les résultats de la recherche et de formuler un point de
vue des soins palliatifs, qui prenne en compte de maniere
sensible les nombreuses différences culturelles et Iégales
des pays européens.

Au sein d’un processus en cing étapes (étude de Delphi),
des experts, des membres individuels et collectifs de I'EAPC
(associations et groupes nationaux, régionaux et locaux qui
sont intéressés aux soins palliatifs), ainsi que des membres
du conseil de la direction de I'EAPC seront consultés, afin
d’obtenir une adhésion maximale a ces déclarations.
Lorsqu’il y a un consensus clair, celui-ci est formulé en tant

Julie Ling

que recommandation, lors de divergences, celles-ci seront
discutées. Les objectifs sont d’établir un cadre éthique pour
le suicide médicalement assisté et pour I'euthanasie, ainsi
que de favoriser une large discussion sur le réle des profes-
sionnels de la santé, de déterminer les objectifs des soins
et des traitements, de démontrer les enjeux éthiques, de
présenter I'utilité des soins palliatifs pour la société et de
soutenir le processus de décision politique. La publication
est prévue courant printemps 2015.

LEAPC en transition

LEAPC est confrontée a des changements majeurs de col-
laborateurs. Heidi Blumhuber, la directrice générale de I'or-
ganisation depuis de nombreuses années, se retirera apres
le Congres de 'EAPC en mai 2015. Elle le fera, comme elle
dit, avec un ceil qui pleure et un ceil qui rit. Tous ceux qui
ont eu affaire avec 'EAPC ont probablement eu le plaisir
de connaitre Heidi. Toujours charmante et amicale, intelli-

! Strengthening of palliative care as a component of integrated treatment within the continuum of care, WHO, Jan 2014, http://apps.who.int/gb/ebwha/

pdf files/EB134/B134 R7-en.pdf

* Materstvedt, L. J., Clark, D., Ellershaw, J.,, Forde, R., Gravgaard, A. M. Muller-Busch H. C., Porta i Sales, J., Rapin, C. H. Euthanasia and physician-assisted
suicide: a view from an EAPC Ethics Task Force. Palliat Med 2003; 17, 97-101; discussion 102—79.
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gente et pragmatique, compétente et avec un engagement
perpétuel, elle est I'épine dorsale de I'Organisation depuis
1989. En voyage d’Allemagne en direction de I'ltalie pour
apprendre I'italien, elle a rencontré un groupe de pionniers
en soins palliatifs, puis a adhéré aux objectifs et a la philo-
sophie des soins palliatifs (tout en tombant amoureuse de
son futur mari Franco De Conno). Elle a commencé a travail-
ler bénévolement pour l'organisation, puis comme direc
trice. Elle a organisé le premier Congres de I'EAPC a Paris en
1990. Sous sa direction, épaulée par Franco (entre-temps
président d’honneur de I'EAPC) et par un groupe de «Pallia-
tive care Afficionados», 'EAPC et son réseau de recherche
(EAPC RN) ont évolué vers la plus grande et plus importante
organisation mondiale de soins palliatifs au courant des 26
années passées.

Elle est le bébé de Heidi, comme elle le dit elle-méme,
mais elle passe maintenant ce qui est devenue une «jeune
adulte» aux mains d’une nouvelle génération.

La nouvelle directrice générale (a partir de février 2015), la
Dr Julie Ling, une infirmiére, a travaillé a la mise en place,
au management et a la recherche en soins palliatifs pour
adultes et enfants en Angleterre et en Irlande au courant
des 25 dernieres années. Les nouvelles taches de la direc
tion sont nombreuses : en plus du travail administratif, elle
s'occupera de la coopération en matiere de recherche avec
I'Union Européenne et représentera I'EAPC dans de nom-
breuses associations et partenariats internationaux.

Election des membres du Conseil d’administration de ’'EAPC

La direction de I'EAPC est élue tous les quatre ans et Ia
durée maximale du mandat est de huit ans. Les prochaines
¢élections auront lieu lors du congres mondial a Copenhague
en mai 2015.

La présidente actuelle, Sheila Payne, ainsi que huit autres
membres de la direction (dont moi) se retireront. Cing

des membres actuels poursuivent leur mandat pour qua-
tre ans. Philippe Larkin, un infirmier avec formation uni-
versitaire d’origine irlandaise, succédera probablement a
Sheila Payne, une chercheuse exceptionnelle, meneuse
d’équipes (en provenance des soins) qui a beaucoup pu-
blié. Phil est connu également dans le monde Suisse des
soins palliatifs: il a aidé a développer les compétences dé-
finies par SwissEduc pour les spécialistes en soins pallia-
tifs. Je suis convaincue que Phil saura guider efficacement
I'EAPC pendant cette période de transition vers un avenir
prometteur.

La direction de palliatif ch a déja nominé mon successeur:
Sophie Pautex, médecin spécialiste en soins palliatifs et
gériatrie, bien connue, accepte de reprendre cette mission
honorifique. Sophie a une grande d’expérience clinique,
connait le travail administratif et est active en recherche.
Elle a tissé des liens sur le plan international a travers
'EAPC et la société de médecine gériatrique européenne
(EUGEMS). Je peux l'assurer de mon soutien !

Voici comment vous pouvez voter et soutenir I'élection de
Sophie Pautex :

1. devenez membre individuel de 'EAPC (60 € de cotisation
annuelle), inscription sous http://www.eapcnet.eu/Cor-
porate/Howtojoin.aspx

2. votezavecle bulletin de vote directement lors du congres
EAPC ou donnez procuration a une personne qui partici-
pera au congres EAPC (par exemple moi).

Je me réjouis d’avoir de vos nouvelles et vous souhaite a
tous un agréable printemps ensoleillé.

Esther Schmidlin
PS.: On peut s’inscrire ici au 14eme congres mondial de

'EAPC du 7 au 10 mai a Copenhague: http://www.eapc
2015.org/

59



60

INTERNAZIONALE

Novita dall’EAPC

Qual’e la posizione dell’EAPC riguardo all’eutanasia attiva?

Le cure palliative hanno fatti grandi passi avanti nell'ultimo
decennio. Nel maggio 2014, nell'ambito della 67™ assem-
blea mondiale della sanita, e stata accettata una risoluzione
della WHO per il rafforzamento dell’assistenza fornita dalle
cure palliative. Nel frattempo un nuovo comitato WHO sta
lavorando per pianificare le tappe di implementazione di
questa risoluzione. In diversi paesi europei sono subentra-
te nuove leggi e regolamentazioni per ampliare I'assistenza
palliativa e integrarla nel sistema sanitario.

Anche per quel che riguarda I'eutanasia sono nate nuove
leggi. Per esempio in Olanda, Belgio e Lussemburgo I'euta-
nasia attiva € permessa in determinate e restrittive circo-
stanze e viene praticata anche in ospedali, stazioni palliati-
ve, a domicilio cosi come in case per anziani e case di cura.
In altri paesi, come per esempio in Francia, Inghilterra e
Germania viene dibattuto apertamente su un adeguamen-
to delle leggi corrispondenti. Suicidio assistito ed eutanasia
rappresentano i temi piu discussi nel campo dell’'odierna
assistenza sanitaria e sono anche i piu delicati dal punto di
vista etico. In vista degli attuali sviluppi, per 'EAPC & impor-
tante dare il proprio contributo ad una discussione informa-
ta e aperta. Fino ad oggi la posizione ufficiale del’EAPC &
rappresentata dall’articolo pubblicato nel 2003 «Euthanasia
and physician-assisted suicide: a view from an EAPC Ethics
Task Force»': il suicidio assistito e I'eutanasia non sono parte
integrante delle cure palliative.

Al momento un gruppo di lavoro dell’EAPC sta lavorando
alla revisione della posizione di questo articolo, compito
questo sicuramente non facile. LEAPC & costituita da 54
societa nazionali provenienti da 31 paesi europei — raggiun-
gere un consenso totale tra i vari membri riguardo queste
tematiche e praticamente impossibile. A questo proposito
perd il nuovo libro bianco «White paper on Euthanasia and
Assisted Suicide» ha lo scopo di fornire maggiori spiegazioni
sugli attuali dibattiti e i risultati della ricerca, e vuole andare
a formulare una posizione vista dalla prospettiva delle cure
palliative che prenda in considerazione in modo sensibile le
variegate differenze culturali e legali tra i vari paesi europei.

Gli esperti, membri individuali e collettivi del’EAPC (societa
professionali nazionali, regionali e locali e gruppi interessati
alle cure palliative), e i membri del comitato dell’EAPC ver-
ranno consultati in un processo comprendente cinque fasi
per fare in modo di arrivare al maggior consenso possibile.
Per i punti su cui sara possibile trovare un chiaro consenso,

verra formulata una raccomandazione, nel caso contrario
verranno esposte le varie opinioni divergenti. Lo scopo ¢ di
stabilire una cornice di lavoro etica per il suicidio medical-
mente assistito e per I'eutanasia. Si vuole inoltre sollecitare
un’ampia discussione sul ruolo degli operatori sanitari, sugli
obiettivi della cura e della terapia cosi come sulle implica-
zioni etiche. L'intento € anche di mostrare l'utilita delle cure
palliative per la societa e sostenere le procedure decisionali
politiche. La pubblicazione € prevista per la primavera 2015.

Mutazioni all’interno dell’EAPC

In seno all’EAPC sono previsti grandi cambiamenti di per-
sonale. Heidi Blumhuber che ha per diversi anni occupato
la posizione di dirigente dell'organizzazione, si dimettera
nel maggio 2015 dopo il congresso EAPC. Questa decisione,
come dice lei, la rallegra e rattrista al contempo. La mag-
gior parte delle persone che hanno avuto stretti contatti
con I'EAPC, hanno probabilmente avuto il piacere di cono-
scere Heidi. Sempre affascinante e gentile, intelligente e
continuamente alla ricerca di una soluzione, competente e
incessantemente impegnata, dal 1989 ¢ lei la spina dorsa-
le dell’'organizzazione. Proveniente dalla Germania arrivo in
Italia per imparare la lingua, li incontrd un gruppo di impe-
gnati pionieri delle cure palliative e si innamoro delle que-
stioni e della filosofia delle cure palliative (cosi come del suo
attuale marito) e comincio quindi a lavorare per I'organiz-
zazione, inizialmente come volontaria e poi come dirigente.
Nel 1990 organizzo a Parigi il primo congresso EAPC. Sotto
la sua direzione, sostenuta anche da Franco, nel frattempo
diventato presidente onorario dell’EAPC, ed insieme ad un
gruppo sempre crescente di «Aficionados» delle cure pallia-
tive, I'EAPC e la sua rete di ricerca (EAPC RN) sono cresciuti
negli ultimi 26 anni fino a diventare la maggiore e piu im-
portante organizzazione al mondo di cure palliative. Que-
sto ¢ il suo bambino, come dice lei stessa, e ora lo consegna
sotto forma di «giovane adulto» nelle mani di una nuova
generazione.

La nuova direttrice (a partire dal febbraio 2015), Dr. Julie
Ling, proviene dal campo dell’assistenza sanitaria e negli
ultimi 25 anni ha lavorato in Inghilterra e in Irlanda nel-
la costruzione, management e ricerca delle cure palliative
per adulti e bambini. Svariati i nuovi compiti della direzio-
ne: oltre ai lavori amministrativi dovra prendersi cura delle
cooperazioni di ricerca con la EU e rappresentare la EAPC
nelle sue numerose comunita d’interesse internazionali e
nei partenariati.

! Materstvedt, L. J., Clark, D., Ellershaw, J.,, Forde, R., Gravgaard, A. M. Muller-Busch H. C., Porta i Sales, J., Rapin, C. H. Euthanasia and physician-assisted
suicide: a view from an EAPC Ethics Task Force. Palliat Med 2003; 17, 97—101; discussion 102—79.

palliative ch - 1-2015



La nomina dei membri del comitato dell’EAPC

Il comitato dell’EAPC viene rivotato ogni quattro anni e la
durata della carica come membro del comitato puo raggiun-
gere al massimo otto anni. Le prossime elezioni avverranno
nell'ambito del prossimo congresso mondiale EAPC a Ko-
penhagen nel maggio 2015. Lattuale presidente dell’'EAPC,
Sheila Payne, unitamente ad otto altri membri del comitato
(tra cui anche la sottoscritta) daranno le dimissioni. Cinque
degli attuali membri manterranno la carica per altri quattro
anni. Sheila Payne, una brillante ricercatrice, autrice e per-
sonalita di spicco proveniente originariamente dal settore
sanitario, verra presumibilmente sostituita da Philip Larkin,
infermiere con abilitazione proveniente dall’'lrlanda. Phil &
anche conosciuto nel mondo delle cure palliative in Svizze-
ra: ha infatti aiutato a elaborare le competenze definite da
SwissEduc per gli specialisti di cure palliative. Sono convinta
che Phil guidera in modo ottimale I'EAPC in queste immi-
nenti transizioni e verso un futuro ricco di successi.

Il comitato di palliative ch ha gia nominato il mio succes-
sore: Sophie Pautex, rinomata dottoressa, specializzata
in cure palliative e geriatria, si € messa a disposizione per
occupare questa carica onoraria. Sophie porta con sé una
grande esperienza nelle cliniche, nel lavoro di comitato e
nella ricerca, e tramite 'EAPC e I European Union Geriatric
Medicine Society (EUGEMS) possiede ottimi collegamenti
a livello internazionale. Il mio appoggio lo avra sicuramen-
tel

E nel seguente modo puo votare anche Lei e quindi sostene-
re I'elezione di Sophie Pautex:

1. Si iscriva come membro individuale della EAPC (60€/
anno per l'adesione) andando sul sito http://www.eapc
net.eu/Corporate/Howtojoin.aspx

2. Voti direttamente con la scheda di voto al congresso
EAPC o dia la procura ad una persona che partecipa la
congresso EAPC (per esempio a mel).

Sheila Payne

Spero diricevere presto diverse notizie ed auguro a tutti una
primavera calda e piacevole.

Esther Schmidlin

P.S. Per potersi annunciare al 14™ congresso mondiale EAPC
dal 7 al 10 maggio 2015 visitate il sito http://www.eapc
2015.org/registration.html
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DAS HAT MICH BEWEGT ...

Was mich bewegt — und emport. Gegen die
Romantisierung der Palliative und Spiritual Care

Seit einigen Ausgaben lese ich die Rubrik «Das hat mich be-
wegt ..». Nach einer dusserst emotionalen Woche fiel mir
heute auf dem Meditationskissen auf, dass es sich jeweils
um Geschichten handelt, die unser Best-Case-Szenario wi-
derspiegeln. Meine emotionale Antwort darauf war Emp6-
rung, was mich an den Vortrag von Isabelle Noth am Natio-
nalen Palliative Care Kongress in Biel erinnerte. Darf uns die
Emporung uber den Tod nicht mehr beriihren oder dirfen
wir nicht darlber reden? Wenn wir Profis nicht dartiber re-
den, glauben wir dann allen Ernstes, dass unsere Patienten
uns gegenliber ihre Emporung Uber ihre Verganglichkeit
zum Ausdruck bringen?

Diese Woche sind zwei von unseren Spitex-Kunden mit Exit
gestorben. Darf ich emport sein und worlber? Darlber,
dass das moglich ist, kurz vor der Weihnacht? Dartiber dass
sie diesen Weg gewahlt haben? Darlber, dass ich traurig
bin, weil sie nicht mehr da sind? Weiss ich fiir mich selber,
welchen Hinweis mir die Emporung offenbart oder darf ich
mir das nicht erlauben, weil ich so eine gut geschulte Pfle-
gefachfrau mit grossem fachlichem und spirituellem Hin-
tergrund bin?

Eine dieser Kundinnen wurde von uns lange Jahre be-
treut und sie sprach ausser mit mir mit niemandem Pro-
fessionellen dartiber. Am Tage ihres Todes fihrte ich ein
Kreisgesprach, um den Pflegenden einen Raum fir ihre
menschliche Reaktion anzubieten. Interessant war, dass ei-
nige spontan weinten und dann sofort sagten: «Entschul-
digung, ich habe mich gleich wieder im Griff.» Ist es unser
Ziel, uns im Griff zu haben, um uns die Emporung tber den
Tod nicht anmerken zu lassen? Heisst Mitgefuihl und Bezie-
hung flr uns immer noch, dass wir dariiber stehen missen,
Verstandnis haben und immer die richtige Antwort parat?
Heisst Professionalitat flr uns, nur noch Rolle zu sein, aber
nicht mehr Mensch? Gut, dass sie geweint haben.

Ich war sehrinspiriert durch die Vortrage von Herrn Borasio
und Frau Noth in Biel. Herr Borasio argumentiert fiir Me-
thoden, die uns in den Betreuungsberufen helfen, Spiritu-
al Care anzubieten und belegt, dass dies fur das gesamte
Gesundheitswesen effizient ist. Frau Noth argumentiert
dagegen, dass Spiritual Care Methodik aus den rational
motivierten Disziplinen kopiert und durch Effizienz das
Herz der Spiritual Care verloren geht. In meiner Zeit als Zen-
Priesterin in Amerika habe ich Retreats zu «Contemplative
Care for the Caregiver and the Dying» angeboten. Ich be-
haupte, dass das eine dem anderen nicht widerspricht. Es
ist die Art der Methode, die in der Spiritual Care anders sein
muss als in den rationalen Professionen und die es uns er-

palliative ch - 1-2015

laubt, Spiritual Care als Grundhaltung und Spezialisierung
zu integrieren.

Inspiriert wie ich war, kaufte ich mir auch gleich das Buch von
Isabelle Noth und fand darin den Beitrag von Frank Mathwig
mit dem Titel «Worum sorgt sich Spiritual Care?». Darin zi-
tiert er Johannes Fischer, der patriarchal-christlich ausge-
driickt schreibt: Im «unmittelbaren Vollzug [geschieht] das
Entscheidende: Nicht in dem, was der Seelsorger tut, sondern
in dem, was sich durch sein Tun hindurch vermittelt (...).» Er
stellt die These auf, dass es sich dabei um eine Kompetenz
handelt, die man sich nicht «absichtlich aneignen kénnte».

Sosehr ich seiner ersten These zustimme, mochte ich seine
zweite in Frage stellen. Gibt es Methoden, mit denen man
Liebe, Mitgefuhl, das Vertrauen auf die eigene menschli-
che Intuition und die spontane Antwort auf zum Leben
gehorendes Leiden lernen kann? Glauben wir daran, dass
sie gottgegeben sind oder sind wir Sklaven unserer Gene,
durch die wir das entweder mitbekommen haben oder
nicht? Wenn wir daran glauben, dass Liebe und Mitgefuhl
in einem bestimmten Mass gott- oder gengegeben sind,
dann ist es klar, dass wir nur romantische Geschichten in
der Sparte «Das hat mich bewegt ..» lesen, denn wer will
dann schon zugeben, dass man wiitend und empért lber
die ALS-Diagnose einer Kundin ist? Der Schweizer Psycho-
analytiker Arno Gruen schreibt in seinem Buch «Dem Le-
ben entfremdet» dartiber, wozu es fiihrt, wenn wir unsere
schmerzhaften Geflihle und Reaktionen auf den Tod unter-
driicken, namlich zu einem Verlust der Empathie. Wenn wir
immer noch an einen «guten Tod» glauben, haben wir dann
irgendwie Integration geschafft? Und was miissen wir un-
terdriicken, um diese Idee aufrecht zu erhalten?

Das fur mich ist der Punkt, an dem ich Isabelle Noth Recht
gebe, Spiritual Care ist die Disziplin in der Palliative Care, die
der Ganzheit und Unfassbarkeit des Lebens ihr Ausdrucks-
recht zugestehen muss, weil das Leben, mit allem was es
bietet, heilig ist —auch der Tod und die Empdrung lber den
Tod. Und ich gebe Gian Domenico Borasio Recht, dass es
nachgewiesene Burn-Out-Prophylaxe ist zu lernen, Schwie-
rigkeiten auszuhalten, Mitgeflihl und Liebe zu starken und
unseren menschlichen Intuitionen zu vertrauen. Dies zu-
sammen ist fur mich Spiritual Care. Es braucht Mut und
Kraft der Einzelnen, dem Leiden im Innen und Aussen zu
begegnen und es zu (er)tragen. Und diesen Mut und diese
Kraft kann man lernen und durch Methodik starken.

Einmal jahrlich nehme ich am internationalen interreli-
giosen Friedensretreat in Auschwitz teil. Die Kernmetho-



den darin sind das Kreisgesprach und die Drei Grundsatze:
Nicht-Wissen, Zeugnis Ablegen und Handeln, das daraus
resultiert. Kurz nach der inspirierenden Diskussion in Biel
schrieb der Zen-Meister Bernie Glassman in einem Blog:

«Wenn wir bezeugen, werden wir eins mit der Situation
— Obdachlosigkeit, Armut, Krankheit, Gewalt, Tot — Rechte
Handlung erscheint dann von selbst. Wir missen uns nicht
darum sorgen, was zu tun ist. Wir missen nicht im Voraus
Losungen Uberlegen. Frieden zu stiften ist die Handlung,
die sich aus dem Bezeugen manifestiert. Wenn wir mit
unserem ganzen Korper und Geist zuhoren, entsteht liebe-
volle Handlung ... Das ist nicht irgendwas Spezielles. Es ist
schlicht die bestmogliche Antwort auf das, was in diesem
Augenblich geschieht.»

In diesem Sinne pladiere ich mit Gian Domenico Borasio,
Isabelle Noth, Arno Gruen und Frank Mathwig fiir ein Leben
in Empathie und pladiere fir die Integration der Spiritual
Care in die Palliative Care. Ich pladiere ebenso dafir, dass

jede/r in der Palliative Care Beschaftigte direkt mit Sterben-
den arbeitet. Es darf meiner Meinung nach nicht sein, dass
Methoden der Sterbebetreuung in unseren Kopfen entste-
hen. Sie mussen aus dem Herzen kommen, als natirliche
Antwort auf das Leiden.

Evi Ketterer

Evi Ketterer

Diplomierte Pflegefachfrau mit
Fachausbildungen in Andsthesie
und Intensivpflege, in Weiter-
bildung B2/CAS Palliative Care
Fachstelle Palliative Care

der Spitex Kanton Zug

eketterer@gmx.ch
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CELA M’A TOUCHE ...

Ce qui me touche - et m’indigne. Contre une
vision romantique des soins palliatifs et de la

Spiritual Care

Depuis quelques numéros, je lis la rubrique «Cela m'a tou-
ché ..». Aprés une semaine tres émotionnelle, j'ai remar-
qué durant ma séance de méditation de ce jour qu'il s'agit
chaque fois d’histoires qui reflétent notre scénario opti-
miste. Ma réponse émotionnelle a cette constatation a été
I'indignation, ce qui m’a rappelé la présentation d’lsabelle
Noth lors du Congres national des soins palliatifs a Bienne.
Est-ce que I'indignation provoquée par la mort ne peut plus
nous touchés ou ne peut-on plus en discuter? Si nous, en
tant que professionnels, nous ne pouvons plus en discuter,
croyons-nous alors sérieusement que nos patients puissent
nous communiquer leur indignation face a la fugacité de
leurs existences?

Cette semaine, deux de nos clients des services de soins a
domicile sont décédés accompagnés par l'organisation Exit.
Puis-je étre indignée et de quoi? Du fait que c’est possible
peu avant Noél? Du fait qu’ils ont choisi cette voie? Du fait
que je suis triste parce qu’ils ne sont plus parmi nous? Est-ce
que je sais pour moi-méme quelles informations me révele
cette indignation ou ne puis-je pas me permettre cela parce
que je suis une infirmiere bien formée avec un grand bagage
de connaissances techniques et un background spirituel?

Une de ces clientes a été suivie pendant de longues années
par nos services et elle ne parlait avec personne faisant
partie des professionnels a part moi. Le jour de sa mort, j'ai
organisé un cercle de conversation pour offrir au personnel
soignant un espace pour leurs réactions humaines. Ce qui
était intéressant a voir, c’était que certaines personnes ont
pleuré spontanément et ont dit tout de suite apres: «Excu-
sez-moi, je vais me maitriser rapidement.» Est-ce que c’est
notre but de nous maitriser pour ne pas laisser libre cours
a notre indignation a propos de la mort? Est-ce que com-
passion et relation signifient encore toujours pour nous que
nous devons étre au-dessus de tout ca, que nous devons
avoir de la compréhension et que nous devons toujours étre
préts a donner la réponse juste? Est-ce que le profession-
nalisme signifie pour nous jouer seulement un role, mais
ne plus étre des étres humains? C'était bien qu'elles aient
pleuré.

J'ai été trés inspirée par les exposés de monsieur Borasio et
de madame Noth a Bienne. Monsieur Borasio plaide pour
des méthodes qui nous aident dans les professions de soins
a offrir une Spiritual Care et prouve que c'est efficace pour
I'ensemble du systéme de soins de santé. Madame Noth a
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fait valoir par contre que la Spiritual Care copie la méthodo-
logie des disciplines rationnellement motivées et que I'effi-
cacité a fait perdre le cceur de la Spiritual Care. Durant ma
période d’activité comme prétre zen en Amérique, j'ai of-
fert des retraites sur le theme «Contemplative Care for the
Caregiver and the Dying». Je soutiens que I'un ne contredit
pas l'autre. C'est le genre de méthode qui doit étre diffé-
rente dans la Spiritual Care par rapport aux professions
rationnelles et qui nous permet d’intégrer la Spiritual Care
comme une attitude fondamentale et une spécialisation.

Inspirée comme je I'étais, j'ai acheté également dans la fou-
Iée le livre d’Isabelle Noth et j'y ai trouvé la contribution ré-
dactionnelle de Frank Mathwig intitulée «De quoi se soucie
la Spiritual Care?». Il y cite Johannes Fischer, qui écrit en des
termes patriarcaux et chrétiens: dans «l’'exercice direct [se
passe] la chose décisive: pas dans ce que fait I'assistant spi-
rituel, mais dans ce qui est transmis grace a ses actions {(...).»
Il a émis la thése selon laquelle il sagit d'une compétence
que I'on ne «pourrait pas acquérir intentionnellement».

Autant je suis d’accord avec sa premiére these, autant jai-
merais remettre sa deuxieme these en question. Y a-t-il des
méthodes grace auxquelles on peut apprendre I'amour, la
compassion, la confiance dans sa propre intuition humaine
et la réponse spontanée a la souffrance qui fait partie de
la vie? Croyons-nous qu’elles soient données par Dieu ou
sommes-nous les esclaves de nos genes qui nous les ont
soit données soit refusées? Si nous croyons que I'amour et
la compassion sont donnés dans une certaine mesure par
Dieu ou par les genes, il est clair alors que nous ne lisons
que les histoires romantiques dans la rubrique «Cela m’a
touché ..», car qui veut avouer qu'il est en colére ou qu'il
est indigné par le diagnostic d’une sclérose latérale amyo-
trophique (SLA) d’une cliente? Le psychanalyste suisse
Arno Gruen écrit dans son livre «La vie aliénée (Dem Leben
entfremdet)» a quoi cela méne si nous refoulons nos sen-
timents et nos réactions douloureux a propos de la mort,
a savoir a la perte de I'empathie. Si nous croyons encore
toujours a une «bonne mort», avons-nous alors réussi en
quelque sorte I'intégration? Et qu'est-ce que nous devons
étouffer pour préserver cette idée?

Cest pour moi le point ou je donnerais raison a Isabelle
Noth, la Spiritual Care est une discipline faisant partie des
soins palliatifs qui doit reconnaitre le droit d’expression a
I'intégralité et au caractere insaisissable de la vie parce que



la vie, avec tout ce qu’elle offre, est sacrée —la mort et I'indi-
gnation face a la mort également. Et je donne raison a Gian
Domenico quant a ce que I'apprentissage de I'endurance
face aux difficultés, le renforcement de la compassion et de
I'amour et la confiance dans nos intuitions humaines sont
des moyens de prévention prouvés contre I'épuisement
professionnel. Tout ceci ensemble représente pour moi la
Spiritual Care. Il faut le courage et la force de I'individu pour
affronter la souffrance a I'intérieur et a l'extérieur et pour la
(sup)porter. Et ce courage et cette force peuvent étre appris
et renforcés par la méthodologie.

Une fois par an, je participe a une retraite internationale et
interreligieuse pour la paix se déroulant a Auschwitz. Les
méthodes de base de cette retraite sont les entretiens en
cercle et les trois principes: ne pas savoir, porter un témoi-
gnage et I'action qui en découle. Peu de temps apres la
discussion inspirante ayant eu lieu a Bienne, le maitre zen
Bernie Glassman a écrit dans un blog:

«Lorsque nous portons témoignage, nous ne formons qu’un
avec la situation — le probléeme des sans-abris, la pauvreté,

la maladie, la violence, la mort —I'action juste devient alors
simplement une évidence. Nous ne devons pas nous faire
du souci sur les choses a faire. Nous ne devons pas réfléchir
a l'avance aux solutions. CEuvrer pour la paix est I'acte qui
se manifeste dans le témoignage. Lorsque nous écoutons
avec tout notre corps et notre esprit, il en résulte une action
pleine d'amour ... Ce n'est pas quelque chose de spécial.
C'est tout simplement la meilleure réponse a ce qui se passe
dans I'instant.»

En ce sens, je plaide avec Gian Domenico Borasio, Isa-
belle Noth, Arno Gruen et Frank Mathwig pour une vie
faite d’empathie et je plaide pour I'intégration de la Spiri-
tual Care dans les soins palliatifs. Je plaide aussi pour que
chaque personne active dans les soins palliatifs travaille
directement avec les mourants. Selon moi, il faut éviter
que les méthodes de soins des mourants naissent dans nos
tétes. Elles doivent venir du cceur, comme réponse naturelle
a la souffrance.

Evi Ketterer
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MI HA COMMOSSO ...

Cio che mi commuove — e indigna. Non romanti-
cizziamo le cure palliative e 1a Spiritual Care

Da diverse edizioni leggo la rubrica «Mi ha commosso ...».
Dopo aver passato una settimana decisamente emotiva
mi stavo dedicando alla meditazione, quando improvvisa-
mente mi sono resa conto che questa rubrica tratta sempre
storie che rispecchiano uno scenario «best case» e quindi
fortemente ottimistico. La mia risposta emotiva e stata una
risposta di indignazione, cosa che mi ha subito portato alla
mente la presentazione di Isabelle Noth al congresso na-
zionale di cure palliative a Bienne. Lindignazione verso la
morte non ha piu il diritto di toccarci? O non bisogna piu
parlarne? Se noi come professionisti non ne parliamo, come
possiamo credere seriamente che i nostri pazienti siano in
grado di esprimere la loro indignazione verso la propria ca-
ducita?

In questa settimana due dei nostri clienti Spitex sono morti
tramite Exit. Ho il diritto di indignarmi? E se si per cosa? Per
il fatto che sia successo e oltretutto poco prima di Natale?
Per il fatto che queste persone abbiano scelto questa via?
Per il fatto che mi sento triste perché non sono piu tra noi?
Riesco a riconoscere gli indizi che I'indignazione mi manife-
sta 0 non me lo posso permettere, visto che sono un’ infer-
miera esperta e con una solida formazione sia professionale
che spirituale?

Una di queste clienti e stata assistita da noi per diversi anni
e non parlava con nessun’ altro assistente sanitario se non
con me di questo tema. Al giorno della sua morte decisi di
indire una riunione di gruppo, per offrire al personale curan-
te uno spazio per dare sfogo alle loro reazioni emotive. La
cosa interessate fu che alcune persone si misero a piangere
in modo spontaneo per poi aggiungere subito: «Scusi, ora
mi ricompongo subito». Il nostro scopo € di essere compo-
sti per non far trapelare I'indignazione per la morte? Com-
passione e relazioni interpersonali significano per noi che
dobbiamo essere superiori, avere comprensione e presen-
tare sempre la risposta giusta? La professionalita significa
entrare semplicemente nel nostro ruolo senza essere piu un
essere umano? E un bene che abbiano pianto.

Le presentazioni del Signor Borasio e della signora Noth a
Bienne mi hanno molto ispirata. Il Signor Borasio sostiene
determinati metodi che ci aiutano ad offrire Spiritual Care
nelle professioni di cura e prova che questo metodo sia ef-
ficiente per Iintero sistema sanitario. La Signora Noth in-
vece sosteneva al contrario, che i metodi di Spiritual Care
stanno imitando le discipline motivate razionalmente e
che aumentando l'efficienza si va a distruggere il cuore di
Spiritual Care. Nel periodo in cui ero una sacerdotessa Zen
in America offrivo dei ritiri su «Contemplative Care for the
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Caregiver and the Dying». Sono dell’opinione che il primo
non contraddica il secondo. E la modalita del metodo che
deve essere diversa in Spiritual Care rispetto alle profes-
sioni piu razionali e che ci deve permettere di integrare la
specializzazione con Spiritual Care nel suo atteggiamento
fondamentale.

Ispirata come ero sono andata subito a comprarmi il libro
di Isabelle Noth, in cui ho poi trovato il contributo di Frank
Mathwig col titolo «Di cosa si preoccupa Spiritual Care?». In
questo articolo I'autore cita Johannes Fischer che esprimen-
dosi in modo patriarcale-cristiano scrive: «E nell’esecuzione
immediata [che si manifesta] I'elemento decisivo: non in
cio che l'assistente spirituale effettivamente fa, ma in cio
che egli trasmette tramite le proprie azioni (...)». La sua tesi
e che si tratti di una competenza che non si puo «acquisire
deliberatamente».

Per quanto io concordi con la sua prima tesi, vorrei mette-
re in dubbio la seconda. Esistono dei metodi per imparare
I'amore, la compassione, la fiducia nella propria intuizione
umana e la risposta spontanea alla sofferenza? Crediamo
che siano un dono di Dio o siamo schiavi dei nostri geni, e
quindi convinti che o ci sono stati ereditati o non li posse-
diamo? Se crediamo che amore e compassione in certa mi-
sura siano dati da Dio o dai geni, allora & chiaro che negli
articoli «Mi ha commosso ...» leggeremo solo storie roman-
tiche, poiché chivorra mai ammettere di essere arrabbiato e
indignato per la diagnosi di ALS di una cliente? Lo psicoana-
lista svizzero Arno Gruen nel suo libro «Alienato dalla vita»
descrive dove ci porta il soffocamento di sentimenti dolo-
rosi e di reazioni alla morte, e precisamente alla perdita di
empatia. Se continuiamo a credere ad una «morte buona»,
abbiamo in qualche modo creato integrazione? E cosa dob-
biamo ancora reprimere per mantenere alta questa idea?

Questo ¢ il punto in cui do ragione a Isabelle Noth: Spiri-
tual Care ¢ la disciplina nelle cure palliative che deve accor-
dare alla totalita e inafferrabilita della vita il suo diritto di
espressione, poiché la vita, insieme a tutto cio che offre, &
sacrosanta — e cosi anche la morte e I'indignazione verso
la morte. E do anche ragione a Gian Domenico Borasio che
una valida profilassi contro il burn-out consiste nell'impa-
rare a sopportare le difficolta, a rafforzare amore e com-
passione e a fare affidamento alle proprie intuizioni. Per me
Spiritual Care € rappresentata da tutte queste cose assie-
me. Sono necessari coraggio e forza individuale per affron-
tare la sofferenze dentro e fuori di noi e per sopportarle. E
questi coraggio e forza possono essere imparati e rafforzati
attraverso una determinata metodologia.



Una volta all'anno partecipo al ritiro internazionale e in-
terreligioso per la pace ad Auschwitz. | metodi principali in
questo ritiro sono le discussioni di gruppo e i Tre Principi:
non-sapere, portare testimonianza e I'agire che ne risulta.
Poco dopo le stimolanti discussioni a Bienne, il maestro Zen
Bernie Glassman ha scritto nel suo blog:

«Quando noi testimoniamo, diventiamo un tutt’uno con la
situazione — la problematica dei senzatetto, la poverta, la
malattia, la violenza, la morte — il comportamento giusto
appare da sé. Non dobbiamo preoccuparci di cosa dobbia-
mo fare. Non dobbiamo pensare anticipatamente a delle
soluzioni. Portare la pace e l'azione che si manifesta dalla
testimonianza. Se riusciamo ad ascoltare con tutto il no-
stro corpo e spirito, scaturisce automaticamente un atto di

amore ... Non & nulla di speciale. E semplicemente la miglio-
re risposta a cio che sta accadendo in quel momento.»

Con questo spirito e insieme a Gian Domenico Borasio, Isa-
belle Noth, Arno Gruen e Frank Mathwig sostengo una vita
basata sull'empatia e I'integrazione di Spiritual Care alle
cure palliative. Sostengo inoltre la necessita che tutti coloro
che operano nelle cure palliative lavorino a contatto diretto
con i moribondi. Sono dell’'opinione che i metodi di assisten-
za alla morte non debbano scaturire dalle nostre teste, ma
bensi dai nostri cuori come conseguenza naturale alla sof-
ferenza.

Evi Ketterer
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PALLIOSCOPE

Gian Domenico Borasio, «selbst bestimmt sterben.
Was es bedeutet. Was uns daran hindert. Wie wir

es erreichen konnen»

In Deutschland durfte es in absehbarer Zeit zu einer poli-
tischen Grundsatzentscheidung Uber das kommen, was im
Volksmund «Sterbehilfe» genannt wird. Umfragen haben
gezeigt, dass eine grosse Mehrheit der Deutschen eine Re-
gelung vergleichbar derjenigen in der Schweiz zu beflirwor-
ten scheint. Gian Domenico Borasio, Dozent flr Palliativme-
dizin an den Universitaten Lausanne und Minchen, hat nun
im Anschluss an seinen Bestseller «Uber das Sterben» (siehe
«palliative ch» 2/2014, S. 63) einen wichtigen Beitrag zu die-
ser deutschen Debatte geliefert, die bisweilen sehr heftig
geflhrt wird.

Borasio pladiert flr «eine neue Begrifflichkeit», die schon
deswegen notwendig sei, «weil die Diskussion Uber die <kor-
rekte> Begrifflichkeit am Lebensende leider massiv durch
das grauenhafte <Euthanasie>-Programm der Nationalsozi-
alisten» belastet sei. Der Begriff «Sterbehilfe» sei «im Grun-
de unbrauchbar». Den Terminus «aktive Sterbehilfe» konne
man durch «Tétung auf Verlangen» ersetzen, die «passive
Sterbehilfe» durch «Nicht-Einleitung oder Nicht-Fortflh-
rung lebenserhaltender Massnahmen» (S. 75 f.).

Borasios zentrale Anliegen sind jedoch die Frage «Brauchen
wir den arztlich assistierten Suizid?» und «ein Vorschlag fur
eine gesetzliche Regelung eines marginalen Phanomens»
(S.100f). «<Marginal» deshalb, weil der assistierte Suizid, wie
die Fallzahlen in der Schweiz zeigten, nur relativ selten in
Anspruch genommen werde. Die deutsche Debatte drohe
deshalb «den Blick auf die konkret bestehenden und deut-
lich relevanteren Gréssen fiir eine echte Selbstbestimmung
am Lebensende zu verstellen» (S.102). Dennoch — oder ge-
rade deshalb —brauche es in Deutschland eine verniinftige
gesetzliche Regelung, dies schon deshalb, um Betroffenen,
Angehdrigen und Arzten die Unsicherheit dariber, was le-
gal ist und was nicht, zu nehmen und weil das Fehlen der
Maoglichkeit zum assistierten Suizid zu Formen der gewalt-
samen Selbsttétung flhre.

Zusammengefasst sieht Borasios Gesetzesvorschlag vor,
die Suizidhilfe mit zwei Ausnahmen unter Strafe zu stellen.
Diese Ausnahmen gelten einerseits fiir Angehdrige und an-
dere nahestehende Personen, wenn «sie einem freiverant-
wortlich handelnden Volljahrigen Beihilfe leisten», anderer-
seits fur Arzte, sofern sie u.a. uberzeugt davon sind, dass
der Patient «freiwillig und nach reiflicher Uberlegung» um
Suizidhilfe bitte und «an einer unheilbaren, zum Tode fiih-
renden Krankheit mit begrenzter Lebenserwartung» leide
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(S.106). Borasio begriindet sein Anliegen Uberzeugend, geht
aber auch auf Einwande wie das «Recht auf Leben» oder
die «Angst vor sozialem Druck auf gefahrdete Menschen»
und eine «Verschlechterung der Palliativversorgung» ein
(S.109ff.). Borasio mochte einen «Mittelweg» zwischen ei-
ner weitgehenden Liberalisierung der Totung auf Verlangen
wie in den Niederlanden und einem strikten Verbot wie in
Osterreich und Italien aufzeigen. «Der Vorschlag soll vor al-
lem dazu beitragen, den Weg frei zu machen fiir eine niich-
terne, sachgerechte und alle wichtigen Aspekte umfassen-
de Diskussion Uber die Selbstbestimmung am Lebensende,
die die unterschiedlichen Winsche und Wertvorstellungen
der Menschen respektiert» (S.114).

Was aber heisst «Selbstbestimmung»? Dieser Frage geht
Borasio im zweiten Teil seines Buches nach und betont da-
bei Ubrigens auch, dass das oft als Ideal gesehene Sterben
zu Hause «kein Dogman» sei. «Fiir einige Menschen ist es gut,
flir andere nicht» (S.138). Der Autor greift in diesem Zusam-
menhang nochmals das Thema Patientenverfiigung auf
und macht dabei deutlich, dass ihre Notwendigkeit eigent-
lich ein Armutszeugnis fir die Medizin sei, oder anders aus-
gedriickt: gesunder Menschenverstand und «ausreichende
palliativmedizinische Kenntnisse» mussten Patientenverfi-
gungen eigentlich weitgehend tiberfllssig machen (S. 155).

Es ist Gian Domenico Borasio hoch anzurechnen, dass er
entgegen einer falsch verstandenen Standessolidaritat mit
Fehlentwicklungen, die auch Arzte zu verantworten haben,
mit erfreulicher Deutlichkeit ins Gericht geht. Das Buch ist
vielleicht nicht fir ein ganz so breites Publikum geeignet
wie Borasios Buch «Uber das Sterben», weil es mehr ins
juristische und medizinische Detail geht, ist aber zweifel-
los eine sehr lohnende Fortsetzungslektire fir alle, die es
noch ein bisschen genauer wissen mochten. Und es ist ihm
zu winschen, dass es in der Debatte um Sterbehilfe bzw.
assistierten Suizid zu den notwendigen Klarstellungen und
auf einen gangbaren Weg jenseits aller Dogmen flhrt.

N Christian Ruch
Gian Domenico
Borasio |
Gian Domenico Borasio
|
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NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

2015 ist ein wichtiges Jahr fur palliative ch

Im Anschluss an den ersten Teil des nationalen Palliative
Care Kongresses in Biel (siehe dazu die Schwerpunkt-Artikel
im vorderen Teil dieses Heftes) fand die Generalversamm-
lung von palliative ch statt, an der etwas mehr als 100
Mitglieder teilnahmen. Wichtigstes Traktandum war die
Weiterentwicklung von palliative ch zu einer Organisation,
die sowohl weiterhin Fachgesellschaft sein als auch der Be-
volkerung zur Verfligung stehen soll (siehe dazu «palliative
ch», 4/2014, S.67).

Sonja Flotron, Prasidentin von palliative ch, fihrte zu die-
ser Strategie 2015plus aus, dass die Ziele der Nationalen
Strategie Palliative Care noch nicht erreicht seien, die
«Pflanze» Palliative Care verletzlich bleibe und nicht ohne
Schutz Uberleben konne. Wenn palliative ch zu einer Ge-
sellschaft fur Fachpersonen, Betroffene und Angehorige
werden solle, stelle sich die Frage, ob die Organisation
nach dem Ende der Strategie, also ab Anfang 2016, in der
derzeitigen Form Hauptakteur im Bereich Palliative Care
bleiben konne. Die Antwort laute: Nein, aber sie wolle es
bleiben. Also brauche es eine strukturelle und organisato-
rische Anpassung.

Der Fahrplan sieht nun so aus, dass nach der Entscheidung
des Bundesamtes fur Gesundheit, wie es nach der Strategie
weitergehen kann und soll, und der Frithlingsretraite wahr-
scheinlich im Sommer eine ausserordentliche Generalver-
sammlung stattfinden wird, die tUber die konkrete Ausge-
staltung der Strukturanpassung befinden soll, so dass sie ab
Januar 2016 implementiert werden kann. Steffen Eychmdl-
ler wies darauf hin, dass nun die unglaubliche Chance be-
stehe, palliative ch noch innerhalb der Nationalen Strategie
weiterzuentwickeln. «2015 kann eine tolle Startbasis flr

uns werden», so Eychmdiiller. Die ins Leben gerufene Task
Force «palliative ch 2015plus» wird weiter am Projekt ar-
beiten und palliative ch wird seine Mitglieder zeitnah tber
den weiteren Verlauf des Strategieentwicklungsprojektes
informieren.

Christian Bernet stellte in diesem Zusammenhang die Fra-
ge, wie die neue Organisation nachhaltig finanziert werden
konne. Er pladierte dafir, eine Task Force «Finanzierung»
zu bilden. Walter Brunner antwortete, dass die Frage der
Finanzierung der strategischen Weiterentwicklung im Rah-
men des Strategieentwicklungsprojektes thematisiert wer-
de. Es sei jedenfalls klar, dass fur die Weiterentwicklung von
palliative ch nachhaltig zusatzliche Einnahmen generiert
werden muissten, so etwa aus Leistungsauftragen oder ei-
nem professionellen Fundraising. In diesen Fragen werde
palliative ch wie bisher von dem Consulting-Unternehmen
college M unterstutzt. Sonja Flotron erganzte, dass im Hin-
blick auf die Finanzierung vorgangig genau abgeklart wer-
den misse, fir welche Aufgaben palliative ch in welchen
Gremien zusatzliche Ressourcen benétige.

Die Generalversammlung bestatigte ausserdem einstim-
mig und rickwirkend Heike Gudat als Vorstandsmitglied.
Sie amtiert als Leiterin der Task Force Tarife. Walter Brunner
wurde einstimmig flir weitere vier Jahre als Vorstandsmit-
glied und Kassier von palliative ch wiedergewahlt. Bekannt
wurde ausserdem, dass Marianne Lang und Maya Andrey
im Kalenderjahr 2015 Petra Vayne-Bossert wahrend ihrer
Abwesenheit als Co-Leiterinnen der Arbeitsgruppe Qualitat
vertreten.

Christian Ruch
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NOUVELLES PALLIATIVE CH

2015 est une année importante pour palliative ch

A la suite de la premiére partie du Congrés National des
Soins Palliatifs a Bienne (voir a ce sujet I'article principal
dans la partie antérieur de ce cahier) s’est tenue I'’Assem-
blée générale de palliative ch a laquelle ont participé 100
membres environ. Le point le plus important a 'ordre du
jour était le développement de palliative ch vers une organi-
sation qui continue d’étre une association professionnelle,
mais qui devrait aussi étre a la disposition de la population
(voir a ce sujet «palliative ch», 4/2014, page 69).

Sonja Flotron, présidente de palliative ch, a expliqué a pro-
pos de cette stratégie 2015plus que le but de la Stratégie
nationale en matiere de soins palliatifs ne serait pas encore
atteint, que la «plante» soins palliatifs resterait vulnérable
et qu’elle ne pourrait pas survivre sans protection. Si pallia-
tive ch doit devenir une association pour les professionnels,
les patients et leurs familles, il se pose la question de savoir
si 'organisation pourrait rester apres la fin de la stratégie,
c'est-a-dire a partir du début 2016, I'acteur principal dans
le domaine des soins palliatifs dans sa forme actuelle. La
réponse est: non, mais elle veut le rester. Il faut donc une
adaptation structurelle et organisationnelle.

La feuille de route se présente ainsi. Aprées la décision de
I'Office fédéral de la santé publique déterminant comment
I'on peut et doit continuer apreés la Stratégie et la retraite
de printemps se tiendra probablement en été une Assem-
blée générale extraordinaire qui devrait se prononcer sur la
forme concrete de I'adaptation structurelle, de telle sorte
que celle-ci puisse étre mise en ceuvre a partir de janvier
2016. Steffen Eychmiller a souligné qu’il existerait mainte-
nant une incroyable opportunité pour développer palliative
ch encore au sein de la Stratégie Nationale. «L'année 2015
peut devenir pour nous une excellente base de départ,
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a déclaré Eychmuller. Le groupe de travail «palliative ch
2015plus» qui a été créé continuera a travailler sur le pro-
jet et palliative ch informera rapidement ses membres sur
le déroulement futur du projet de développement straté-

gique.

Dans ce contexte, Christian Bernet a posé la question de sa-
voir comment la nouvelle organisation pourrait étre finan-
cée de facon durable. Il a plaidé pour qu’un groupe de travail
«Financement» soit formé. Walter Brunner a répondu que
la question du financement du développement stratégique
serait abordée dans le cadre du projet de développement
de la stratégie. Il est certainement clair que pour le dévelop-
pement de palliative ch, il faudrait générer des revenus sup-
plémentaires durables comme ceux provenant de mandats
de prestations ou de collectes de fonds professionnelles.
Dans ces questions, palliative ch sera assisté comme aupa-
ravant par la société de consulting college M. Sonja Flotron
a ajouté qu'il faut clarifier auparavant pour ce qui concerne
le financement pour quelles taches et dans quels organes
palliative ch aurait besoin de ressources supplémentaires.

LAssemblée générale a également confirmé a l'unanimité
et rétroactivement Heike Gudat en tant que membre du
comité. Elle est responsable du groupe de travail «Tarif».
Walter Brunner a été réélu a 'unanimité pour une nou-
velle période de quatre ans en tant que membre du co-
mité et caissier de palliative ch. En outre, on a informé
du fait que Marianne Lang et Maya Andrey remplacent
durant I'année civile 2015 Petra Vayne-Bossert pendant
son absence en qualité de coresponsables du groupe de
travail «Qualité».

Christian Ruch



NOTIZIE PALLIATIVE CH

2015 € un anno importante per palliative ch

Immediatamente dopo la prima parte del congresso na-
zionale di cure palliative a Bienne (vedi gli articoli principali
nella parte anteriore di questa edizione) ha avuto luogo I'as-
semblea generale di palliative ch, a cui hanno partecipato
piu di 100 membri. La trattanda piu importante riguardava
lo sviluppo di palliative ch in un’organizzazione che sia al
contempo un’associazione professionale ma anche a dispo-
sizione della popolazione (vedi «palliative ch», 4/2014, p. 71).

Sonja Flotron, presidente di palliative ch, ha sviluppato la
strategia 2015plus spiegando che gli scopi della strategia
nazionale di cure palliative non sono ancora stati raggiunti
e che la «piantina» cure palliative sia ancora vulnerabile e
che non puo sopravvivere senza protezione. Se palliative ch
deve diventare una societa per gli operatori, gli interessati
ed i parenti, si pone la questione se 'organizzazione, dopo
la fine della strategia e quindi a partire dall'inizio del 2016,
possa nella forma attuale rimanere protagonista nel campo
delle cure palliative. La risposta & la seguente: no, ma vor-
rebbe rimanerlo. Sono quindi necessari degli adattamenti
strutturali ed organizzativi.

Il piano di azione prevede che, dopo la decisione dell’'ufficio
federale per la sanita su come si possa e debba continuare a
strategia terminata, e dopo il ritiro primaverile, si tenga pro-
babilmente in estate un'assemblea generale straordinaria.
In questo contesto si discutera una concreta elaborazione
dell'adattamento della struttura, in modo da poter venir
implementata a partire dal gennaio 2016. Steffen Eychmdl-
ler ha fatto notare che ora si presenta un’incredibile occa-
sione per sviluppare palliative ch all'interno della strategia
nazionale. «Il 2015 pud diventare un fantastico punto di

partenza per noi», ha detto Eychmuller. La Task Force «pal-
liative ch 2015plus», costituita recentemente, continuera a
lavorare al progetto e palliative ch terra i suoi membri sem-
pre al corrente sull’evoluzione del progetto per lo sviluppo
della strategia.

In questo contesto Christian Bernet ha posto la domanda
su come la nuova organizzazione possa essere finanziata in
modo duraturo, proponendo di creare un’opposita Task For-
ce per il finanziamento. Walter Brunner ha risposto che la
domanda del finanziamento dello sviluppo strategico verra
tematizzata nell'ambito del progetto di sviluppo della stra-
tegia. £ pero chiaro che per continuare a sviluppare in modo
duraturo palliative ch & necessario generare delle nuove
entrate, come p. es. da appalti o da raccolte professionali
di fondi. Per queste questioni palliative ch verra coadiuvato
come in passato dall'impresa di consulting college M. Sonja
Flotron ha aggiunto che per quel che riguarda il finanzia-
mento bisogna prima chiarire per quali compiti e in quali
commissioni palliative ch abbisogni ulteriori finanziamenti.

Lassemblea generale ha inoltre confermato all’'unanimita e
in modo retroattivo la carica di Heike Gudat come membro
del comitato. Il suo ruolo e quello di dirigere la Task Force
per le tariffe. Walter Brunner & stato eletto per altri quattro
anni come membro del comitato e cassiere di palliative ch.
Inoltre & stato reso noto che Marianne Lang e Maha Andrey
andranno a supplire Petra Vayne-Bossert durante la sua as-
senza nel 2015 con la funzione di direttrici coadiuvanti nel
gruppo di lavoro per la qualita.

Christian Ruch
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SEKTIONEN

Jahrestagung palliative so — «Wenn Menschen
sterben — Entscheidungsfindung am Lebensende»

AuchindiesemJahrhatder Verein palliative soin derzweiten
Januarwoche seine mittlerweile schon zur Tradition gewor-
dene Jahrestagung abgehalten. Rund 140 Interessierte aus
dem ganzen Betatigungsfeld der Palliative Care haben den
Weg in die Raumlichkeiten der Fachhochschule Nordwest-
schweiz in Solothurn gefunden, wo es dieses Jahr um das
Thema der Entscheidungen am Lebensende ging. Nach kur-
zen einfihrenden Worten durch den Prasidenten Christoph
Cina eroffnete Alexandra Bernhart-Just den fachlichen Teil
mit einem Inputreferat und stellte dabei ihre Ergebnisse ei-
ner empirischen Untersuchung vor, bei der sie untersucht
hatte, was physisch chronisch Kranke dazu veranlasst,
durch Suizidbeihilfe sterben zu wollen oder eben doch wei-
terzuleben. Ihre Ergebnisse sowie eine Zusammenfassung
des aktuellen Forschungstandes hat sie in einem Buch zu-
sammengetragen, dass Ende Januar 2015 erschienen ist.
Anschliessend folgte ein Block mit verschiedenen Work-
shops. Der klinische Ethiker Rouven Porz betrachtete dabei
die ethischen Aspekte, die bei Entscheidungen am Lebens-
ende hineinspielen. Um die Wichtigkeit und Maglichkei-
ten der spirituellen Betreuung am Lebensende ging es im
Workshop, der von Pfarrerin Karin Tschanz geleitet wurde.
Im Raum nebenan konnte der Palliativmediziner Hans Neu-
enschwander aus seinen jahrzehntelangen Erfahrungen
berichten, mit welchen Ungewissheiten sich Patienten
und Angehorige, aber auch wir als Betreuende uns am Le-
bensende konfrontiert sehen. Der letzte Workshop wurde
vom Leiter der Palliative Care Olten, Manuel Jungi, geleitet
und zeigte unter anderem am Beispiel des LCP — Liverpool
Care Pathway (neu: BCD — best care of the dying) auf, wie
ein Leitfaden helfen kann, Unsicherheiten in der Betreuung
Sterbender zu mindern und die Qualitdt der Betreuung zu
steigern.

Nach einem feinen Apéro riche ging es dann am Abend in
den zweiten und 6ffentlichen Teil der Veranstaltung. Ob-
wohl bereits einige Teilnehmer die Tagung nach dem fach-
lichen Teil verlassen hatten, kamen interessierte neue H6-
rer dazu, und war die Aula mit gut 160 Zuschauern so gut
gefullt wie noch nie zuvor an unseren Jahrestagungen. Das
Thema «Sterben» und die damit verbundenen Entschei-
dungen sind ein Thema, das die Bevdlkerung interessiert.
Der Abend wurde mit einem sehr spannenden Referat
von Settimio Monteverde eroffnet. Er zeigte auf, wie im
Verlauf der Geschichte und in unserer mittlerweile langle-
bigen Gesellschaft der Umgang mit dem Thema schwieri-
ger geworden ist, weil Sterben nicht mehr als naturgege-
bener Teil des Lebens wahr- und angenommen wird. Dies
hangt damit zusammen, dass im Vorfeld von Todesfallen
immer haufiger Entscheidungen gefallt werden, die den
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weiteren Behandlungs- und Betreuungsprozess beeinflus-
sen. Insbesondere Entscheidungen fir oder gegen einen
Behandlungsabbruch konnen alle Involvierten belasten.
Dieses Thema bot dann auch in der abschliessenden Po-
diumsdiskussion die Diskussionsgrundlage. Unter der
Leitung von Jakob Fuchs diskutierten Marion Schafroth,
Vorstand Verein Exit, Settimio Monteverde und Manuel
Jungi. In der einleitenden Moderation betonte Fuchs, dass
das Ziel der Podiumsdiskussion der Dialog und kein kom-
petitiver Schlagabtausch Exit vs. Palliative Care sei. Auch
die Diskussionsteilnehmer teilten diese Meinung, dass es
nicht um ein Duell gehe. Dennoch kamen die unterschied-
lichen Positionen zum Ausdruck. Frau Schafroth stand
als Vertreterin von Exit fur die Selbstbestimmung der Pa-
tienten Uber den Todeszeitpunkt ein und wiinscht fir die
Zukunft, dass mehr Institutionen, insbesondere Spitaler,
die Freitodbegleitung in ihren Hausern zulassen. Jungi will
das Interesse an Exit oder anderen Freitodbegleitdiensten
nicht totschweigen und sieht sich auch nicht als prinzipiel-
ler Gegner. Er betonte, dass dieser Wunsch nach Selbstbe-
stimmung bis zum Tod Ausdruck unserer aktuellen Gesell-
schaft sei, wo die Selbstbestimmung sehr hoch gehalten
wird. Er sieht aber auch das immer noch weit verbreitete
Unwissen um die Idee und die Moglichkeiten der Pallia-
tive Care. Entsprechend werden die Angebote zu wenig
gebraucht, dadurch aber auch zu wenig gefordert und ge-
fordert. Es gilt nun den Schwung der Nationalen Strategie
Palliative Care aufzunehmen und die Palliative Care in der
Schweiz weiterzuentwickeln.

Die nachste Jahrestagung von palliative so findet voraus-
sichtlich am 14.01.2016 in Olten statt. Weitere Infos folgen
im Jahresverlauf auf der homepage www.palliative-so.ch.

Manuel Jungi

N ) bty | ol I .' '1"'
Von links: Settimio Monteverde (Ethiker), Marion Schafroth
(Exit), Jakob Fuchs (Moderation), Manuel Jungi (Arzt)
(Foto: Hansjoerg Sahli/Solothurner Zeitung)




SEKTIONEN

«Palliative Care — eine Herausforderung fur alle»:
eine Sensibilisierungskampagne in der Zentral-

schweiz

palliative zentralschweiz lanciert noch bis zum 3. April 2015
eine Sensibilisierungskampagne zum Thema Palliative Care.
Mit einer Wanderausstellung und einer Reihe von offent-
lichen Veranstaltungen will palliative zentralschweiz die
Offentlichkeit Gber das Thema sensibilisieren, den Aufbau
und die Vernetzung lokaler Netzwerke fordern sowie die
Angebote in den Regionen bekannt machen. Die Ausstel-
lung ist Eigentum von palliative ostschweiz und wird jeweils
wahrend einer Woche in allen Kantonen der Zentralschweiz
gezeigt. Dank der grosszligigen Unterstltzung durch die
Kantone und die Albert Koechlin Stiftung konnte der Anlass
finanziell abgesichert werden. Die Ausstellung kann noch
an folgenden Standorten besichtigt werden:

SECTIONS

Actualités vaudoises

Le comité de palliative vaud invite tous ses membres a la
prochaine assemblée générale de la section le mercredi
6 mai 2015 de 18h00 a 20h00. Attention, cette année la
séance change de lieu! Nous nous retrouverons dans les lo-
caux de la Ligue Vaudoise contre le cancer, Place Pépinet 1 a
Lausanne. Le comité présentera les développements futurs

23.-27. Marz 2015: Matthauskirche Luzern
28. Marz — 3. April 2015: Alters- und Pflegezentrum
Neustadt Zug

Informationen Uber die Rahmenveranstaltungen unter
www.palliative-zentralschweiz.ch oder bei den einzelnen
Kantonen bzw. Veranstaltern (www.palliativ-luzern.ch,
www.palliativ-zug.ch).

Patrizia Kalbermatten-Casarotti und Rudolf Joos

majeurs pour notre section et les soumettrons a vos votes.
Votre présence est donc vivement souhaitée afin que vous
soyez nombreux a débattre et vous positionnez face aux
nouveaux projets. Nous avons besoin de vous!

palliative vaud

73



74

KALENDER - CALENDRIER

Marz - mars

18. und 19. Mérz 2015 ff.

Interdisziplindrer Lehrgang Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement,

Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
Start des 25-tagigen Lehrgangs von «Palliative Care und
Organisationsethik — Interdisziplinare Weiterbildung CH»
in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg

Ort: Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Ziirich

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

19. Marz 2015

Generalversammlung palliative ostschweiz

Ort: St. Gallen

Weitere Infos unter www.palliative-ostschweiz.ch

19. Mdrz 2015
3. Forum Bildung und Arbeitswelt Palliative Care
Thema: Interdisziplinaritat u. Interprofessionalitat

20. Marz 2015

1. Modul A2 Basiskurs Palliative Care fiir Soziale Arbeit
Information und Anmeldung:
www.palliativzentrum.kssg.ch oder Tel. 071 494 35 50

20. Marz 2015

Schlafen und Traumen - Die Fiille der Nacht
Schlafprobleme und Wege zum guten Schlaf,

Trdume als innere Wegweiser

Offentliche Tagung, Kunsthaus Zurich, Auditorium

Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@gesundheitundmedizin.ch

23. bis 25. Mdrz 2015

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben

Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Palliative Care Basis und Praxis der Sterbebegleitung
Basiskurs / Dozenten: Matthias Mettner /

Dr. med. Andreas Weber

Ort: Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Ziirich

Info: Palliative Care und Organisationsethik — Interdiszip-
linare Weiterbildung CH www.weiterbildung-palliative.ch,
Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

April - avril

16. April 2015

8. Hospiz- und Palliativtag Ostschweiz

Ort: Kantonsschule Sargans

Tagungsthema: «Palliative Care bewegt!»

Weitere Infos unter www.palliative-ostschweiz.ch
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30. April bis 2. Mai

19. Internationales Seminar: Palliativbetreuung

von Tumorkranken

Ort: Kartause Ittingen, Warth TG

Inhalt: Aktuelle, interprofessionelle Aspekte einer umfassen-

den palliativen Betreuung fur Pflegefachpersonen, Arztin-

nen, Arzte und Interessierte anderer Gesundheitsberufe.

Leitung: Dr. A. Glaus PhD (CH); Dr. med. Gerda Hofmann-

Wackersreuther (DE);

Dr. med. D. Biiche (CH); Ch. Chabloz, (CH); Prof. Dr. H. J. Senn

(CH); U. Oechsle (DE),

Infos + Anmeldung: Deutschsprachig-Europdischen Schule

flr Onkologie (deso)

Frau Gabi Laesser, c/o Tumor- und Brustzentrum ZeTuP.

Rorschacherstrasse 150, 9006 St. Gallen

Tel.: +41-(0)71-243 0032, Fax: + 41-(0)71-245 6805

deso@oncoconferences.ch,

www.oncoconferences.ch (Rubrik deso)

Akkreditierung: «Palliativbetreuung von Tumorkranken»
Akkreditierung von EONS und SGIM

Mai - mai

5. Mai 2015

B1 : Ressourcen fordern und entdecken

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

6 mai 2015

Assemblée générale de palliative vaud

Temps: de 18h00 a 20h00

Lieu: Ligue Vaudoise contre le Cancer, Place Pépinet 1,
Lausanne

8. Mai 2015

Resilienz statt Burnout

Von Gesundbheit, Leistung und Erschépfung — Wie wir in
der heutigen Arbeitswelt gesund bleiben kénnen
Offentliche Tagung Kunsthaus Zirich, Auditorium

Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@gesundheitundmedizin.ch

8. bis 10. Mai 2015

14th World Congress of the European Association
for Palliative Care (EAPC)

Ort: Kopenhagen, Danemark

Infos: www.eapc2015.0rg

11. und 12. Mai 2015

«Man miisste iiber alles reden kénnen»

Wie wir das Erleben der Wiirde bei schwer kranken

und sterbenden Menschen stiitzen und starken kénnen.
Kommunikative und psycho-soziale Kompetenzen in
Palliative Care



Dozentln: Matthias Mettner / Jacqueline Sonego Mettner
Ort: Zentrum fiir Weiterbildung / Universitat Zirich

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

27. Mai 2015

B1 Patientenedukation

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

Juni - juin

1.und 2. Juni 2015

Was die Seele gesund hélt — Heilkréfte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienzforschung
Grundwissen fiir die Beratung und Begleitung von
Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit,

fiir die Seelsorge und Arbeit mit Erwachsenen

Dozent: Matthias Mettner

Ort: Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich

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

9.Juni 2015

B1 Palliative Wundpflege

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

18. Juni 2015

B1 Gemeindenahe Palliative Care Versorgung
Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

18. Juni 2015

B1 Gemeindenahe Palliative Care Versorgung
Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

25. und 26. Juni 2015

B1 Ethik und Beratung

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

August - aout

16. bis 21. August 2015

Basislehrgang A2 in Palliative Care fiir Seelsorgende

aller Konfessionen

Angebot durch die Universitat Bern, AWS, Aus- und Weiter-
bildung Seelsorge

Gemass den Qualitatsstandards von SwissEduc

und palliative ch

Wo: Bildungszentrum 21, Missionsstrasse 21, Basel

Wer: Dr. med. D. Bliche, Dr. Sc. A. Fringer, Prof. F. Mathwig,
Dr. K. Tschanz

Anmeldung: www.aws-seelsorge.ch/sysa,
monika.vongruenigen@theol.unibe.ch

25. und 26. August 2015

B1 Schmerz

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

27. August bis 12. November 2015 (5 Tage)

A2 Basiskurs fiir dipl. Pflegefachpersonen

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

September - septembre

2. September bis 15. Dezember 2015 (6 Tage)

A2 Basiskurs fiir Pflegefachpersonen Pédiatrie
Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

6. September 2015

B1 Palliative Care und Psychiatrie

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

8.und 9. September 2015

B1 Symptomkontrolle

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

10. und 17. September sowie 1., 22. und 29. Oktober 2015
Psychiatrische Symptome bei schweren somatischen
Erkrankungen — Depressive Symptome, Angstzustande,
Schlafstorungen, Unruhe, Delir und weitere Probleme
besser verstehen und erkennen, erfassen und behandeln
Symptommanagement — Best Practice in Palliative Care
Dozentlnnen: Prof. Dr. Daniel Hell, Prof. Dr. Andreas Kruse,
Prof. Dr. Claus Wachtler u.a.

Tagesseminare — Reihe, jeweils Donnerstag, 9.00—17.00 Uhr
Veranstaltungsort: Zentrum fiir Weiterbildung /
Universitat Zlrich

Info: Palliative Care und Organisationsethik — Interdiszip-
linare Weiterbildung CH www.weiterbildung-palliative.ch,
Tel. 044980 3221

info@weiterbildung-palliative.ch

14. bis 16. September 2015

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben

Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Basiskurs Palliative Care Grundversorgung

Dozenten: Matthias Mettner / Dr. med. Andreas Weber
Ort: Zentrum fiir Weiterbildung / Universitat Zirich
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Info: Palliative Care und Organisationsethik — Interdiszip-
linare Weiterbildung CH www.weiterbildung-palliative.ch,
Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

23.und 24. September 2015 ff.

Interdisziplindrer Lehrgang Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement,

Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
Start des 25-tagigen Lehrgangs von «Palliative Care und
Organisationsethik — Interdisziplindre Weiterbildung CH»
in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg und
palliative gr.

Ort: LBBZ Plantahof, Tagungszentrum, 7302 Landquart
Info: www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

23. September 2015

B1 Erstellung von Palliative Care Konzepten

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

25. und 26. September 2015

B1 Ethik und Beratung

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

25. September 2015

Gross vom Menschen denken

Von der Wiirde menschlicher Bediirftigkeit, der Kostbar-
keit des Lebens und der Notwendigkeit einer Kultur des
Umgangs mit Verletzlichkeit

Offentliche Tagung Kunsthaus Zirich, Auditorium

Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@gesundheitundmedizin.ch

28. September bis 8. Dezember 2015 (5 Tage)

A2 Basiskurs fiir Pflegende sek. Stufe 2

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

Oktober - octobre

21. Oktober 2015

B1: Palliative Care und Demenz

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

23. und 24. Oktober, 6., 7., 13., 20. und 21. November 2015
Wachen und Begleiten

Freiwillige Begleiterinnen und Begleiter in Palliative Care

Basiswissen — Weiterbildung fiir Frauen und Manner,

die kranke und sterbende Menschen begleiten und Ange-
horige unterstiitzen
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In Kooperation mit «wabe limmattal»

Ort: Alterszentrum Hottingen, Freiestrasse 71, 8032 Zurich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

27. Oktober 2015

B1: Integrative Medizin in der Palliative Care

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

November - novembre

9. und 10. November 2015 ff.

Interdisziplindrer Lehrgang Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement,

Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
Start des 25-tagigen Lehrgangs von «Palliative Care und
Organisationsethik — Interdisziplindre Weiterbildung CH»
in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg

Ort: Zentrum flr Weiterbildung / Universitat Zirich

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

13. November 2015

B1: «Denk-Bar — Denk-Wiirdig»

Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

Dezember - décembre

3. und 4. Dezember 2015
Forschungs- und Strategietag
(weitere Informationen folgen)

4. Dezember 2015

B1: Palliative Care bei Menschen mit Behinderung
Ort: Weinfelden

Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

Informationen der Krebsliga Schweiz
Informations de la Ligue suisse contre
le cancer

15. bis 19. April, St. Gallen, Darmkrebsmonat: weitere Infor-
mationen zu den Veranstaltungen unter www.krebsliga.ch/
darmkrebs

16. April 2015, Hotel Kreuz, Bern 1, 12. Schweizer Fach-
tagung Psychoonkologie «Wirde und Onkologie»,
www.psychoonkologie.ch



Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz

Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

«Interprofessionelle
Weiterbildung in
Psychoonkologie»

«Kommunikationstraining»

In folgenden Einzel-Workshops hat es freie Platze:

23.04.2015, Haus der Krebsliga Schweiz, Bern
Nachmittag: Genetische Pradisposition: Wie beraten?

21.05.2015, Inselspital, Wirtschaftsgebaude, Bern
Vormittag: Hamatologie
Nachmittag: Folgen der Isolation

18.06.2015, Inselspital, Wirtschaftsgebaude, Bern

Vormittag: Coping, Lebensqualitat (kognitive Storungen, Umgang mit Personlichkeitsver-
anderungen)

Nachmittag: Hirntumoren

17.09.2015, Haus der Krebsliga Schweiz, Bern
Nachmittag: Onkologische Rehabilitation

22.10.2015, Inselspital, Wirtschaftsgebdude, Bern
Vormittag: Gastrointestinale Tumoren
Nachmittag: Sexualitat trotz(t) verdandertem Korperleben

19.11.2015, Inselspital, Wirtschaftsgebaude, Bern
Vormittag: Die vergessene Minderheit — Kinder krebserkrankter
Nachmittag: Eltern, Kommunikation mit betroffenen Kindern

17.12.2015: Haus der Krebsliga Schweiz, Bern
Nachmittag: Burnout-Pravention — Selbstflrsorge

Information und Anmeldung:

Loredana Palandrani, Krebsliga Schweiz, Kursadministration, Tel. 031 389 93 27,
psychoonkologie@krebsliga.ch,

Weitere Workshops: Einzel-Workshops — Krebsliga Schweiz — Gemeinsam gegen Krebs

Seminar fiir Arztinnen, Arzte und Pflegefachleute von Krebskranken

Teilnehmende sind onkologisch erfahrene Fachkrafte, die ihre Kommunikationstechniken
verbessern mochten.

— Nr.148: 04.—05.06.2015, Hotel Olten, Olten
— Nr.149: 22.—23.10.2015, Hotel Aarauerhof, Aarau

Das Seminar wird von der SGMO flr den FMH-Titel Onkologie gemass Weiterbildungs-
statut akzeptiert. Diverse medizinische Fachgesellschaften vergeben Fortbildungs-
punkte / Credits.

Information und Anmeldung
Loredana Palandrani, Krebsliga Schweiz, Kursadministration, Tel. 031 389 93 27,
kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/cst d
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«Mieux communiquer» Séminaire pour médecins et personnel infirmier en oncologie

Ce cours est destiné a des personnes expérimentées travaillant en oncologie, et
souhaitant perfectionner leurs connaissances en techniques de communication.

— No. 230: 23.-24.04.2015, Hotel Préalpina, Chexbres
— NO.231: 05.—06.11.2015, Hotel Préalpina, Chexbres

Ce séminaire est reconnu par la SSOM pour le titre FMH en oncologie, en accord avec les
statuts régissant la formation continue. Différentes sociétés médicales reconnaissent ce
séminaire et lui octroient des crédits de formation continue.

Information et inscription:
Loredana Palandrani, Ligue suisse contre le cancer, secrétariat des cours,
tél. 031 389 93 27, cours-cst@liguecancer.ch, www.liguecancer.ch/cst f

«Migliorare la Corso per medici e personale infermieristico operanti in ambito oncologico
comunicazione»

Il seminario & riconosciuto dalla SSMO per il titolo in oncologia in base al nuovo statuto
per la formazione permanente. Per 'aggiornamento continuo, diverse societa svizzere di
medicina riconoscono questo corso con crediti.

— No. 314: 15.-16.10.2015 a Bellinzona o Lugano

Informazioni e iscrizuione:
Lega svizzera contro il cancro, Loredana Palandrani, corsi-cst, casella postale 8219,
3001 Berna, telefono 031 389 93 27, e-mail: corsi-cst@legacancro.ch

ANZEIGE

— = S 17. Sc"hweizer Onkologiepflege Kongress
ONKOLOGIEPFLEGE 26.Marz 2015 — Bern
KONGRESS

KREBS

UND DANN?

Onkologiepflege Schweiz
Hirstigstrasse 13 — CH-8451 Kleinandelfingen — www.onkologiepflege.ch
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PALLIATIVE CARE <>
2 ORGANISATIONSETHIK oo

palliative g

weiterbildung-palliative.ch
Interdisziplinarer Lehrgang

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

Durchfiithrung im Kanton Graubiinden

September 2015 — September 2016

23./ 24.September 2015, 02./ 03. November 2015, 02. / 03. Dezember 2015, 07./ 08.Januar 2016, 01./ 02. Februar 2016,
09./10. Marz 2016, 1./ 12. April 2016, 17. / 18. Mai 2016, 27. / 28.Juni 2016, 25. / 26. August 2016, 19. / 20. September 2016,
weitere drei Tage, Tagungen und Tagesseminare, nach Wahl

Dozentinnen / Dozenten

Dr. med. Cristian Camartin, Markus Feuz, Bea Goldman, Prof. Dr. med. Erich Grond, Anna Martha Kreis,

Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Dr. med. Roland Kunz, Peter Lack, Esther Meister, Matthias Mettner,

Pfrn. Susanna Meyer Kunz, Settimio Monteverde, Claudia Schroter, Dr. med. Manuela Walchli, Christine Widmer
und weitere Dozentlnnen nach Nennung

Veranstaltungsort
LBBZ Plantahof, Tagungszentrum, Kantonsstrasse 17, 7302 Landquart, Belvedere-Saal

Information / Anmeldung

Beachten / Verlangen Sie bitte die 20-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

." Institut fiir
J Gerontologie
der Universitit Heidelberg



