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Wir vermieten lhnen gerne unser Sitzungszimmer

Unser Sitzungszimmer an idealer Lage in der Nahe vom Bahnhof in Bern bietet Platz fur 10 bis ma-
ximal 15 Personen. Es ist modern eingerichtet und befindet sich im 3. Stock (mit Lift erreichbar) als
Teil unserer Geschaftsstelle. Sie kdnnen es wahlweise fur einen halben oder auch fur einen ganzen
Tag mieten. Ein Beamer steht zur Verfugung.

Dies sind die Konditionen:

Miete fur einen halben Tag Miete fur einen ganzen Tag

Sitzungszimmer Sitzungszimmer
inkl. Beamer inkl. Beamer
exkl. Catering CHF 200.00 exkl. Catering CHF 400.00

Haben wir |hr Interesse geweckt? Fur weitere Informationen und die Reservierung des Sitzungszim-
mers setzen Sie sich bitte mit Frau Isabelle Fleischmann in Verbindung: info@palliative.ch oder Tele-
fon 044 240 16 21.

Und hier das Kleingedruckte:

Stornierungen mussen bis spéatestens einen Werktag vor Reservation bei uns eingetroffen sein. Falls zu spat oder gar
nicht storniert und der Termin nicht eingehalten wird, behalten wir uns vor, 25% der Mietpreise als Umtriebsentschadi-
gung zu verrechnen. Anderungen vorbehalten.

Schweizerische Gesellschaft fiir Palliative Medizin, Pflege und Begleitung Bubenbergplatz 11 Telefon: +41 (0] 44 240 16 21
Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs 3011 Bern E-mail: info[dpalliative.ch
l'’Associazione Svizzera per la medicina, la cura e l'accompagnamento palliativi ~ Schweiz Internet: www.palliative.ch
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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

die Bilder der vergangenen Monate,
die uns von den immensen Flicht-
lingstrecks in Richtung Europa erreicht
haben, lassen ahnen, dass sich die Ge-
sellschaft mancher europdischen Staa-
ten spirbar verdndern wird. Das ist
mit Chancen und Risiken verbunden:
einerseits mit der Chance, dass der de-
mografische Wandel gemildert wer-
den kann, andererseits mit der Gefahr,
dass Parallelgesellschaften entstehen,
die weder integrationswillig noch -fa-
hig sind. Was eintreffen wird, werden
wir vielleicht erst in einigen Jahrzehn-
ten wissen.

Fur die Palliative Care stellt sich jeden-
falls die Frage, ob sie auf die neuen
Verhaltnisse vorbereitet ist. Je nach
Herkunft und Religion kann der Um-
gang mit Krankheit, Sterben und Tod
ganz unterschiedlich ausfallen. Dies
zu berlcksichtigen ist sicher eine der
wichtigsten Voraussetzungen fur die
palliative Pflege und Betreuung von
Migrantinnen und Migranten. Des-
halb ist es sehr zu begriissen, dass sich
auch und gerade das Bundesamt fur
Gesundheit intensiv mit dieser Frage
befasst hat.

So wiinsche ich lhnen nun spannende
Lektdre, danke lhnen fir das Interesse
an unserer Zeitschrift und wiinsche Ih-
nen —auch im Namen unserer Redakti-

onskommission — frohe und friedvolle
Weihnachten sowie ein glickliches
neues Jahr!

Herzlich grisst Sie

Lhinfinn T
Christian Ruch,
Redaktor «palliative ch»
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Editorial
Chéres lectrices et chers lecteurs,

Les images des mois passés de ces
immenses colonnes de réfugiés en
route vers I'Europe qui nous sont par-
venues laissent présager que la société
de différents pays européens va se
modifier de facon significative. Ce qui
est lié a des chances et a des risques.
D'une part a des chances que I'évolu-
tion démographique puisse étre atté-
nuée, d'autre part a des risques que
des sociétés paralléles apparaissent et
que celles-ci ne soient ni disposées ni
capables de s’intégrer. Ce qui arrivera,
nous le saurons peut-étre seulement
dans quelques décennies.

Pour les soins palliatifs, il se pose en
tout cas la question de savoir s'ils sont
préparés aux nouvelles conditions.
Selon I'origine et la religion, I'approche
face a la maladie, au déces et a la mort
peut étre completement différente. Le
prendre en considération est sirement
I'une des conditions les plus impor-
tantes pour les soins palliatifs et pour
I'accompagnement des migrantes et
des migrants. Cest pourquoi il faut
saluer le fait que I'Office fédéral de la
santé publique lui-méme s'est aussi
occupé intensément de cette question.

Je vous souhaite une lecture cap-
tivante, vous remercie de [intérét
pour notre revue et vous souhaite
— également au nom du comité de
rédaction — un joyeux Noél paisible
ainsi qu'une nouvelle année heureuse!

Vous étes salués cordialement par

Christian Ruch,
rédacteur de «palliative ch»

Editoriale

Care lettrici e cari lettori,

le immagini dei mesi passati che ci
hanno mostrato I'enorme ondata di
fuggitivi in direzione dell’Europa, ci
fanno presagire che la societa di alcuni
stati europei cambiera in modo perce-
pibile. Cid comporta sia nuove possibi-
lita che anche dei rischi: da un lato Ia
possibilita di rallentare il cambiamen-
to demografico, dallaltro il pericolo
di formazione di societa parallele che
non sono in grado e non hanno la vo-
lonta di integrarsi. Solo forse tra alcuni
decenni potremo sapere quale di que-
sti scenari si avverera.

Per le cure palliative in ogni caso si
pone la questione se si e pronti ad
affrontare la nuova situazione. La re-
lazione con la malattia, il morire e la
morte possono essere percepiti in ma-
niera completamente diversa a secon-
da della provenienza e della religione.
Riuscire a considerare tutti questi fat-
tori € uno dei presupposti pit impor-
tanti per le cure palliative e I'assistenza
agli immigrati. Percio & con molta sod-
disfazione che accogliamo la notizia
che anche e proprio l'ufficio federale
della sanita si & occupato a fondo di
questa problematica.

Vi auguro quindi una buona lettura, vi
ringrazio per I'interesse al nostro gior-
nale e auguro —anche a nome di tutto
il comitato di redazione — un felice e
sereno Natale e un buon Anno Nuovo!

Cordiali saluti,

Christian Ruch
Redattore «palliative ch»



PALLIATIVE CARE UND MIGRATION

Migrationssensitive Palliative Care -
Bedarf und Bediirfnisse der Migrations-
bevolkerung in der Schweiz

Ausgangslage

Im Rahmen der «Nationalen Strategie Palliative Care 2013~
2015» arbeitet das Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) zu-
sammen mit der Schweizerischen Konferenz der kantona-
len Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) und
der Fachgesellschaft palliative ch darauf hin, dass schwer-
kranke und sterbende Menschen in der Schweiz eine ihren
Bedurfnissen angepasste Palliative Care erhalten und ihre
Lebensqualitat verbessert wird. Um dieses Ziel zu erreichen,
ist es ausschlaggebend, dass die Bevolkerung in der Schweiz
um den Nutzen der Palliative Care weiss und deren Ange-
bote kennt. Es ist jedoch weder bekannt, welche Kenntnisse
die Migrantinnen (bei einem Anteil von einem Viertel bis
einem Drittel an der Gesamtbevélkerung) Uber Palliative
Care und Uber die moglichen Angebote haben, noch in-
wiefern sie diese Angebote auch in Anspruch nehmen. Das
BAG mandatierte die Firma Public Health Services mit einer
entsprechenden Erhebung. Public Health Services verfolgt
dabei eine enge Zusammenarbeit mit dem NFP67-Projekt
«Doing death and doing diversity in Swiss nursing homes»
am Institut fur Sozialanthropologie der Universitat Bern.

Ziele

— Die Studie zeigt mittels qualitativer Erhebungen die be-
stehenden Potenziale und Licken in der Versorgung der
Migrationsbevolkerung auf, damit das Teilprojekt «Sen-
sibilisierung» der «Nationalen Strategie Palliative Care
2013-2015» auch diese Bevolkerungsgruppe gezielt
ansprechen resp. die entsprechenden Akteure auf deren
Bedurfnisse aufmerksam machen kann.

— Die Erkenntnisse werden mittels Empfehlungen auch fir
die Bereiche der Versorgungsstrukturen, Leistungen (An-
bieter und Fachpersonen) sowie Kompetenzen (der Anbie-
ter, Fachpersonen, Schllsselpersonen) nutzbar gemacht
und helfen dabei, den weiteren Handlungsbedarf fir Bund,
Kantone, Gemeinden und Leistungserbringer festzulegen.

Methodik

Das qualitative Design der Erhebung beinhaltet folgende
Elemente:

1. Literaturrecherche national und international.
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2. Participant Rapid Appraisal zu Erfahrungen und Beduirf-
nissen der Migrationsbevolkerung mit zwei methodi-
schen Schwerpunkten: a) Rekonstruktion konkreter Falle
von Migrantinnen und Migranten in der Palliative Care
(n=6), und b) Fokusgruppen und Interviews mit Vertre-
terlnnen der Migrationsbevélkerung (Religionsvertrete-
rinnen (n=5) und mit Fachpersonen der Arbeitsgruppe
«Migration und Gesundheit» des FIMM Forum fir die
Integration von Migrantinnen und Migranten in der
Schweiz (n=6)).

3. Erhebung bei den zehn grossten Anbietern der speziali-
sierten stationaren Palliative Care, zur Nutzung des An-
gebotes und zum Bedarf an migrationssensitiver Anpas-
sung (telefonische Befragung).

Ergebnisse der Literaturrecherche

International liegt bereits ein betrachtlicher Korpus an Lite-
ratur aus Landern vor, die Uber ein gut ausgebautes Pallia-
tive-Care-Angebot und eine explizite Minderheitenpolitik
verfligen. Die Texte verweisen auf erhebliche Barrieren im
Zugang und in der Nutzung der vorhandenen Angebote
(Kommunikation, Religion, Strukturen fir Angehorige etc.).
Das Konzept <Palliative Care» ist gemass der Literatur stark
individualistisch und angelsachsisch gepragt, so dass es der
Migrationsbevolkerung z.T. nur schwer zuganglich ist. Zu-
dem zeigen sich strukturelle Barrieren durch finanzielle Kos-
ten (Arbeitsausfélle von Angehorigen durch die Betreuung
zu Hause, Ruckflihrungskosten vor und nach dem Tod, Kos-
ten durch erschwerte Kommunikation). In der Schweiz wur-
de das Thema migrationssensitive Palliative Care noch kaum
bearbeitet, ein grosses Potential liegt jedoch in den hier
differenziert aufgearbeiteten Thematiken Migration und
Gesundheit und transkultureller Kompetenz, zu denen auch
in der Praxis gut erprobte Instrumente zur migrationssensiti-
ven Ausgestaltung der Regelversorgung vorhanden sind.

Erfahrungen und Bediirfnisse der Migrationsbevolkerung

Die Erfahrungen und Bedurfnisse von Migrantinnen in der
Palliative Care wurden tber die Rekonstruktion von Fallen
Betroffener (respektive Angehoriger von Betroffenen) erho-
ben sowie uber die Befragung von Vertreterinnen der Mig-
rationsbevolkerung (Religionsvertreterinnen, Fachpersonen
mit Migrationshintergrund).



Angehorige: Das Sterben zu Hause tauchte als Wunsch in
den Interviews nicht auf. Im hduslichen Bereich scheinen
die Familiensysteme rasch an ihre Grenzen zu gelangen
(finanziell, hinsichtlich gentigend Wissen um die unterstit-
zenden Strukturen und ihre Nutzung, aufgrund der Wohn-
und Arbeitssituation etc.). Mehrfach wird hingegen das
hohe Vertrauen in das Gesundheitssystem in der Schweiz
betont und insbesondere bezlglich Spitalern hervorgeho-
ben. Die Erfahrungen mit heterogenem Personal (Personal
mit Migrationshintergrund) werden als positiv empfunden
(gleiche Sprache, Verstandnis und Vertrauen u.U. rascher
etabliert). Migrationssensitive Kommunikation und psycho-
soziale Begleitung sowie Entscheidungsfindungsprozesse
und Wertevermittlung werden als erschwert bewertet, da
die Berticksichtigung dieser Elemente in den Institutionen
proaktiv eingefordert und z.T. auch selber organisiert wer-
den musse. Die Unterstiitzung durch die Vertretenden der
eigenen religidsen Institutionen oder «Communities> wird
dabei stark genutzt. Patientenverfigungen und das Kon-
zept «Palliative Care> waren nicht bekannt. Vor und nach
dem Sterben ist die Frage nach Ruckflihrungsmoglichkeiten
der kranken oder verstorbenen Person ein grosses Thema,
sowie auch die rasche Einreise von Angehdrigen. Die mig-
rationsbedingt komplexeren administrativen Belange nach
einem Todesfall werden als sehr belastend erlebt, da wie-
derum Wissen und unterstitzende Strukturen fehlen. Ins-
gesamt beinhalten Ruckfihrungen vor und nach dem Tod
hohe administrative und finanzielle Hurden.

Religionsvertreterinnen: Die befragten Religionsvertrete-
rinnen werden haufig bereits vor dem Tod durch die Pati-
entinnen oder deren Angehdrige einbezogen. Vereinzelt
bestehen auch mehr oder weniger formalisierte Kontakte
zu Versorgungsanbietern. Sie begleiten die Familien oder
die Sterbenden nicht nur in religiésen und psychosozialen
Belangen, sondern auch mit Wissensvermittiung oder ad-
ministrativer Unterstiitzung. Dabei gelangen sie aber oft
an Grenzen, da diese Unterstitzung bis auf eine Ausnah-
me auf freiwilliger Basis geschieht. Einzig der sunnitische
Imam konnte dies im Rahmen seiner (vom Herkunftsland
finanzierten) Tatigkeit leisten. Die anderen an der Befra-
gung vertretenen Religionsgruppen (kurdische Aleviten,
tamilische Hindus, serbische Orthodoxe, albanischsprachi-
ge Sunniten) verfiigen Uber z.T. sehr schwache Strukturen.
Bei diesen mussen die BedUrfnisse der Sterbenden oder der
Angehorigen (vor und nach einem Todesfall) transnational
abgedeckt werden, indem z.B. Spezialistinnen eingeflogen
oder rituelle Bedirfnisse im Herkunftsland organisiert und
finanziert werden. Das ist mit Kosten, Zeitdruck und allen-
falls mit komplizierten administrativen Vorgangen verbun-
den, was als belastend erlebt wird. Die Patientenverfligung
und das Konzept der <Palliative Care> sind den Befragten
nicht bekannt. Sie betonen, dass beides leicht missverstan-
den werden konne, im Sinne von Sterbehilfe. Linderndes
Caring werde noch kaum als Leistung von medizinischen

Versorgern wahrgenommen, da die Medizin weitgehend
nur als kurativ bekannt sei. Das Interesse an einer Zusam-
menarbeit bei der Planung und Umsetzung einer migrati-
onssensitiven Palliative Care wurde deutlich gedussert, aber
auch benannt, dass diese Einbindung formalisierter als bis-
her geschehen sollte.

Fachpersonen mit Migrationshintergrund: Die Fachperso-
nen wurden um eine Einschatzung der Bedirfnisse gebeten
sowie um das Benennen von allfalligen Priorisierungen von
Massnahmen. Obwohl alle Befragten beruflich im Gesund-
heits- oder Sozialwesen tatig sind, waren das Wissen zu
Patientenverfiigung, zum Konzept «Palliative Care» und zu
den bestehenden Angeboten in der Schweiz mehrheitlich
gering. Den Wissensstand in der breiten Migrationsbevolke-
rung schatzten die Befragten als sehr gering ein, auch mig-
rationssensitive oder muttersprachliche Materialien waren
nicht bekannt. Als wichtigste Massnahmen priorisierten sie
deshalb die gezielte Informationsvermittiung und Sensibi-
lisierung der Migrationsbevolkerung durch die bekannten
wirksamen Vorgehensweisen (partizipativ, beziehungs-
geleitet, Setting-Ansatz). Dabei sollten die Potentiale der
bestehenden Selbstorganisationen unbedingt genutzt
werden. Es wurde auf spezielle Angebote verwiesen, die
bereits punktuell bestehen (z.B. spezialisierte Bestattungs-
unternehmen, informelle Finanzierungsnetzwerke in den
«Communities> oder informelle Kooperationen zwischen
Herkunftsland und der Schweiz flr spezifische Aspekte wie
z.B. Bestattungen), sowie auf die Nutzung von biomedizi-
nischen und volksmedizinischen oder rituellen Leistungen
im Herkunftsland. Wichtigste Massnahmen sollten, so
die Befragten, neben der Informationsvermittlung auf die
Weiterbildung des Fachpersonals ausgerichtet sein (Sensi-
bilisierung und kommunikative Befahigung), auf den sys-
tematisierten Beizug von professionellen und in Palliative
Care geschulten Ubersetzenden und auf den Einbezug von
Schlusselpersonen aus den «Communities> in die palliative
Versorgung am Lebensende.

Nutzung und Bedarf der spezialisierten
stationdren Palliative Care

Nutzung: Der Anteil an Patientinnen mit Migrationshinter-
grund liegt in den untersuchten zehn spezialisierten statio-
naren Angeboten in der Schweiz nach Einschatzung der be-
fragten Institutionsverterinnen mehrheitlich bei 10-20 % (7
Institutionen), sowie vereinzelt bei 5 % (1 Institution) und bei
30—40% (2 Institutionen). Dabei verteilen sich die Nationa-
litaten entsprechend der regionalen Bevolkerungsstruktur:
Die Lateinische Schweiz zeigt mehr Patientinnen und Patien-
ten aus Italien, Spanien und Portugal. Die deutschsprachige
Schweiz hat eher Deutsche, Italienerlnnen, Patientinnen aus
der Tirkei (bis zu 30 %) sowie aus Landern des enemaligen Ju-
goslawien. In Genf ist die Durchmischung am starksten. Die



Geschlechterverteilung wird als ausgeglichen eingeschatzt,
und die meisten Patientinnen sind alter als 50 Jahre, wobei
die Hauptgruppe bei 61—-80 Jahren liegt. Kommuniziert wird
v.a. in den drei Landessprachen. Die meisten Institutionen
haben Zugang zu Ubersetzenden in vier bis sieben weiteren
Sprachen, wobei die Bezahlung nicht tiberall gesichert ist.

Herausforderungen und Ressourcen: Als grosste Herausfor-
derung in den Institutionen der spezialisierten Palliative Care
wird von den befragten Fachpersonen die Kommunikation
genannt (Sprache, der Wunsch nach indirekter Kommunika-
tion bei Diagnose, Prognose und Behandlung, Kommunikati-
on zum Wechsel von kurativen zu palliativen Interventionen).
Dazu gehort auch die individuelle Kldarung der religiosen und
spirituellen BedUrfnisse sowie die sozialen und kulturellen
Spezifitaten zu Sterben und Tod: Hier wird betont, dass all-
gemeine Informationen (wie Infoblatter, Handblcher oder
Internetquellen) weniger hilfreich sind als die auf das spe-
zifische Individuum und seine Familie ausgerichtete direkte
Unterstltzung durch Schltsselpersonen aus den «Commu-
nities>. Die Institutionalisierung dieser Zusammenarbeit ist
jedoch noch kaum realisiert. Weitere Punkte sind der u.a.
durch die Kommunikationsbarrieren enstehende grossere
Zeitaufwand, das Fehlen von Handlungsablaufen oder Tools,
der Bedarfan Rdumen (Rituale, grosse Besuchergruppen, lau-
te Manifestationen von Trauer), sowie die organisatorischen
und finanziellen Aspekte bei Riickfuhrungen vor und nach
dem Tod oder der Einreise von Verwandten. Patientenver-
fligungen oder das Konzept <Palliative Cares sind nach Ein-
schatzung der Institutionsvertretenden noch kaum bekannt,
ausser bei Personen aus Landern des nordlichen Europa, die
sich auch eher auf das schriftliche Festhalten von voraus-
schauenden Bestimmungen einlassen wirden. Die anderen
Gruppen hatten in der Regel eher Mihe, einzelne Schritte
im Voraus zu benennen (insbesondere Sedation, kiinstliche
Erndhrung und Flissigkeitszufuhr, Reanimation und die Dia-
gnose-/Prognosevermittlung) und sich von der Hoffnung auf
Genesung und den Erwartungen an entsprechende Interven-
tionen zu |6sen. Dies hange v.a. damit zusammen, dass das
Konzept der Palliative Care in diesen Herkunftslandern noch
wenig bekannt oder etabliert sei.

Als spezielle Ressourcen werden in allen Institutionen die
Prasenz der Familie und der Stellenwert der Religion ge-
nannt: Angste vor dem Sterben wiirden durch beide Ele-
mente potentiell stark reduziert, und spezielle Bedurfnisse
koénnen durch die Unterstiitzungspotenziale dieser beiden
Netzwerke leichter mobilisiert und abgedeckt werden.
Auch sei eine starke finanzielle Solidaritat ersichtlich.

Migrationssensitive Angebote: Die Erhebung zeigt, dass
migrationsspezifische Angebote noch eingeschrankt sind:
In keiner Institution gibt es Informationsmaterial ausser in
den Landessprachen. Nur in drei Institutionen ist nach ei-
gener Einschatzung gentigend transkulturelle Kompetenz
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bei den involvierten Fachpersonen vorhanden. Bei den in
Palliative Care geschulten Freiwilligen fehlt eine zusatzliche
Schulung in transkultureller Kompetenz noch Uberall. Bei
vier Institutionen werden Ansatze einer migrationsspezifi-
schen Anamnese durchgefiihrt. Kontakte mit nicht-christ-
lichen Religionsvertreterinnen bestehen in finf Institutio-
nen Uber die Spitalseelsorgenden, in drei Institutionen sind
Listen vorhanden. Zwei Institutionen haben Kontakte zu
weiteren Selbstorganisationen der Migrationsbevolkerung.
Neutrale spirituelle Rdume sind in drei Institutionen vor-
handen, sieben haben Zugriff auf Raume fiir gréssere Be-
suchergruppen. Am etabliertesten ist die Zusammenarbeit
mit interkulturellen Ubersetzungsdiensten, wobei bemerkt
wird, dass diese kaum auf die spezifischen Komplexitaten in
der Palliative Care vorbereitet seien.

Bedarfseinschatzung: Die Institutionen melden insgesamt
trotz der eingeschrankten Angebote noch wenig Bedarf an.
Ubersetzte oder angepasste Broschiiren waren fiir zwei Insti-
tutionen wichtig. Vier Institutionen waren daran interessiert,
ihr Personal vertieft transkulturell zu schulen. Drei Institutio-
nen wiinschen sich mehr Informationen zu religidsen Fragen
im Umgang mit Patientlnnen mit Migrationshintergrund,
und zwei Institutionen mochten ihre Patientinnen und Pa-
tienten im Bereich Ruckfuhrungen finanziell unterstitzen
kénnen. Diese Antworten machen deutlich, dass noch kaum
systematisierte Interventionen fir die migrationssensitive
Offnung der Angebote geplant sind. Zwei Institutionen sind
jedoch dem Label «Migrant friendly Hospitals» angeschlos-
sen und daher bemtuht, die Kompetenzen ihres Personals im
Umgang mit Patienten und Patientinnen unterschiedlichster
Herkunft zu optimieren sowie den Zugang und die Behand-
lungsqualitat fur die Migrationsbevolkerung zu sichern.

Trotz den noch wenig konkretisierten Bedarfseinschatzun-
gen zeigen sich die Gesprachspartnerinnen in den Interviews
jedoch dem Thema gegenliber als offen, was eine gute Aus-
gangsbasis fur die weitere Sensibilisierung sein kann.

Empfehlungen

Sensibilisierung

Sensibilisierung der Migrationsbevdlkerung:

— Das Konzept <Palliative Care> und die entsprechenden
Angebote sind bekannt zu machen. Inhaltlich ist auf Un-
terschiede zur kurativen Medizin hinzuweisen, Palliative
Care ist dabei von Sterbehilfe abzugrenzen, und es ist zu
beachten, dass die Begriffe <Lebensqualitat> und <Wirde»
anknuipfungsfahiger sein kénnen als beispielsweise <Au-
tonomie> und <individuelle Selbstbestimmung>.

— Vorgehen: zielgruppenspezifische, beziehungsgeleitete
und interaktiv gestaltete Informationsvermittlung in
den Selbstorganisationen und informellen Gruppierun-
gen (allenfalls eingebettet in Veranstaltungen zu all-




gemeinen Gesundheitsthemen), in migrationssensitiv
ausgestalteten Beratungen (z.B. zum Ausfillen von Pa-
tientenverfligungen). Beriicksichtigung der migrations-
spezifischen Elemente bei der Realisierung von offentli-
chen Impulsen fiir die Gesamtbevolkerung.

Sensibilisierung der politischen Akteure, der Leistungs-
erbringer und der Fachpersonen der Palliative Care:
— Politische Akteure: Gezielte Thematisierung diversitats-

sensitiver Palliative Care im Sinne eines Mainstreamings
in den bestehenden Gefassen.

— Leistungserbringer: Sensibilisierung im Hinblick auf die
Vorteile einer migrationssensitiven Offnung (inkl. sys-
tematische Erhebung von diversitatssensitiven Daten)
mittels Nutzung der bestehenden Gefasse und Sensibi-
lisierung auf bestehende Risiken von Benachteiligungen
und Diskriminierungseffekten im Versorgungsangebot.

— Fachpersonen: Sensibilisierung der Entscheidungstrage-
rinnen und der Bildungsverantwortlichen in den Fach-
gesellschaften flr den Bedarf an Bildungselementen im
Bereich Transkulturelle Kompetenz in der Palliative Cares
sowie eines Bildungsmoduls fur Ubersetzende.

Versorgungsstrukturen

— Migrationssensitive Offnung der Versorgungsstruktu-
ren unterstitzen und Sicherstellung des systematischen
Einbezugs von Ubersetzenden.

— Nutzung des Potenzials von Selbstorganisationen und
Schliisselpersonen der Migrationsbevolkerung sowie
Etablierung von lokalen Netzwerken fir die institutiona-
lisierte Zusammenarbeit zwischen Selbstorganisationen
und Leistungserbringern.

— Strukturschwachen der Selbstorganisationen beachten,
ggf. nach Moglichkeiten der Starkung suchen (z.B. tiber
Entschadigungen fur Begleitung, tber strukturelle Ein-
bindung in die Angebote, tber die Etablierung von Wei-
terbildungsangeboten fur Freiwillige und lber die zielge-
richtete Offnung der formellen Freiwilligenarbeit fur die
Migrationsbevdlkerung).

— Selbsthilfe-Fonds-Lésungen fir die finanzielle Unter-
stltzung bei Rickflihrungen in der Migrationsbevolke-
rung breit bekannt machen, ggf. auch Fonds-Lésungen
in den Angeboten einrichten.

— Beratungsangebote flr finanzielle Fragen etablieren
und/oder bekannt machen.

— Aufarbeiten der rechtlich-administrativen Grundlagen
flr humanitare Visa bei Hartefallen am Lebensende.

Leistungen
— Die Unterstitzung der Patientinnen und ihrer Angeho-
rigen sollte verstarkt werden. Dies kann mittels Prifung
der Ubernahme der folgenden Elemente in die Prozesse
der Qualitatssicherung geschehen:
+ Umfassende und sensitivkommunizierte Information
zu Palliative Care an die Patientinnen und ihre Ange-

horigen bei Eintritt in ein Angebot und idealerweise
bereits vor der Zuweisung in ein Angebot.

Sicherstellen einer angemessenen Kommunikation
(u.U.auch indirekte Kommunikation, Hoffnungserhalt).

« Sicherstellung des Zugangs zu professioneller, in Palli-
ative Care geschulter Ubersetzung.

- Sicherstellung einer migrationssensitiven Begleitung
durch den Sterbeprozess und in der Ubergangsphase
nach Eintritt des Todes.

+ Sicherstellen der psychosozialen und/oder religidsen
Begleitung durch Schliisselpersonen aus den «Com-
munities>.

+ Option der Rickftihrung systematisch und friih the-
matisieren und auf entsprechende Hiirden sowie be-
stehende Unterstutzungsmoglichkeiten hinweisen.

- Die Option der Pflege zu Hause sowie die bestehen-
den Unterstltzungsmoglichkeiten flr die Angehori-
gen kommunizieren.

Fir die Fachpersonen sollten bestehende Instrumente

aus der migrationssensitiven Versorgung um Besonder-

heiten am Lebensende erweitert und systematisch ein-
gesetzt sowie unterstitzende Strukturen fir Konfliktsi-
tuationen bereitgestellt werden.

Kompetenzen

Empowerment von Patientinnen und Angehdrigen
durch Unterstitzung von Selbsthilfegruppierungen oder
Patientinnen- resp. Angehdrigenschulungen.

Bildung von Fachpersonen: Verkniipfung der Themen-
komplexe <ranskulturelle Kompetenz> und <Palliative
Care> sowie Starkung beider Themen in der Aus- und Wei-
terbildung, Schulung des Pflegepersonals und der Arztin-
nen in «Motivational Interviewing».

Bildung von Schlusselpersonen, religiosen Spezialistin-
nen und Fachpersonen der Interkulturellen Vermittlung:
Weiterbildungsangebote in Palliative Care fiir Personen
aus der Migrationsbevélkerung, die in die Begleitung von
Betroffenen und Angehdrigen involviert sind.
Forschung: Bestimmen von Forschungsschwerpunkten
und Forderung von Forschung zu Migration und Pallia-
tive Care in der Schweiz, insbesondere in den Bereichen
Zugang und Versorgungsqualitat.

Corina Salis Gross, Eva Soom Ammann,
Emine Sariaslan und Susanne Schneeberger Geisler

Dieser Text ist das Executive Summary des oben genann-
ten Berichts vom April 2014 der Firma PHS Public Health
Services, Bern, im Auftrag des Bundesamts flr Gesundheit,
Nationale Strategie Palliative Care. Der komplette Bericht
ist abrufbar unter http://www.bag.admin.ch/themen/ge-
sundheitspolitik/13764/13777/14309/index.html?lang=de

Abdruck mit freundlicher Genehmigung des BAG
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SOINS PALLIATIFS ET MIGRATION

Soins palliatifs tenant compte des phénomeénes
migratoires — demandes et besoins de la popula-

tion migrante en Suisse

Contexte

Dans le cadre de la «Stratégie nationale en matiére de soins
palliatifs 2013-2015, I'Office fédéral de la santé publique
(OFSP), en collaboration avec la Conférence suisse des direc
trices et directeurs cantonaux de la santé (CDS) et I'Asso-
ciation Palliative ch, s'efforce d’améliorer la qualité de vie
des personnes gravement malades ou en fin de vie et de
leur offrir des soins palliatifs adaptés a leurs besoins. Pour
atteindre cet objectif, il est essentiel que la population en
Suisse connaisse le bénéfice des soins palliatifs et les offres
proposées. On ignore toutefois ce que les migrants (qui
forment entre un quart et un tiers de la population suisse)
connaissent des soins palliatifs et des prestations offertes
et dans quelle mesure ils y ont recours. Pour faire le point
de la situation, I'OFSP a chargé la société Public Health Ser-
vices d’effectuer une enquéte a ce sujet. Dans le cadre de ce
mandat, Public Health Services collabore étroitement avec
le projet PNR67 «Doing death and doing diversity in Swiss
nursing homes» conduit par I'Institut d’anthropologie so-
ciale de I'Université de Berne.

Objectifs

A l'aide d’enquétes qualitatives, I'étude met en évidence les
potentiels et les lacunes au niveau des soins destinés a la
population migrante avec, pour objectif, de permettre au
projet partiel «Sensibilisation» de la «Stratégie nationale en
matiere de soins palliatifs 2013—-2015» d’avoir également
un impact aupres de cette population et de sensibiliser les
acteurs concernés aux besoins des migrants.

Les données collectées dans le cadre de I'enquéte donnent
lieu a des recommandations qui peuvent aussi étre exploi-
tées par les domaines soins et financement, prestations
(fournisseurs et professionnels) et compétences (des four-
nisseurs, des professionnels et des personnes-clés). Elles
contribuent par ailleurs a la définition des mesures requises
de la part de la Confédération, des cantons, des communes
et des fournisseurs de prestations.

Méthodologie

Du point de vue qualitatif, 'enquéte contient les éléments
suivants:
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1. Recherche dans la littérature nationale et internationale.

2. Breve enquéte aupres des participants portant sur les
expériences et les besoins de la population migrante
en Suisse, I'accent étant principalement mis sur deux
aspects: a) la reconstitution de cas concrets de migrants
en situation soins palliatifs (n=6), et b) les groupes cibles
et les entretiens avec des représentants de la population
migrante [représentants de communautés religieuses
(n=5) et professionnels du groupe de travail «Migration
et santé» du Forum pour I'Intégration des Migrantes et
des Migrants (FIMM Suisse) (n=6)].

3. Enquéte aupres des dix plus grands fournisseurs de soins
palliatifs spécialisés dans le domaine hospitalier quant a
la sollicitation des offres et a la nécessité de les adapter
aux besoins des migrants (entretien téléphonique).

Résultats de la recherche de littérature

Au niveau international, il existe déja un corpus important
de littérature de pays qui disposent d’'une offre de soins
palliatifs bien développée et pratiquent une politique
active a I'égard des minorités. Les textes font référence a
d’importants obstacles par rapport a l'acces aux offres et
a leur utilisation (communication, religion, structures pour
proches, etc.). Selon les ouvrages consultés, le concept de
,s0ins palliatifs’ est fortement empreint d’individualisme et
de culture anglo-saxonne, et donc difficilement accessible
pour une partie de la population migrante. Sur le plan struc
turel, le coGt financier des soins palliatifs constitue égale-
ment un obstacle (absentéisme des proches d a la prise en
charge d’un patient a domicile, frais de rapatriement avant
ou apres le déces, colts liés aux problémes de communi-
cation). La thématique des soins palliatifs intégrant une
dimension transculturelle na encore guére été traitée en
Suisse. Le fait que les themes migration et santé et compé-
tence transculturelle sont abordés de maniere différenciée
et qu'il existe dans ces domaines des instruments ayant fait
leurs preuves et permettant de concevoir des soins de base
tenant compte des besoins des migrants offre toutefois un
potentiel de développement important.

Expériences et besoins de la population migrante

Les expériences et les besoins des migrants en matiere de
soins palliatifs ont été établis en reconstituant des cas de



personnes concernées (ou reconstitution par des proches)
et en interrogeant des représentants de la population mi-
grante (représentants de communautés religieuses, profes-
sionnels issus de I'immigration).

Proches: Mourir chez soi n'est pas un souhait qui est res-
sorti des entretiens. Sur le plan domestique, le systeme
familial a tot fait d’atteindre ses limites (problemes finan-
ciers, méconnaissance et sollicitation insuffisante des
structures d’aide, situation de logement et de travail, etc.).
En revanche, les personnes interrogées ont exprimé a
plusieurs reprises la confiance que leur inspire le systeme
de santé suisse, plus particulierement les hopitaux. Les
contacts avec du personnel de différentes cultures sont
percus positivement (langue commune, compréhension
et confiance, voire rétablissement plus rapide). Des élé-
ments comme une approche transculturelle de la com-
munication, 'laccompagnement psychosocial, les proces-
sus de décision et la communication de valeurs posent un
probleme; leur prise en compte requiert des personnes
concernées qu'elles se montrent proactives. Il arrive que
les personnes doivent s'organiser elles-mémes. L'aide de
représentants des institutions religieuses auxquelles les
personnes sont rattachées ou celle d’autres «ccommunau-
tés> est fréquemment sollicitée. Les «dispositions en fin
de vie> et les ,soins palliatifs’ ne sont pas des concepts
connus. La question des possibilités de rapatriement des
personnes malades ou décédées est une préoccupation
importante, de méme que l'arrivée rapide en Suisse de
proches parents. Les démarches administratives plus com-
plexes en cas de décés d’une personne d’origine migrante
sont vécues difficilement car la encore, les connaissances
manquent et les structures d’aide font défaut. Dans I'en-
semble, les rapatriements avant ou aprés un déces consti-
tuent des obstacles administratifs et financiers considé-
rables.

Représentants de communautés religieuses: Les représen-
tants des communautés religieuses interrogés déclarent
étre souvent sollicités par les malades ou leurs proches
déja avant le déces. On reléve aussi, de maniere isolée,
des contacts plus ou moins formels avec des fournisseurs
de prestations. Les représentants des communautés reli-
gieuses accompagnent les familles ou les personnes en fin
de vie sur le plan religieux et psychosocial mais pas unique-
ment. lls apportent aussi leurs connaissances et une aide
sur le plan administratif. lls sont vite confrontés aux limites
de leurs possibilités car le soutien offert résulte d’une ini-
tiative spontanée, a une exception pres. Limam sunnite
est le seul représentant religieux qui a pu fournir une aide
(financée par le pays d’origine) dans le cadre de son acti-
vité. Les structures des autres communautés religieuses
contactées (alévis kurdes, hindous tamouls, orthodoxes
serbes et sunnites albanophones) sont parfois trés peu
développées. Dans leur cas, les besoins des personnes en

fin de vie ou de leurs proches doivent étre couverts (avant
et aprés un déces) au niveau transnational, p. ex. en fai-
sant venir des professionnels en Suisse ou en organisant
et financant des pratiques rituelles dans le pays d’origine.
Ces démarches qui engendrent des frais, s'effectuent sous
la pression du temps et s'averent parfois compliquées d’un
point de vue administratif sont autant de contraintes vé-
cues péniblement par les migrants. Les personnes interro-
gées ne connaissent pas les concepts de «dispositions en
fin de vie> ou de <soins palliatifs». Elles considerent que ces
mesures peuvent facilement étre mal comprises et inter-
prétées comme une assistance au suicide. Les soins pallia-
tifs sont encore rarement percus comme une prestation
des fournisseurs de soins médicaux, la médecine étant
essentiellement appréhendée sous son aspect curatif. Les
représentants des communautés religieuses ont exprimé
leur souhait d’'étre associés a I'élaboration et a la mise en
ceuvre de soins palliatifs répondant spécifiquement aux
besoins des migrants mais ont aussi insisté sur leur dé-
sir d’'une intégration plus formelle que cela n‘a été le cas
jusqu’ici.

Professionnels d’origine migrante: Les professionnels ont
eté invités a préciser les besoins existants et a hiérarchi-
ser les mesures requises. Les personnes interrogées tra-
vaillaient toutes dans les secteurs de la santé ou du social;
malgré cela, il est apparu qu'elles avaient des connais-
sances tres lacunaires des dispositions en fin de vie, du
concept de soins palliatifs et des prestations existant en
Suisse. Les professionnels estiment que la population mi-
grante dans son ensemble connait trés peu de choses a ce
sujet. Le matériel d’information concu spécialement pour
les migrants ou disponible dans leur langue maternelle
n’est pas davantage connu. Pour ces raisons, ils considérent
que les mesures les plus importantes sont une informa-
tion ciblée et une sensibilisation visant spécifiquement la
population migrante par le biais des méthodes connues et
efficaces (information participative, axée sur les relations,
approche par setting). Le potentiel offert par les organi-
sations des migrants doit impérativement étre exploité. Il
est fait référence a des prestations particulieres déja dis-
ponibles ponctuellement (p. ex. entreprises de pompes
funebres spécialisées, réseaux informels de financement
au sein des «communautés> ou encore coopérations infor-
melles entre le pays d’origine et la Suisse portant sur des
aspects précis, comme les obséques) et au recours a des
moyens biomédicaux, a des solutions relevant de la mé-
decine traditionnelle ou a des pratiques en usage dans le
pays d’origine. Outre I'information, la priorité devrait éga-
lement étre accordée a la spécialisation des professionnels
(sensibilisation et aptitude a communiquer), a la sollicita-
tion systématique d’interpretes professionnels formés en
soins palliatifs et a I'implication de personnes représenta-
tives des «communautés» dans les soins palliatifs dispen-
sés en fin de vie.
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Sollicitation des soins palliatifs spécialisés en milieu
hospitalier et besoins en la matiére

Sollicitation: Selon I'estimation des personnes interrogées,
dans la plupart des dix offres de soins palliatifs spécialisés
du milieu hospitalier (7 institutions), les patients d’origine
migrante représentent 10 a 20 % des patients. Ailleurs, la
proportion atteint 5% (1 institution) et entre 30 a 40%
(2 institutions). La représentation par nationalité corres-
pond a la structure de la population au niveau régional:
la Suisse latine compte davantage de patients originaires
d’Italie, d’Espagne et du Portugal et la Suisse alémanique
a plutdt des patients originaires d’Allemagne, d'ltalie, de
Turquie (jusqu’a 30 %) et de pays de I'ex-Yougoslavie. C'est
dans le canton de Genéve que la population est la plus mé-
langée. La répartition entre les sexes est jugée équilibrée et
la majorité des patients a plus de 50 ans, le groupe principal
étant formé de patients agés de 61 a 80 ans. La communica-
tion s’effectue principalement dans I'une des trois langues
nationales. La plupart des institutions collaborent avec des
interpreteset proposent une aide dans quatre a sept lan-
gues étrangeres. La rémunération des interprétes n'est pas
partout assurée.

Défis et ressources: De l'avis des professionnels interro-
gés, le principal défi a relever par les institutions de soins
palliatifs spécialisés est celui de la communication (langue,
souhait de pouvoir communiquer de maniére indirecte pour
le diagnostic, I'évolution a venir et le traitement, informa-
tion lors de I'abandon des mesures curatives au profit de
mesures palliatives). Sont également concernés la clarifica-
tion, au niveau individuel, des besoins religieux et spirituels
du patient ainsi que les particularités culturelles et sociales
pourcequiatraitalafindelavieetalamort.Les profession-
nels soulignent que les informations générales (type feuil-
lets d’informations, brochures, Internet) sont moins utiles
qu’un soutien direct ciblant spécifiquement la personne et
sa famille de la part de personnes-clés de la ,communauté’
d’appartenance. Pour I'heure, ce type de collaboration est
encore rarement institutionnalisé. Parmi les autres élé-
ments cités: le temps supplémentaire qu’impliquent les
problemes de communication, I'absence de schéma type
ou d’outils, le besoin de locaux (rituels, accueil de groupes
importants de visiteurs, manifestations bruyantes de deuil)
ainsi que les aspects pratiques et financiers des rapatrie-
ments avant ou apres le déces et la venue en Suisse de pa-
rents du patient ou du défunt. Selon les représentants des
institutions, les ,dispositions en fin de vie’ et le concept de
,s0ins palliatifs’ ne sont guére connus, sauf des personnes
des pays du nord de I'Europe qui seraient plus enclines a
envisager des dispositions anticipées écrites. Globalement,
les autres groupes de migrants ont davantage de peine a
s'exprimer a I'avance sur les étapes a venir (en particulier
la sédation, I'alimentation artificielle et I'hydratation, la
réanimation, I'annonce du diagnostic, I'évolution de la per-
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sonne) et renoncent moins facilement a I'idée de guérison
et aux espoirs donnés par les mesures thérapeutiques. Les
responsables d’institutions estiment que ces réactions sont
avant tout dues au fait que le concept de soins palliatifs
est encore peu connu ou rarement mis en ceuvre dans les
pays d’origines de ces personnes. S'agissant des ressources
particulieres nécessaires, toutes les institutions interrogées
mentionnent I'importance de la famille et de |a religion: po-
tentiellement, ces deux facteurs contribuent pour une large
part a diminuer les angoisses face a la mort. Le soutien que
peuvent apporter ces deux réseaux permet par ailleurs de
mobiliser et de couvrir plus facilement les besoins particu-
liers.

Offres adaptées a la sensibilité de la population migrante:
Lenquéte met en évidence que les offres intégrant la sensi-
bilité des migrants sont encore limitées: aucune des institu-
tions analysées ne propose de matériel d’information dans
une autre langue que les langues nationales. Selon une esti-
mation personnelle, les professionnels en place possedent
une compétence transculturelle suffisante dans seulement
trois institutions. Nulle part, les bénévoles formés aux soins
palliatifs n‘ont suivi de formation dédiée a la compétence
transculturelle. Quatre institutions proposent en partie
des anamneses intégrant une sensibilité transculturelle.
Des contacts avec des représentants de communautés reli-
gieuses non-chrétiennes existent dans cinq établissements;
ils se déroulent par I'intermédiaire des aumoneries des éta-
blissements hospitaliers. Trois établissements tiennent des
listes d’adresses a disposition. Deux institutions sont en
contact avec des organisations de la population migrante.
Des locaux neutres de toute influence religieuse existent
dans trois institutions et sept établissements offrent un ac
ces a des locaux pouvant accueillir des groupes de visiteurs
d’'une certaine importance. La collaboration avec des ser-
vices d’interprétes communautaires constitue le dispositif
le mieux établi; il est toutefois précisé que les intervenants
ne sont guere préparés aux situations complexes particu-
lieres que présente le systéeme des soins palliatifs.

Evaluation des besoins: Dans I'ensemble, et méme si leurs
offres sont limitées, les institutions étudiées annoncent peu
de besoins. Deux d’entre elles souhaitent pouvoir disposer
de brochures traduites ou adaptées aux besoins des mi-
grants. Quatre institutions aimeraient proposer une forma-
tion approfondie en transculturalité a leur personnel. Trois
institutions souhaitent étre mieux informées sur des as-
pects religieux en lien avec les patients d’origine migrante et
deux institutions voudraient pouvoir aider financierement
leurs patients en matiere de rapatriements. Les réponses
fournies montrent qu’encore a ce jour, peu d’interventions
systématiques sont prévues en faveur d'offres tenant da-
ment compte de la sensibilité des migrants. Relevons tou-
tefois que parmi les institutions analysées, deux ont adhéré
au «Migrant Friendly Hospitals» et veillent par conséquent



a renforcer les compétences de leur personnel a I'égard des
patients originaires de pays tres divers et a assurer a la popu-
lation migrante I'accés a des soins de santé de qualité.

Malgré le peu de besoins exprimés, les personnes interrogées
sont sensibles a la problématique posée, ce qui peut étre une
bonne base pour poursuivre le travail de sensibilisation.

Recommandations

Sensibilisation

Sensibilisation de la population migrante:

— Le concept de «soins palliatifs> et les offres correspon-
dantes doivent étre mieux connus. Sur le fond, les dif-
férences par rapport a la médecine curative doivent étre
mises en évidence; les soins palliatifs se démarquent de
I'assistance au suicide; des formulations comme «qualité
de la vie> et «dignité peuvent avoir davantage d’impact
qu’«autonomie> et «autodétermination de la personne,
par exemple.

— Maniere de procéder: information spécifique aux
groupes cibles, conduite par des personnes connues des
migrants et concue de maniére interactive, a I'intention
des organisations de migrants, des groupements infor-
mels (éventuellement en accompagnement de mani-
festations consacrées a des thémes de santé généraux),
d’entretiens adaptés aux besoins des migrants (p. ex.
remplir des dispositions de fin de vie). Prise en compte
d’éléments spécifiques a la problématique migratoire
lors de I'organisation d’événements publics destinés a
I'ensemble de la population.

Sensibilisation des acteurs politiques, des fournisseurs de
prestations et des professionnels du domaine des soins
palliatifs:

— Acteurs politiques: présenter comme une évolution na-
turelle la nécessité de soins palliatifs adaptés aux diffe-
rentes sensibilités des migrants.

— Fournisseurs de prestations: sensibilisation axée sur les
avantages d’'une ouverture vers des prestations adaptées
aux besoins des migrants (y compris collecte systématique
de données sensibles a la diversité) en utilisant les dispo-
sitifs existants et sensibilisation aux risques liés aux pré-
judices et aux effets discriminatoires dans I'offre de soins.

— Professionnels: dans les sociétés spécialisées, sensibilisa-
tion des décideurs et des personnes en charge de la for-
mation a la nécessité d’'une formation axée sur la «com-
pétence transculturelle en matiere de soins palliatifs> et
d’un module de formation a I'intention des interpretes.

Structures de soins

— Favoriser une orientation des structures de soins vers les
besoins des migrants et assurer le recours systématique
a des interpretes.

Exploiter le potentiel offert par les organisations de mi-
grants et les personne-clés de la population migrante;
créer des réseaux locaux en vue d'une collaboration ins-
titutionnelle entre les organisations de migrants et les
fournisseurs de prestations.

Repérer les faiblesses structurelles des organisations
de migrants, éventuellement rechercher les moyens d’y
remédier (p. ex. indemnisation de I'accompagnement,
intégration structurelle dans les prestations, offres
de formation continue a l'intention des bénévoles,
ouverture du bénévolat formel ciblé sur la population
migrante).

Faire largement connaitre dans la population migrante
les fonds d’entraide permettant de contribuer financie-
rement aux rapatriements des patients et des personnes
décédées; éventuellement prévoir des solutions finan-
cieres dans les offres.

Créer ou faire connaitre des prestations de conseil pour
les aspects financiers.

Elaborer les bases administratives et juridiques pour
I'obtention de visas humanitaires en cas de situations
difficiles en fin de vie.

Prestations
— Laide aux patients et a leurs proches devrait étre ren-

forcée. L'intégration des mesures suivantes dans les

processus d’assurance de la qualité devrait permettre

d’atteindre cet objectif:

« Informer les patients et leurs proches des presta-
tions offertes dans le cadre des soins palliatifs au
moment d’accéder a une prestation et, de préfé-
rence, avant de faire un choix. Linformation doit
étre exhaustive et tenir compte de la dimension
transculturelle.

+ Veiller a une communication appropriée (au besoin
communication indirecte, préservation de 'espoir de
guérison).

+ Assurer |'acces aux services d’interpretes profession-
nels formés dans le domaine des soins palliatifs.

+ Assurer un accompagnement respectueux de la sen-
sibilité des migrants pendant la phase de séparation
et de transition apres le déces.

+ Veiller a un accompagnement psychosocial et spirituel
par des personnes-clés des ,communautés’ de migrants.

+ Aborder systématiquement et suffisamment tot Ia
question d’'un rapatriement; signaler les obstacles
existants et les possibilités d’aide.

« Aborder la question des soins a domicile et informer
des possibilités de soutien dont peuvent bénéficier
les proches soignants.

A l'intention des professionnels: compléter les instru-

ments existants en matiere de soins aux migrants en y

intégrant des aspects propres a la fin de la vie; mettre a

leur disposition des structures de gestion des situations

conflictuelles.
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Compétences

— Habilitation des patients et de leurs proches en appor-
tant un soutien aux groupes d’entraide ou a des forma-
tions destinées aux patients ou a leurs proches.

— Formation des professionnels: mise en relation des pro-
blématiques «compétence transculturelle> et «soins pal-
liatifs>, approfondissement des deux thématiques dans
les mesures de formation et de perfectionnement, for-
mation du personnel soignant et des médecins dans le
cadre d’«entretiens de motivation».

— Formation de personnes-clés, de spécialistes en inter-
prétation communautaire sensibilisés a la dimension
religieuse: offres de formations continues en matiere
de soins palliatifs a I'intention de migrants participant a
I'accompagnement de patients et de leurs proches.

— Recherche: définition d’axes de recherche prioritaires
et promotion de la recherche en matiere de migration
et de soins palliatifs en Suisse, en particulier dans les
domaines de I'accés aux soins et de la qualité des soins.

Corina Salis Gross, Eva Soom Ammann,
Emine Sariaslan et Susanne Schneeberger Geisler

Ce texte est la synthése décisionnelle (executive sum-
mary) du rapport cité plus haut, daté du mois d’avril 2015,
de la firme PHS Public Health Services, Berne, commandé
par I'Office fédéral de la santé publique OFSP, Stratégie
nationale en matiére de soins palliatifs. Le rapport com-
plet peut étre consulté (en allemand) a I'adresse suivante:
http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/
13764/13777/14309/index.html?lang=de

Reproduction avec I'aimable autorisation de 'OFSP

Il faut assurer un accompagnement respectueux de la sensibilité des migrants pendant
la phase de séparation et de transition apreés le déceés.
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CURE PALLIATIVE E MIGRAZIONE

Cure palliative attente alla popolazione
immigrata — Necessita e bisogni degli immigrati

in Svizzera (Riassunto)

Per poter raggiungere l'obiettivo della «Strategia nazionale
delle cure palliative 2013—-2015» & decisivo che la popolazio-
ne in Svizzera sia al corrente dell’utilita delle cure palliative e
che ne conosca le varie offerte. Tuttavia non & noto né quali
conoscenze abbiano gli immigrati (il cui numero oscilla tra
un quarto e un terzo della popolazione totale) riguardo alle
cure palliative e alle sue offerte, né se facciano richiesta di
tali offerte. LUFSP ha affidato I'incarico di raccogliere dati in
merito alla ditta Public Health Services. La Public Health Ser-
vices collabora strettamente con il progetto NFP67 «Doing
death and doing diversity in Swiss nursing homes» nell’isti-
tuto per antropologia sociale dell’Universita di Berna.

Dalla ricerca sono emerse tra altre
le seguenti raccomandazioni:

— £ necessario far conoscere il concetto di cure palliative
con le rispettive offerte. Bisogna far notare i diversi con-
tenuti rispetto alla medicina curativa, dissociare le cure
palliative dall'eutanasia, e tener conto che concetti come
«qualita di vita» e «dignita» sono maggiormente com-
prensibili rispetto a p. es. «autonomia» e «autodetermi-
nazione individuale».

— Sensibilizzare i fornitori del servizio riguardo ai vantaggi
di un‘apertura attenta all'immigrazione (inclusa la rac
colta sistematica di dati concernenti la diversita) facen-
do uso dei canali gia esistenti e sensibilizzarli al concreto
rischio di pregiudizi e discriminazione nell’assistenza of-
ferta.

— Dirigenti e responsabili della formazione di associazioni
specializzate devono essere sensibilizzati alla necessita
di fornire una formazione nell'ambito delle <competenze
interculturali nelle cure palliatives cosi come di un modu-
lo di formazione per i traduttori.

— Approfittare del potenziale di organizzazioni autonome
e persone chiave all'interno della popolazione degli im-
migrati, cosi come creare reti locali per una collaborazio-
ne istituzionalizzata tra le organizzazioni autonome e i
fornitori del servizio.

— Considerare i punti deboli nella struttura delle organiz-
zazioni autonome ed eventualmente cercare delle possi-
bilita di rafforzamento delle stesse (p. es. con indennizzi
per 'accompagnamento, coinvolgendo le strutture nelle
offerte, creando offerte di formazione per volontari e
tramite I'apertura mirata di un lavoro formale di volon-
tariato per la popolazione degli immigrati).

— Divulgare a tutta la popolazione degli immigrati I'esi-
stenza di fondi di autoaiuto per sostenere finanziaria-
mente i rimpatri, eventualmente integrare soluzioni di
questo tipo nelle offerte.

— Stabilire delle offerte di consulenza per questioni finan-
ziarie e/o divulgarne I'esistenza

— Lassistenza ai pazienti e ai loro familiari deve essere raffor-
zata. Questo puod avvenire tramite la verifica dell’acquisizio-
ne dei seguenti elementi nei processi di controllo qualita:

+ un’informazione riguardante le cure palliative ch e sia
completa e comunicata in modo attento ai pazienti e
ai loro familiari al momento dell’accettazione per una
determinata offerta e idealmente fornita gia prima
dell’assegnazione in un’offerta

+ garantire una comunicazione adeguata (eventualmente
anche comunicazione indiretta, mantenere la speranza)

+ Garantire l'accesso a traduzioni professionali e forma-
te nell'ambito delle cure palliative

+ Assicurare un accompagnamento alla morte e un’as-
sistenza nella fase dopo la morte che siano attenti ai
bisogni degli immigrati

+ Assicurare un accompagnamento psicosociale e/o re-
ligioso tramite persone chiave delle varie comunita di
immigrati

+ Tematizzare per tempo e in modo sistematico l'opzio-
ne del rimpatrio e far presente i relativi ostacoli cosi
come le esistenti possibilita di assistenza

« Comunicare ai familiari 'opzione della cura a domici-
lio cosi come le esistenti possibilita di assistenza.

— Bisognerebbe ampliare la paletta degli strumenti attual-
mente a disposizione per il personale professionale for-
nite nell'ambito dell’assistenza agliimmigrati per gestire
situazioni particolari in fin di vita. Queste devono poi
essere applicate in modo sistematico ed essere a disposi-
zione in situazioni di conflitto.

— Collegare i complessitematici «competenza intercultura-
le» e «cure palliative» e rafforzare entrambe le tematiche
della formazione e specializzazione. Istruire il personale
curante e i medici sul tema «motivational Interviewing».

— Formazione di persone chiave, specialisti religiosi e per-
sonale specializzato per la mediazione interculturale: of-
ferte di specializzazione nelle cure palliative per persone
appartenenti alla popolazione degli immigrati che ven-
gano poi coinvolte nell'accompagnamento delle persone
colpite e i loro familiari.

Corina Salis Gross, Eva Soom Ammann,
Emine Sariaslan e Susanne Schneeberger Geisler
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PALLIATIVE CARE UND MIGRATION

Die Pflege von Menschen aus anderen Kulturen

Professionelle flihlen sich oft unsicher im Umgang mit
Menschen aus anderen Kulturen, wenn diese im Spital
sind. Deshalb gibt es auf dem Markt nicht wenige Biicher,
die diesbezuglich Klarheit verschaffen wollen (zum Beispiel
Neuberger, 2009; Ellershaw und Wilkinson, 2011, 107 —-127).
Aber sind diese «Anleitungen» immer die Losung fur Fragen,
die aufkommen? In zwei Artikeln haben Gatrad und Sheikh
(2002b) darzustellen versucht, was in der Pflege von Mus-
limen und Musliminnen wichtig ist. Im Folgenden soll auf
einige Aspekte kritisch eingegangen werden.

Palliative Care

Gatrad und Sheikh meinen, dass fiir Angehorige des musli-
mischen Glaubens der Tod kein Tabu ist, da er fur sie einen
Ubergang in eine andere Existenz darstellt. Aber fir viele
Muslime und Musliminnen sei der Unterschied zwischen
einer kurativen und einer palliativen Therapie nicht klar
(Gatrad und Sheikh, 2002b, 527). Muslime leben haufig in
Grossfamilien mit einer hierarchischen und patriarchalen
Ordnung. Dies kann sich mit der Zeit verandern, die jemand
in einem anderen Land verbringt. Die Pflege der Sterben-
den wurde bei Muslimen traditionell von der Familie wahr-
genommen (ebd., 528).

Ein Forschungsteam aus den Niederlanden fragte sich, ob
Palliative Care fur Musliminnen und Muslime nicht ein Wi-
derspruch in sich bedeutet. Sie untersuchten, ob die Zie-
le von Palliative Care, zum Beispiel die Verbesserung der
Lebensqualitat, das Akzeptieren des Sterbens und auch
das Diskutieren lber die Diagnose und Prognose, mit der
Sichtweise von Migrierenden aus Marokko und der Tlrkei
kongruent waren. Fir die befragten Immigrantinnen und
Immigranten hiess gute Pflege und gute medizinische Be-
handlung unter anderem: maximale Behandlung und ku-
rative Pflege bis zum Ende des Lebens, die Hoffnung nie
aufgeben und Einbezug der Familie in die Pflege (de Graaff
etal., 2010, 1). Die Aussage der Tochter eines tlrkischen Pa-
tienten zeigt dies:

«Als ich horte, dass der Tumor bosartig war, konnte ich
es ihm nicht sagen und ich bat meinen Arzt, dies nicht
mit meinem Vater zu diskutieren, er brauche jetzt Kraft
und Hoffnung» (de Graaff et al,, 2010, 5).

Die Betonung der Patientenzentriertheit in der Palliative
Care wird von Professionellen beflirwortet und als ein Mit-
tel gesehen, das den Patientinnen und Patienten die Wahl
gibt, wie sie gepflegt werden mochten. Das erfordert aber
von Seiten des betroffenen Menschen, dass er eine Wahl
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treffen kann und versteht, was verfligbar ist, und er die
Macht hat, diese Entscheidung innerhalb der Familie und im
Kontext der Beziehungen zu den Professionellen zu treffen.
Einige Professionelle meinten, dass «kulturelle Kompetenz»
ein Vorgehen erfordert, das starker interventionistisch ist,
als es die Philosophie der Palliative Care mit der Betonung
der Patientenzentriertheit vorsieht (Owens und Randhawa,
2004, 417).

Er6ffnung der Diagnose, Wahrheit

Gatrad und Sheikh sind der Meinung, dass viele Familien
winschen, nicht direkt mit dem Kranken lber die Diagno-
se und Prognose zu sprechen. Vielmehr sollte der oder die
nachste Angehorige die Ansprechperson sein und es soll
von dieser entschieden werden, ob sie dies mit dem betref-
fenden Menschen besprechen will. Die Begriindung lautet,
dass der oder die Kranke sonst die Hoffnung verliert (Gat-
rad und Sheikh, 2002b, 528). Die Frau eines tiirkischen Pa-
tienten driickte ihren Wunsch nach dem Verheimlichen der
Wahrheit so aus:

«Sie konnen es sagen, aber dann sagen Sie es uns, denn
wenn Sie es ihm sagen, dann wird er aufgeben»
(de Graaffet al, 2010, 5).

Hallenbeck gibt Hinweise, wie man mit der Forderung nach
dem Verschweigen der Diagnose umgehen kann. Sein Vor-
schlag wird im Folgenden kurz dargestellt:

— Dem Gegeniiber Respekt zeigen: «Ich respektiere, dass
man daruber unterschiedlicher Meinung sein kann. Dan-
ke, dass Sie mich Ihre Bedenken wissen lassen.»

— Nachfragen, warum die Forderung nach Verschweigen
der Diagnose/Prognose gestellt wird: «Gibt es Griinde,
warum Sie dies so handhaben méchten oder gibt es Be-
denken, dass etwas geschehen konnte, wenn wir direkt
mit ihm/ihr sprechen?»

— Wo steht der Patient in dieser Sache? «Denken Sie oder
wissen Sie, dass er/sie damit einverstanden ware? Haben
Sie das so mit ihm/ihr besprochen? Wie ist er mit friihe-
ren, ahnlichen Situationen umgegangen?»

— Die eigenen Werte kommunizieren: «Wir in diesem
Land denken, dass Menschen, die autonom sind und sel-
ber entscheiden konnen, dies auch tun sollten. Fiir mich
ist es wichtig, die Wahrheit zu sagen.»

— Aushandeln eines Vorgehens: « Ich habe gehort, was Sie
gesagt haben und respektiere lhre Position. Ich méchte
einfach mit ihm/ihr besprechen, ob er/sie zustimmt, die
Entscheidung Ihnen zu berlassen.»



— Grundregeln fiir das Vorgehen festlegen: «Wenn er/
sie nicht mochte, dass ich mit ihm/ihr darlber spreche,
dann werde ich mit lhnen Uber das weitere Vorgehen
sprechen. Wenn er/sie mich aber bittet, die Wahrheit zu
sagen, und selber lber das Vorgehen entscheiden moch-
te, dann werde ich nicht lligen. Verstehen Sie das und
sind Sie damit einverstanden?»

— Sprechen mit dem Patienten, der Patientin: «Ich verste-
he, dass in Ihrer Familie die Entscheidungen bezliglich der
Therapie gewohnlich in der Familie (oder durch ein be-
stimmtes Mitglied) entschieden werden. Mochten Sie das
so handhaben? Wenn das so ist und Sie das mochten, dann
akzeptiere ich das.» Adaptiert nach Hallenbeck (2001, 410).

Maximale Behandlung

Laut der Studie von de Graaff et al. mochten Patienten, Pati-
entinnen und ihre Familien oft die maximal mogliche Behand-
lung auch in einem sehr spaten Stadium der Erkrankung, wenn
es aus medizinischer Sicht wenig Sinn macht. Dies geht zu-
sammen mit der Meinung, dass man bis zuletzt fir das Leben
kampfen muss (de Graaff et al,, 2010, 5). Ein Arzt meinte dazu:

«Ich weiss, es war sehr schwierig fuir mich, sie von der
Tatsache zu lberzeugen, dass Radiotherapie keine Opti-
on war. Sie waren der Meinung, wenn es in der Vergan-
genheit genltzt hat, warum sollte es jetzt nicht?»

(de Graaff et al., 2010, 8).

Hallenbeck erwahnt diesbezlglich, dass in der Begegnung
zwischen Menschen immer auch die kulturelle Geschichte
eine Rolle spielt, und wenn es eine Geschichte des Konflikts
war, wird diese Geschichte Teil der Begegnung sein (Hallen-
beck, 2001, 404).

Rituale nach dem Sterben, Identitat

Lehrbiicher Uber Palliative Care beschreiben oft stereotyp,
wie man mit Angehdrigen einer bestimmten Religion und
Kultur umgehen soll. In Bezug auf Musliminnen und Mus-
lime schreiben Gatrad und Shaikh zum Beispiel: Augen und
Mund schliessen, die Korperglieder strecken, das Gesicht
nach Mekka drehen, aber auf keinen Fall die Flsse Rich-
tung Mekka drehen. Bei Erwachsenen soll der Leichnam
von Menschen des gleichen Geschlechts berthrt werden,
der Leichnam soll so schnell wie méglich beerdigt werden,
Waschung nach den rituellen Vorschriften, auf Obdukti-
onen verzichten etc. (Gatrad und Sheikh, 2002a, 594). Die
Erfahrung zeigt, dass Muslime und Musliminnen, die in der
Schweiz aufgewachsen sind, oft wenig Uber ihre eigenen
Brauche wissen und moglicherweise das erste Mal mit dem
Tod in Kontakt gekommen sind. Die Anleitungen in den Bu-

chern konnen bei Professionellen zu Verunsicherung flhren.
Hallenbeck empfiehlt, sich in der Begegnung mit Patientin-
nen, Patienten und Familien mit einem unterschiedlichen
kulturellen Hintergrund friihzeitig tber Praktiken beziglich
Tod und Sterben zu informieren. Das soll Missverstandnisse
vermeiden und die Beziehung zur Familie starken. Allerdings
gibt es in vielen Kulturen Tabus, direkt Uber den Tod einer
bestimmten Person zu sprechen. Deshalb sollten die Fragen
allgemein formuliert sein und die Familie soll sich respek-
tiert fuhlen (Hallenbeck, 2001, 408). Angehdrige entschei-
den sich nichtimmer so, wie es ihre Religion und Kultur vor-
schreibt. Auf die Frage, ob ein muslimischer Mann, der bei
uns auf der Palliativstation gestorben war, in seine Heimat
Uberfuhrt werden wirde, antwortete die Tochter: «Nein,
wir mochten, dass er bei uns in der Nahe ist. Er wird nach
muslimischem Ritus beerdigt, aber hier in der Schweiz.»

Ahnlich Uberlegen sich Kinder von Migrierenden, ob die von
ihren Eltern vorgelebte Kultur fiir sie noch stimmt. Die Toch-
ter einer marokkanischen Patientin:

«Ich kann mir vorstellen, wenn ich in einem Zustand
ware, wo ich einfach nicht weitermachen mochte, dann
konnte ich doch einfach aufhoren, die Medikamente

zu nehmen. Aber fur meine Eltern ist das keine Option.
Das ist sehr verschieden von der hiesigen [niederlandi-
schen] Kultur und es war auch fiir mich neu. Es ist nicht
erlaubt, es ist dir nicht erlaubt, Suizid zu begehen im
Islam. Du musst alles machen, so lange du nur lebst, ist
es gut. Es ist nicht erlaubt, ein Leben zu beenden»

(de Graaffet al,, 2010, 7).

Sterben oder Tod kdnnen Anlass sein, religidsen Ansichten
eine starkere Bedeutung zu geben, aber dies ist nicht immer
der Fall, wie oben genannte Beispiele zeigen (Gunaratnam,
2008, 15).

Identitaten konnen auch Bedeutung erhalten durch die
Behandlung einer Krankheit. Der Kérper kann durch das
Ausgesetzt-Sein verletzlich werden. Eine pakistanische
Muslimin dusserte Bedenken, dass eine allenfalls notig wer-
dende Colostomie sie in ihrem Gebet behindern konnte. Sie
beschreibt ihre Angste:

«Ich war sehr verangstigt, weil er [der Colostomiebeu-
tel] schwierig zu reinigen ist. Wir Muslime missen
beten... wenn man betet, muss man rein sein. Ein
Mensch ist moglicherweise nicht gliicklich beim Beten,...
wenn der Beutel nicht wirklich sauber ist... Als ich von
der Operation zurlickkam, war die erste Frage, die ich
meinen Kindern stellte, ob ich einen Beutel hatte. Die
Kinder verneinten... Dann war ich so gliicklich»
(Gunaratnam, 2008, 14).
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Die Betonung der Kultur in Buchern tber kulturelle Kompe-
tenz birgt in sich die Gefahr, dass wir Migrierende als Men-
schen wahrnehmen, die nur Uber ihre Kultur gesteuert sind
(Gunaratnam, 2008, 10).

Palliative Care in einem transkulturellen Kontext:
Was brauchen Professionelle?

Untersuchungen in der Praxis haben gezeigt, dass sich Pro-
fessionelle durch das Vermitteln von Wissen Uber andere
Kulturen nicht sicherer fiihlen und dass sie den Bedurfnissen
ethnischer Minderheiten nicht besser entsprechen konnen.
Gunaratnam hat Modelle, die kulturelle Kompetenz vermit-
teln, kritisch untersucht (Gunaratnam, 2007, 470). Sie will
aber damit nicht sagen, dass kulturelles Wissen und Vertrau-
en in die professionellen Fahigkeiten unwichtig sind. Viel-
mehr stellt sie in Frage, ob es uberhaupt moglich ist, kultu-
relles Wissen als etwas zu vermitteln, das gemeistert werden
kann (ebd., 473). In Fokusgruppeninterviews gab es einige,
die die Vermittlung dieses Wissens beflirworteten, andere,
die keinen grossen Nutzen darin sahen. Eine Pflegende sagte:

«lch meine, du musst vorsichtig sein, dass du nicht alles
auf die Kultur reduzierst, denn die Situationen sind
unglaublich komplex... Ich wiirde zuerst den Patienten
fragen,... weil ich es vorziehe, seine Version zu horen,
denn du denkst vielleicht, ich weiss, was diese Kultur
und jene Religion im Allgemeinen glaubt, aber ich denke
doch, es ist sehr individuell» (Gunaratnam, 2007, 474).

Gunaratnam pladiert im Umgang mit Patientinnen und Pa-
tienten aus anderen Kulturen flr eine Haltung der «kulturel-
len Verletzlichkeit». Kulturelle Identitat ist fur sie nicht etwas
Feststehendes, das Menschen besitzen und ihre Ansichten
und ihr Verhalten pragt, sondern sie sieht kulturelle Identi-
tat als Ereignis. Ein Ereignis, das topologische Zlige aufweist
und sich verandern kann. Kulturelle Identitat kann inkonsis-
tent und widersprichlich sein und sich mit den Umstanden
verandern. Weiter beschreibt sie «kulturelle Verletzlichkeit»
als eine ethische Haltung, die davon ausgeht, dass «Anders-
heit» nie ganz verstanden werden kann. Eine solche Haltung
betont das Nicht-Wissen und die Fahigkeit, mit Unsicherheit
zu leben. Ein solcher Ansatz zu interkultureller Pflege meidet
vorgefertigte Beschreibungen, er ist offen flr Improvisation
und empfanglich fir die Geheimnisse der menschlichen Exis-
tenz (Gunaratnam, 2011, 339). Etwas von dieser Haltung der
Offenheit zeigt ein Zitat von Cicely Saunders:

«|ch fragte einmal einen Patienten, der wusste, dass

er sterben wird, was er von den Menschen, die ihn be-

treuten, erwartete. Seine Antwort, <zu betreuen, als ob
man versucht, mich zu verstehen, fasst alle klinischen
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Assessments und die Behandlung zusammen. Aber es
fordert auch den Versuch, zu sehen, was der mentale
und emotionale Aspekt fur die bestimmte Person be-
deutet. Es ist tatsachlich schwierig, eine andere Person
zu verstehen. Aber ich erinnere mich stets daran, dass er
sagte «versuchen>. Er fragte nicht nach Erfolg, sondern
nur, dass man es versuchen sollte» (Saunders, 2006, 64).

Eine solche Haltung sollte uns Mut machen, Menschen aus
anderen Kulturen zu begegnen und auch ihnen eine gute
Palliative Care zukommen zu lassen.

Heidi Diefenbacher
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SOINS PALLIATIFS ET MIGRATION

Soins prodigués aux personnes d’autres cultures

(Résumé)

Dans les soins, nous entrons en contact de plus en plus fré-
quemment avec des personnes d’autres cultures. Des livres
donnantdes indications surla maniére dont les personnes de
cultures étrangeres aimeraient étre soignées et a quoi il faut
faire attention en ce qui concerne leurs religions semblent
souvent donner une orientation. On peut lire ainsi comment
un défunt de religion musulmane doit étre placé, qui peut
le toucher et <'il doit étre autopsié, quelle valeur la famille
a et qui doit décider des thérapies. Cependant ces instruc
tions ont souvent tres peu a voir avec la réalité des migrants.
De méme, des enquétes ont montré que les profession-
nels ayant acquis de telles connaissances ne se sentent pas
plus sdrs dans leurs contacts avec d’autres cultures. Cela
s'explique par le fait que I'identité culturelle n’est pas une
caractéristique déterminée que les gens possedent, mais

CURE PALLIATIVE E MIGRAZIONE

gu'elle peut se modifier. La sociologue britannique Yasmin
Gunaratnam plaide pour l'attitude de la «vulnérabilité cultu-
relle» et considere I'identité culturelle comme événement.
Un événement qui présente des traits topologiques et qui se
modifie selon les circonstances. Elle décrit encore la «vulné-
rabilité culturelle» comme une attitude éthique qui part du
principe que «l'altérité» ne peut pas étre comprise comple-
tement. Une telle attitude insiste sur la non-connaissance
et la capacité a vivre avec I'incertitude. Une telle approche
pour les soins interculturels évite les descriptions «prédéfi-
nies», elle est ouverte pour I'improvisation et réceptive pour
la personne étrangere qui est malade et qui est admise pour
suivre des soins et un traitement.

Heidi Diefenbacher

La cura di persone di altre culture (Riassunto)

Nell'ambito delle cure veniamo sempre piu spesso in contat-
to con persone di altre culture. Spesso sembra che i libri che
danno consigli su come curare persone di altre culture aiuti-
no ad orientarsi correttamente. Per esempio si puo leggere
come si deve conservare un defunto di credo musulmano,
chi ha il permesso ditoccarlo e se &€ permesso fare un‘autop-
sia, quale sia I'importanza della famiglia e chi debba deci-
dere la terapia. Queste indicazioni hanno perd spesso poco
a che fare con la realta vissuta dagli immigrati. Allo stesso
modo delle ricerche hanno mostrato che il personale, nono-
stante conoscenze di questo tipo, non si sente maggiormen-
te sicuro nei rapporti con altre culture. Questo & dovuto al
fatto che I'identita culturale non € una caratteristica fissa
delle persone, ma bensi un attributo che pud modificarsi. La

sociologa britannica Yasmin Gunaratnam sostiene il concet-
to di «vulnerabilita culturale» e considera I'identita culturale
un avvenimento. Un avvenimento che mostra tratti topo-
logici e che puod trasformarsi a seconda delle circostanze.
Questa «vulnerabilita culturale» viene poi descritta come un
atteggiamento etico che parte dal presupposto che I'«essere
diversi» non puo mai essere compreso appieno. Un atteggia-
mento di questo tipo enfatizza il non-sapere e la capacita di
vivere nell'insicurezza. Questo approccio per le cure a perso-
ne di altre culture evita descrizioni prefabbricate, & aperto
all'improvvisazione e ricettivo verso persone straniere mala-
te e che si affidano alle nostre cure e trattamenti.

Heidi Diefenbacher
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Das Tibetische Totenbuch -
ein Reisefiihrer ins Jenseits?

Die Schweiz beherbergt eine der grossten tibetischen Gemeinschaften in der Diaspora des Exils, die iibrigens derzeit
durch neu ankommende Fliichtlinge im Wachsen begriffen ist. Fiir gldubige Tibeter spielt — ebenso wie fiir westliche
Anhidnger des tibetischen Buddhismus — das legendare Tibetische Totenbuch eine wichtige Rolle in Bezug auf Jenseits-
vorstellungen. Der uralte Text dient aber vor allem als vorbereitende und begleitende Lektiire fiir den Sterbeprozess.

Das Tibetische Totenbuch gelangte schon einige Jahrzehnte
vor Beginn des Tibet-Booms in den Westen. Der berihm-
te amerikanische Tibetologe Walter Yeeling Evans-Wentz
(1878—1965) gab es 1927 erstmals auf Englisch heraus, wo-
bei die Ubersetzung das Werk eines tibetischen Lamas sein
soll. Der Titel dagegen stammt von Evans-Wentz selbst, dies
in Anlehnung an das bekannte Agyptische Totenbuch. 1935
lag das Werk zum ersten Mal auf Deutsch vor und enthielt
dabei einen Kommentar des Psychoanalytikers C. G. Jung,
von dem noch zu sprechen sein wird.

Der tibetische Titel des Totenbuchs lautet korrekt «Bardo
Thodrol Chenmo» (meistens wird jedoch nur «Bardo Tho-
dol» geschrieben), was so viel bedeutet wie «Grosse Be-
freiung durch Héren im Bardo». Als «Bardo» wird meistens
—und so auch im Tibetischen Totenbuch — der Zwischenzu-
stand zwischen Tod und Wiedergeburt beschrieben. Diese
Zeitspanne soll, wie der tibetische Titel des Totenbuchs be-
reits aussagt, zur «Befreiung durch Héren» genutzt werden.
Der, der hort, ist niemand anders als der Verstorbene, dem
die Anweisungen und Ratschldge des Bardo Thodrol Chen-
mo vorgelesen werden, um ihn so zur Befreiung, d.h. zum
Ausbruch aus dem Kreislauf von Tod und Wiedergeburt zu
befahigen.

In seinen schriftlichen Fassungen lasst sich das Bardo Tho-
drol Chenmo bis ins 14. Jahrhundert zurtickverfolgen. Wie
der Anfang des Textes aber deutlich werden lasst, wird es
dem Magier Padmasambhava («der Lotus Geborene», tibe-
tisch Guru Rinpoche, «kostbarer Lehrer») zugeschrieben, der
im 8. Jahrhundert nach Christus den Buddhismus in Tibet
etablierte, indem er viele Elemente der schamanisch ge-
pragten Bon-Religion in den Buddhismus integrierte und so
einen Buddhismus «a la tibétaine» schuf, der sich von den
buddhistischen Traditionen Sudasiens, gerade durch die
ihm innewohnenden schamanischen Wesensziige, stark
unterscheidet. Die Uberlieferungslicke zwischen der Ara
Padmasambhavas und den ersten schriftlichen Fixierungen
wird damit erklart, dass es sich beim Tibetischen Totenbuch
um einen sogenannten «Terma»-Text handle. Darunter wer-
den Dokumente verstanden, die aufgrund dusserer Um-
stande in Hohlen, Mauerlochern oder Felspalten versteckt

werden mussten und oft erst Jahrhunderte spater durch
bedeutende Lamas, sogenannte Tertdn («Schatz-Lehrer»)
gefunden wurden. Im Falle des Bardo Thodrol Chenmo war
es der Lama und Terton Karmalingpa (1326—1386), der den
Text am Berg Gampodar entdeckt haben soll.

Der Inhalt

Das Bardo Thodrol Chenmo beginnt mit einer Huldigung
und einer Einleitung, aus denen hervorgeht, dass die nun
folgenden Anleitungen insbesondere fiir Menschen gedacht
sind, die noch nicht lber den notigen Bewusstseinszustand
verfligen, um sich ohne Anleitung aus dem Kreislauf von
Tod und Wiedergeburt zu befreien. In diesem Falle

«...muss man vor der Leiche mit klarer und deutlicher
Stimme diese Grosse Befreiung durch Héren lesen. Ist je-
doch die Leiche nicht da, so soll man sich auf dem Schlaf-
oder Sitzplatz des Toten niederlassen und —da man ein
Wahrheitswort ausspricht —den Geist des Verstorbenen
herbeirufen. Diesen stellt man sich vor, wie er vor einem
sitzt und zuhort. So soll man nun lesen! Da zu dieser
Zeit es fir die Verwandten und die mit dem Sterbenden
liebevoll Verbundenen unpassend ist, zu weinen und

zu wehklagen, ist solches streng verboten. Wenn die
Leiche da ist, dann soll der Lama [des Verstorbenen],

ein geistlicher Bruder, einer, zu dem der Tote Vertrauen
hatte, oder ein gleichgesinnter Freund oder ein ahnlicher
zu dem Zeitpunkt, da der dussere Atem bereits versiegt,
der innere Lebensodem sich aber noch nicht verfliich-
tigt hat, diese Grosse Befreiung durch Héren lesen, und
zwar mit dem Mund nahe am Ohr des Toten, ohne es zu
beriihren.»

Es folgen darauf die Anleitungen zur Darbringung von Op-
fergaben und dem Sprechen vorbereitender Gebete, ehe
dann der eigentliche Text beginnt, der sich in drei Teile glie-
dert. Der erste Teil tragt den Titel «Einsicht [in die Natur]
des Urlichts im Zwischenzustand der Todesstunde» und be-
schaftigt sich also mit den Vorgangen in den Momenten des

! Eva und Gesche Lobsang Dargyay, Das Tibetische Buch der Toten, Miinchen 1999, 81.
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Sterbens. Dabei soll, sofern es die Umstande gebieten, dem
Sterbenden folgendes mit auf den Weg gegeben werden:

«Sohn von edlem Stamm, da nun fir dich die Zeit gekom-
men ist, einen Weg zu suchen, und nachdem dein Atem
fast aufgehort hat, wird dir das, was man das Urlicht des
ersten Zwischenzustands nennt, und dessen Sinn dir
dein Lama friher vor Augen gefiihrt hat, das Sein-an-
sich, leer und bloss wie der Himmel als der unbefleckte
nackte Geist, der klar und leer, ohne Begrenzung oder
Mitte ist, aufgehen. Zu dieser Zeit sollst du dieses erken-
nen und eben darin verharren! Ich aber werde dich zu
dieser Zeit zur Einsicht fiihren!»’

Auf diese Weise werden dem Verstorbenen einige Anwei-
sungen erteilt, ehe sich das Totenbuch dem zweiten Zwi-
schenzustand, dem «Zwischenzustand des Seins-an-sich»
zuwendet. Denn es wird davon ausgegangen, dass nur we-
nige bereits im ersten Bardo das «Urlicht» der Befreiung aus
dem Kreislauf von Tod und Wiedergeburt erreichen konnen.
Dem Verstorbenen soll nun folgendes gesagt werden:

«Sohn der Edlen, nun widerfahrt dir das, was man den
Tod nennt. Du musst diese Welt verlassen. Du bist nicht
der einzige, dem solches widerfahrt. Da dieses allen
geschieht, sehne dich nicht nach diesem Leben und ver-
lange nicht danach! (..) Dies ist die Quintessenz dieser
Unterweisung. Wehe! Zu der Zeit, da mir der Zwischen-
zustand des Seins-an-sich aufsteigt, und da ich jedwede
Furcht und Angst zurtickgewiesen habe, mochte ich
doch zur Einsicht gelangen, dass alles, was mir aufsteigt,
eine Erscheinung meiner eigenen Geist-Natur ist. Moch-
te ich doch erkennen, dass dies die Weise ist, in der der
Zwischenzustand erscheint! An diesem hochbedeut-
samen Zeitpunkt angelangt, moge ich die Scharen der
Friedvollen und Schrecklichen, die ja eine Erscheinung
meiner selbst sind, nicht mehr fiirchten!»’

Das Bardo Thodrol Chenmo bereitet also den Verstorbenen
daraufvor, dass ihm jetzt friedvolle und schreckliche Wesen-
heiten begegnen werden, die aber wie gesagt nichts ande-
res als spukhafte Erscheinungen seiner eigenen Geist-Natur
sind. Ist es dem Verstorbenen jedoch nicht gelungen, weder
im ersten noch im zweiten Bardo zur Befreiung zu gelangen,
tritt er nun in den Bardo des Werdens und damit in die Wie-
derverkorperung ein. Der durch die Zwischenzustande Irren-
de wird von verschiedenen Stimmungen heimgesucht, die
das Tibetische Totenbuch sehr eindricklich beschreibt:

’ Ebd., 87.
’ Ebd., 101f.
* Ebd., 160ff.

«Sohn der Edlen, da deine Geist-Natur von dem unste-
ten Wind deines Karma angetrieben wird, ist sie ihrer
selbst nicht mehr sicher ohne Stiitze und wird wie eine
Feder vorn Wind hinweg getragen und reitet dennoch
wirbelnd und taumelnd das Pferd des Odems. (...) Tag
und Nacht wird ein graues Etwas, wie das graue Licht
des Herbstes, immer da sein, so werden die Tage des
Zwischenzustands, der ein, zwei, drei, vier, flinf, sechs
oder sieben Wochen usw. bis zu neunundvierzig Tagen
dauern kann, sein. (...) Sohn der Edlen, zu dieser Zeit wird
der Sturm deines Karma, rot und bedrohend, dusserst
schrecklich sein, und er wird bis zur Unertraglichkeit
witen und dich von hinten anpacken. Davor flrchte
dich nicht, es ist eine trigerische Erscheinung deiner
selbst. Eine ganz furchtbare, grosse Dunkelheit, die un-
ertraglich ist, geht dir voraus. Verschiedenes, schreckli-
ches Geschrei ertont, wie: «Schlage, tote!» Davor flirch-
te dich nicht! Aber denen, die stark verblendet sind,
werden die fleischfressenden Damonen ihrer eigenen
Taten, verschiedene Waffen schwingend, unter gros-
sem Gedrohne und Kriegsgeschrei wie: «Totet, totet!
Schlagt, schlagt!» erscheinen. Und dir wird vorkommen,
als ob verschiedene, furchterregende Bestien hinter dir
herjagten, als ob Schnee und Regen, Schneestirme und
Finsternis zusammen mit vielen Kriegern dich verfolg-
ten. Die Gerdusche berstender Berge, lberstromender
Seen und um sich greifenden Feuers, zusammen mit
dem Heulen des Sturmes werden entstehen, und aus
Angst davor wirst du blindlings fliehen. Vor dir schnei-
den jedoch drei Abgriinde [dir den Weg ab]. Sie sind
weiss, rot und schwarz; tiefgahnend und furchterre-
gend werden sie Stlicke aus dir machen. Sohn der Edlen,
in Wahrheit sind dies keine Abgrtinde, sondern die drei
Verzerrungen: Hass, Begehren und Unwissen. (...) Du
flihlst dich bedrangt, verargert, verprellt; dein Intellekt
ist zerstreut, taumelnd und diffus. Zu dieser Zeit wirst
du nur einen Gedanken haben: «Ich bin tot, was soll ich
nur tun?», und wahrend dir diese Gedanken bewusst
werden, steigt dir ein starkes Mitleid [mit dir selbst] auf.
Und so wirst du unendlich grosses Leid erfahren. (..
Danach verliert das Geist-Wesen seine Zuversicht; und
du denkst, ware es nicht geschickt, irgendeinen Korper
zu erlangen? (...) Auch weil du noch einen Kérper suchst,
wird dir nichts als Leid zuteilwerden. Tue daher nichts,
um nach einem Korper zu verlangen, verweile im Wesen
[dieses Nichtsuchens] und sei ohne Zerstreuung!‘ So zur
Einsicht verholfen, wird [der Tote] im Zwischenzustand
die Befreiung erlangen.»*
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Das Allerwichtigste im Bardo des Werdens ist es, dem
Verstorbenen zu sagen, wie er einer Wiederverkorperung
entgehen kann. Damit dies, sozusagen im letztmaoglichen
Moment, gelingt, muss der Verstorbene vermeiden, in den
Mutterschoss einzutreten und diesen daher mittels Kon-
zentration und Kontemplation verschliessen. Andernfalls,
so das Tibetische Totenbuch,

«..wirst du Manner und Frauen in leidenschaftlicher
Vereinigung erblicken. Zu dieser Zeit wirst du kraft
deines Begehrens und deines Hasses in den Schoss
eingehen, und du kannst als Pferd, Vogel, Hund, Mensch
oder ahnliches geboren werden. Sollst du als Mann
wiedergeboren werden, dann wirst du dir selbst als
mannlich erscheinen und gegenuber deinem Vater
heftige Ablehnung empfinden, und es diinkt dich, als
ob du gegentber deiner Mutter Eifersucht und Leiden-
schaft empfandest. Sollst du aber als Frau geboren
werden, dann wirst du dir selbst als weiblich erscheinen,
und du wirst Neid und Eifersucht gegen deine Mutter
empfinden, und fir deinen Vater wirst du Begehren und
Leidenschaft fihlen. (...) Warst du zuerst ein Mensch,

so bist du nun ein Hund geworden und leidest in einem
Hundezwinger oder — in entsprechender Weise —in
einem Schweinestall oder in einem Ameisenhaufen
oder in einem Fliegennest. Oder du wirst als Kalb oder
Zicklein oder Lammchen geboren. Einen Weg zurtick
gibt es nicht. In Stumpfheit und Nichtwissen wirst du
verschiedenartigstes Leid erdulden miissen. (...) O Sohn
der Edlen, sei nicht zerstreut, nimm deinen Geist in
voller Konzentration zusammen! Wenn du bisher die
Pforte des Schosses nicht verschliessen konntest und
dabei bist, in den Schoss einzutreten, dann musst du die
Pforte des Schosses mit dieser Unterweisung schlies-
sen, dass namlich in Wahrheit nichts ein Sein hat [nichts
ist], sondern eine Halluzination ist. (..) Wenn man es so
von ganzem Herzen als Trug erkennt, wird die Pforte des
Schosses sicher verschlossen.»’

Gelingt dies wiederum nicht, steht unweigerlich eine weite-
re Wiedergeburt bevor. Soweit ein Uberblick Gber den Inhalt
des Bardo Thodrol Chenmo.

Kritische Wiirdigung
Was ist nun von alldem aus einer abendlandischen oder
sogar christlichen Perspektive zu halten? Zunachst einmal:

Das Tibetische Totenbuch ist mit einer verklarenden, verkit-

® Ebd., 177ff.

schenden Sichtweise des Todes, wie sie etwa in der Esoterik
immer wieder anzutreffen ist, nicht zu vereinbaren. Inso-
fern stellt es ein Werk dar, das das Ende der menschlichen
Existenz buchstablich todernst nimmt. Daraus resultiert
die Aufforderung, den Tod nicht zu ignorieren und aus dem
Bewusstsein zu verbannen, sondern sich rechtzeitig, also
bereits zu Lebzeiten mit ihm auseinanderzusetzen. Sogyal
Rinpoche zitiert dazu in seinem «Tibetischen Buch vom Le-
ben und vom Sterben» den bereits erwahnten Magier Pad-
masambhava mit den Worten: «Die, die glauben, sie hatten
noch eine Menge Zeit, bereiten sich erst vor, wenn der Tod
naht. Dann werden sie plotzlich von Reue tberwaltigt. Aber
ist es dann nicht zu spat?» Und Sogyal Rinpoche schreibt
weiter: «<Der Buddhismus sieht Leben und Tod als eine Ganz-
heit, wobei der Tod ein neues Kapitel im Leben einleitet. Der
Tod ist ein Spiegel, in dem der ganze Sinn des Lebens reflek-
tiert wird.»® Diese Haltung vermittelt auch das Tibetische
Totenbuch, da alle Zustande, die der Verstorbene durch-
macht, ja nichts anderes sind als karmische Spiegelungen
des zuvor gut oder schlecht gefiihrten Lebens. Indem es so
die Einheit von Leben und Tod betont, weist es darauf hin,
dass das Leben ebenso ernst zu nehmen ist wie der Tod.

Diesen Zusammenhang zwischen Leben und Tod, wie ihn
das Bardo Thodrél Chenmo beschreibt, sah der Psychoana-
lytiker C.G.Jungvor allemdarin, dass alle Erscheinungen, die
dem Verstorbenen begegnen, nichts anderes als Projektio-
nen seiner Seele, also psychologisch erklarbare Phanomene
sind. Mehr noch: «Die Seele ist es», schrieb Jung, «die aus
eingeborener Schopferkraft die metaphysische Aussage
macht; sie «setzt> die Distinktionen der metaphysischen
Wesenheiten. Sie ist nicht nur die Bedingung des metaphy-
sisch Realen, sondern sie ist es selbst.»” Gemass Jung sei es
«sinnvoll, dem Toten in allererster Linie den Primat der See-
le klarzumachen, denn das Leben macht einem eher alles
andere klar.» Daher sei das Tibetische Totenbuch, und hier
folgt Jung ausdriicklich Evans-Wentz, «ein Initiationsvor-
gang mit dem Zweck, die durch die Geburt verlorene Gott-
heit der Seele wiederherzustellen.»®

Frommen Christenmenschen schrillen bei einem Begriff wie
«Gottheit der Seele» natirlich die Alarmglocken. Vorbehal-
te dirfte das Tibetische Totenbuch aber vor allem deshalb
wecken, weil es in typisch buddhistischer Manier eine An-
leitung zur Selbsterlosung ist —denn der Tote soll sich ja aus
eigener Kraft dem Nirvana zuflihren. Er ist also nicht mehr
auf die Gnade, Barmherzigkeit und die Kraft eines den Tod
Uberwindenden Gottes angewiesen, sondern nur noch auf
die Befolgung von Anweisungen und die Beachtung der kar-
mischen Gesetze. Das hat den vermeintlichen Vorteil, dass

e Sogyal Rinpoche, Das Tibetische Buch vom Leben und Sterben. Ein Schlissel zum tiefen Verstandnis von Leben und Tod, Miinchen #1998, 25 1.
7 C.G. Jung, Geleitwort und psychologischer Kommentar zum Bardo Thodol, in: W. Y. Evans-Wentz, Das Tibetanische Totenbuch oder die Nachtod-
Erfahrungen auf der Bardo-Stufe, erweiterte und verbesserte 7. Auflage, Olten 1971, 41-56, 43.

® Ebd., 44f.
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Der Text des Tibetischen Totenbuchs soll auf den Magier
Padmasambhava zuriickgehen.

man sozusagen auf Nummer Sicher gehen kann und man
der unerschliessbaren Jenseitigkeit Gottes und seines Wil-
lens damit entgeht. Der Buddhist, der sich ans Bardo Tho-
drol Chenmo halt, hat den subjektiven Vorteil zu wissen,
was ihn jenseits der Schwelle des Todes erwarten konnte
— ganz im Gegensatz zum Christen, der ja, was konkrete
Aussagen uber das Jenseits angeht, von der Bibel ziemlich
im Stich gelassen wird. Der Christ kann nicht viel mehr tun
als zu beten «Dein Wille geschehe» und ansonsten auf die
Gnade und Barmherzigkeit seines Schopfers zu hoffen.

Am Selbsterldsungsgedanken des Buddhismus halt selbst-
verstandlich auch der Dalai Lama fest, wenn er schreibt:
«Jeder ist fir seine eigene Erlésung verantwortlich, und
niemand wird sich anstelle eines anderen befreien kon-
nen. (..) Um es zeitgemass auszudriicken, kdnnten wir auch
sagen, dass die Botschaft des Buddhismus eine Botschaft
der Erlosung ist, die den Akzent auf die Verantwortung des
einzelnen legt und dabei sein enormes Potenzial an Intelli-
genz und Einsicht miteinbezieht. (..) Man muss (...) den Bud-
dhismus als eine Religion begreifen, die volles Vertrauen in
den Menschen setzt.»” Von diesem allgemeinen Vertrauen

zeugt auch das Bardo Thadrdl Chenmo —denn es ist keines-
falls als ein Buch zu verstehen, das sich nur an ein klerikales,
mit tantrischen Ritualen vertrautes Monchspublikum wen-
det, sondern war auch und gerade einfachen Tibetern wie
Hirten und Nomaden zugedacht.

Doch ist es auch flr die Menschen des Westens ein geeig-
neter Reisefiihrer ins Jenseits? Ich wage das zu bezweifeln,
denn der tibetische Buddhismus besteht eben nicht nur aus
den mehr oder weniger allgemein gehaltenen Weisheiten
des Dalai Lama, sondern weist, wie gerade das Tibetische
Totenbuch beweist, eine extrem komplexe Theologie auf.
Zum einen ist er, ganz im Gegensatz zu den buddhistischen
Traditionen Sldasiens, eine ausgesprochen polytheistische
Religion, voller Gotter, Schutzgeister und Damonen, was
darauf zuriickzufihren ist, dass der Buddhismus, als er sich
in Tibet durchzusetzen begann, wie bereits erwahnt zahlrei-
che Elemente der dort praktizierten schamanisch gepragten
Bon-Religion integrierte. So ist der tibetische Buddhismus
bis heute stark von einem magischen bis okkulten Denken
beeinflusst, und wer sich auf einen authentischen tibeti-
schen Buddhismus einlassen mochte, wird mit einer beina-
he archaisch anmutenden religiosen Praxis konfrontiert, die
mit einem aufgeklarten westlichen Denken nicht unbedingt
kompatibel ist, um es einmal vorsichtig zu formulieren.

C. G. Jung meinte, dass gewisse Erscheinungen des zwei-
ten Bardos, wie sie das Tibetische Totenbuch schildert, «ei-
ner absichtlich herbeigefiihrten Psychose» entsprachen,
die «bei gewissen belasteten Individuen unter Umstanden
ohne weiteres in eine wirkliche Psychose» tbergehen kon-
ne*’ Jung schliesst seinen Kommentar mit der zweifellos
richtigen Bemerkung, dass das Tibetische Totenbuch «ein
geheimes Buch» geblieben sei, und vielleicht ist es das Beste,
dieses Geheimnis nicht ohne Not und ohne gewissenhafte
Vorbereitung IGften zu wollen. Dies gebietet im Ubrigen
schon der Respekt vor der reichen Kultur Tibets. Der Dalai
Lama hat seinen westlichen Anhangern jedenfalls dringend
davon abgeraten, Sterbende mit den Weisheiten und Anwei-
sungen des Tibetischen Totenbuchs zu behelligen, wenn sie
ansonsten keinen engen Bezug zum tibetischen Buddhismus
haben. Man darf nicht vergessen, dass die tiefgriindigsten
Lehren des tibetischen Buddhismus immer der Vermittlung
durch einen guten spirituellen Meister und authentischen
Halter der jeweiligen Traditionslinie bedtrfen. Und insofern
taugt das Bardo Thodrdél Chenmo auch und gerade nicht als
einfach handhabbarer Jenseits-Reisefiihrer fir rationalitats-
und christentumsmude sowie erleuchtungshungrige West-
ler —mag der Text auch noch so faszinierend sein

Christian Ruch

° Dalai Lama, Vision des Herzens. Wieso ich optimistisch in die Zukunft sehe, Freiburg/Brsg. 1999, 28.

* Jung (wie Anm. 7), 50.
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SOINS PALLIATIFS ET MIGRATION

Le livre tibétain des morts -
un guide vers 'au-dela? (Résumé)

La Suisse abrite I'une des plus grandes communautés tibé-
taines de la diaspora de I'exil. Pour les Tibétains croyants
—ainsi que pour les partisans occidentaux du bouddhisme
tibétain —, le légendaire livre tibétain des morts joue un réle
important en rapport avec la maniére dont ils percoivent
I'au-dela. Le texte, dont les versions écrites peuvent étre sui-
vies en amont jusqu'au 14e siecle, mais qui doit étre beau-
coup plus ancien, sert principalement comme lecture pré-
paratoire et accompagnement pour le processus du déces.
Le titre tibétain du livre des morts est correctement «Bardo
Thodrol Chenmo», ce qui signifie «grande libération par
l'audition pendant les stades intermédiaires (bardo)». Sous
le terme «bardo», il est généralement décrit — et c’'est aussi
le cas dans le livre tibétain des morts —I’état intermédiaire
entre la mort et la réincarnation. Cette période doit, comme
le titre tibétain du livre des morts le dit déja, étre utilisée
pour «libérer par I"écoute». Celui qui écoute n'est nul autre
que le défunt a qui on lit les instructions et les conseils du
livre Bardo Thodrol Chenmo, pour lui permettre de se libé-
rer, c'est-a-dire pour lui permettre de sortir du cycle de la
mort et de la réincarnation.

Le «Bardo Thodrol Chenmo» commence par un hommage
et par une introduction desquels il ressort que les directives
qui suivent sont pensées en particulier pour les personnes
qui ne disposent pas encore de I'état de conscience néces-
saire pour se libérer du cycle de la mort et de la réincarna-
tion sans aide. La premiere partie du livre s'intitule «Prise
de conscience [de la nature] de la lumiére primordiale dans
I'état intermédiaire a I’heure de la mort» et traite donc des
processus au moment du déces. Ensuite, le texte se consacre

palliative ch - 4-2015

au deuxiéme Bardo, «|’état intermédiaire de I'étre en soi».
Carilest supposé que seulement quelques-uns peuvent déja
atteindre des le premier bardo la «lumiere primordiale» de la
libération du cycle de la mort et de la réincarnation. Le Bardo
Thodrol Chenmo prépare le défunt a la rencontre d’étres
paisibles et terribles qui ne sont cependant rien d’autre
que des apparitions fantomatiques de son propre esprit. Si
le défunt ne réussit cependant a se libérer ni au cours du
premier ni au cours du second bardo, il entre alors dans le
bardo du devenir et c'est I'étape de la réincarnation. La per-
sonne errant dans ces états intermédiaires est assaillie par
diverses atmosphéres que le livre tibétain des morts décrit
de maniére trés frappante. Le plus important dans le bardo
du devenir est de dire au défunt comment il peut échapper a
la réincarnation. Pour que ceci réussisse au dernier moment
possible pour ainsi dire, le défunt doit éviter d’entrer dans
la matrice de la mere et pour se faire, il doit la fermer au
moyen de la concentration et de la contemplation. Si cela ne
lui réussit pas non plus au cours de cette étape, une nouvelle
réincarnation est inévitablement imminente.

Le Dalai Lama a vivement déconseillé a ses partisans occi-
dentaux de déranger les mourants avec les sagesses et les
instructions du livre tibétain des morts s’ils n‘ont autre-
ment aucun autre lien étroit avec le bouddhisme tibétain.
Dans ce contexte, le Bardo Thodrol Chenmo ne convient pas
non plus justement comme un guide vers I'au-dela facile-
ment utilisable pour les Occidentaux las de la rationalité et
du christianisme et avides d’illumination.

Christian Ruch



CURE PALLIATIVE E MIGRAZIONE

Il libro tibetano dei morti — una guida turistica
per l'oltretomba? (Riassunto)

La Svizzera ospita una delle piu grandi comunita tibetane
nella diaspora dell’esilio. Per i credenti tibetani — cosi come
per gli adepti occidentali del buddismo tibetano — il leg-
gendario libro tibetano dei morti ha un ruolo importante
per quel che riguarda I'immaginazione dell’aldila. Il testo,
le cui versioni scritte risalgono fino al 14mo secolo, ma
che dovrebbe essere molto piu vecchio, serve come lettura
preparatoria e accompagnatrice per il processo di morte. Il
corretto titolo tibetano del libro dei morti & «Bardo Thodrol
Chenmo», che significa «Grande liberazione tramite I'ascol-
to nel Bardo». Il Bardo solitamente, cosi come anche nel libro
tibetano dei morti, rappresenta lo stato tra la morte e la ri-
nascita. Questo lasso di tempo, come anche descritto dal ti-
tolo del libro, deve essere sfruttato per «liberarsi attraverso
I'ascolto». Colui che ascolta altri non e che il morto a cui ven-
gono lette le indicazioni e i consigli del Bardo Thodrol Chenmo
per potergli permettere di liberarsi e quindi di rompere il cir-
colo di morte e rinascita.

Il Bardo Thodrél Chenmo inizia con un omaggio e un’intro-
duzione dalla quale traspare che le indicazioni date sono
pensate in particolar modo per persone che non dispongono
dello stato di coscienza necessario per liberarsi da soli dal-
la catena di reincarnazioni. La prima parte del libro porta il
titolo «Conoscenza (della natura) della luce primordiale nel
momento del trapasso» e si occupa dei processi al momen-
to della morte. Il testo passa poi al secondo Bardo, «lo stato

intermedio dell’essere in sé». Si parte quindi dal presupposto
che solo pochi gia durante il primo Bardo arrivano a raggiun-
gere la «luce primordiale» della liberazione dal ciclo di morte
e rinascita. Il Bardo Thodrél Chenmo prepara il morto a capi-
re che gli esseri pacifici e feroci che incontrera altro non sono
se non misteriose proiezioni della propria natura spirituale.
Se il morto non riesce pero6 a raggiungere la liberazione né
durante il primo né durante il secondo Bardo, entra poi nel
Bardo del divenire con la conseguente reincarnazione. Colui
che si perde tra gli stati intermedi viene afflitto da diversi
stati d’animo descritti in modo molto impressionante dal li-
bro tibetano dei morti. La cosa piu importante nel Bardo del
divenire consiste nel dire al morto come pud sottrarsi alla
reincarnazione. Per riuscirci il morto deve evitare all’'ultimo
istante di entrare nel grembo materno chiudendolo tramite
la concentrazione e la contemplazione. Dovesse non riuscir-
ci, ecco che immancabilmente avviene la rinascita.

Il Dalai Lama ha sconsigliato vivamente ai seguaci occiden-
tali di infastidire i moribondi con le saggezze e indicazioni
del libro tibetano dei morti, se prima non erano statiin stret-
ta relazione con il buddismo tibetano. Percio il Bardo Thodrol
Chenmo non si presta affatto a diventare una sorta di guida
turistica per l'oltretomba per tutti gli occidentali stanchi di
razionalita e cristianesimo o alla ricerca dell’illuminazione.

Christian Ruch

Some day,
we will all die,
Snoopy!

True,
but on all

the other days,
we will not.
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PALLIATIVE CARE UND MIGRATION

Migrationssensitive Checkliste in der Palliative
Care — Fragen an den Patienten, die Patientin

Die vorliegende Checkliste fiir eine migrationssensitive Pal-
liative Care erganzt bestehende Assessmentinstrumente
und orientiert sich am SENS-Modell." Die folgenden Fragen
richten sich an den Patienten, die Patientin. Erganzend dazu
gibt es eine Checkliste, die sich direkt an die Angehorigen
richtet. Die folgenden Fragen miissen nicht llickenlos abge-
arbeitet, sondern konnen situativ zusammen mit den Be-
troffenen durchgegangen werden.

Wenn die Verstandigung aufgrund der Fremdsprachigkeit
eingeschrankt ist, sollten Gesprache mit der erkrankten Per-
son und den Angehdrigen mit Unterstiitzung durch profes-
sionelle Dolmetschende stattfinden. Dies gilt auch fir Ge-
sprache zur Information tber Palliative Care, Diagnose und
Prognose sowie zur Entscheidungsfindung (vgl. Adressen im
Anhang).

1. Symptome und Beschwerden

Anamnese

Eine transkulturelle Anamnese, die die Migrations- und
Integrationsgeschichte mit einschliesst, hilft, individuelle
Ressourcen und Stressoren zu erheben, die die Krankheitssi-
tuation beeinflussen.

Subjektives Krankheitserleben
und psychosoziale Situation

— Wie geht es lhnen heute?

— Was macht Ihnen im Moment am meisten Sorgen?
Beispiele, falls der Patient, die Patientin nicht antwortet:

Haben Sie Schmerzen?
- Haben Sie Probleme mit der Atmung?

— Haben Sie sonstige Beschwerden? (auch psycho-
soziale: Angste, Gefiihle der Einsamkeit, Traurigkeit,
Niedergeschlagenheit, familidre Probleme)

— Was macht Ihnen Angst?

— Was hilft Ihnen gegen Ihre Probleme oder Schmerzen?
Zum Nachfragen: zum Beispiel bestimmte Therapien
oder Behandlungen, Gespréiche mit bestimmten Perso-
nen, (religidse) Rituale o. .

Schmerzbehandlung und Sedierung

— Was ist fur Sie bei der Behandlung threr Schmerzen
(oder Unruhe, Angstzustdnde etc.) besonders wichtig?
Zum Nachfragen:

- Istes Ihnen wichtig, moglichst wenig Schmerzen
zu haben?
Ist es Thnen wichtig, moglichst bei wachem
Bewusstsein zu bleiben?

+ Mochten Sie die Medikamente selber dosieren
kénnen? (z.B. durch eine Schmerzpumpe)?
(Nur fragen, wenn Méglichkeit besteht)

— Gibt es Medikamente, die Sie aufgrund ihrer Wirkung
nicht erhalten mochten (wie beispielsweise Medika-
mente, die das Bewusstsein triiben)?

Pflege

— Mochten Sie von einer weiblichen (einer mannlichen)
Pflegefachperson gepflegt werden? (Nur fragen, falls
Wahlmoglichkeit besteht.)

— Was ist bei Ihrer Pflege besonders zu beachten?

— Gibt es bestimmte Alltagsgewohnheiten, die Ihnen
wichtig sind und die Sie gerne beibehalten mochten?

— Unterstitzt Sie jemand aus Ihrer Familie in
der Korperpflege? Wer?

Spiritualitdt und Religion

— Sind Sie Mitglied einer religiosen Gemeinde
(Gemeinschaft)?

— Winschen Sie eine religiose oder spirituelle
Begleitung oder Seelsorge?

— Haben Sie Kontakt zu religicsen (spirituellen)
Personen, die Sie jetzt unterstitzen konnen?

— Gibt es religiose oder spirituelle Rituale, die Ihnen
wichtig sind und die Sie gerne beibehalten mochten?

— Winschen Sie sich fiir Gebete und Rituale einen
separaten Raum? (Stellen Sie diese Frage nur, wenn
dafiir Méglichkeiten zur Verfiigung stehen.)

! «In der Behandlung und Betreuung von Patientinnen und Patienten sind vier Bereiche wichtig: Symptom-Management, Entscheidungsfindung, Netz-
werkorganisation und Support der Angehdrigen. Das sogenannte SENS-Modell basiert auf der Grundlage der WHO-Definition von «Palliative Care».
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Essen und Getrinke

— Haben Sie bestimmte Ess- oder Trinkgewohnheiten,
die wir berucksichtigen sollten?

— Welche Speisen essen Sie gerne? Welches Essen
lehnen Sie ab?

— Maochten lhre Angehdrigen selbst zubereitetes Essen
mitbringen und aufwarmen?

2. Entscheidungsfindung

Schwierige Entscheidungen werden im Migrationskontext
— abhangig vom Herkunftsland — meistens kollektiv inner-
halb der Familie getroffen. Oft wiinschen die Angehdrigen,
dass die betroffene Person zu ihrem Schutz eine letale Di-
agnose und Prognose nicht oder nur indirekt erfahrt. Das
Wissen uber die Patientenverfligung ist in der Migrations-
bevélkerung zudem eher gering.

Wiinsche fiir die jetzige oder kiinftige Krankheitssituation

— Wo mochten Sie am liebsten sein, wenn lhr Gesund-
heitszustand nicht wesentlich besser wird? Im Spital,
zu Hause, im Pflegeheim?

— Was ist hnen jetzt wichtig?

Entscheidungen besprechen und treffen

— Wie haben Sie bisher wichtige Entscheidungen in Ih-
rem Leben getroffen? Alleine, mit der Familie, mit ...?

— Wie genau mochten Sie tber Ihren Gesundheitszu-
stand oder Ihre Diagnose informiert werden?

— Mit wem méchten Sie Entscheidungen beziiglich
der weiteren Behandlung besprechen?

— Machten Sie, dass wir mit Ihrer Familie und lhnen
gemeinsam weitere Schritte besprechen?

— Mochten Sie, dass wir zuerst allein mit Ihrer Familie,
lhren Angehdrigen sprechen?

— Wen sollen wir auf jeden Fall informieren, wenn eine
schwierige Situation eintritt?

Patientenverfiigung

— Kennen Sie die Moglichkeit, den eigenen Willen oder
lhre Wiinsche zu medizinischen Behandlungen in
einer Patientenverfligung festzuhalten?

— Haben Sie bereits eine Patientenverfligung
ausgefullt?

— Sind Sie interessiert, mehr tber die Patienten-
verfligung zu erfahren?

— Machten Sie eine Patientenverfligung erstellen?
Bendtigen Sie Unterstiitzung beim Ausfiillen?

— Kennen Sie die weiteren Moglichkeiten der Vorsorge
(z.B. Vorsorgeauftrag, Bestattungsverfigung)?

— Sind Sie interessiert, mehr dartiber zu erfahren?

Riickkehr im Sterben/Riickfiihrung ins Herkunftsland
nach dem Tode

Bestehende Studien haben gezeigt, dass bei Migrantinnen
und Migranten und Angehorigen der Wunsch nach einer
Rickkehr im Sterben oder eine Riickflihrung ins Herkunfts-
land nach dem Tod zum Thema werden kdnnen. Beide Opti-
onen sind mit hohem organisatorischem, finanziellem und
auch zeitlichem Aufwand verbunden. Falls diesbeziiglich
Unterstiitzung (z.B. durch den Sozialdienst) geboten werden
kann, ware es daher wichtig, diese Fragen frihzeitig zu the-
matisieren.

3. Netzwerkorganisation

Die meisten Menschen mochten am Lebensende zu
Hause gepflegt und betreut werden. Das gilt oftmals
auch fur Migrantinnen und Migranten. Die Betreuung
zu Hause kann fur den Patienten, die Patientin wie auch
fir die Angehorigen eine wertvolle Erfahrung sein. Die
Pflegebedurftigkeit eines Familienmitglieds kann jedoch
viele Angehorige — sowohl mit als auch ohne Migrati-
onshintergrund — in schwierige und hoch belastende Si-
tuationen bringen. Mangelnde Sprachkenntnisse, eine
ungentigende Integration in die Gesamtgesellschaft und
die oft schlechtere finanzielle Ausstattung von pflegebe-
durftigen Migranten und Migrantinnen und ihren Ange-
horigen spitzen die Probleme zu. Oft ware Unterstitzung
durch die Spitex notig, aber sie wird nicht in Anspruch
genommen. Griinde dafir sind sprachliche Barrieren, die
Unubersichtlichkeit der Angebote, finanzielle Hiirden und
die Arbeitsweise der Spitex (Zeitdruck, haufiger Wechsel
der Pflegenden).?

Besuch und Begleitung

— Wenn eine Rickkehr nach Hause gewtinscht ist:
Wer kann Sie zu Hause unterstuitzen, wenn lhre
Krafte weniger werden?

’ Kohn, Johanna/Tov, Eva (2013). Pflegearrangements und Einstellung zur Spitex bei Migrantinnen und Migranten in der Schweiz. Hochschule fiir Soziale
Arbeit FHNW. Olten/Basel. Im Auftrag des Nationalen Forums Alter und Migration, unterstiitzt vom Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) im Rahmen der

Bundesstrategie «Migration und Gesundheit (2008—-2017)».
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— Welche Personen sind Ihnen jetzt besonders wichtig?

— Konnen die Angehorigen einen Teil der Pflege
lbernehmen? Gibt es weitere Personen (Familienmit-
glieder, Nachbarn etc.), die mithelfen konnten?

— Bendtigen lhre Angehdrigen Unterstiitzung zur
Pflege?

— Kennen oder nutzen Sie die Angebote der spital-
externen Pflege (z.B. Spitex)?

— Konnen Sie sich vorstellen, ein solches Unterstiit-
zungsangebot zu nutzen?

— Winschen Sie eine Beratung zu den professionellen
spitalexternen Pflege- und Betreuungsangeboten?

— Konnen Sie sich vorstellen, einen Freiwilligendienst
zur Unterstltzung und Entlastung mit einzubeziehen?

Im Migrationskontext begleiten oft grossere Gruppen von
Angehorigen das sterbende Familienmitglied. Es ist wichtig,
die diesbeztiglichen Bedurfnisse der Patientin, des Patien-
ten, wie auch die raumliche Situation rechtzeitig zu klaren.

Support der Angehdrigen
Fragen an die Angehorigen: siehe Checkliste Angehorige

Was ist Ihnen fur lhre Angehdrigen wichtig?

Literaturhinweise, Ressourcen, Instrumente

Beratung, Entlastung, finanzielle Unterstiitzung

www.kofi-cosi.ch > Kompetenzzentren: Die kantonalen Kompetenzzentren
bieten Beratungen in Migrationssprachen an.

www.krebsliga.ch > Leben mit Krebs > Beratung und Unterstiitzung >
regionale Krebsligen

www.krebsliga.ch > Leben mit Krebs > Alltag und Krebs > Wegweiser
www.redcross.ch > Rotkreuz-Entlastungsdienste > Entlastungsdienste fir
pflegende Angehdrige > Mit Unterstiitzung geht es

Interkulturelles Ubersetzen und Telefondolmetschen
Nationaler Telefondolmetschdienst: www.0842-442-442.ch
Schweizerische Interessensgemeinschaft fiir das interkulturelle
Ubersetzen: www.inter-pret.ch

SENS-Modell — Problemorientiertes Assessment in der Palliative Care
Eychmiiller, Steffen: (2012). SENS macht Sinn — Der Weg zu einer neuen
Assessment-Struktur in der Palliative Care. Therapeutische Umschau, 2012,
69 (2): 87—-90.

www.migesplus.ch
Mehrsprachige Plattform flir Gesundheitsinformationen in Migrations-
sprachen

www.migesplus.ch/migesexpert

Informationen fiir Gesundheitsfachpersonen zu Migration und Gesund-
heit, Anamnesefragen im Migrationskontext

www.palliative.ch

Umfassende Informationen Uber Palliative Care fiir Fachpersonen, Patien-
tinnen und Patienten, Angehérige.

Abdruck mit freundlicher Genehmigung des BAG
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Systemische Trauerbegleitung
Eine Weiterbildung in acht Modulen

- el h -

Grundlagen systemischer Trauerbegleitung
(Modul 1 - 16. bis 18. Marz 2016)

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 Gesprachsfihrung
(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).

Systemische Trauerbegleitung von

Familien- und Gruppensystemen.
(Modul 2 — 21. bis 23. September 2016)

Inhalte und Ziele dieses Kurses sind:

1. Grundlagen zu Gruppensystemen, -phasen und -dynamik,
spez. bei Trauernden in verschiedenen Sozialgefigen.

2. Aufbau von Trauergruppen oder -cafés, ihre Chancen und
Grenzen.

3. Einliben der systemischen Gesprachsfiihrung in Gruppen
(,,Wie erkenne ich das gemeinsame Thema bei vielen
verschieden wirkenden Fragen und Emotionen?“).

Kursleitung: André Bohning, Dr. theol., Mag. phil., System.
Trauer- und Verlustbegleitung, Supervision und Coaching,
Organisationsberatung (ptz/isma), Psychoonkologie (WPO).

Ort: Kantonale Psychiatrische Dienste SN, Wil.
Kosten: SFr. 700,-- je Modul incl. Kursmaterial, Verpflegung.

Weitere Informationen und Anmeldung:

André Bohning, Zurcherstr. 30, 9500 Wil, 071 /913 13 01,
www.andre-boehning.com, info@andre-boehning.com



PALLIATIVE CARE UND MIGRATION

Migrationssensitive Checkliste in der Palliative
Care — Fragen an die Angehorigen

Die vorliegende Checkliste fiir eine migrationssensitive Pal-
liative Care erganzt bestehende Assessmentinstrumente
und orientiert sich am SENS-Modell". Die folgenden Fragen
richten sich an die Angehdrigen des Patienten, der Patien-
tin. Erganzend dazu gibt es eine Checkliste, die sich direkt
an den Patienten, die Patientin richtet (s. S. 26). Die Fragen
mussen nicht lickenlos abgearbeitet, sondern situativ zu-
sammen mit den Angehdrigen durchgegangen werden.

Wenn die Verstandigung aufgrund der Fremdsprachigkeit
eingeschrankt ist, sollten Gesprache mit der erkrankten
Person und den Angehdrigen mit Unterstiitzung durch pro-
fessionelle Dolmetschende stattfinden. Dies gilt auch fiir
Gesprache zur Information uber Palliative Care, Diagnose
und Prognose sowie zur Entscheidungsfindung (vgl. Adres-
sen im Anhang).

1. Symptome und Beschwerden

Die Betreuung und Begleitung eines kranken Menschen am
Lebensende ist flir die Angehdrigen eine in vielerlei Hinsicht
belastende Situation. Sie sind Betreuende und emotional
Betroffene zugleich. Es ist deshalb wichtig, dass auch ihre
Bedurfnisse und Sorgen erfragt werden und sie entspre-
chende Unterstltzung erhalten.

— Wie geht es Ihnen heute?

— Was macht Ihnen am meisten Sorgen? Was belastet
Sie besonders?

— Haben Sie jemanden, mit dem Sie liber Ihre Sorgen
sprechen konnen?

— Wie kommen Sie mit der Situation zurecht?

2. Entscheidungsfindung

Schwierige Entscheidungen werden im Migrationskon-
text — abhdngig vom Herkunftsland meistens kollektiv
innerhalb der Familie — getroffen. Oft wiinschen die An-
gehorigen, dass die betroffene Person zu ihrem Schutz
eine letale Diagnose und Prognose nicht oder nur indirekt
erfahrt.

Wiinsche fiir die verbleibende Lebenszeit

— Was ist hnen jetzt wichtig? Fur lhren kranken Ange-
horigen, aber auch firr Sie selber, Ihre Familie?

— Was ist Ihnen fir die Pflege lhrer kranken Angehori-
gen, lhres kranken Angehdrigen besonders wichtig?

— Was ist Ihnen in der Begleitung Ihres oder Ihrer
kranken Angehdrigen wichtig, und worauf achten Sie
besonders?

Entscheidungen besprechen und treffen

— Wie sollen wir Ihre(n) kranken Angehérige(n) tber
den Krankheitszustand, die Diagnose oder Prognose
informieren?

— Winschen Sie sich, dass bei schwierigen Entschei-
dungen eine weitere Person (z.B. aus der religiosen
Gemeinde) einbezogen wird?

— Wissen Sie, ob Ihr kranker Angehoriger, ihre kranke
Angehorige eine Patientenverfligung erstellt hat?

— Gibt es Angehorige, die nicht in der Schweiz leben,
die bei schwierigen Entscheidungen mit einbezogen
werden sollten?

Sterbeprozess und Tod

— Was ist Ihnen wichtig in dieser Situation wichtig?

— Was missen wir in dieser Situation beachten?

— Wer darf den sterbenden Menschen beriihren?

— Wer darf den Leichnam beriihren?

— Wie soll die Sterbende, der Sterbende gebettet sein?

Totenwaschung und Aufbahrung

Meistens Ubernehmen im Migrationskontext entweder
Familienangehorige oder ein religiéser Spezialist diese
Aufgabe.

— Mochten Sie die oder den Verstorbene/n selber
waschen und einkleiden?

* «In der Behandlung und Betreuung von Patientinnen und Patienten sind vier Bereiche wichtig: Symptom-Management, Entscheidungsfindung, Netz-
werkorganisation und Support der Angehdrigen. Das sogenannte SENS-Modell basiert auf der Grundlage der WHO-Definition von «Palliative Care».
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— Mdchten Sie, dass wir die Kérperpflege und Einklei-
dung der oder des Verstorbenen tibernehmen?

— Was mussen wir beachten, wenn wir die oder den
Verstorbene/n waschen und einkleiden?

— Mochten Sie die oder den Verstorbene/n mit uns
zusammen waschen und einkleiden?

— Gibt es Rituale, die Sie unmittelbar nach dem Ver-
sterben lhrer oder Ihres Angehdrigen durchflihren
mochten?

— Mochten Sie, dass die oder der Verstorbene zum
Abschied nehmen aufgebahrt wird?

— Was muss fiir die Aufbahrung beachtet werden
oder ist Ihnen wichtig?

Riickkehr im Sterben/ Riickfiihrung ins Herkunftsland
nach dem Tode

Bestehende Studien haben gezeigt, dass bei Migrantinnen
und Migranten und Angehorigen der Wunsch nach einer
Rickkehrim Sterben oder eine Rickfiihrung ins Herkunfts-
land nach dem Tod zum Thema werden konnen. Beide Op-
tionen sind mit hohem organisatorischem, finanziellem
und auch zeitlichem Aufwand verbunden. Falls diesbeztig-
lich Unterstiitzung (z.B. durch den spitalinternen Sozial-
dienst oder den Bestattungsdienst) geboten werden kann,
ist es daher wichtig, diese Fragen friihzeitig zu thematisie-
ren.

3. Netzwerkorganisation

Die meisten Menschen méchten am Lebensende zu Hause
gepflegt und betreut werden. Das gilt oftmals auch flr Mi-
grantinnen und Migranten. Die Betreuung zu Hause kann
fir den Patienten, die Patientin wie auch fir die Angehori-
gen eine wertvolle Erfahrung sein.

Aber die Pflegebedurftigkeit eines Familienmitglieds kann
viele Angehorige in schwierige und hoch belastende Situ-
ationen bringen. Mangelnde Sprachkenntnisse, eine unge-
niigende Integration in die Gesamtgesellschaft und die oft
schlechtere finanzielle Ausstattung von pflegebedirftigen
betagten Migranten und Migrantinnen und ihren Ange-
horigen spitzen die Probleme zu. Oft ware Unterstitzung
durch die Spitex nétig, aber sie wird nicht in Anspruch ge-
nommen. Griinde dafur sind sprachliche Barrieren, die Un-
Ubersichtlichkeit der Angebote, finanzielle Hiirden und die
Arbeitsweise der Spitex (Zeitdruck, haufiger Wechsel der
Pflegenden).”

— Falls méglich, méchten Sie den kranken Angehorigen
zu Hause pflegen?

— Mochten Sie einen Teil der Betreuung tibernehmen?
Gibt es weitere Personen (Familienmitglieder, Nach-
barn etc)), die mithelfen konnten?

— Bendtigen Sie Unterstiitzung zur Pflege Ihrer oder
Ihres kranken Angehdrigen?

— Kennen oder nutzen Sie die Angebote der spital-
externen Pflege (z.B. Spitex)?

— Konnen Sie sich vorstellen, ein solches Unterstiit-
zungsangebot zu nutzen?

— Wiinschen Sie eine Beratung zu den professionellen
spitalexternen Pflege- und Betreuungsangeboten?

— Wer konnte die Organisation und die Koordination
der Pflege zu Hause tibernehmen? (Jemand, der eine
Landessprache gut spricht?)

— Konnen Sie sich vorstellen, einen Freiwilligendienst
zur Unterstltzung und Entlastung mit einzubeziehen?

4. Support der Angehorigen

Grundsatzlich gilt es, die Brauche der kollektiven Anteilnah-
me, Rituale und Expressivitat im Alltag des Spitals oder des
Pflegeheims so gut wie moglich zu integrieren. Dazu ist es
wichtig, dass Uber die BedUrfnisse der Angehdrigen und
die strukturellen Moglichkeiten der Institution gesprochen
wird. Im Migrationskontext begleiten oft grossere Gruppen
von Angehdrigen das sterbende Familienmitglied. Es ist
wichtig, die diesbezliglichen Bedlrfnisse der Patientin, des
Patienten und der Angehorigen rechtzeitig zu klaren.

Unterstiitzung bei der Gestaltung der Betreuung

— Wie kénnen wir Sie unterstiitzen, damit Sie lhre(n)
kranken(n) Angehorige(n) so begleiten konnen, wie
Sie es sich wiinschen?

— (Nurim Spital, Pflegeheim): Wie viele Personen
kommen gleichzeitig zu Besuch und begleiten Ihre
Angehorige, Ihren Angehdrigen?

Beratung, Entlastung, finanzielle Unterstiitzung

— Winschen Sie fur sich eine religiose oder spirituelle
Unterstltzung oder Begleitung?

* Kohn, Johanna/ Tov, Eva (2013). Pflegearrangements und Einstellung zur Spitex bei Migrantinnen und Migranten in der Schweiz. Hochschule fur Soziale
Arbeit FHNW. Olten/Basel. Im Auftrag des Nationalen Forums Alter und Migration, unterstiitzt vom Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) im Rahmen der

Bundesstrategie «Migration und Gesundheit (2008 —2017)».
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— Bendtigen Sie Unterstiitzung oder Entlastung in
der Pflege oder Begleitung lhrer Angehorigen, lhres
Angehorigen?

— Welche Unterstiitzungs- oder Entlastungsangebote
sind lhnen bekannt oder nutzen Sie bereits?

— Winschen Sie sich eine Beratung zu maglichen
Unterstitzungsangeboten?

— Bendtigen Sie Beratung bezliglich finanzieller Unter-
stutzung?

— Bendtigen Sie Beratung zu sozialversicherungsrecht-
lichen Fragen (z.B. Antrage fur IV (Invalidenversiche-
rung) oder EL (Erganzungsleistungen)?

Unterstiitzung iiber den Tod hinaus

— Wer steht Ihnen in der Trauerzeit zur Seite (Angehori-
ge, Freunde oder Bekannte)?

— Es gibt verschiedene Angebote zur Begleitung in der
Trauerzeit, haben Sie davon gehort? (Stellen Sie diese
Frage nur, wenn daftir Moglichkeiten zur Verfligung
stehen.)

— Machten Sie Informationen zu den verschiedenen
Angeboten?

— Kennen Sie Personen, die Sie (falls gewtinscht) wah-
rend der Trauerzeit religios oder spirituell begleiten
kénnen?

Einreise von Verwandten aus dem Herkunftsland

Ein Einbezug naher Verwandter aus dem Herkunftsland
ist ebenfalls mit hohen administrativen und finanziellen
Anforderungen verbunden. Zudem kann zum Beispiel die

Beschaffung der Einreisedokumente viel Zeit in Anspruch
nehmen. Falls finanziell wie auch in den administrativen Be-
langen Unterstitzung geboten werden kann (z.B. durch die
jeweilige religiose Gemeinde, Sozialdienst etc.), sollte diese
Option frithzeitig angesprochen werden.

Literaturhinweise, Ressourcen, Instrumente

Beratung, Entlastung, finanzielle Unterstiitzung

www.kofi-cosi.ch > Kompetenzzentren: Die kantonalen Kompetenzzentren
bieten Beratungen in Migrationssprachen an.

www.krebsliga.ch > Leben mit Krebs > Beratung und Unterstiitzung >
regionale Krebsligen

www.krebsliga.ch > Leben mit Krebs > Alltag und Krebs > Wegweiser
www.redcross.ch > Rotkreuz-Entlastungsdienste > Entlastungsdienste fir
pflegende Angehdrige > Mit Unterstiitzung geht es

Interkulturelles Ubersetzen und Telefondolmetschen
Nationaler Telefondolmetschdienst: www.0842-442-442.ch
Schweizerische Interessensgemeinschaft fiir das interkulturelle
Ubersetzen: www.inter-pret.ch

SENS-Modell — Problemorientiertes Assessment in der Palliative Care
Eychmiiller, Steffen: (2012). SENS macht Sinn — Der Weg zu einer neuen
Assessment-Struktur in der Palliative Care. Therapeutische Umschau, 2012,
69 (2): 87-90.

www.migesplus.ch
Mehrsprachige Plattform flr Gesundheitsinformationen in Migrations-
sprachen

www.migesplus.ch/migesexpert
Informationen fiir Gesundheitsfachpersonen zu Migration und Gesund-
heit, Anamnesefragen im Migrationskontext

www.palliative.ch

Umfassende Informationen uber Palliative Care fiir Fachpersonen, Patien-
tinnen und Patienten, Angehérige.

Abdruck mit freundlicher Genehmigung des BAG
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SOINS PALLIATIFS ET MIGRATION

Check-list en matiére de soins palliatifs adaptée
a la sensibilité des populations migrantes -

Questions aux patients

La présente check-list, concue pour répondre a la sensibilité
des populations migrantes en matiere de soins palliatifs,
compléte les outils d’évaluation existants et repose sur
le modéle SENS®. Les questions suivantes s'adressent aux
patients. Une check-list destinée directement aux proches
vient compléter le présent document. Les questions ci-des-
sous ne doivent pas étre toutes posées; elles peuvent étre
abordées avec les personnes concernées en fonction de la
situation.

Si la communication est compromise pour des raisons lin-
guistiques, les discussions avec les personnes malades et
leurs proches devront avoir lieu avec le soutien d’'un inter-
prete professionnel. Il en va de méme lorsqu’il sagit de don-
ner des informations sur les soins palliatifs, de présenter
un diagnostic, un pronostic ou de demander au patient de
prendre une décision.

1. Gestion des symptomes

Anamneése

Une anamnese s'orientant sur le vécu du patient et tenant
compte de son historique migratoire et d’intégration aide
a recenser ses ressources individuelles et les facteurs de
stress, qui influencent sa situation.

Vécu subjectif de la maladie et situation psychosociale

— Comment allez-vous aujourd’hui?

— Qu’est-ce qui vous préoccupe le plus en ce moment?
Par exemple, si le patient ne répond pas:

+ Ressentez-vous des douleurs?
- Avez-vous des difficultés a respirer?

— Avez-vous d'autres problemes? (également d’ordre
psychosocial: angoisses, sentiment de solitude,
tristesse, abattement, problemes familiaux)

— Avez-vous peur de quelque chose?

— Qu'est-ce qui vous aide a résoudre vos problemes ou
a atténuer vos douleurs?

Questions supplémentaires concernant, par exemple,
certaines thérapies ou certains traitements, discussions
avec certaines personnes, rituels (religieux), etc.

Traitement antidouleur et sédation

— Qu'est-ce qui est particulierement important pour
vous dans les traitements destinés a soulager vos
douleurs (ou vos anxiétés, vos angoisses, etc.)?
Questions supplémentaires:

+ Est-ce important pour vous d‘avoir le moins de
douleurs possible?

+ Est-ce important pour vous de rester éveillé le plus
souvent possible?

+ Souhaiteriez-vous avoir la possibilité de doser
vous-méme vos médicaments? (p. ex., grace a une
pompe a perfusion)? (A demander seulement si
réalisable)

— Y a-til des médicaments que vous ne voudriez pas
prendre en raison de leurs effets (p. ex., ceux qui
altérent la conscience)?

Soins

— Souhaiteriez-vous étre soigné par un membre
féminin (ou masculin) du personnel soignant? (A ne
demander que si le choix est possible)

— De quoi faut-il particulierement tenir compte lors des
soins que vous recevez?

— Ya-til des habitudes quotidiennes qui vous tiennent
a ceeur et que vous souhaiteriez conserver?

— Un membre de votre famille vous soutient-il lors de
vos soins corporels? Qui?

Spiritualité et religion

— Faites-vous partie d‘une communauté religieuse?

Quatre domaines sont particulierement importants pour la prise en charge et le traitement des patients: la gestion des symptomes, la prise de décision,

I'organisation en réseau et le soutien prodigué aux proches. Le dit «<modéle SENS» (I'acronyme correspondant, en allemand, aux termes Symptom-
Management, Entscheidungsfindung, Netzwerkorganisation et Support der Angehdérigen) se base sur les fondements de la définition de «soins pallia-

tifs» suggérée par 'OMS.
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— Souhaitez-vous bénéficier d'un accompagnement
religieux ou d’une assistance spirituelle?

— Etes-vous en contact avec des personnes, au niveau
religieux (spirituel), qui peuvent actuellement vous
soutenir?

— Y a-til des rituels religieux et/ou spirituels qui vous
tiennent a cceur et que vous désireriez conserver?

— Désirez-vous avoir acces a une piece a part pour les
prieres et les rituels? (Question a ne poser que si cette
possibilité existe)

Nourriture

— Avez-vous des habitudes alimentaires dont nous
devrions tenir compte?

— Quels sont les repas que vous appréciez? Quelle
nourriture ne mangez-vous pas?

— Vos proches souhaiteraient-ils vous apporter des
plats qu’ils ont confectionnés eux-mémes et les
réchauffer?

2. Processus décisionnel

Dans le contexte migratoire, des décisions difficiles sont
prises en fonction du pays d’origine et le plus souvent de
facon collective au sein de la famille. Il est fréquent que les
proches ne souhaitent avertir la personne concernée qu’in-
directement ou pas du tout d’un diagnostic ou pronostic
létal. Les migrants ignorent souvent ce que sont les direc
tives anticipées.

Souhaits concernant la situation actuelle et la suite

— Ou souhaitez-vous étre en premier lieu si votre état
de santé ne saméliore pas? A I’'hdpital, a la maison
ou en EMS?

— Qu'est-ce qui est important pour vous durant la
période qu’il vous reste a vivre?

Discuter et prendre des décisions

— Comment avez-vous jusqu’ici pris des décisions im-
portantes au cours de votre vie? Seul, avec la famille,
avec...?

— Désirez-vous étre informé de votre état de santé?

— Avec qui aimeriez-vous parler des décisions concer-
nant la suite de votre traitement?

— Souhaiteriez-vous que nous parlions ensemble
et avec votre famille des prochaines étapes a
envisager?

— Souhaiteriez-vous que nous ne parlions d’abord
qu’avec votre famille ou vos proches?

— Qui devons-nous informer dans tous les cas si votre
situation se dégrade?

Directives anticipées

Etes-vous au courant qu’il est possible de préciser vos
volontés ou veeux au sujet des traitements médicaux
par le biais d’'une directive anticipée?

— Avez-vous déja rédigé des directives anticipées?

— Souhaitez-vous en savoir plus au sujet des directives
anticipées?

— Souhaiteriez-vous rédiger des directives anticipées?
Auriez-vous besoin d’aide pour ce faire?

— Connaissez-vous d’autres moyens pour prendre vos
dispositions (p. ex., mandat pour cause d‘inaptitude,
disposition relative a I'inhumation)?

— Souhaitez-vous davantage de renseignements sur
le sujet?

Mourir dans le pays d’origine/rapatriement dans
le pays d’origine aprés le décés

Des études ont montré que certains migrants souhai-
taient mourir dans leur pays d’origine ou voir leur dé-
pouille rapatriée dans ce pays apres leur mort. Ces deux
options exigent beaucoup d’organisation et de temps.
Elles représentent également un charge financiere
importante. Si un soutien peut étre offert a cet égard
(p. ex., par le service social de I'hdpital ou le service d’in-
humation), il est important d’aborder ces questions suffi-
samment tot.

3. Organisation du réseau

La plupart des personnes en fin de vie souhaitent étre
soignées et suivies a domicile. Ce constat vaut également
pour les migrants. Un accompagnement a domicile peut
étre une expérience enrichissante pour le patient et ses
proches.

Mais pour bon nombre de leurs proches, les besoins en
soins d’'une personne posent des difficultés considérables.
Connaissances linguistiques lacunaires, intégration sociale
insuffisante, faibles ressources financieres sont autant
de facteurs qui aggravent les problemes auxquels sont
confrontés les migrants vieillissants et leurs proches. Une
aide a domicile leur serait souvent nécessaire, mais peu y
ont recours. Pour expliquer ce phénomene, les spécialistes
pointent les barrieres linguistiques, la complexité des
offres, les difficultés financieres et la facon de travailler des
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soins a domicil (contraintes de temps, rotation fréquente du
personnel soignant).”

Visites et accompagnement

Dans le contexte migratoire, il n'est pas rare que des
groupes de proches d’une certaine importance accom-
pagnent le membre de la famille mourant. Il est essentiel
de clarifier a temps quels sont les besoins des patients et de
leurs proches a cet égard.

— Sivous désirez rentrer chez vous: qui pourra vous
soutenir si vos forces diminuent?

— Quelles sont les personnes qui, actuellement,
comptent beaucoup pour vous?

— Vos proches pourront-ils assumer une partie des
soins? Y a-t-il d’autres personnes (membres de la
famille, voisins, etc.) qui pourraient vous aider?

— Vos proches ont-ils besoin de soutien pour les soins
a donner?

— Connaissez-vous ou utilisez-vous les offres de soins
extrahospitaliers (p. ex., services d’aide et de soins a
domicile)?

— Pouvez-vous imaginer avoir recours a une telle offre
de soutien?

— Désirez-vous étre conseillé au sujet des offres profes-
sionnelles de soins et d’assistance extrahospitaliers?

— Est-il envisageable, pour vous, de faire appel a un
service bénévole de soutien et de décharge?

4. Soutien aux proches

Questions aux proches: cf. check-list pour les proches

Qu’est-ce qui, selon vous, est important pour vos
proches?

Eléments bibliographiques, ressources, instruments

Conseils, décharge, soutien financier

www.kofi-cosi.ch > Centres compétence : les centres de compétences can-
tonaux proposent des conseils dans plusieurs langues étrangeres.
www.liguecancer.ch > Vivre avec le cancer > Conseil et soutien > La Ligue
dans votre région

www.liguecancer.ch > Vivre avec le cancer > Quotidien et cancer > Guide du cancer
www.proche-aidant.ch

Interprétariat communautaire téléphonique et sur place

Association suisse pour I'interprétariat communautaire et la médiation
interculturelle http://www.inter-pret.ch/fr/interpret.html

Service national d’interprétariat téléphonique:
http://www.0842-442-442.ch/home-fr.html

Modeéle SENS : évaluation spécifique dans le cadre des soins palliatifs
Eychmuller, Steffen: (2012). SENS macht Sinn — Der Weg zu einer neuen
Assessment-Struktur in der Palliative Care. Therapeutische Umschau, 2012,
69 (2): 87-90.

www.migesplus.ch/fr/
Plate-forme multilingue pour des informations sur la santé dans les langues
spécifques a la population migrante.

www.migesplus.ch/fr/migesexpert/

Informations destinées aux professionnels de la santé concernant la mi-
gration et la santé, les questions touchant a 'anamnése dans le contexte
migratoire.

www.palliative.ch
Informations exhaustives sur les soins palliatifs pour les professionnels, les
patients et les proches.

Reproduction avec I'aimable autorisation de I'OFSP

* Kohn, Johanna/Tov, Eva (2013). Pflegearrangements und Einstellung zur Spitex bei Migrantinnen und Migranten in der Schweiz. Hochschule fiir Soziale
Arbeit FHNW. Olten/Basel. Sur mandat du Forum national «Age et migration», avec le soutien de I'Office fédérla de la santé publique (OFSP) dans le

cadre du programme national «Migration et santé 2008—-2017».
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SOINS PALLIATIFS ET MIGRATION

Check-list en matiére de soins palliatifs adaptée
a la sensibilité des populations migrantes -

Questions aux proches

La présente check-list, concue pour répondre a la sensibilité
des populations migrantes en matiére de soins palliatifs, com-
plete les outils d’évaluation existants et repose sur le modéle
SENS". Les questions suivantes s'adressent aux proches des
patients. Une check-list destinée directement aux patients
vient compléter le présent document (voir p. 32).

Il n'est pas nécessaire de répondre exhaustivement aux
questions ci-dessous; elles peuvent étre abordées avec les
personnes concernées en fonction de la situation.

Si la communication est compromise pour des raisons lin-
guistiques, les discussions avec les personnes malades et
leurs proches devront avoir lieu avec le soutien d’'un inter-
prete professionnel. Il en va de méme lorsqu’il s'agit de don-
ner des informations sur les soins palliatifs, de présenter un
diagnostic, un pronostic ou de demander une décision au
patient (cf. adresses en annexe).

1. Gestion des symptomes

Prendre en charge et accompagner une personne ma-
lade en fin de vie est éprouvant a maints égards pour les
proches. lls sont soignants tout en étant touchés émo-
tionnellement. Il est donc important de s'enquérir de leurs
besoins et préoccupations afin de leur apporter le soutien
adéquat.

— Comment allez-vous?

— Qu'est-ce qui vous préoccupe le plus? Qu'est-ce qui
vous pese particulierement?

— Y a-til une personne avec laquelle vous pouvez
partager vos préoccupations?

— Comment gérez-vous cette situation?

2. Processus décisionnel

Dans le contexte migratoire, des décisions difficiles sont
prises en fonction du pays d'origine et le plus souvent de

facon collective au sein de la famille. Il est fréquent que les
proches ne souhaitent avertir la personne concernée qu’in-
directement ou pas du tout d’un diagnostic ou pronostic
létal.

Souhaits pour le temps qu’il reste a vivre a votre proche

— Qu'est-ce qui est important pour vous-méme, pour
votre proche malade et pour votre famille?

— Que considérez-vous comme essentiel dans le
contexte des soins donnés a votre proche malade?

— Qu'est cequi est important pour vous dans I'accom-
pagnement de votre proche et a quoi prétez-vous
une attention particuliere?

Discuter et prendre des décisions

— Comment pouvons-nous informer votre proche
malade de son état de santé, de son diagnostic ou de
son pronostic?

— Désirez-vous qu‘une autre personne (p. ex., issue de
votre communauté religieuse) soit intégrée en cas de
décisions difficiles a prendre?

— Savez-vous si votre proche a rédigé des directives
anticipées?

— Avez-vous des proches ne vivant pas en Suisse que
vous souhaiteriez consulter en cas de décisions diffi-
ciles a prendre?

Processus de la mort et déces

— Qu'est-ce qui est important pour vous dans cette
situation?

— Aquoi devons-nous faire attention dans cette situa-
tion?

— Quia le droit de toucher la personne mourante?

— Quia le droit de toucher le corps du défunt?

— De quelle facon la personne mourante doit-elle étre
alitée?

! Quatre domaines sont particulierement importants pour la prise en charge et le traitement des patients: la gestion des symptémes, la prise de décision,
I'organisation en réseau et le soutien prodigué aux proches. Le dit «<modéle SENS» (I'acronyme correspondant, en allemand, aux termes Symptom-Ma-
nagement, Entscheidungsfindung, Netzwerkorganisation et Support der Angehdrigen) se base sur les fondements de la définition de «soins palliatifs»

suggérée par 'OMS.

35



36

Toilette mortuaire et exposition de la dépouille

Dans le contexte migratoire, cette tache revient dans Ia
plupart des cas a un membre de la famille ou a un expert
religieux.

— Souhaitez-vous laver et habiller vous-méme le
défunt?

— Souhaitez-vous que nous nous occupions des soins
corporels et de I'habillement?

— Aquoi devons-nous étre attentifs lorsque nous
lavons et habillons le défunt?

— Souhaitez-vous laver et habiller le défunt avec nous?

— Existe-t-il des rituels que vous souhaitez observer
immédiatement aprés le déces de votre proche?

— Souhaitez-vous exposer la dépouille de votre proche
afin de lui dire au revoir?

— Pour l'exposition, a quoi faut-il veiller ou qu'est-ce qui
est important pour vous?

Mourir dans le pays d'origine/rapatriement dans le pays
d'origine apreés le déceés

Des études ont montré que certains migrants souhaitaient
mourir dans leur pays d'origine ou voir leur dépouille rapa-
triée dans ce pays apres leur mort. Ces deux options exigent
beau-coup d'organisation et de temps. Elles représentent
également un lourde charge financiére. Si un soutien peut
étre offert a cet égard (p. ex., par le service social de I'hopital
ou le service d'inhumation), il est important d'aborder ces
questions suffisamment tot.

3. Organisation du réseau

La plupart des personnes en fin de vie souhaitent étre
soignées et suivies a domicile. Ce constat vaut également
pour les migrants. Un accompagnement a domicile peut
étre une expérience enrichissante pour le patient et ses
proches.

Mais pour bon nombre de leurs proches, les besoins en
soins d‘une personne posent des difficultés considérables.
Connaissances linguistiques lacunaires, intégration sociale
insuffisante, faibles ressources financieres sont autant
de facteurs qui aggravent les probléemes auxquels sont
confrontés les migrants vieillissants et leurs proches. Une
aide a domicile leur serait souvent nécessaire, mais peu y
ont recours. Pour expliquer ce phénomene, les spécialistes
pointent les barrieres linguistiques, la complexité des
offres, les difficultés financiéres et |la facon de travailler des

soins a domicile (contraintes de temps, rotation fréquente
du personnel soignant).”

Sivous en aviez la possibilité, souhaiteriez-vous soi-
gner votre proche malade a domicile?

— Souhaitez-vous participer a 'accompagnement? Y
a-t-il d’autres personnes (membres de la famille,
voisins, etc.) qui pourraient vous aider?

— Avez-vous besoin de soutien pour les soins a prodi-
guer a votre proche?

— Connaissez-vous ou utilisez-vous les offres de soins
extrahospitaliers (p. ex., services d’aide et de soins a
domicile)?

— Pouvez-vous imaginer avoir recours a une telle offre
de soutien?

— Désirez-vous étre conseillé au sujet des offres profes-
sionnelles de soins et d’assistance extrahospitaliers?

— Qui pourrait s'occuper d’'organiser et de coordonner
les soins a domicile? (quelqu’un qui maftrise une
langue nationale?)

— Est-il envisageable, pour vous, de faire appel a un
service bénévole de soutien et de décharge?

4. Soutien aux proches

De maniére générale, il faut faire en sorte d’intégrer le
mieux possible au quotidien de I'hépital ou de I'EMS les
coutumes et les rituels de la collectivité. Il est important que
les besoins des proches et les possibilités structurelles que
peut offrir I'institution soient discutés. Dans le contexte
migratoire, il n‘est pas rare que des groupes de proches
d‘une certaine importance accompagnent le membre de la
famille mourant. Il est essentiel de clarifier a temps quels
sont les besoins des patients et de leurs proches a cet égard.

Soutien pour organiser I'accompagnement

— Comment pouvons-nous vous soutenir afin que vous
puissiez offrir a votre proche 'accompagnement
souhaité?

— (Uniquement a I'hépital et a I'EMS): Combien de per-
sonnes sont-elles présentes lors des visites?

Conseils, décharge, soutien financier

— Souhaitez-vous bénéficier d'un accompagnement
religieux ou d‘une assistance spirituelle?

*Kohn, Johanna/ Tov, Eva (2013). Pflegearrangements und Einstellung zur Spitex bei Migrantinnen und Migranten in der Schweiz. Hochschule fir Soziale
Arbeit FHNW. Olten/Basel. Sur mandat du Forum national «Age et migration», avec le soutien de I'Office fédérla de la santé publique (OFSP) dans le cadre

du programme national «Migration et santé 2008 —-2017».
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— Auriez-vous besoin d’étre soutenu ou déchargé lors
des soins a votre proche ou lors de son accompagne-
ment?

— Quelles possibilités de soutien ou de décharge
connaissez-vous ou utilisez-vous déja?

— Souhaitez-vous recevoir des conseils a propos des
offres de soutien possibles?

— Auriez-vous besoin de conseils par rapport a un éven-
tuel soutien financier?

— Auriez-vous besoin de conseils concernant la législa-
tion sur la sécurité sociale (p. ex., demandes de pres-
tations Al [assurance-invalidité] ou de prestations
complémentaires [PC])?

Soutien apres le déces

— Qui est a vos cotés durant la période de deuil
(proches, amis ou connaissances)?

— Il existe différentes offres d'accompagnement
durant la période de deuil. En avez-vous déja entendu
parler? (Question a ne poser que si cette possibilité
existe)

— Souhaitez-vous recevoir des informations sur les
différentes offres?

— Connaissez-vous des personnes qui peuvent vous
offrir (si vous le souhaitez) un accompagnement
religieux ou spirituel durant la période de deuil?

Voyage en Suisse de parents venant de |‘étranger

Le voyage en Suisse de parents proches représente égale-
ment une charge administrative et financiére importante.

Par exemple, l'acquisition des documents de voyage peut
demander beaucoup de temps. Si une aide financiere ou
administrative peut étre offerte (p. ex., par la communauté
religieuse, le service social, etc.), cette option doit étre dis-
cutée suffisamment tot.

Eléments bibliographiques, ressources, instruments

Conseils, décharge, soutien financier

www.kofi-cosi.ch > Centres compétence: les centres de compétences can-
tonaux proposent des conseils dans plusieurs langues étrangeres.
www.liguecancer.ch > Vivre avec le cancer > Conseil et soutien > La Ligue
dans votre région

www.liguecancer.ch > Vivre avec le cancer > Quotidien et cancer > Guide
du cancer

www.proche-aidant.ch

Interprétariat communautaire téléphonique et sur place

Association suisse pour l'interprétariat communautaire et la médiation
interculturelle http://www.inter-pret.ch/fr/interpret.ntml

Service national d’interprétariat téléphonique:
http://www.0842-442-442.ch/home-frhtml

Modeéle SENS : évaluation spécifique dans le cadre des soins palliatifs
Eychmiiller, Steffen: (2012). SENS macht Sinn — Der Weg zu einer neuen
Assessment-Struktur in der Palliative Care. Therapeutische Umschau, 2012,
69 (2): 87-90.

www.migesplus.ch/fr/
Plate-forme multilingue pour des informations sur la santé dans les langues
des migrants.

www.migesplus.ch/fr/migesexpert/
Informations pour les professionnels de la santé sur la migration et la santé,
les questions touchant a I'anamneése dans le contexte migratoire.

www.palliative.ch

Informations exhaustives sur les soins palliatifs pour les professionnels, les
patients et les proches.

Reproduction avec I'aimable autorisation de I'OFSP
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CURE PALLIATIVE E MIGRAZIONE

Questionario che tiene conto delle diverse
sensibilita dei migranti in materia di cure
palliative - Domande al paziente

Il presente questionario, volto a rilevare le esigenze dei
migranti in materia di cure palliative, serve da comple-
mento agli attuali strumenti di valutazione e si basa sul
modello SENS®. Le domande seguenti sono rivolte al pa-
ziente. A complemento € aggiunta una lista di controllo
destinata espressamente ai familiari. Deve essere data
risposta a tutte le domande del questionario; se neces-
sario, I'interessato puo essere assistito nella loro formu-
lazione.

Qualora sorgessero difficolta di comprensione per motivi
linguistici, i colloqui con il paziente e con i rispettivi fami-
liari dovrebbero avvenire con la mediazione di un interprete
professionista. Questo vale anche per la comunicazione di
informazioni sulle cure palliative, diagnosi e prognosi, come
pure per il processo decisionale.

1. Gestione dei sintomi

Un’anamnesi basata sulla biografia del paziente, che com-
prenda anche la sua storia di immigrazione e di integrazio-
ne, permette di identificare le componenti personali e i fat-
tori di stress che influiscono sulla malattia.

Esperienza soggettiva della malattia
e situazione psicologica

— Come si sente oggi?

— Attualmente cosa La preoccupa maggiormente?
Esempi, se il paziente non risponde:

-+ Hadolori?
-+ Ha problemi respiratori?

— Ha altri disturbi? (Anche psicosociali: paure, sentimen-
to di solitudine, tristezza, scoraggiamento, problemi
familiari)

— Di cosa ha paura?

— Cosa puo aiutarla a risolvere i problemi o ad alleviare
i dolori?

Aiuto per facilitare la risposta: per esempio, determi-
nate terapie o trattamenti, colloqui con determinate
persone, rituali (religiosi) o simili.

Terapia del dolore e sedazione

— Nel trattamento dei dolori (o degli stati di agitazione,
di ansia ecc.), a quali aspetti attribuisce particolare
importanza?

Per aiutare a rispondere:

- Eimportante per Lei lenire il piti possibile i dolori?

- Eimportante per Lei rimanere il piti possibile sve-
glio e cosciente?
Preferirebbe dosare Lei i medicamenti? (p. es. me-
diante una pompa PCA contro il dolore)? (Porre
questa domanda soltanto se cio fosse realmente
possibile)

— Cisono medicamenti che non vorrebbe assumere a
causa dei loro effetti (come p. es. quelli che provoca-
no annebbiamento della coscienza)?

Assistenza infermieristica

— Desidera |‘assistenza di un‘infermiera o di un infer-
miere? (Porre questa domanda soltanto se esiste la
possibilita di scelta.)

— Esistono aspetti relativi alla sua assistenza cui &
necessario prestare particolare attenzione?

— Ha determinate abitudini quotidiane cui tiene molto
e che vorrebbe mantenere?

— Riceve gia assistenza da un familiare nell‘igiene del
corpo? In caso affermativo, da chi?

Spiritualita e religione

— E membro di una comunita religiosa?

— Desidera un‘assistenza o un accompagnamento
spirituale o religioso?

— Ha contatti con religiosi o persone che si occupano
dell'accompagnamento spirituale che potrebbero
attualmente offrirle sostegno?

— Visono pratiche religiose e/o spirituali molto impor-
tanti per Lei e che vorrebbe mantenere?

! Nelllambito delle cure e dell'assistenza dei pazienti sono importanti quattro settori: la gestione dei sintomi (Symptom-Management), il processo decisio-
nale (Entscheidungsfindung), I'organizzazione della rete (Netzwerkorganisation) e il supporto ai familiari (Support der Angehorigen).
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— Perle preghiere o i rituali religiosi, desidera un locale
separato? (Porre questa domanda soltanto se cio fosse
realmente possibile)

Alimentazione

— Desidera che si tenga conto di Sue particolari abitudi-
ni alimentari (incluse le bevande)?

— Quali cibi mangia volentieri e quali respinge?

— Preferisce che un familiare Le porti un pasto prepara-
to a casa e riscaldato da noi?

2. Decisioni

In un contesto migratorio, generalmente le decisioni impor-
tanti (a seconda del Paese di origine) sono prese insieme, in
seno alla famiglia. Spesso, per tutelare il malato, i familiari
preferiscono che questi non sia informato di una diagnosi o
di una prognosi infausta, oppure che ne sia messo a cono-
scenza solo indirettamente. | migranti hanno scarsa cono-
scenza delle direttive del paziente (testamento biologico).

Desideri per la situazione di malattia attuale o futura

— Dove preferirebbe essere se il Suo stato di salute non
da segnali di sostanziali miglioramenti? In ospedale,
a casa, in casa di cura?

— Cos’e importante per Lei nell’ultimo periodo della
Sua vita?

Confrontarsi e prendere decisioni

— Come ha preso finora le decisioni importanti nella
Sua vita? Da solo, con la famiglia, con ...?

— In che misura desidera essere informato sul Suo stato
di salute o sulla Sua diagnosi?

— Con chi desidera discutere le decisioni che riguardano
le successive scelte terapeutiche?

— Desidera che discutiamo insieme a Lei e alla Sua
famiglia i passi successivi da intraprendere?

— Desidera che parliamo dapprima solo con i Suoi
familiari e parenti?

— Chi dobbiamo assolutamente informare nel caso si
presenti una situazione difficile?

Direttive del paziente (testamento biologico)

— Sadella possibilita di definire in un testamento biolo-
gico le modalita di cura desiderate?

— Lei (0l Suo familiare malato) ha gia radatto un testa-
mento biologico?

— Desidera ricevere ulteriori informazioni sul testa-
mento biologico?

— Desidera redigere un testamento biologico? Ha biso-
gno di assistenza nella stesura?

— Conosce le altre misure precauzionali (p. es. mandato
precauzionale, disposizioni concernenti il funerale)?

— Desidera ricevere maggiori informazioni al riguardo?

Ritorno nel Paese d’origine della persona morente

o rimpatrio della salma dopo la morte

Sulla base di studi & stato appurato che tra i migranti puo
nascere il desiderio di ritornare nel proprio Paese d’origi-
ne poco prima del decesso o di essere rimpatriati dopo la
morte. Le due opzioni implicano elevati oneri organizzativi,
finanziari e temporali. Se & previsto un sostegno in tal senso
(da parte p. es. dei servizi sociali interni all'ospedale o del
servizio di pompe funebri), € importante affrontare con an-
ticipo tali questioni.

3. Organizzazione della rete

Nelle ultime fasi di vita, la maggior parte delle persone
vorrebbe essere curata e assistita a casa propria. Cio vale
spesso anche per i migranti. Lassistenza domestica puo
essere una valida esperienza per il paziente e anche per
i familiari.

Ma le cure di cui necessita un membro della famiglia posso-
no creare situazioni difficili e gravare parecchio su un gran
numero di familiari. A questo si aggiungono i problemi le-
gati alle difficolta linguistiche, alla scarsa integrazione nella
societa in generale e alle condizioni economiche spesso pre-
carie dei migranti bisognosi di assistenza ricoverati in case
di cura. Spesso, nonostante la necessita, si rinuncia ai servizi
di Spitex a causa delle barriere linguistiche, della mancanza
di una panoramica globale delle offerte a disposizione, de-
gli ostacoli economici e delle modalita di lavoro dello stesso
servizio (mancanza di tempo, frequente avvicendamento
del personale di cura).

Visita e accompagnamento

— Sedesidera ritornare a casa: chi € in grado di pre-
starle assistenza quando le Sue condizioni di salute
peggioreranno?

— Chisono per Lei oggi le persone particolarmente
importanti?

— | Suoi familiari possono provvedere in parte alla Sua
assistenza? Ci sono altre persone (membri della fami-
glia, vicini ecc.) che potrebbero offrire il proprio aiuto?
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— I Suoi familiari hanno bisogno di essere assistiti nelle
cure prestate?

— Conosce o usufruisce gia delle offerte di cure extrao-
spedaliere (p. es. Spitex)?

— Questa offerta di sostegno potrebbe esserle d’aiuto
concretamente?

— Desidera una consulenza sulle offerte di assistenza e
di cure extraospedaliere professionali?

— Potrebbe considerare I'idea di ricorrere a un servi-
zio di volontariato per un aiuto e per sgravare chi si
occupa di Lei?

In un contesto migratorio, la maggior parte dei gruppi di fa-
miliari si occupa spesso dell’accompagnamento del familia-
re morente. Pertanto occorre chiarire tempestivamente le
esigenze del paziente e dei familiari.

4. Supporto ai familiari

Domande ai familiari: vedi lista di controllo per i familiari

— Cosa Le sta a cuore per i Suoi familiari?
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Riferimenti bibliografici, risorse, strumenti

Consulenza, assistenza, sostegno finanziario

www.kofi-cosi.ch > Centri di competenza: i centri di competenza cantonali
offrono servizi di consulenza nelle diverse lingue dei migranti.
www.legacancro.ch > Vivere con il cancro > Consulenza e assistenza >

La Lega della sua regione

www.legacancro.ch > Vivere con il cancro > Vita quotidiana > Guida cancro
www.redcross.ch > Rotkreuz-Entlastungsdienste > Entlastungsdienste fir
pflegende Angehdrige > Mit Unterstiitzung geht es (disponibile soltanto in
tedesco e francese)

Interpretariato interculturale e interpretariato telefonico

Servizio nazionale d’interpretariato telefonico: http://www.0842-442-442.ch/
home-it.html

Associazione svizzera per l'interpretariato e la mediazione interculturale:
http://www.inter-pret.ch/it/interpret.html

Modello SENS — Valutazione orientata ai problemi nel settore delle cure
palliative

Eychmiiller, Steffen: (2012). SENS macht Sinn — Der Weg zu einer neuen
Assessment-Struktur in der Palliative Care. Therapeutische Umschau, 2012,
69 (2): 87-90.

www.migesplus.ch/it/
Piattaforma multilingue per informazioni sulla salute nelle lingue dei migranti.

www.migesplus.ch/it/migesexpert/
Informazioni per i medici su migrazione e salute. Questioni in materia di
anamnesi nel contesto migratorio.

http://www.palliative.ch/it/home/
Questo sito offre a professionisti, pazienti e parenti ampie informazioni sul-
le cure palliative.

Per gentile concessione del UFSP



CURE PALLIATIVE E MIGRAZIONE

Questionario che tiene conto delle diverse
sensibilita dei migranti in materia di cure
palliative - Domande ai familiari

Il presente questionario, volto a rilevare le esigenze dei mi-
granti in materia di cure palliative, serve da complemento
agli attuali strumenti di valutazione e si basa sul modello
SENS'. Le seguenti domande sono rivolte ai familiari del pa-
ziente. Sono completate da una lista di controllo destinata
espressamente al paziente (vedi pag. 38). Deve essere data
risposta a tutte le domande del questionario; se necessario,
I'interessato pud essere assistito nella loro formulazione.

Qualora sorgessero difficolta di comprensione per motivi
linguistici, i colloqui con il paziente e con i rispettivi fami-
liari dovrebbero avvenire con la mediazione di un interprete
professionista. Questo vale anche per la comunicazione di
informazioni sulle cure palliative, diagnosi e prognosi, come
pure per il processo decisionale. (cfr. indirizzi in allegato).

1. Gestione dei sintomi

L'assistenza e I'accompagnamento di una persona malata
nella fase terminale rappresenta per i familiari una situa-
zione per molti aspetti gravosa. Essi sono prestatori di cure
e al contempo emotivamente toccati dalla situazione. Per-
tanto € importante che si presti attenzione anche alle loro
esigenze e preoccupazioni e che sia fornito il necessario
sostegno.

— Come si sente oggi?

— Cosa la preoccupa maggiormente? C'e qualcosa in
particolare che Le crea angoscia?

— Puo0 contare su qualcuno con cui condividere le Sue
preoccupazioni?

— Come riesce a gestire la situazione?

2. Decisioni

In un contesto migratorio, generalmente le decisioni impor-
tanti (a seconda del Paesi di origine) sono prese insieme, in
seno alla famiglia. Spesso, per tutelare il malato, i familiari
preferiscono che questi non sia informato di una diagnosi o
di una prognosi infausta, oppure che ne sia messo a cono-
scenza solo indirettamente.

Desideri per le ultime fasi di vita

— Pensando ai Suoi familiari malati, ma anche alla Sua

stessa persona, qual € la cosa che attualmente repu-
ta importante?

Cosa reputa importante nelle cure del familiare
malato?

Cosa reputa importante nell‘accompagnamento del
familiare malato? A quali aspetti presta particolare
attenzione?

Confrontarsi e prendere decisioni

In che modo dobbiamo informare il Suo familiare
malato del suo stato di salute, della diagnosi o della
prognosi?

Desidera interpellare una terza persona (p. es. il
rappresentante di una comunita religiosa) nel caso di
decisioni importanti?

Sa se il Suo familiare malato ha redatto delle diretti-
ve del paziente (testamento biologico)??

Ha familiari non domiciliati in Svizzera che dovrebbe-
ro essere coinvolti in decisioni importanti?

Processo di morte e decesso

Desidera occuparsi Lei del lavaggio e della vestizione
della salma?

Desidera che ci occupiamo noi della cura del corpo e
della vestizione della salma

A cosa dobbiamo prestare attenzione quando ci oc-
cupiamo del lavaggio e della vestizione della salma?
Desidera occuparsi insieme a noi del lavaggio e della
vestizione della salma?

Ci sono rituali che vorrebbe fossero eseguiti imme-
diatamente dopo la morte del Suo familiare?
Desidera che la salma della persona deceduta sia
composta nella bara per I'ultimo commiato?

A cosa desidera che si presti attenzione al momento
della composizione della salma? C'é qualcosa a cui
tiene particolarmente?

! Nell'ambito delle cure e dell'assistenza dei pazienti sono importanti quattro settori: la gestione dei sintomi (Symptom-Management), il processo

decisionale (Entscheidungsfindung), I'organizzazione della rete (Netzwerkorganisation) e il supporto ai familiari (Support der Angehérigen). Il cosiddetto

modello SENS si basa sulla definizione di cure palliative fornita dall’OMS.
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Ritorno nel Paese d’origine della persona

morente o rimpatrio della salma dopo la morte

Sulla base di studi & stato appurato che tra i migranti puo
nascere il desiderio di ritornare nel proprio Paese d’origi-
ne poco prima del decesso o di essere rimpatriati dopo la
morte. Le due opzioni implicano elevati oneri organizzativi,
finanziari e temporali. Se € previsto un sostegno in tal senso
(da parte p. es. dei servizi sociali interni all'ospedale o del
servizio di pompe funebri), &€ importante affrontare con an-
ticipo tali questioni.

3. Organizzazione della rete

Nelle ultime fasi di vita, la maggior parte delle persone vor-
rebbe essere curata e assistita a casa propria. Cio vale spesso
anche per i migranti. Lassistenza domestica puo essere una
valida esperienza per il paziente e anche per i suoi familiari.

Ma le cure di cui necessita un membro della famiglia posso-
no creare situazioni difficili e gravare parecchio su un gran
numero di familiari. A questo si aggiungono i problemi le-
gati alle difficolta linguistiche, alla scarsa integrazione nella
societa in generale e alle condizioni economiche spesso pre-
carie dei migranti bisognosi di assistenza ricoverati in case
di cura. Spesso, nonostante la necessita, si rinuncia ai servizi
di Spitex a causa delle barriere linguistiche, della mancanza
di una panoramica globale delle offerte a disposizione, de-
gli ostacoli economici e delle modalita di lavoro dello stesso
servizio (mancanza di tempo, frequente avvicendamento
del personale di cura).?

— Sefosse possibile, preferirebbe curare il Suo familiare
malato a casa?

— Vorrebbe assumersi una parte dell’assistenza? Ci
sono altre persone (membri della famiglia, vicini ecc.)
che potrebbero offrire il proprio aiuto?

— Necessita di un sostegno per le cure al Suo o ai Suoi
familiari malati?

— Conosce o usufruisce gia delle offerte di cure extrao-
spedaliere (p. es. Spitex)?

— Questa offerta di sostegno potrebbe esserle d’aiuto
concretamente?

— Desidera una consulenza sulle offerte di assistenza e
di cure extraospedaliere professionali?

— Chisarebbe in grado di assumere 'organizzazione e il
coordinamento delle cure a domicilio? (Qualcuno che
parla bene una lingua nazionale?)

— Potrebbe considerare I‘idea di ricorrere all‘aiuto di un
gruppo di volontari?

4. Supporto ai familiari

In linea di principio & necessario integrare per quanto pos-
sibile nella quotidianita dell’ospedale o della casa di cura la
tradizione della partecipazione collettiva, i rituali e il modo
in cui si esternano le emozioni. A tal proposito € importante
discutere delle esigenze dei familiari e delle possibilita strut-
turali dellistituto. In un contesto migratorio, la maggior
parte dei gruppi di familiari si occupa spesso dell'accompa-
gnamento del familiare morente. Pertanto occorre chiarire
tempestivamente le esigenze del paziente e dei familiari.

Sostegno nella strutturazione dell’assistenza

— Come possiamo provvedere affinché il familiare
malato possa beneficiare dellaccompagnamento da
Lei richiesto?

— Quante persone possono far visita contemporanea-
mente al familiare malato e accompagnarlo (solo in
ospedale o in casa di cura)?

Consulenza, sgravio, sostegno finanziario

— Desidera un‘assistenza o un accompagnamento
spirituale o religioso?

— Ha bisogno di assistenza per le cure e 'accompagna-
mento del Suo familiare malato, o di essere sgravato
da tale onere?

— Quali offerte di assistenza conosce e di quali ha
usufruito finora?

— Desidera una consulenza per eventuali offerte di
assistenza?

— Ha bisogno di consulenza per un sostegno finanziario?

— Ha bisogno di consulenza in materia di diritto delle
assicurazioni sociali (ad es. richiesta dell‘Al [assicura-
zione per I'invalidita] o delle PC [prestazioni comple-
mentari])?

Sostegno dopo la morte

— Chi La accompagna durante il periodo di lutto
(familiari, amici o conoscenti)?

— Peril periodo di lutto vi sono diverse offerte di accom-
pagnamento. Ne ha gia sentito parlare? (Porre questa
domanda soltanto se cio fosse realmente possibile)

— Desidera informazioni sulle diverse offerte?

— Conosce persone che potrebbero darle (se lo desidera)
conforto religioso o spirituale durante il periodo di lutto?

Kohn, Johanna/Tov, Eva (2013). Pflegearrangements und Einstellung zur Spitex bei Migrantinnen und Migranten in der Schweiz. Hochschule fur Soziale

Arbeit FHNW. Olten/Basilea. Su mandato del Forum nazionale anzianita e migrazione, con il sostegno dell’Ufficio federale della sanita pubblica (UFSP)
nel quadro della strategia della Confederazione «Migrazione e salute 2008 —2017».
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Arrivo in Svizzera di familiari provenienti dal Paese
di origine

Anche I'arrivo di parenti stretti provenienti dal Paese di ori-
gine implica oneri amministrativi ed economici non indiffe-
renti. Inoltre il tempo necessario per procurarsi i documenti
d’entrata puo essere lungo. Se e data la possibilita di un so-
stegno economico o di un aiuto per il disbrigo delle questio-
ni amministrative (p. es. da parte della pertinente comunita
religiosa, di servizi sociali ecc.), bisognerebbe ricorrere in
tempo a questa offerta.

Riferimenti bibliografici, risorse, strumenti

Consulenza, assistenza, sostegno finanziario

www.kofi-cosi.ch > Centri di competenza: i centri di competenza cantonali
offrono servizi di consulenza nelle diverse lingue dei migranti.
www.legacancro.ch > Vivere con il cancro > Consulenza e assistenza >

La Lega della sua regione

www.legacancro.ch > Vivere con il cancro > Vita quotidiana > Guida cancro
www.redcross.ch > Rotkreuz-Entlastungsdienste > Entlastungsdienste fir
pflegende Angehdrige > Mit Unterstiitzung geht es (disponibile soltanto in
tedesco e francese)

Interpretariato interculturale e interpretariato telefonico
Servizio nazionale d’interpretariato telefonico:
http://www.0842-442-442.ch/home-it.html

Associazione svizzera per l'interpretariato e la mediazione interculturale:
http://www.inter-pret.ch/it/interpret.ntml

Modello SENS — Valutazione orientata ai problemi nel settore delle cure
palliative

Eychmiiller, Steffen: (2012). SENS macht Sinn — Der Weg zu einer neuen
Assessment-Struktur in der Palliative Care. Therapeutische Umschau, 2012, 69
(2): 87-90.

www.migesplus.ch/it/
Piattaforma multilingue per informazioni sulla salute nelle lingue dei
migranti.

www.migesplus.ch/it/migesexpert/
Informazioni per i medici su migrazione e salute. Questioni in materia di
anamnesi nel contesto migratorio

http://www.palliative.ch/it/home/

Questo sito offre a professionisti, pazienti e parenti ampie informazioni
sulle cure palliative.

Per gentile concessione del UFSP
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BILDUNG UND FORSCHUNG

Alternative Religiositit in der Palliative Care?
Eine religionswissenschaftliche Untersuchung

Bei der hier prasentierten Studie handelt es sich um eine religionswissenschaftliche Untersuchung von Mirjam Mezger
im Rahmen ihrer Dissertation. Diese ist Teil des Projektes «Alternative Religiositdt und deren Konsequenzen am Le-
bensende» im Nationalen Forschungsprogramm NFP 67. Wahrend zwei Monaten wurden mittels fokussierter Beob-
achtung die wichtigsten Strukturen und Abldufe im Umgang mit sterbenden Patienten in zwei Schweizer Spitdlern
erhoben. Diese Daten wurden durch problemzentrierte sowie narrative Interviews erganzt.

Was fiir einen Stellenwert hat alternative Religiositat in der
Palliative Care? Diese Frage stellt sich angesichts eines an-
haltenden Wandels der religiosen Landschaft der Schweiz:
Die Zahl der Konfessionslosen betrug vor 40 Jahren 1 % der
Bevolkerung, heute sind es 25 % — Tendenz steigend. Gleich-
zeitig halt mehr als ein Drittel der Schweizer Bevolkerung
alternativ-religiose Konzepte, wie die Reinkarnation, fur
méglich (Stolz et al,, 2011, 5).

Mit alternativer Religiositat ist jene schwer fassbare person-
liche Religiositat gemeint, die auch als «Spiritualitat»" be-
zeichnet wird und sich vor allem ausserhalb der etablierten
Kirchen und Gemeinschaften entwickelt (vgl. Liddeckens
und Walthert, 2010, 10f). Der religiose Wandel zeigt sich
auch in den Spitédlern: Wahrend zuvor die Spitalseelsorger/
-innen die einzigen Verantwortlichen fir die Betreuung der
religiosen Bedurfnisse der Patientinnen und Patienten wa-
ren, wird nun mit dem Konzept der Spiritual Care auf die sich
verandernde demographische Situation eingegangen. In die-
sem Konzept wird Spiritualitat als inharenter Bestandteil des
Menschen gesehen, und das gesamte Personal soll offen fur
religiose oder eben «spirituelle» Bedurfnisse der Patientin-
nen und Patienten sein. Die Seelsorger/innen sollen jedoch
die Spezialisten bleiben (vgl. palliative ch, Bigorio 2008, 4).

Wenn wir nach alternativer Religiositat in der Palliative Care
fragen, lassen sich auf Grund der Studie drei Punkte fassen:

1. Der Gedanke liegt nahe, dass alternative Religiositat in
der spirituellen Betreuung, der Spiritual Care zu finden
ist. Im Rahmen dieser Untersuchung hat sich jedoch
gezeigt, dass dies nur selten der Fall ist. Die Spitdler ver-
treten ein sakulares, d. h. nicht-religioses, Selbstbild. Das
zeigt sich auch im Spiritualitatsverstandnis.

2. Die Vorstellung eines idealen Sterbeablaufes ist fiir einen
Grossteil des Personals wichtiger als der Spiritualitats-
begriff: In Anlehnung an Kibler-Ross Sterbephasen
(Kbler-Ross, 1983) wird bewusst oder unbewusst da-
von ausgegangen, dass die Menschen erst dann sterben

kénnen, wenn sie ihr Leben und ihren Koérper losgelassen
haben.

3. Alternative Religiositat von Seiten des Personals zeigt
sich insbesondere im Zusammenhang mit diesem Ide-
albild des Sterbeprozesses: Unterstiltzt wird das «Los-
lassen» durch religiose Handlungen. Dies geschieht vor
allem ab dem Zeitpunkt, an dem das Personal nicht mehr
standardisierten Ablaufen Folge leisten muss.

Ein «sikularer» Spiritualititsbegriff®

Spiritual Care steht mit dem Anspruch, dass alle Angestell-
ten gegebenenfalls spirituelle Betreuung leisten sollen,
in Spannung mit dem sakularen Selbstbild der Institution
Spital. Dieser Spannung wird von Seiten der Institutio-
nen dadurch begegnet, dass in offiziellen Verlautbarun-
gen ein sakularer Spiritualitatsbegriff verwendet wird. Ein
Transzendenzbezug wird nur am Rande erwahnt und der
Schwerpunkt liegt auf «weltlichen Dingen» wie dem Auf-
bau von Beziehung und Sinnsuche am Lebensende (vgl. z.B.
palliative ch, Bigorio 2008, 1; BAG/GDK, 2010, 14). In der
Umsetzung der Spiritual Care sieht insbesondere das Pfle-
gefachpersonal seinen Beitrag in Form von Beziehungsauf-
bau oder im Versuch, die Sterbenden darin zu unterstitzen,
ihren Lebenssinn auszuloten —oder zumindest den Sinn des
verbleibenden Lebens. Gesprache tber das Leben nach dem
Tod oder andere Glaubensfragen scheinen nur selten statt-
zufinden.

Solche Gesprachsthemen werden von Seiten der Patientin-
nen und Patienten nur dann angesprochen, wenn diese an-
nehmen, dass das Gegenlber ahnlich denkt wie sie selbst.
Das flihrt dazu, dass die christlichen Seelsorger/innen nur
schon wegen ihrer Zugehorigkeit zum Christentum oft ex-
plizit als Gesprachspartner nicht gewtlinscht sind. Umge-
kehrt gilt fir einige Seelsorger/innen, dass sie ihren Auftrag
auf Menschen der eigenen Konfession beschrankt sehen.
Vor allem in grosseren Spitalern hat dies auch den pragma-

! Unter «Spiritualitdt» wird in verschiedenen Kontexten etwas anderes gemeint. Mehr dazu siehe z.B. Knoblauch (2005). Auf die Bedeutung in der

Palliative Care wird weiter unten eingegangen.

? Unter «sdkular» wird verkiirzt «nicht-religids» verstanden. Fir eine differenzierte Auseinandersetzung siehe z.B. Sakularisation/Sakularisierung (2004).
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tischen Grund, dass sie gar nicht die Kapazitaten haben, alle
Patientinnen und Patienten zu besuchen.

Gesprache konnen aus der Sicht des Personals und der Seel-
sorgenden nur dann gelingen, wenn man sich Zeit nehmen
kann — und Zeit sei ein sehr kostbares Gut im Spitalalltag.
Weitere Voraussetzungen lagen in der Sympathie zwischen
den Betroffenen und in der Initiative, die von den Patientin-
nen und Patienten selbst ausgehen musse. Letzteres scheint
jedoch selten der Fall zu sein. Warum? Sind Sterbende, wie
es oft vom Personal angenommen wird, tatsachlich mit an-
deren Dingen beschaftigt? Oder sind es die Strukturen, die
Spiritual Care nur einen bedingten Raum im Spital erlauben?

Zeit fur spirituelle Betreuung gibt es auf Palliativstationen
mehr als auf andern Abteilungen im Spital, aber auch dort
kann der Tagesablauf sehr dicht werden, abhangig von
den Aufgaben, die man hat. Im Regelfall sind es nach wie
vor die Seelsorger/innen, die Zeit haben und als zustandig
flir Gesprache zur Religion und Spiritualitat gelten. Jedoch
gerade WEGEN ihrer christlichen Rolle erleben sie immer
wieder Abweisung von Seiten der Patientinnen und Pati-
enten und sind somit meist auf die christliche Betreuung
beschrankt. Die psychologisch Tatigen und die Freiwilligen
sind oft weniger eingeschrankt und, was man zundachst
weniger erwarten wirde, auch die Komplementarmedizin
und -pflege wird von einigen als Spiritual Care wahrge-
nommen.

Nebst der christlichen Betreuung wird mit dem Konzept der
Spiritual Care vor allem das Vermitteln menschlicher Nahe
und das individuelle Eingehen auf die sterbende Person um-
gesetzt. Das hat, wie oben ausgefiihrt, nicht zwingend mit
Religiositat zu tun. Dieses Verstandnis von Spiritual Care
weist darauf hin, dass es sich dabei mehr um eine Gegen-
bewegung zu dem als unpersonlich wahrgenommenen Ge-
sundheitssystem handelt, als um eine religiose Komponen-
te im Gesundheitssystem.

Das Ideal des guten Sterbens

Sterben wird vom Personal als Prozess gesehen, den es zu
begleiten gilt. Die Vorstellungen, wie dieser Sterbeprozess
abzulaufen bzw. zu enden habe, sind relativ einheitlich. Sie
decken sich mit den Konzepten von Elisabeth Kibler-Ross
(1983), nach denen die letzte Phase im Sterbeprozess Ak-
zeptanz des baldigen Todes darstellt.

In den untersuchten Spitdlern steht im Zentrum der Vor-
stellung eines idealen Sterbeprozesses das Ziel, dass die
Sterbenden am Ende «ruhig werden» und dadurch «los-
lassen» und «gehen kénnen». Dies zeigt sich schon in der
Wortwahl im Arbeitsalltag: Anstatt von «Sterben» wird auf
Palliativstationen oft von «Gehen kdnnen» gesprochen. In

den Interviews wurde erklart, was darunter verstanden
wird: Es handelt sich dabei nicht um eine leere Floskel, son-
dern es wird meist mit einer Seelenvorstellung verbunden
oder allgemeiner mit einer unsterblichen Komponente des
Menschen, die sich vom Kérper I6sen soll. Das «Loslassen»,
gilt dabei als eine Voraussetzung zum «Gehen kénnen». Es
kénne erst dann geschehen, wenn die Sterbenden mog-
lichst schmerzfrei sind, «psychologische Knopfe» gelost
oder Frieden damit geschlossen haben und somit ruhig
werden.

Die Herausforderung, die Sterbenden in ihrem letzten
Schritt, dem «Ruhig werden» und dem «Gehen kdénnen», zu
unterstitzen, ist flr das Personal mit einem Bruch in ihrer
Arbeitsroutine verbunden. Sie kdnnen nicht mehr auf die
Ublichen Methoden und Vorgaben ihrer Arbeit zurlckgrei-
fen. Dieser Bruch gestaltet sich fir die verschiedenen Mit-
arbeitenden abhangig von ihrem urspriinglichen Aufgaben-
bereich unterschiedlich:

« Fur die Seelsorger/innen findet er zum Zeitpunkt
statt, wenn die zu betreuende Person nicht christlich
istund im Koma liegt oder schon tot ist. Insbesondere
wenn keine Angehorigen verfligbar sind, kann dann
das spirituelle Bedurfnis nicht mehr eruiert werden.

+ Inder Pflege geschieht dann ein Bruch, wenn das Me-
dizinische flr einen Moment geregelt ist und es um
das Zuhdren und Reden geht oder ebenfalls wenn
der/die Sterbende im Koma liegt.

- Die Psychologinnen und Psychologen erleben einen
Bruch, wenn nicht mehr geredet werden kann, und
damit ihr herkommlicher Zugang zu den Patientinnen
und Patienten nicht mehr moglich ist.

« In der Kérpertherapie lasst sich eine Anderung des
Vorgehens beobachten, wenn das Gegeniiber im Ster-
beprozess so weit fortgeschritten ist, dass Berlihrun-
gen fur die Sterbenden unangenehm sind.

- Die freiwilligen Begleiter und Sitzwachen stellen hier
eine Ausnahme dar. lhre Aufgabe ist durch die Insti-
tution nur schwach definiert und sie kommen oft
erst zum Einsatz, wenn jemand nicht mehr richtig
ansprechbar ist.

Ein Bruch in den gewohnten Arbeitsablaufen findet sich
also meist dann, wenn die Sterbenden schon sehr nahe am
Tod bzw. nicht mehr ansprechbar sind, oder wenn die Pati-
entinnen und Patienten schon gestorben sind. Ab diesem
Zeitpunkt ergibt sich eine neue, nur sehr vage institutio-
nalisierte Rolle, mit Zeit zum einfach «Da sein». In diesen
Situationen wird auf die Intuition gesetzt, und mittels der
Beobachtung von Mimik und kleinen Bewegungen der
Sterbenden wird versucht herauszufinden, was jetzt ange-
messen ist. Und genau hier findet sich insbesondere der
Rickgriff auf alternativ-religiose Handlungen und Deutun-
gen.
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Alternative Religiositat

Ab dem oben genannten Zeitpunkt kommt zum Beispiel
die Aromatherapie zum Einsatz: So wird Rosenduft, der
besonders gut bei Ubergéngen helfen soll, gezielt bei Pati-
entinnen und Patienten im terminalen Stadium eingesetzt.
Auch Kristalllampen werden manchmal fir die Sterbenden
im Zimmer aufgestellt, weil es sie beruhige. Nach dem Tod
kann es sein, dass das Zimmer von den Pflegenden mit ei-
nem Gong gereinigt und so die «Harmonie wieder herge-
stellt» wird, oder es wird das Fenster geoffnet, damit «die
Seele hinausfliegen» kann. Diese Handlungen sind mit der
Vorstellung einer nicht materiellen Komponente des Men-
schen und der Vorstellung eines Lebens nach dem Tod ver-
bunden und kénnen somit als «religids» bezeichnet werden.

Selbst christliche Seelsorger greifen in solchen Situatio-
nen vermehrt auf alternativ-religiose Handlungen zurick.
Sie und auch andere Angestellte meditieren zum Beispiel,
wenn sie Zeit zum «Da sein» haben, neben dem Bett, um
damit den Patientinnen und Patienten etwas Gutes zu
tun und ihnen zu helfen, «ruhig zu werden» und «loszu-
lassen».

Ob «ausserliche» Handlungen méglich sind, ist abhangig von
der Institution. In Palliativstationen werden haufiger als in
andern Abteilungen von Akutspitdlern sichtbare Handlun-
gen wie ein Gong-Ritual offiziell eingefiihrt. Oft findet sich
jedoch bloss ein unsichtbarer, «innerlicher» Rickgriff auf
alternative Religiositat ausserhalb der institutionalisierten
Vorgaben. Begriindet werden diese Handlungen Uber die In-
tuition oder das eigene Geflihl und nicht lber Dogmen und
Traditionen. Da die Institutionen zum Zeitpunkt des Uber-
gangs vom Leben zum Tod weniger Handlungsinstruktionen
geben, entstehen Spielrdaume flr individuelle Vorgehens-
weisen und die Angestellten sind auf sich selbst gestellt.

Schlussfolgerungen

Im Selbstverstandnis von Palliative-Care-Institutionen soll
die Lebensqualitat der Sterbenden bis zuletzt auf einem
so hohen Niveau wie méglich gehalten werden (siehe u.a.
BAG/GDK, 2010, 14; WHO, 2013). Angestrebt wird dies
durch eine Betreuung auf der physischen, psychischen, so-
zialen und der spirituellen Ebene (WHO, 2013; BAG/GDK,
2009, 20), fur die jeweils ein interprofessionelles Team zu-
standig ist. Die vier Ebenen lassen sich — mit einigen Uber-
schneidungen — den involvierten Berufsgruppen zuweisen.
lhren Rollen entsprechend verfligen sie Uber unterschied-
liche Kompetenzen und Handlungsstrategien, und sehen
sich mit verschiedenen Erwartungen und Vorgaben kon-
frontiert. Kommen die urspriinglichen Berufsrollen im Ar-
beitsalltag im Spital an ihre Grenze, muss nach Alternativen
zu den vorgeschriebenen Handlungsstrategien und Deu-
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tungsmustern gesucht werden, was oft im Bereich der al-
ternativen Religiositat geschieht.

Im Hinblick auf Sterben und Tod haben nicht nur Sterbende
(Fegg, 2008, 244), sondern auch Pflegende und therapeu-
tisch Tatige ein erhohtes BedUrfnis an religiosen Erklarun-
gen. Zu prifen ist, ob die Palliative Care nicht nur in ihrer
Prasentation nach aussen, sondern auch grundsatzlich
(noch) auf das Leben ausgerichtet ist, und nicht auf das Ster-
ben. Das konnte der Grund dafiir sein, dass die definierten
Rollen der Angestellten nicht ausreichen, wenn es um die
Unterstltzung des friedlichen Sterbens geht und sie somit
auf andere —religiose — Ressourcen zurlickgreifen mussen.

Mirjam Mezger
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FORMATION ET RECHERCHE

Religiosité alternative dans le secteur des soins
palliatifs? Une enquéte en sciences des religions

(Résumé)

Une enquéte qualitative a cherché a déterminer quelle était
la place de la religiosité alternative dans les services de soins
palliatifs des hopitaux suisses. La religiosité alternative est
une religiosité personnelle, difficile a définir, dans laquelle
des éléments de différentes traditions sont réunis pour for-
mer une croyance personnelle.

On pourrait penser que la religiosité alternative fait par-
tie de l'accompagnement «spirituel», le «Spiritual Care».
Cependant, les hépitaux défendent une vision séculiere
du monde, c.-a-d. non religieuse, ce qui se manifeste éga-
lement dans I'accompagnement spirituel. En effet, dans Ia
pratique, une grande partie du personnel privilégie I'accom-
pagnement personnel des patients et non pas le sentiment
religieux au sens strict. C'est pourquoi, la religiosité alterna-
tive a rarement sa place dans le Spiritual Care, mais elle est
bien présente dans les efforts du personnel pour permettre
au patient de mourir en paix.

Suivant le modele des phases d’approche de la mort éta-
bli par Kubler-Ross, on part du principe que les étres hu-

mains ne meurent ou ne «peuvent partir» que lorsqu’ils
deviennent calmes, lachent prise et ne s’accrochent plus
a leur vie ou a leur corps. Cela est li¢ a la croyance en une
ame et encouragé par différents actes religieux, des que le
personnel n'a plus besoin de se soumettre a des processus
standardisés et qu’il a le temps d’«étre présent». On a alors
recours, par exemple, a des méditations au chevet du mou-
rant, a une lampe de cristal ou bien on fait retentir un gong
pour nettoyer la chambre apres le déces.

Il serait bon de vérifier si les directives qui, en matiere de
soins palliatifs, mettent I'accent sur la qualité de vie des
mourants, sont davantage orientées vers la vie, alors que le
personnel privilégie, a partir d'un certain moment, le déces
paisible du patient. Telle pourrait étre Ia raison pour laquelle
les fonctions attribuées aux employés ne suffisent pas,
lorsqu’il s’agit d’aider le patient a mourir en paix et qu’ils
doivent par conséquent avoir recours a d’autres ressources,
par exemple religieuses.

Mirjam Mezger

47



48

FORMAZIONE E RICERCA

Religiosita alternativa nelle cure palliative?
Uno studio scientifico religioso (Riassunto)

In uno studio qualitativo e stata analizzata la funzione del-
la religiosita alternativa nelle cure palliative degli ospedali
Svizzeri. Con religiosita alternativa si intende quella religio-
sita difficile da cogliere e molto personale in cui elementi
derivanti da diverse tradizioni vengono raccolti in un credo
personale.

Si pud pensare che la religiosita alternativa faccia parte
dell’assistenza «spirituale», ossia della «Spiritual Care». Gli
ospedali pero mantengono un’immagine secolare, cioe non
religiosa, che si riflette poi nella Spiritual Care. In pratica per
la maggior parte del personale cio che viene messo in primo
piano e un approccio personale con il paziente e non la reli-
giosita in senso stretto. La religiosita alternativa ha quindi
raramente spazio nella Spiritual Care, ma in compenso an-
cor di pit nell'impegno del personale per permettere di po-
ter morire tranquillamente.

Conformemente alle fasi del morire di Kiibler-Ross, si par-
te dal presupposto che le persone muoiono o «possono

andare» solo se riescono ad abbandonare la propria vita e
il proprio corpo e se trovano la tranquillita. Questo viene
collegato ad un concetto di anima e rinfrancato con diverse
azioni religiose non appena il personale non e piu costretto
a seguire dei protocolli standardizzati e trova il tempo per
«essere presente». Per esempio vengono effettuate medi-
tazioni vicino al letto di morte, accese lampade di cristallo o
suonato un gong per ripulire la camera dopo la morte.

Rimane da vagliare se le direttive delle cure palliative, che si
concentrano sulla qualita di vita per le persone morenti, sia-
no piuttosto orientate verso la vita, mentre per il personale,
a partire da un determinato punto, € una morte tranquilla
a passare in primo piano. Potrebbe essere questo il motivo
per cui i ruoli predefiniti del personale non siano sufficienti
quando si tratta di offrire assistenza per una morte serena
e quindi debbano fare ricorso ad altre risorse — quelle reli-
giose.

Mirjam Mezger
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<< Real devotion is rooted in

an awed and reverent gratitude,
but one that is lucid, grounded,
and intelligent. p).

Sogyal Rinpoche



BILDUNG UND FORSCHUNG
Zusammenspiel von Profis, Angehorigen und
Gemeinden: das Spannungsfeld der Palliative Care

—_—

4 -

Die Paneldiskussion am Fachsymposium der Forschungsplattform Palliative Care Deutschschweiz (Bild Daniela Wittwer)

Was geschieht, wenn Fachpersonen der Palliative Care zu-
nehmend den Massstab fiir Qualitat in der Betreuung am
Lebensende definieren und Funktionen Ubernehmen, die
vormals Patientinnen, Patienten oder ihre Angehorigen
ausubten? Um diese Fragen drehte sich das Fachsymposium
der Forschungsplattform Palliative Care (FPPC) Deutsch-
schweiz, das am 27. August 2015 trotz strahlendem Wetter
und heissen Temperaturen eine Vielzahl von Forschungsin-
teressierten in den altehrwirdigen Horsaal der Augenklinik
des Inselspitals Bern lockte.

Ausloser flr die Fragen ist eine positive Entwicklung: Die
Palliativversorgung ist in der Schweiz am Entstehen. Dank
der Nationalen Strategie Palliative Care, dank der Initiative
von Kantonen und Gemeinden, aber vor allem dank vieler
engagierter Menschen gibt es heute Einrichtungen und Un-
terstlitzungsangebote. Welche Wirkungen und Nebenwir-
kungen hat diese Professionalisierung? Am Fachsymposium
interessierte vor allem die Frage, welche Folgen die Professi-
onalisierung auf das Zusammenspiel zwischen Profis, Ange-
horigen und Gemeinden hat. Werden die Laien —die Betrof-
fenen, die Angehorigen, die Freiwilligen — gestarkt durch
die Arbeit der Profis? Erfahren sie eine Unterstiitzung oder
findet moglicherweise eher eine Bevormundung statt?

Von einer kritischen Professionalisierung sprach die Philo-
sophin und Theologin Nina Streeck’. Sie verwies auf den
Widerspruch zweier Annahmen in der Palliative Care: Dass
das Sterben individuell fir jeden einzelnen Patienten und
dessen Angehdrigen selbst bestimmbar sein solle, und dass
es fUr ein gutes Sterben einer bewussten Auseinanderset-
zung mit dem Tod bedurfe. Kritisch fragte sie, was denn
passiere, wenn sich jemand nicht mit der Sterbensdiagnose
konfrontiert sehen wolle, keine Entscheidungen lber sein
Lebensende treffen und schon gar nicht in die Rolle eines
professionell betreuten Schwerkranken und Sterbenden
hinein versetzt werden mochte. Wird mit der Professiona-
lisierung der Palliative Care der Druck zur bewussten Aus-
einandersetzung mit dem Lebensende auf diese Menschen
zunehmen?

Das Referat des Soziologen Beat Sottas bestatigte und re-
lativierte zugleich die Beflrchtungen von einem Zuviel an
Professionalitdt®. Geméss seinen Studien tendierten Be-
rufsfachleute dazu, komplexe Pflegesituationen auf ein
Zweierverhdltnis zwischen Pflegefachperson und Patient/
Patientin zu reduzieren. Die Realitdt sehe aber komplett
anders aus, da gabe es eine enorme Vielfalt von Akteuren
und Diensten. Im hauslichen Kontext gehe ohne pflegende

! Nina Streeck, Institut fiir Biomedizinische Ethik und Medizingeschichte der Universitét Ziirich, Doktorandin im Projekt des Nationalen Forschungspro-

gramms NFP 67, «Sterbew(insche bei Menschen in schwerer Krankheit».

? Studie von Beat Sottas, sottas formative works, aus dem Nationalen Forschungsprogramm NFP 67, «Pflegende Angehérige in komplexen Situationen

am Lebensende».
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Angehdrige letztlich nichts, stellte er fest. Man komme auf
nur wenige Stunden pro Tag, welche strukturiert durch Be-
rufsfachleute abgedeckt wiirden. Die restliche Zeit liege in
der Verantwortung der Angehdrigen. In dieser Zeit hatten
sie nicht nur eine Pflege-, sondern auch eine Managerrolle
inne, die die verschiedenen involvierten Stellen suchen und
koordinieren mussten.

Gemeindenahe Palliative Care betrachteten der Palliativ-
mediziner Steffen Eychmdiller und die Soziologin Franzisca
Domeisen-Benedetti als mogliche Losung, um ein ausge-
wogenes Verhaltnis zwischen Profis und Angehorigen anzu-
streben’. Sie berichteten von internationalen Erfahrungen
zu partizipativer Versorgung in Indien und einem Projekt in
St. Gallen, das Palliative Care mit der Bevolkerung statt fur
sie betrieb. Es raumte der Integration von Freiwilligen in lo-
kalen Netzwerken eine hohe Prioritat ein. St. Gallen ist fiir

die Schweizer Verhaltnisse sicherlich ein Vorzeigebeispiel in
Sachen Zusammenspiel von Profis, Angehorigen und Ge-
meinden.

Das Fachsymposium schloss Peter Jiini, Leiter des Instituts
flr Hausarztmedizin BIHAM an der Universitat Bern. Pal-
liative Care bedeute flr ihn innezuhalten und ehrlich zu
reflektieren, statt eine Illusion von medizinischer Machbar-
keit aufrechtzuerhalten. Genau dieser kritischen Reflexion
der Grundsatze und Reichweiten von Palliative Care hatte
sich die sehr gelungene Tagung gewidmet.

Claudia Michel, Koordinatorin Forschungsplattform
Palliative Care (FPPC) Deutschschweiz und Mitarbeiterin
im Institut Alter der Berner Fachhochschule, und Daniela
Wittwer, ebenfalls Mitarbeiterin im Institut Alter

der Berner Fachhochschule

® Resultate aus einem Projekt zu gemeindenaher Palliative Care mit dem Titel «Lokale Netzwerke der Palliative Care und Integration von Freiwilligen».
Dieses fand zwischen 2007 und 2009 am Kantonsspital St. Gallen statt. Steffen Eychmdiller leitete das Projekt, Franzisca Domeisen-Benedetti war Mitar-

beiterin.

ANZEIGE

Seminarinhalte und -Leitung:

gesellschaftlichen und gesundheitspolitischen Aspekten

Akkreditierung fir Pflegefachpersonen und Mediziner/innen.

Informationen:
Frau Gabi Laesser
Rorschacherstr. 150
CH-9006 St. Gallen, Schweiz
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20. Internationales Seminar

»Palliativbetreuung von Tumorkranken*
21. - 23. April 2016, Kartause Ittingen, Warth b. Frauenfeld / Schweiz
Fir Pflegefachpersonen, Arztinnen/Arzte und weitere Interessierte

= |Interdisziplindre und interprofessionelle Auseinandersetzung mit fachspezifischen,

= Foérderung der wirksamen, interdisziplindren Zusammenarbeit und Kommunikation
= Aufarbeitung ausgewahlter Aspekte aus der Symptomkontrolle sowie der psychosozialen und seelsorgerlichen Begleitung
= Reflexion moralisch-ethischer Aspekte in der Palliativen Betreuung

Dr. Agnes Glaus, PhD, Pflege-Expertin, Tumor- und Brustzentrum ZeTuP, St. Gallen (CH)
Dr. med. Daniel Bliche, Leitender Arzt Palliativzentrum, Kantonsspital, St. Gallen (CH)
Christiane Chabloz, Dipl. Pflegefachfrau MSN, APN, Stiftung Diaconis, Bern (CH)

Dr. med. Gerda Hofmann-Wackersreuther, Palliativstation, Klinikum Nord, Nirnberg (DE)
Ulrich Oechsle, Theologe, Logotherapeut, Existenzanalytiker, eigene Praxis, Nurnberg (DE)
Prof. Dr. med. Hans-Joérg Senn, Tumor- und Brustzentrum ZeTuP, St. Gallen (CH)

Deutschsprachig-Europaische Schule fiir Onkologie (deso)

Tel. + 41(0)71 243 0032 — Fax + 41(0)71 245 6805
deso@oncoconferences.ch — www.oncoconferences.ch (Rubrik deso)

Deutschsprachig-Europdische
Schule flr Onkologie
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BILDUNG UND FORSCHUNG

Zertifikatslehrgange in Palliative und Spiritual
Care — Interprofessionelles und praxisorientiertes

Lernen fur Fachpersonen

Fachlich fundiertes und personlich weiterfiihrendes Lernen
in einem stimulierenden multiprofessionellen Umfeld ist
das Ziel der Zertifikatslehrgange in Palliative und Spiritual
Care der Reformierten Landeskirche Aargau. Die Weiter-
bildungen haben drei Schwerpunkte: Module mit Referen-
tinnen und Referenten, die in der Palliative Care bestens
erprobt sind, differenzierte Vertiefung der psychosozialen
und spirituellen Begleitung und die Umsetzung der Er-
kenntnisse in praktischen Einsdtzen.

Aus Medizin, Pflege, Ethik, Recht, Theologie, Psychologie, So-
ziologie und Sozialarbeit fihren renommierte Experten wie
Gian Domenico Borasio, Roland Kunz, Steffen Eychmuiller
und andere die neusten Entwicklungen der Forschung und
ihre Umsetzung in der Praxis aus, zusammen mit ausgewie-

ANZEIGE

senen Fachpersonen der Seelsorge, Beratung, Physiothera-
pie, Musik-, Atem- und Kunsttherapie, Aktivierung u.a.m.
Die oft komplexe psychosoziale und spirituelle Begleitung
von Schwerkranken, Sterbenden, ihren Angehorigen und
Bezugspersonen werden in Fachbeitragen zur Sterbe- und
Trauerbegleitung, Demenz, kultureller Diversitat in spiritu-
ellen und religiosen Werten, Resilienz und Ressourcenorien-
tierung vermittelt und anhand von Fallbeispielen vertieft.

Was diese Lehrgange auszeichnet ist das Angebot eines
supervisionierten Praktikums. Die Teilnehmenden wahlen
Einsatze in der spezialisierten Palliative Care auf einer Spi-
talstation, in der Langzeitpflege oder in der ambulanten
Begleitung von schwerkranken und sterbenden Menschen
zu Hause. Laut Aussagen der Fachpersonen, die diese Lehr-

Zertifikatslehrgange in Palliative und Spiritual Care
fur Fachpersonen der Pflege, Medizin, Seelsorge, Beratung, u.a.m.

Ausbildungsniveau A2
A2F Fachpersonen

Basiskurs, Lehrgang in
Palliative und Spiritual Care

Fiir Fachpersonen aus Pflege, Medizin,

Seelsorge, Sozialdienst, Psycholo-
gischer Beratung, Physiotherapie,
Erndhrungsberatung, Kunst- und
Musiktherapie, Beratung, u.a.m.

Ausbildungsniveau A2/B1
A2A Arzte Basiskurs
B1A Arzte Vertiefungskurs

Fiir Arztinnen und Arzte, in der
allgemeinen Palliative Care.

Die Kurstage bieten insgesamt 22 Std.

Weiterbildung in PC von medizini-
schen Experten der Palliative Medizin
sowie Module in Ethik, Trauer,
Spiritual Care, Kommunikation und
Interprofessionalitat.

Weitere Informationen und Anmeldung:
www.palliative-begleitung.ch

Telefon 062 838 06 55

Ausbildungsniveau B1

B1F Fachpersonen
Vertiefungskurs, Lehrgang in
Palliative und Spiritual Care

Fiir Fachpersonen aus Pflege, Medizin,

Seelsorge, Sozialdienst, Psycholo-
gischer Beratung, Physiotherapie,
Erndhrungsberatung, Kunst- und
Musiktherapie, u.a.m., die vermehrte
Verantwortung fiir die Umsetzung
von Palliative Care libernehmen.

Ausbildungsniveau C
Spiritualitat und Biografie
Einzelmodule oder Modul
im MAS in Palliative Care

Fir Interessierte, die einzelne
Kurstage besuchen wollen und fiir
Fachpersonen der Medizin, Pflege,
Seelsorge, Beratung, u.a.m., die sich in
Spiritualitat weiterbilden wollen.

Ist ein Modul im MAS-Studiengang

der Kalaidos Fachhochschule Ziirich.

Koordinationsstelle

Palliative Care und Begleitung
Stritengassli 10, Postfach, 5001 Aarau
Telefon 062 838 06 55, info@palliative-begleitung.ch

Ausbildungsniveau A2

A2S Seelsorge

Basiskurs, Lehrgang

in Palliative Care

Fiir Fachpersonen der Spital- und
Gemeindeseelsorge.
Voraussetzung: Theologiestudium

Modul des CAS/DAS/MAS-Studien-
gangs in Seelsorge, UniBE

Allgemeine Informationen:
Kursdaten: 2016 (ab Mérz/Juni/August)
Kursort:  Aarau

Kosten: ~ A2F: Fr. 1080.—
BiF: Fr. 2200.—
A2S: Fr. m25-—
A2A: Fr. 1080~
BiA: Fr. 2200~

Zu diesen und weiteren Lehrgangen
liegen detaillierte Flyer vor. Download
unter www.palliative-begleitung.ch.

Empfohlen von

o’

palliative

Anerkannt als Module am
Careum Weiterbildung
Aarau und an der Kalaidos
Fachhochschule Zirich,
es gelten die Hochschul-
bestimmungen.

careum weiterbiidung

Kalaidos
Fachhochschule
+ Schweiz

Die Hochschule fiir Berufstatige

Fiir im Kanton Aargau
tétige Fachpersonen zahlt
der Kanton Aargau
Weiterbildungsbeitrdge.

6——) REFORMIERTE LANDESKIRCHE AARGAU
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gange abschlossen, wurden die Erfahrungen im Praktikum
und der Austausch in den multiprofessionellen Diskussi-
onsgruppen sehr geschatzt, da sie zusammen mit dem
Fachwissen, den Beispielen aus der Praxis, den praktischen
Ubungen und der Reflexion zu einer neuen Haltung in Be-
zug auf die Umsetzung von Palliative Care in ihrem Fachbe-
reich fihrten.

Karin Tschanz

FORMATION ET RECHERCHE

Neue Lehrgange beginnen im Januar, Marz, Juni
und August 2016.

Informationen unter: www.palliative-begleitung.ch,
info@palliative-begleitung.ch, Tel.: 062 838 06 55.
Erstmals werden diese Lehrgange mit grosszligigen
Weiterbildungsbeitragen (Fr. 1000.— und Fr. 1500.—)
des Kantons Aargaus unterstitzt.

DAS spécialiste en soins palliatifs

Le diplébme d’études avancées (DAS) en soins palliatifs pro-
posé par la Haute école de santé Arc, le Centre hospitalier
universitaire vaudois (CHUV), et la Scuola Universitaria Pro-
fessionale della Svizzera Italiana (SUPSI) répond au besoin
de former les professionnel-le-s dans le domaine des soins
palliatifs, a une planification stratégique des employeurs
et au développement des politiques de santé plublique,
notamment la stratégie nationale en matiere de soins pal-
liatifs 2010—2017. Cette formation prend en compte les
normes de Swisstduc et de I'European Association for Pal-
liative Care (EAPC), ainsi que les travaux conduits par la pla-
teforme latine de formation en soins palliatifs.

La formation se déroule sur 18 mois et équivaut a 35 cré-
dits ECTS, qui incluent les crédits du niveau CAS exigé. Le
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nombre de journées de cours total est de 37,5 jours don-
nés alternativement sur les trois sites de formation. Ce
cours s'adresse aux infirmier-eres, médecins, travailleur-e-s
sociaux et autres professionnel-le-s amené-e-s a intervenir
et conduire des projets dans le domaine des soins palliatifs.
Pour d’autres informations, et pour vos inscriptions, veuillez
consulter le site internet de la HES Arc ou de la SUPSI.

La prochaine volée débute en janvier 2016 et les inscriptions
sont d’ores et déja ouvertes, nous vous attendons !

Fabienne Teike Liithi et
llaria Bernardi Zuca, Cheffes de projet du DAS



INTERNATIONAL

New WHO infographic on palliative care released

The WHO has released an infographic on the importance
of implementing the World Health Assembly’s resolution
on palliative care. The infographic is available to download
in all six WHO languages (Arabic, Chinese, English, French,
Russian and Spanish). You can download the infographic

N\
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S % Organization

LL(<<

from the WHO website, link: www.who.int/ncds/manage-
ment/palliative-care/pc-infographics/en/

Source: www.ehospice.com

MPROVING ACCESS TO PALLIATIVE CARE

WHAT IS PALLIATIVE CARE ?

Itis care for patients with
life-threatening illnesses
& their families

It can be given in

homes, health —"
centres, hospitals
and hospices

It benefits health systems
by reducing unnecessary

/ hospital admissions

It relieves physical,
o — psychosocial &
spiritual suffering

L

t can be done by many types
of health professionals &

volunteers
WHO NEEDSIT ?

of the 40 million people who need palliative care each year:

It improves quality I
of life

'WHEN IS PALLIATIVE CARE NEEDED ?

PALLIATIVE CARE

Death Bereavement
support

Diagnosis

DISEASE PROGRESSION

WHAT ARE THE GAPS ?

© 5 i

86% 83% 98%

39% 34% 10% 6% 5% , , _
have have have have have of pex_)ple who need of the \_Norlds of (_:h\!dren nee_dln_g
Cardiovascular Cancer  Chronic lung HIV/AIDS Diabetes  Palliative care do not population lack palliative care live in
diseases diseases receive it access to pain relief low and middle
income countries
WHAT ARE THE BARRIERS ?

Cultural & social barriers, such
as beliefs about pain and dying

Poor public awareness of
how palliative care can help

capacities of health workers

Overly restrictive regulations
for opioid pain relief

Insufficient skills and

WHAT CAN COUNTRIES DO?

Implement the 2014 World Health Assembly
Resolution 67.19 on palliative care, by:

INTEGRATING PALLIATIVE CARE
INTO NATIONAL HEALTH POLICIES

\\

Revise laws & processes to improve
access to opioid pain relief

Include palliative care in the
training for health workers

Provide palliative care services, including
through primary health care centres and homes

WHO/NMH/NVI/15.5
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DAS HAT MICH BEWEGT ...

Herbststiirme am Stadland

Es ist vielleicht die seltsamste Geschichte meines Lebens —
sicher aber eine der tragischsten. Immer wieder kommt sie
mir in den Sinn, besonders naturlich diesen Sommer in Nor-
wegen. Ich begleitete eine Reisegruppe durch das Fjordland
und auf der Fahrt von Alesund nach Bergen kam unser Car
am Nordfjord an eine Kreuzung, wo einer der Wegweiser
Richtung Malgy zeigt.

Nur wenige Kilometer von Mdlgy entfernt liegt Hans begraben.

Dass es Hans nach Norwegen verschlug, war das Resultat
einer Kette von Ereignissen, die mich griibeln lassen, ob alles
purer Zufall war oder Schicksal, vielleicht sogar Vorsehung.
Im Jahr 2005 suchte ich im Internet nach einer Reisebe-
gleitung fur Norwegen und lernte Sandra aus dem Berner
Oberland kennen. Wir waren uns sofort sympathisch und
beschlossen, die gemeinsame Reise in den Norden zu wa-
gen. Andrea, meine Kollegin aus Deutschland, wollte sich
uns anschliessen.

Doch es war wie verhext — eine Vielzahl lappischer, in der
Summe aber doch hinderlicher Umstande machte es mir
unmoglich, tatsachlich die Reise anzutreten. Sandra und
Andrea liessen sich davon jedoch nicht beirren und be-
schlossen, dann eben zu zweit zu reisen, und das obwohl sie
sich gar nicht kannten. Wie sie mich Daheimgebliebenen zu
meiner Beruhigung und Freude wissen liessen, funktionier-
te das wunderbar. Ungefahr nach der Halfte des Urlaubs
aber entschieden sie, getrennte Wege zu gehen, weil And-
rea sich noch Bergen anschauen wollte und Sandra von ei-
nem idyllisch gelegenen Leuchtturm gelesen hatte, in des-
sen Leuchtturmwarterhaus man Bed and Breakfast bekam.

Dieser Leuchtturm liegt in der Nahe der Halbinsel Stadland,
von den Einheimischen auch kurz Stad genannt. Wie ein Zei-
gefinger ragt sie in den Atlantik, der hier besonders wild und
unberechenbar ist. So sehr Ubrigens, dass die Norweger jetzt
planen, fir die Schiffe einen Tunnel durch das Halbinselmassiv
des Stadlands zu bauen, aber das ist eine andere Geschichte.

Sandra gefiel es sehr im Leuchtturmwarterhaus. Schnell
freundete sie sich mit der Besitzerin Ragnhild an und plante,
schon im nachsten Sommer wiederzukommen, um ihr bei
der Betreuung der Gaste zu helfen. Auch Ragnhilds Eltern
schlossen Sandra sofort ins Herz.

Tatsachlich fuhr Sandra 2006 erneut nach Norwegen
und verbrachte die ganze Saison am Leuchtturm. So sehr
schwarmte sie von der Natur und den lieben Menschen
dort oben, dass ihr Bruder Hans, zu dem sie eine sehr enge
Beziehung hatte, beschloss sie zu besuchen. Und so kam es,
wie es — wer weiss das schon — vielleicht kommen musste:
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Ragnhild und Hans, die — Fugung? Zufall? — beide gerade
kurz zuvor ihre jeweilige langjahrige Partnerschaft beendet
hatten, verliebten sich dermassen Hals Uber Kopf ineinan-
der, dass flr Hans schnell feststand, in der Schweiz alles
hinter sich zu lassen und nach Norwegen auszuwandern.

Der Schweizer und die Norwegerin heirateten und beka-
men bald einen Sohn. Hans half Ragnhild bei der Arbeit fiir
die Gaste und fand eine Stelle als Kirchensigrist auf der dem
Leuchtturm gegeniiberliegenden Insel Vagsgy. Im Sommer
2011 trieb mich meine Neugier dazu, die junge Familie zu
besuchen — ich fiihlte mich namlich so ein bisschen, und
das nicht ohne Stolz, wie ein Amor, der das alles in Gang
gebracht hatte. Ohne meine Kontaktsuche ware Sandra
namlich nie nach Norwegen gefahren, mit mir jedoch nicht
zu diesem Leuchtturm, der nicht auf unserer urspriinglich
geplanten Reiseroute lag.

Ob er denn kein Heimweh nach dem Berner Oberland habe,
fragte ich Hans. Eigentlich nicht, meinte er, was er aber kaum
ertrage, seien die schweren Herbststlirme, die am Stadland
oft tagelang toben konnten und deren Gewalt an allem zu
zerren scheine, an den Hausern ebenso wie am Meer, an den
Baumen und den Menschen. Dann sehne er sich schon nach
dem vergleichsweise ruhigen Herbst in der Schweiz.

Wieder daheim, horte ich nicht mehr viel von Ragnhild und
Hans, und auch zu Sandra verlor sich der Kontakt. Umso
mehr schockierte es mich, als sie mir im Herbst 2013 eine
SMS schickte und mitteilte, dass Hans an Nierenkrebs ver-
storben sei. Man hatte den Tumor viel zu spat entdeckt, von
einem Arzt in Fgrde war der Tumor nicht bemerkt und Hans
lange falsch behandelt worden. Erst im Haukeland-Univer-
sitdtsspital von Bergen hatte man die richtige Diagnose ge-
stellt. Doch da war es schon zu spat.

Zum Sterben kehrte Hans, der kurz zuvor noch einmal Vater
geworden war, ins Berner Oberland zurtick, wo er von einem
Palliative-Care-Team bis zu seinem Tod betreut und gepflegt
wurde. Als mir Sandra sagte, an welchem Tag er verstorben
war, realisierte ich, dass ich mich zu diesem Zeitpunkt in
Norwegen und zwar ganz in der Nahe des Leuchtturms auf-
gehalten hatte —es war ein strahlend schoner Juli-Tag.

Ragnhild lebt heute mit den beiden Kindern weiterhin im
Leuchtturmwarterhaus, von wo sie hintiber zur Insel Vagsgy
schauen kann, auf der ihr Mann beerdigt wurde. Finanziell
muss sie sich keine Sorgen machen, Hans hat gut vorge-
sorgt und der norwegische Sozialstaat tut ein Ubriges fur
die junge Witwe, aber wie mir Sandra erzahlt hat, ist das Le-
ben fiir sie nach dem Verlust ihrer grossen Liebe und allein
mit zwei kleinen Kindern immer wieder sehr schwer.



Ich frage mich unterdessen: Bin ich, ohne es zu wollen,
schuldig geworden? Wirde Hans heute noch leben, wenn
er in der Schweiz geblieben ware und man dort den Tu-
mor vielleicht viel friher entdeckt hatte? Dann aber hatte
er moglichweise nicht diese grosse Liebe finden dirfen.
Jedenfalls ist von meiner Freude, Amor gespielt zu haben,
nichts mehr ubriggeblieben. Vielmehr ist es mir bisweilen
ein nur schwer ertraglicher Gedanke, dass durch mich zwei
Menschen zusammengebracht wurden, nur um wieder auf

so brutale Weise auseinandergerissen zu werden. War ich
einfach nur eine Figur auf dem Schachbrett des Schicksals
oder gar Gottes? Oder war am Ende eben doch alles bloss
Zufall? Diese Fragen und das Fehlen jeglicher Antwort zer-
ren immer wieder an mir. Manchmal fast so heftig wie die
Herbststlirme am Stadland.

Christian Ruch
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CELA M‘A TOUCHE ...

Tempétes d’automne sur la Stadland

Clest peut-étre I'histoire la plus étrange de ma vie — mais
elle est sGrement une des plus tragiques. Elle me revient
sans cesse a la mémoire, et naturellement particulierement
cet été en Norvege. J'ai accompagné un groupe de voyage
le long de la région cotiere au pays des fjords et au cours
du voyage d’Alesund a Bergen, notre car est arrivé dans la
région de Nordfjord a un carrefour ou l>un des poteaux indi-
cateurs indiquait la direction de Malgy.

A quelques kilométres a peine de Mélpy est enterré Hans.

Le fait que Hans s’est retrouvé en Norvege a été le résul-
tat d‘une chaine d‘événements qui me font réfléchir sur le
fait de savoir si tout a été le fruit du hasard ou si c’était le
destin ou méme peut-étre la providence. En 2005, j’étais a
la recherche sur I'Internet d’un accompagnement pour un
voyage en Norvege et j'ai fait la connaissance de Sandra de
I'Oberland bernois. Nous nous sommes trouvés immédia-
tement sympathiques et nous avons décidé de risquer le
voyage commun dans le Nord. Andrea, ma collegue d’Alle-
magne voulait se joindre a nous.

Mais tout est allé de travers — un enchainement de circons-
tances ridicules mais quand méme génantes m’'a empéché
d’entreprendre effectivement le voyage. Sandra et Andrea
ne se sont pas laissé déconcerter et elles ont alors décidé de
voyager a deux, et ce bien qu’elles ne se connussent absolu-
ment pas. Resté a la maison, j’ai appris a mon grand soulage-
ment et a ma grande joie que tout se passait bien pour elles.
Aprés environ la moitié des vacances, elles ont cependant
décidé de continuer séparément le voyage parce qu’Andréa
voulait encore voir Bergen et que Sandra avait lu un article
sur un phare et sa maison de gardien a la situation idyllique
ou I'on pouvait profiter d’'un service «Bed and Breakfast».

Ce phare est situé a proximité de la presqu’ile de Stadland,
qui est aussi appelée Stad par les autochtones. Comme
un index, elle s’élance dans I'Atlantique qui est particulie-
rement sauvage et imprévisible a cet endroit. Tellement
dailleurs que les Norvégiens projettent maintenant de
construire un tunnel a travers le massif de la presqu’ile de
Stadland, mais c’est une autre histoire.

Sandra s‘est beaucoup plu dans la maison de gardien du
phare. Elle s’est vite liée d’amitié avec la propriétaire Ragn-
hild et elle a décidé de revenir dés I'été suivant pour l'aider a
accueillir les hotes. Les parents de Ragnhilds ont aussi tout
de suite porté Sandra dans leurs cceurs.

En 2006, Sandra est retournée effectivement en Norvege
et a passé toute la saison dans le phare. Elle a tellement dit

beaucoup de bien de la nature et des personnes attachantes

palliative ch - 4-2015

de cette région la-haut que son frere Hans avec lequel elle
avait une relation tres étroite s'est décidé a lui rendre visite.
Et c'est ainsi que tout devait peut-étre se passer — qui sait —:
Ragnhild et Hans, coincidence? hasard?, les deux personnes
qui venaient de mettre fin chacune a une longue union sont
tombées tellement follement amoureuses I'une de l'autre
qu’il a été tres vite clair pour Hans qu'il laisserait tout der-
riere lui en Suisse et qu’il émigrerait en Norvege.

Le Suisse et la Norvégienne se sont mariés et ont eu bientot
un fils. Hans aidait Ragnhild dans son travail avec les hotes
et par la suite il a trouvé un travail comme sacristain sur I'ile
de Vagsey située en face du phare. Au cours de I'été 2011,
la curiosité m’a poussé a rendre visite a la jeune famille —
je me sentais en effet un peu comme Cupidon, non sans
fierté, celui qui avait mis tout en route. Sans ma recherche
de contact, Sandra ne serait jamais allée en Norvege et en
tout cas elle ne serait pas allée avec moi visiter ce phare qui
ne se trouvait pas sur notre itinéraire prévu au départ.

Jai demandé a Hans s’il n‘avait pas le mal de son pays,
I'Oberland bernois. Il m’a répondu que non finalement, il
a ajouté cependant que ce qu’il pouvait a peine supporter
c'était les fortes tempétes automnales qui pouvaient sou-
vent faire rage pendant des jours entiers sur la Stadland et
dont la violence semblait tout ronger, les maisons comme
la mer, les arbres comme les étres humains. Il aspirait alors
a étre en Suisse profitant d’'un automne relativement tran-
quille en comparaison.

Rentré chez moi, je n'ai plus recu beaucoup de nouvelles de
Ragnhild et Hans et j'ai aussi perdu le contact avec Sandra.
J'étais d’autant plus choqué quand elle m'a envoyé un SMS
au cours de l'automne 2013 pour m’annoncer que Hans
était mort d’un cancer au rein. On avait découvert la tu-
meur beaucoup trop tard, celle-ci n‘avait pas été remarquée
par un médecin a Fgrde et Hans avait été soigné longtemps
de facon incorrecte. Ce n'est qu’a I'Hopital universitaire
Haukeland de Bergen que I'on avait posé le bon diagnostic.
Mais c’était trop tard a ce moment-la.

Pour mourir, Hans qui était devenu peu avant une nou-
velle fois pere est revenu dans I'Oberland bernois ou il a été
pris en charge et soigné jusqu’a son déces par une équipe
de soins palliatifs. Lorsque Sandra m’a dit quel jour il était
mort, j’ai réalisé que j'étais en Norvege a ce moment-la, et
méme plus précisément a proximité du phare. C'était une
journée radieuse du mois de juillet.

Ragnhild vit encore aujourd’hui dans la maison de gardien
du phare avec ses deux enfants. De la, elle peut voir I'ile
Vagsgy ou est enterré son mari. Elle ne doit pas se faire de



soucis financiers, Hans a veillé a une bonne protection fi-
nanciére et I'Etat social norvégien fait le reste pour la jeune
veuve. Mais Sandra m’a raconté qu'apres la perte de son
grand amour, la vie pour elle seule avec deux petits enfants
n'a pas cessé d’étre tres difficile.

Entre-temps, je me demande: suis-je coupable sans le vou-
loir? Hans serait-il encore en vie aujourd’hui s'il était resté
en Suisse? Y aurait-on peut-étre découvert la tumeur beau-
coup plus tét? Mais alors il n‘aurait probablement pas pu
trouver ce grand amour. En tout cas, il n'est rien resté de ma

joie d’avoir joué Cupidon.

C'est peut-étre pour moi parfois une pensée difficilement
supportable que deux étres humains aient été réunis par
mon action pour étre ensuite déchirés de cette facon si bru-
tale. Est-ce que j'étais seulement simplement un pion sur
I’échiquier du destin ou méme sur celui de Dieu? Ou n’était-
ce finalement tout simplement que le fruit du hasard? Ces
questions et le manque d’'une quelconque réponse me ti-
raillent sans cesse. Parfois presque aussi fortement que les
tempétes d’automne sur la Stadland.

Christian Ruch




MI HA COMMOSSO ...

Tempeste autunnali a Stadland

Si tratta forse della storia piu strana della mia vita — sicu-
ramente una delle piu tragiche. Di continuo mi torna alla
mente, in special modo chiaramente quest’estate in Nor-
vegia. Accompagnavo un gruppo in viaggio attraverso la
regione del Fjordland e sulla strada tra Alesund e Bergen il
nostro pullman arrivo ad un incrocio nel Nordfjord dove un
cartello indicava la direzione per Malgy.

A pochi chilometri di distanza da Malgy giace la tomba di
Hans.

Cosa abbia portato Hans in Norvegia € il risultato di una ca-
tena di eventi che mi fanno riflettere se sia stato tutto puro
caso o forse destino, quasi una premonizione. Nel 2005
cercando su internet un accompagnatore per un viaggio in
Norvegia conobbi Sandra, originaria dell’'Oberland berne-
se. Fu simpatia a prima vista e decidemmo di avventurarci
insieme in un viaggio al Nord. Andrea, la mia collega dalla
Germania volle unirsi a noi.

Sembrava pero aleggiasse una iettatura — e per una serie
di eventi in sé ridicoli, ma che sommati poi diventarono dei
veri ostacoli, mi fu poi impossibile intraprendere questo
viaggio. Sandra e Andrea perd non si lasciarono fuorviare
e decisero di intraprendere il viaggio loro due, nonostante
non si conoscessero affatto. La cosa funziono a meraviglia,

come mi fecero avere notizia. A circa meta del viaggio deci-
sero di prendere vie separate, perché Andrea voleva visitare
ancora Bergen, mentre Sandra aveva letto di un faro situato
in una posizione idilliaca e nella cui casa del guardiano si po-
teva usufruire di Bed and Breakfast.

Questo faro si trova nelle vicinanze della penisola di
Stadland, anche chiamata semplicemente Stad dalla popo-
lazione locale. La penisola di Stadland si erge come un dito
indice nell’Atlantico, che in queste zone ¢ particolarmente
selvaggio e imprevedibile. Tra I'altro questa pericolosita del
mare ha portato i Norvegesi a pianificare un tunnel per le
navi attraverso il massiccio della penisola di Stadland, ma
questa & un’altra storia.

A Sandra piacque molto il soggiorno nella casa del guardia-
no del faro. In poco tempo strinse amicizia con Ragnhild, la
padrona, e pianifico di ritornare I'estate seguente per aiuta-
re ad assistere gli ospiti. Anche i genitori di Ragnhild si affe-
zionarono velocemente a Sandra.

Cosinel 2006 Sandra intraprese di nuovo un viaggio verso la
Norvegia e passo I'intera stagione al faro. Il suo entusiasmo
per la natura e la gentilezza delle persone che vivevano li
fu tale che suo fratello Hans, col quale aveva un forte lega-
me affettivo, decise di andare a trovarla. E cosi avvenne cio




che — chi puo saperlo — doveva avvenire: Ragnhild e Hans,
entrambi — coincidenza? caso fortuito? — appena usciti da
una relazione durata diversi anni, siinnamorarono perduta-
mente I'uno dell’altra, a tal punto che Hans decise subito di
lasciarsi alle spalle tutto cio che aveva in Svizzera per andare
a vivere in Norvegia.

Lo Svizzero e la Norvegese si sposarono e poco dopo nacque
un figlio. Hans aiutava Ragnhild nel lavoro con gli ospiti e
trovo un posto come sacrestano della chiesa sulla vicina iso-
la di Vagsey. Nell’estate del 2011 la mia curiosita mi spinse
ad andare a visitare la giovane famiglia — mi sentivo infatti,
e non senza orgoglio, una sorta di Cupido, che aveva messo
in moto tutto questo. Senza la mia ricerca di contatto infat-
ti Sandra non sarebbe mai andata in Norvegia, e se avesse
intrapreso il viaggio insieme a me non saremmo passati da
quel faro visto che non era previsto dal viaggio che avevamo
pianificato originariamente.

Chiesi a Hans se non avesse malinconia dell’Oberland ber-
nese. Midisse che in linea di massima non aveva malinconia,
I'unica cosa che faceva fatica a sopportare erano le pesanti
tempeste autunnali che spesso spazzavano lo Stadland per
giorni e la cui violenza sembrava dominare tutto, sia le case
che il mare, sia gli alberi che le persone. In quei momenti gli
mancava la tranquillita degli autunni in Svizzera.

Tornato a casa non sentii pit molto da Ragnhild e Hans, e
persi anche il contatto con Sandra. Lo schock fu quindi anco-
ra piu grande, quando nell'autunno 2013 ricevetti un SMS da
Sandra, che mi comunicava che il fratello Hans era morto per
un tumore ai reni. Il tumore era stato scoperto troppo tardi,
un medico di Ferde non aveva notato il tumore e Hans era
stato curato a lungo in modo errato. Solo all'ospedale uni-

versitario di Haukeland a Bergen era stata fatta finalmente
la diagnosi corretta. Era pero gia troppo tardi.

Hans, che nel frattempo era diventato padre per la seconda
volta, tornd nell’Oberland bernese per morire, dove fu assi-
stito e curato da un team di cure palliative fino alla sua mor-
te. Quando Sandra mi disse in che giorno era morto, realizzai
che in quel momento mi trovavo in Norvegia e proprio nelle
vicinanze del faro — era una bellissima giornata di luglio.

Ragnhild ora vive ancora con i due figli nella casa del custode
del faro, dalla quale puo vedere I'isola di Vagsey dove & sotter-
rato suo marito. Dal punto di vista finanziario non ha da preoc
cuparsi, Hans ha provveduto bene per lei e lo stato norvegese
fa pit del necessario per la giovane vedova, ma da come mi rac-
conta Sandra, la vita per lei € molto dura dopo aver perso il suo
grande amore e dovendo vivere sola con i due bambini piccoli.

Nel frattempo io mi chiedo: mi sono forse reso colpevole,
anche senza volerlo? Hans sarebbe ancora in vita se fosse
rimasto in Svizzera dove forse il tumore sarebbe stato sco-
perto prima? In questo caso perd non avrebbe forse trova-
to il suo grande amore. In ogni caso, della mia gioia iniziale
per il mio ruolo di Cupido non € rimasto nulla. Anzi, talvolta
faccio fatica a sopportare il pensiero che grazie a me due
persone si sono trovate per poi pero venir separate brutal-
mente poco dopo. Sono stato semplicemente una pedina
sulla scacchiera del destino o addirittura di Dio? O alla fine
si tratta semplicemente solo di un semplice caso? Que-
ste domande e la mancanza di una risposta mi devastano
in continuazione. Talvolta in modo violento quasi come le
tempeste autunnali di Stadland.

Christian Ruch
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«Endlich ist es da!» — das neue Standardwerk
«Handbuch Palliativmedizin» und sein «kleiner
Bruder», die «Palliativmedizin Essentials»
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Mit-Herausgeber Hans Neuenschwander beim Signieren des neuen Handbuchs

Gleich zwei neue wichtige Werke zum Thema Palliative Care
bereichern den diesjahrigen Blicherherbst. Da ist zum einen
das von Hans Neuenschwander und Christoph Cina heraus-
gegebene «Handbuch Palliativmedizin», das die dritte und
vollstandige Neuauflage dieses Standardwerks darstellt.
«Endlich ist es dal», freute sich Matthias Mettner, Studien-
leiter der Weiterbildungsinstitution «Palliative Care und
Organisationsethik», bei der Prasentation des Buches am
25. September in Zirich. Entstanden sei, so Mettner weiter,
ein Buch aus der Praxis flr die Praxis, und das Ganze erst
noch swiss-made, indem Expertinnen und Experten der Pal-
liative Care aus allen Regionen der Schweiz ihr Wissen zu
dem fast 500 Seiten starken Werk beigetragen hatten. Das
von der Krebsliga Schweiz und palliative ch finanziell unter-
stitzte Handbuch soll auch noch ins Franzésische und Itali-
enische lUbersetzt werden.

palliative ch - 4-2015

Thematisch ist das Werk in vier grosse Blocke gegliedert:
Auf die Einflihrung folgen Ausfiihrungen tber die diversen
bei Palliativpatienten auftretenden Symptome wie Anore-
xie und Kachexie, Schmerzen und Ubelkeit, Dyspnoe und
andere. Anschliessend wendet sich das «Handbuch Pallia-
tivmedizin» den «besonderen Situationen» zu, die auftre-
ten kénnen, so etwa Notfalle oder palliative Sedierungen
bei refraktaren Symptomen. Erortert werden aber auch die
Sterbehilfe, die Besonderheiten der Palliative Care in der
Padiatrie, pharmakologische Aspekte und weitere Themen.
Der letzte Teil widmet sich ungeachtet seiner Fokussie-
rung auf die Palliativmedizin der interdisziplinaren Heran-
gehensweise in der Palliative Care wie beispielsweise der
Rolle der Pflege, der Sozialarbeit und Seelsorge, aber auch
Fragen der Selbst- und Teampflege und Ausbildung finden
Beachtung.



In ihrer «Gebrauchsanweisung» schreiben Hans Neuen-
schwander und Christoph Cina: «In der Palliativmedizin
gibt es nicht viele Erkenntnisse, deren <Wahrheit> durch
hochgradige Evidenz belegt ist. Andererseits sind auch Er-
fahrungswerte <Evidenz>. Sie teilen sich aber nicht selten
die Grauzonen mit an sich falschen Gewohnheiten, welche
durch fortdauernde Wiederholungen zur <Wahrheit> ge-
macht werden (<Das haben wir immer schon so gemacht>
oder <Das haben wir noch nie so gemacht.). Die Autoren
waren angehalten, dieser Falle Rechnung zu tragen. Aber
ebenso sind die Leser angehalten, eine kritische Brille aufzu-
setzen (wie sie wahrscheinlich jeder medizinischen Lektire
gut anstehen wiirde)» (S.17 f). Diese kritische Selbstreflexi-
on hinterlasst das gute Geflihl, dass das «Handbuch Pallia-
tivmedizin» zwar absolut auf der Hohe seiner Zeit ist, aber
keine «ewigen Wahrheiten» formulieren mochte.

Da es aber recht voluminds und in jeder Hinsicht gewichtig
ist, gibt es zum andern noch einen «kleinen Bruder», sozu-
sagen flr die Kitteltasche. Steffen Eychmdiller hat ein Buich-
lein mit den Essentials der Palliativmedizin herausgegeben,
das der «Mut zur Kiirze» ebenso auszeichnet «wie die strikte
Ausrichtung an der Praxis». Besonders ins Auge fallen die
ansprechenden Grafiken, die bei einer Problemstellung
wie z.B. dem Delir durch ein binares Ja/Nein-Schema eine
schnelle Entscheidung und die Wahl der angemessenen
Vorgehensweise ermoglichen. Damit entspricht das Buch
«einem Wunsch von Studierenden der Medizin, von Arz-
tinnen und Arzten in der Grundversorgung und von vielen
Pflegenden gleichermassen. Es ist ein Kondensat aus vielen

Jahren der Praxis und des Lernens von und fur Schwerkran-
ke und sterbende Menschen. <Palliativmedizin Essentials>
bietet deshalb stichwortartige Information fir die rasche
Orientierung und referenziert zum <grosseren Bruder,, dem
Handbuch fir Palliativmedizin, mit einem Schwerpunkt auf
der Praxis in der Schweiz», so Steffen Eychmiiller im Vor-
wort (S.9).

Es ist sehr begrlissenswert, dass rechtzeitig zum Ende der
Nationalen Strategie Palliative Care diese beiden Blicher er-
schienen sind, die sich beide sehr gut erganzen und doch
beide auf die Praxis ausgerichtet sind. Zu wiinschen ist ih-
nen, dass man sie auch jenseits der Schweizer Landesgrenze
zur Kenntnis nehmen wird.

Christian Ruch
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Christoph Held, «Was ist «gute» Demenzpflege?»
Demenz als dissoziatives Erleben -
Ein Praxishandbuch fiir Pflegende»

«Demenz verwirrt — sie verwirrt nicht nur die Betroffenen,
sondern alle, die mit ihnen zu tun haben.» Mit diesem Satz
beginnt das Geleitwort des hier vorgestellten Buches. Chris-
toph Held will damit einen Perspektivenwechsel in der Pfle-
ge und Betreuung der von Demenz betroffenen Menschen
schaffen. Es geht ihm nicht darum, mit wissenschaftlichen
Methoden das Phanomen «Demenz» erklarbar, sondern mit
jahrelang gesammeltem Beobachtungs- und Erfahrungs-
wissen das Phanomen der «Dissoziation der Demenz» erleb-
bar zu machen. Dieses Wissen wird durch Erkenntnisse der
Neuropathologie erganzt.

Das dissoziative Erleben kennzeichnet sich unter anderem
durch Verluste des Erinnerungs- und Empfindungsvermo-
gens sowie durch Veranderungen im Selbsterleben, was zur
Folge haben kann, dass keine Entscheidungen mehr tber
sich selbst getroffen und dass Handlungen nicht mehr kont-
rolliert werden kénnen. Dieses dissoziative Erleben kann bis
zu einem Verlust der Kontrolle iber eigene Korperbewegun-
gen fuhren.

In zwolf Kapiteln wird auf 111 Seiten das dissoziative Erle-
ben von Demenz betroffenen Menschen anhand des All-
tagserlebens beschrieben. Jedes dieser Kapitel ist von einem
Experten/einer Expertin zusammen mit Christoph Held als
Co-Autor verfasst worden.

Einige Aktivitaten des taglichen Lebens, wie zum Beispiel
«Waschen und Ankleiden», «Kommunikation», «Essen und
Trinken», «Ausscheidung», «sich bewegen», «herausfor-
derndes und schwieriges Verhalten» und «Sterben» werden
anschaulich in die Sprache des dissoziativen Erlebens Uber-
setzt, durch praktische Beispiele und Tipps und tbersichtli-
che Tabellen erganzt. Es wird hervorgehoben, dass logische
Erklarungen bei der Pflege und Betreuung nicht helfen, son-
dernim Gegenteil aggressives Verhalten fordern konnen. Die
pflegerischen Handlungen sollen «wie von selbst» durchge-
flihrt und die Bedurfnisse der dementen Menschen sollen
wahrgenommen und nicht erfragt werden. Auch Symptome
wie Schmerzen werden im dissoziierten Erleben oft nicht
als solche wahrgenommen, sondern als andere Symptome
gedussert (Angst, Unruhe etc.). Eindriicklich wird geschil-
dert, wie trotzig-aggressives Verhalten oft eine Reaktion auf
Uberforderung darstellt (wie auch bei Kindern beobachtbar)
und wie Menschen mit fortgeschrittener Demenz unter
Reizliberflutungen leiden. Sie brauchen in erster Linie eine
selbstverstandlich Gbermittelte Beruhigung und Sicherheit.

palliative ch - 4-2015

Ein Kapitel ist den Angehorigen von demenzkranken Men-
schen gewidmet, die sich oft in einer ambivalenten Ge-
flhlslage befinden. Die Wichtigkeit, dass die Angehorigen
das Phanomen des dissoziativen Erlebens verstehen kon-
nen, wird ebenso hervorgehoben wie diejenige, eine Ver-
trauensbeziehung zwischen Angehorigen und Pflegenden
aufzubauen. Auch in diesem Kapitel werden hilfreiche Tipps
zum Umgang mit Angehorigen aufgefihrt, zum Beispiel
wie Besuche geplant und durchgefiihrt werden konnen.

Das letzte Kapitel handelt von der Lebensraumgestaltung.
Darin wird geschildert, dass selbst durch bauliche Struktu-
ren, innenarchitektonische Prinzipien wie Raumaufteilun-
gen, Materialien, Farben und Licht das dissoziative Erleben
der Bewohner verstarkt oder gemildert werden kann.

Ein besonderes Augenmerk verdient auch der Anhang, in
dem umfangreiche deutsche Literatur und Links zum The-
ma «Demenz» bezlglich Informationen tber das Krank-
heitsbild, dem Umgang damit, Pflegekonzepte, Erfahrungs-
berichte, Blicher fir Kinder und Jugendliche, medizinische
Fachliteratur, Recht und Pflegeversicherung (Deutschland),
Alzheimergesellschaft (Deutschland), Spiele und Videos
aufgelistet werden.

Ein Kritikpunkt zum gesamten Buch stellt hochstens die zu
sehr pauschalisierende Tabelle liber die Medikamente beim
Sterben dar. Dieses Buch hilft einfach, kurz, verstandlich
und pragnant, Menschen in ihrem dissoziativen Erleben zu
begegnen, zu pflegen, zu betreuen und vielleicht sogar zu
verstehen, und es gehort meines Erachtens in jede Einrich-
tung, die mit dieser Menschengruppe zu tun hat.

Maya Monteverde

Christoph Held

Was ist «gute» Demenzpflege? Demenz als
dissoziatives Erleben — Ein Praxishandbuch
fiir Pflegende

Huber Verlag Bern, 2013.148 S., ISBN 978-3-
456-85262-1, 28,50 Franken.

Auch als E-Book erhaltlich.
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NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

Die letzte Retraite war ein

bunter Marktplatz der Ideen

Schon des Ofteren haben wir an dieser Stelle iiber die angestrebte Transformation des Vereins palliative ch von einer
reinen Fachgesellschaft hin zu einer Fach- und Bevélkerungsorganisation berichtet (zuletzt in Ausgabe 2/15, S. 62f.).
Die Arbeit an diesem Projekt wurde an der Herbstretraite am 13. Oktober in Olten fortgesetzt.

Im Mittelpunkt des einmal
mehr sehr intensiven Tages
standen die neuen Statuten,
das neue Leitbild, das Marke-
ting- und Finanzierungskonzept
sowie die Massnahmen, die der
Bevolkerung zugute kommen
sollen. Wie Sonja Flotron, die
Prasidentin von palliative ch, in
ihrer Begrissung sagte, verlan-
ge die neue Struktur nach mehr
Menschen, die sich engagieren,
um sie mit Leben zu fillen. Wal-
ter Brunner flhrte aus, dass der
angesichts der Umgestaltung
notig gewordene Entwurf neuer Statuten das Ergebnis ei-
nes intensiven Informations- und Konsultationsprozesses
im Dialog mit den Sektionen sei. Im Grossen und Ganzen
habe der Vorstand ein zustimmendes Feedback erhalten.
Einzelne Anderungsvorschlage wurden in den neuen Ent-
wurf eingearbeitet, der wieder an die Sektionen zurlickge-
spielt wurde. Mit den Statuten verknupft ist ein neues Leit-
bild, dem die Teilnehmer der Retraite mit wenigen kleinen
Anderungswiinschen zustimmten.

Monika Obrist stellte
an der Herbstretraite
das Projekt «NOPA»
der Sektion Ziirich und
Schaffhausen vor.

Das Bevolkerungsprojekt

Anschliessend stellte Claudia Michel, hauptberuflich Mitar-
beiterin des Instituts Alter der Berner Fachhochschule, als
verantwortliche Mandatstragerin den aktuellen Stand der
Arbeiten fiir das Bevolkerungsprojekt vor. Dabei ging es um
die Frage, welche Dienstleistungen man der Bevolkerung
konkret anbieten konnte. Um eine Antwort auf diese Frage
zu finden, prasentierten an der Retraite einige Sektionsver-
treter/innen im Rahmen eines bunten «Wissensmarktes»
eigene erfolgreiche Projekte, die sie fir die strategische
Weiterentwicklung von palliative ch empfehlen konnten.
Dazu zahlten, um nur einige zu nennen,

+ das Projekt «NOPA», eine Notfallplanung und Patien-
tenverfligung der Sektion Zirich und Schaffhausen
«flir weniger Blaulicht am Lebensende». Ziel des Pro-
jektsisteine App, die bei der Erstellung eines individu-
ellen Notfallplans hilft;

+ die von der Sektion Ostschweiz zusammengestellte
Wanderausstellung zur Information und Sensibilisie-
rung der Bevolkerung sowie

- die ebenfalls dort lancierte Schaffung eines Patro-
natskomitees aus 90 Personlichkeiten des o6ffentli-
chen Lebens, die Anliegen von palliative ostschweiz
unterstutzen;

- die vom Walliser Soziologen Bernard Crettaz entwickelte
Idee eines «Café Mortel», das dazu animieren soll, in an-
genehmer Bistro-Atmosphare Uber den Tod zu sprechen;

+ das Tessiner Projekt «Curare a casa», das das Ziel eines
Empowerments pflegender Angehorigen zur Vermei-
dung von Hospitalisationen verfolgt;

+ kurze und kompakte Weiterbildungsmodule der Sek-
tion Zentralschweiz, die sich an Institutionen und
Leistungserbringer sowie die Offentlichkeit richten.

Claudia Michel freute sich dartiber, dass all diese vorgestell-
ten «Perlen» zu den bereits gemachten Uberlegungen fur
Leistungsangebote der Bevolkerungsorganisation passen.

Marketing und Finanzierung

Zum Ende der Retraite stellte Walter Brunner sein umfang-
reiches Marketing- und Finanzierungskonzept vor. Geklart
werden misse, was auf nationaler und was auf kantonaler/
sektionaler Ebene abgedeckt werden solle und kdnne. Dies
gelte auch fur die angestrebten Leistungsvereinbarungen,
wobei die Frage beantwortet werden musse, welche Folgen
diese auf der Kostenseite und fir den Fundraisingbedarf
hatten. «Das Huhn braucht zunachst einmal mehr Futter,
damit es mehr Eier legen kann», so Brunner. Wenn palliative
ch mehr Mittel zur Verfligung stiinden, sollten davon natdir-
lich auch die Sektionen profitieren. Sonja Flotron bemerkte
dazu, dass die Sektionen auch und gerade finanziell gestarkt
werden sollten, wobei noch nicht gesagt werden kénne, wie
lange dieser Prozess dauern werde. Zum Schluss wies sie
noch darauf hin, dass dies angesichts des Endes der Nati-
onalen Strategie Palliative Care die letzte Retraite in dieser
Form gewesen sei. Allen Anwesenden war jedoch bewusst,
dass die eigentliche Arbeit an der Zukunft von palliative ch
weitergeht und vielleicht jetzt erst so richtig beginnt.

Christian Ruch
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NOUVELLES PALLIATIVE CH

La derniére retraite était une

bourse aux idées bigarrée

Nous vous avons déja assez souvent informés dans ces colonnes de la transformation souhaitée de I'association pal-

liative ch d’une société purement spécialisée vers une société professionnelle et une organisation agissant en faveur
de la population (la derniére fois dans le numéro 2/15 a la page 64 et suivante). Le travail sur ce projet a été poursuivi

durant la retraite d’automne du 13 octobre a Olten.

Durant cette journée une fois de plus trés intensive, toute
I'attention sest portée sur les nouveaux statuts, la nou-
velle ligne directrice, le concept de marketing et de finan-
cement ainsi que sur les mesures dont la population doit
profiter. Comme Sonja Flotron, la présidente de palliative
ch, I'a dit au cours de son message de bienvenue, la nou-
velle structure exige plus de personnes qui s'engagent afin
de lui donner vie. Walter Brunner a expliqué que le projet de
nouveaux statuts devenu nécessaire en raison de la trans-
formation est un processus intensif d’information et de
consultation en dialogue avec les sections. Il a ajouté que
grosso modo, le comité a recu un feed-back favorable. Cer-
taines propositions de changements ont été intégrées dans
la nouvelle ébauche qui a été retournée aux sections. Une
ligne directrice a été liee aux statuts et celle-ci a été approu-
vée par les participants de la retraite avec quelques petits
souhaits de changement.

Le projet pour la population

Ensuite, Claudia Michel, collaboratrice a titre principal de
I'Institut de I'adge de la Haute école spécialisée bernoise,
a présenté en qualité de mandataire responsable I'état
actuel des travaux concernant le projet pour la popula-
tion. Il sagissait de savoir quelles prestations I'on pourrait
proposer concretement a la population. Pour trouver une
réponse a cette question, certaines représentantes et cer-
tains représentants des sections ont présenté au cours de
la retraite dans le cadre «d’'un marché des connaissances»
bigarré les propres projets couronnés de succes qu’ils pou-
vaient recommander pour le développement stratégique
de palliative ch. Pour nen citer que quelques-uns, on comp-
tait parmi ceux-ci:

+ le projet «NOPA», un plan d’urgence et les directives
anticipées du patient de la section de Zurich et de
Schaffhouse «pour moins de gyrophares en fin de
vie». Le but du projet est une application (app) qui
aide dans I’élaboration d'un plan individuel en cas
d’urgence;

- l'exposition itinérante organisée par la section de
Suisse orientale pour informer et sensibiliser la popu-
lation ainsi que
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+ la création d’'un comité de patronage (lancée égale-
ment la-bas) composé de 90 personnalités de la vie
publique qui soutiennent les préoccupations de pal-
liative Suisse orientale;

+ I'idée développée par le sociologue valaisan Bernard
Crettaz d’'un «Café Mortel» qui doit inciter a parler de
la mort dans une ambiance agréable de bistro;

- le projet tessinois «Curare a casa» qui poursuit le but
d’un pouvoir d’action (empowerment) des proches
soignants pour éviter I'hospitalisation;

- les modules de formation continue courts et com-
pacts de la section de Suisse centrale qui s'adressent
aux institutions et aux professionnels de la santé ainsi
qu'au public.

Claudia Michel note avec plaisir que toutes ces «perles»
présentées s'accordent avec les réflexions déja faites pour
I'offre de prestations de I'organisation pour la population.

Marketing et financement

A la fin de la retraite, Walter Brunner a présenté son vaste
concept de marketing et financement. Il faudrait clarifier
ce qui doit et peut étre couvert au niveau cantonal et au
niveau des sections. Ceci est également valable pour les
accords de prestations souhaités et il faudrait répondre a
la question de savoir quelles conséquences cela aurait sur
le plan des frais et sur les besoins de récolte de fonds. «La
poule a besoin avant tout de plus de nourriture pour quelle
puisse pondre plus d’ceufs» selon Brunner. Si palliative ch
disposait de plus de moyens, les sections devraient natu-
rellement en profiter également. Sonja Flotron a déclaré
que les sections devraient étre renforcées surtout financie-
rement, mais qu'on ne pouvait pas encore dire combien de
temps ce processus durerait. Pour terminer, elle a attiré I'at-
tention sur le fait que c’était la derniére retraite sous cette
forme en raison de la fin de la Stratégie nationale en ma-
tiere de soins palliatifs. Tous les participants étaient cepen-
dant conscients que le travail proprement dit sur I'avenir de
palliative ch continue et ne commence peut-étre vraiment
qu’a présent.

Christian Ruch



NOTIZIE PALLIATIVE CH

Pultimo ritiro e stato un

variopinto mercato di idee

Spesso abbiamo riportato notizie su come I’associazione palliative ch punti a trasformarsi da una pura associazione
specializzata in un’organizzazione specializzata e per la popolazione (ultimamente nell’edizione 2/15, pp. 62 ss.). Ab-

biamo continuato a lavorare per questo progetto durante il ritiro d’autunno il 13 ottobre a Olten.

Durante queste giornate come sempre molto intense ci si &
concentrati sui nuovi statuti, il nuovo modello da seguire, i
concetti di marketing e finanziamento cosi come le misure
che dovrebbero giovare alla popolazione. Come ha esordito
Sonja Flotron, presidente di palliative ch, nel suo discorso di
benvenuto, la nuova struttura necessita di sempre piu per-
sone che si impegnino per riempirla di vita. Walter Brunner
ha continuato spiegando che I'abbozzo di nuovi statuti, re-
sosi necessario in vista della ristrutturazione, € il risultato di
un intenso processo di informazione, consultazione e dialo-
go con le sezioni. Nel complesso il comitato ha ricevuto un
feedback positivo. Le singole proposte di cambiamenti veni-
vano integrate nella nuova bozza che ritornava poi di nuovo
alle sezioni. Agli statuti e collegato un nuovo modello guida
che e stato poi approvato con pochi e piccoli cambiamenti
dai partecipanti al raduno.

Il progetto per la popolazione

In conclusione Claudia Michel, collaboratrice a tempo pieno
dell’istituto Alter della scuola universitaria professionale a
Berna, in veste di responsabile incaricata ha presentato lo
stato attuale dei lavori riguardanti il progetto per la popo-
lazione. Tra le altre cose si trattava di definire quali servizi
debbano essere offerti concretamente alla popolazione. Per
trovare una risposta a questa domanda, alcuni rappresen-
tanti delle sezioni nell'ambito di un variopinto «mercato di
conoscenze» hanno presentato al raduno dei propri proget-
ti di successo che sono stati raccomandati per uno sviluppo
strategico di palliative ch. Tra questi figuravano, solo per
nominarne alcuni,

- il progetto «NOPA», una pianificazione per le emer-
genze e le disposizioni del paziente da parte delle se-
zioni di Zurigo e Sciaffusa «per meno luci blu al termi-
ne della vita». Scopo del progetto € una applicazione
che aiuti a redigere un piano di emergenza individua-
le;

+ la mostra itinerante realizzata dalla sezione Svizzera
orientale con lo scopo di informare e sensibilizzare Ia
popolazione cosi come

+ la creazione di un comitato di patronato, anche lan-
ciato da questa sezione, composto da 90 personalita

attive nella vita pubblica e che sostengono la causa di
palliative ch nella Svizzera orientale;

+ lidea di un «Café Mortel» sviluppata dal sociologo
vallesano Bernard Crettaz volta ad animare la gente
a discutere della morte in una piacevole atmosfera da
Bistro;

« il progetto ticinese «Curare a casa», che persegue lo
scopo di rafforzare la posizione dei familiari (empo-
werment) nella cura dei propri cari per evitare un’o-
spedalizzazione;

« moduli di formazione corti e compatti dalla sezione
Svizzera centrale diretti sia ad istituzioni e fornitori di
servizi che al pubblico.

Claudia Michel si & detta molto rallegrata del fatto che tut-
te queste «perle» presentate calzassero alla perfezione con
le considerazioni gia fatte per le offerte di servizio dell’'orga-
nizzazione per la popolazione.

Marketing e finanziamento

Alla fine del raduno Walter Brunner ha presentato il suo
vasto concetto di marketing e finanziamento. Si dovrebbe
chiarire quali costi debbano e possano essere coperti a livel-
lo nazionale e quali a livello cantonale o di sezione. Questo e
valido anche per gli accordi per prestazioni di servizio, anche
se in questo caso bisognerebbe chiedersi quali sarebbero le
ripercussioni sui costi e sulla necessita di raccolta fondi. «La
gallina ha bisogno dapprima di piu cibo se si vuole che de-
ponga piu uova» ha detto Brunner. Se palliative ch dispo-
nesse di pit fondi, anche le sezioni chiaramente ne profit-
terebbero. Sonja Flotron hai poi fatto notare che anche e
proprio le sezioni dovrebbero venir rafforzate finanziaria-
mente, anche se ancora non € possibile dire quanto possa
durare questo processo. Alla fine ha ancora menzionato il
fatto che, considerato che la strategia nazionale delle cure
palliative era volta al termine, questo sarebbe stato I'ultimo
ritiro in questa forma. Tutti i partecipanti erano consciche il
lavoro vero e proprio per il futuro di palliative ch continua e
che forse comincia seriamente proprio adesso.

Christian Ruch
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NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

Guter Weg oder falscher Anreiz? Spezialisierte
Palliative Care im SwissDRG-Tarifsystem

Seit Einfiihrung der Fallpauschalen wird — teilweise auch kontrovers — diskutiert, ob diese Art der Finanzierung den
Anliegen der spezialisierten, stationdren Palliative Care gerecht werden kann. Mit dieser Frage beschiftigte sich auch
eine von palliative ch organisierte Tagung am 28. Oktober in Bern.

Zu Beginn der Veranstaltung prasentierte Constanze Her-
geth, diezusammen mit Franziska Schlegel bei der SwissDRG
AG zustandig fur die Palliative Care ist, was bisher erreicht
wurde. Dabei begrisste sie die nun schon langer andauern-
de Zusammenarbeit mit palliative ch, die zu einem besseren
gegenseitigen Verstandnis geflihrt habe. Palliativmedizini-
sche Falle, so Constanze Hergeth weiter, zeigten oft einen
Wechsel ambulant/stationdr und eine grosse Varianz bei
der Verweildauer. Die Hauptdiagnose sei in vielen Fallen
nicht entscheidend fiir den Ressourcenverbrauch und der
Behandlungsverlauf variabel. Die Tarifstruktur habe zwar
leistungsorientiert zu sein, solle aber nicht die Verweildauer
reduzieren —was weitgehend erreicht worden sei —, zudem
musse das Vergltungssystem auch nicht zwingend aus
«klassischen» Fallpauschalen bestehen. Constanze Hergeth
bezeichnete es als einen grossen Erfolg, dass im Rahmen
der Tarifentwicklung eine erste, schweizweit einheitliche
Definition fur palliative Behandlungen gefunden werden
konnte. Die jetzige Tarifstruktur sei allerdings nur ein Zwi-
schenstand, denn SwissDRG sei ein «lernendes System»
und solle kontinuierlich weiterentwickelt werden.

Heike Gudat, Vorstandsmitglied und Leiterin der Task Force
Tarife von palliative ch, schilderte anschliessend die Aktivi-
taten und Begleitmassnahmen der Fachgesellschaft. Zu ih-
nen zahlten die Verhandlungen mit der SwissDRG AG unter
Einbezug verschiedener nationaler Partner (so z.B. die Spi-
talvereinigung H+, der Tarifdienst der FMH, die Schweizeri-
sche Konferenz der Gesundheitsdirektorinnen und -direkto-
ren GDK) sowie der Aufbau der neuen Patientendatenbank
SwissPALL. Sie arbeitet mit Parametern, die fur die Palliative
Care spezifisch sind und im SwissDRG-System nicht erfasst
werden. Derzeit sind sieben Spitaler an der Datenerfassung
von SwissPALL beteiligt, doch soll die Datenbank jetzt geoff-
net werden. «Wir bauen auf Dialog, auch wenn er schwierig
ist. Wir wollen keine Separatisten sein», so Heike Gudats
Credo. Der wichtigste Vorbehalt der Fachgesellschaft sei
gewesen, dass DRGs zu moglichst kurzen Hospitalisatio-
nen fuhren. Bei schwerer Krankheit und am Lebensende
sei dies jedoch ethisch nicht vertretbar. «Dies konnte durch
die spezielle DRG-Struktur fir Palliative Care mit einem
wochenweisen Vergltungsansatz aufgefangen werden»,
meinte Heike Gudat, «wir sind also auf einem guten Weg.»
Zu fragen sei, ob Tagespauschalen wirklich gerechter seien
und mehr Geld brachten. «Tagespauschalen sind ein vom
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DRG abgekoppelter Extratarif, fir den Einzelverhandlun-
gen mit den Krankenkassen nétig werden, zudem gibt es
dann keine neutrale Zwischeninstanz zur datenbasierten
Kostenberechnung, wie es die SwissDRG AG darstellt, die
Datenlieferung fallt aus und damit auch die Kontrolle des
Leistungsnachweises. Wir missen uns ernsthaft fragen:
Welche Lobby haben wir bei einem Alleingang?», so Heike
Gudat. Ihr Fazit lautete deshalb, dass es keinen solchen Al-
leingang geben diirfe, sondern die Tarifentwicklung sowie
der Dialog mit der SwissDRG AG fortgesetzt werden solle.
«Angepasste DRG-Fallpauschalen scheinen mach- und ver-
antwortbar.»

«Bosewicht» und «Spielverderber»?

Eine dezidiert andere Haltung nahm Gian Domenico Borasio
ein. «Ich spiele im SwissDRG-Krimi die Rolle des Bosewichts,
andere sagen auch des Spielverderbers», meinte er. Seine
Zweifel, ob DRGs verantwortbar sind, seien grundsatzlicher
Art, denn die Struktur der DRGs sei zu sehr an Krebspatien-
ten orientiert, wohingegen sich die Palliative Care der Zu-
kunft vor allem um multimorbide Patienten kimmern wer-
de. Borasios zentrale These: «Die Menschen reagieren auf
Anreize. Und Arzte sind auch nur Menschen.» Den teuers-
ten Verglitungssatz mit einem Mehrerlds von bis zu 17000
Franken bekomme man im DRG-System fur Patienten,
denen mehr als acht Bestrahlungen verabreicht worden
seien, was die Patienten unnétig belasten konne und da-
her ein falscher Anreiz sei. Zudem sei fraglich, ob eine aus
dem Spitalbereich stammende, einzige Finanzierungsform
den diversen Versorgungsinstitutionen, die oft keine Spita-
ler seien, Uberhaupt gerecht werden kénne. Borasios Fazit:
«Das DRG-System kann die stationare Palliative Care nicht
adaquat abbilden, sie setzt falsche Anreize und behindert
die Ausweitung der Palliative Care auf nicht-onkologische
Patienten.» Als Alternative empfahl er abgestufte Tages-
pauschalen. «Wir brauchen eine nachhaltige und ethisch
vertretbare Finanzierung der Palliative Care in der Schweiz»,
forderte Borasio.

Constanze Hergeth reagierte kurz direkt auf diese Kritik: Es
sei bedauerlich, dass man bisher nur tUber die Presse kom-
muniziert habe. Zudem stellte sie fest, dass Patienten auch
ohne Bestrahlung und maligne Erkrankung in die hochs-



te DRG-Stufe kommen kénnten, denn das Spektrum sei
bewusst breit gehalten worden. Zum Schluss gab Heiner
Melching, Geschaftsfuhrer der Deutschen Gesellschaft fur
Palliativmedizin (DGP) Einblicke in das deutsche Vergtitungs-
system. Auch in Deutschland rechnen Palliativstationen
Uber Fallpauschalen ab. Ahnlich wie in der Schweiz kénnen
wahrend der 2. bis 4. Hospitalisationswoche Zusatzentgelte
erhoben werden, um die Mehrkosten zu decken. Die Deut-
sche Gesellschaft fur Palliativmedizin sieht mit Sorge, dass
manche Kliniken aus dem Vergltungssystem aussteigen
und Einzelvertrage mittels Tagespauschalen abschliessen.
Damit mussen sie dem InEK (Institut fuir das Entgeltsystem
im Krankenhaus) keine Leistungsdaten mehr liefern. Sie
entziehen sich selbst damit der Leistungskontrolle und dem
System die Daten fur die datengetriebene Tarifentwicklung.
«Das DRG-System ist tatsachlich ein lernendes System, man
muss ihm aber auch die Moglichkeit geben zu lernen. Wir
mussen zeigen, was wir Besonderes tun, dann kann auch
das System davon lernen», so Melching. Die anschliessen-
de Podiumsdiskussion bot Gelegenheit, die teilweise recht
unterschiedlichen Standpunkte zu erlautern und zu vertie-
fen.Im nachsten Jahr wird sich die Zeitschrift «palliative ch»
diesen ebenso komplexen wie wichtigen Fragen und kont-
roversen Standpunkten im Rahmen eines Themenschwer-
punkts ausfiihrlicher widmen.

Christian Ruch
ANZEIGEN

Auf einen Blick

Spezialisierte Palliative Care im SwissDRG-Tarifsystem:

v Mit dem Komplexcode fiir spezialisierte Palliative
Care konnen fir die 2. bis 4. Woche jeweils Zu-

satzentgelte gelost werden. Damit wurde der Anreiz

zur moglichst kurzen Verweildauer aufgefangen.

v Ab 2016 gilt «Palliative Care» neu als eigene Sonder-
diagnose (Basis-DRG A97). Damit sollen die grossen

Ertragsunterschiede, bedingt durch unterschied-
liche medizinische Diagnosen, gemindert werden
(«Tumordiagnose» bringt mehr ein als «Herz-
insuffizienz»).

v In der Basis-DRG sind die wochentlichen Zusatzent-

gelte bereits «in der DRG enthalten».

v Scharfere (strengere) Trennkriterien in der neuen
Basis-DRG erlauben eine bessere Verglitung fur
Palliativstationen.

v' Bei Basis-DRG A97 erfolgt unter Rehospitalisation
keine Fallzusammenfihrung.

Erste Analysen aus SwissPALL werden im ersten Halb-
jahr 2016 erwartet. Ziel ist, die laufende Tarifentwick-
lung zu unterstitzen.

Zusammenstellung: Heike Gudat

Hier konnte Ihr
INSERAT stehen!

Weitere Auskiinfte erteilt Ihnen Christian Ruch
unter christian.ruch@palliative.ch

"“i" Stadt Ziirich
ASA Stadtspital Triemli
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NOUVELLES PALLIATIVE CH

La bonne voie ou incitation allant dans le mauvais
sens? Les soins palliatifs spécialisés dans le
systéme tarifaire SwissDRG

Depuis I'introduction des forfaits par cas, I'on discute — parfois aussi de facon controversée — le fait de savoir si cette

sorte de financement peut répondre aux préoccupations des soins palliatifs spécialisés stationnaires. De cette ques-
tion s’est également occupé le congrées du 28 octobre organisé a Berne par palliative ch.

Au début de ce congres, Constanze Hergeth qui est respon-
sable avec Franziska Schlegel des soins palliatifs chez Swiss-
DRG AG a présenté ce qui a été atteint jusqu’a présent. A
cette occasion, elle a salué la collaboration avec palliative
ch qui dure déja depuis un certain temps et qui a mené a
une meilleure compréhension mutuelle. Selon Constanze
Hergeth, les cas de médecine palliative ont souvent mon-
tré un changement des soins ambulatoires vers les soins
stationnaires et une grande variance de la durée du séjour.
Le diagnostic principal ne serait pas déterminant dans de
nombreux cas pour la consommation de ressources et le
déroulement du traitement serait variable. La structure ta-
rifaire devrait certes étre concue en fonction de la produc
tivité mais ne devrait pas réduire la durée du séjour — ce qui
aurait été atteint en grande partie —, en outre, le systeme
de rémunération ne devrait pas non plus forcément se com-
poser de forfaits par cas «classiques». Constanze Hergeth a
décrit comme un grand succes le fait que I'on a pu trouver
dans le cadre du développement des tarifs une premiere
définition uniforme pour la Suisse tout entiere pour les trai-
tements palliatifs. La structure tarifaire actuelle ne serait
cependant qu'un état intermédiaire, car SwissDRG serait
«un systéme ouvert aux améliorations» (systeme «appre-
nant») et devrait étre continuellement développé.

Ensuite, Heike Gudat, membre du comité et directrice du
groupe de travail Tarifs de palliative ch, a décrit les activités
et les mesures d'accompagnement de hassociation spéciali-
sée. Parmi celles-ci, on comptait les pourparlers avec Swiss-
DRG AG en collaboration avec différents partenaires natio-
naux (par exemple H+ Les Hopitaux de Suisse: I'association
nationale des hopitaux, cliniques et institutions de soins
publics et privés, le service tarifaire de la FMH, la Confé-
rence suisse des directrices et directeurs cantonaux de la
santé CDS) ainsi que la mise en place de la nouvelle base de
données de patients SwissPALL. Elle travaille avec des para-
metres qui sont spécifiques pour les soins palliatifs et qui ne
sont pas saisis dans le systeme de SwissDRG. Actuellement,
sept hopitaux participent a la saisie des données de Swiss-
PALL, mais la base de données doit étre ouverte maintenant.
,Nous construisons sur la base du dialogue, méme si c’est
difficile. Nous ne voulons pas étre des séparatistes”, c'est
le credo de Heike Gudat. La principale réserve de I'associa-
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tion spécialisée était que DRG mene a des hospitalisations
aussi courtes que possible. En cas de maladie grave ou en
phase terminale, cela ne serait cependant pas justifiable sur
le plan éthique. «Cela a pu étre compensé par la structure
spéciale de DRG pour les soins palliatifs avec des montants
remboursés de facon hebdomadaire, a déclaré Heike Gudat,
«nous sommes donc sur la bonne voie.» Il faut se poser la
question de savoir si les forfaits journaliers sont vraiment
plus justes et apporteraient plus d’argent. «Les forfaits jour-
naliers sont un tarif spécial découplé de DRG pour lequel
des négociations séparées avec les caisses d'assurance
maladie sont nécessaires et il n'y a alors pas d’instance
intermédiaire neutre pour le calcul des colts basé sur les
données, comme le représente SwissDRG AG, la livraison de
données n’a pas lieu et pas non plus le controle des presta-
tions requises. Nous devons nous interroger sérieusement:
en cas de cavalier seul, de quel lobby disposons-nous?»,
question formulée par Heike Gudat. Par conséquent, elle
conclut qu’il ne peut y avoir de telles actions séparées, mais
qu’on doit poursuivre le développement des tarifs ainsi que
le dialogue avec SwissDRG AG. «Les forfaits adaptés par cas
de DRG semblent étre possibles et défendables.»

,Méchant“ et ,trouble-féte*?

Gian Domenica Borasio a adopté une attitude résolument
différente. «Je joue le role du méchant dans le roman poli-
cier SwissDRG, d’autres diront aussi le réle du trouble-féte»,
a-t-il dit. Ses doutes quant a savoir si le systéeme tarifaire
SwissDRG est raisonnable seraient de nature générale, car
la structure de DRG serait trop orientée vers les patients at-
teints de cancer alors que les soins palliatifs du futur s'occu-
peront surtout de patients polymorbides.

Lathése centrale de Borasio: «Les gens réagissent aux incita-
tions. Et les médecins ne sont aussi que des étres humains.»
Dans le systéeme DRG, on obtient le taux de rémunération le
plus élevé avec des recettes supplémentaires allant jusqu’a
17000 francs pour des patients auxquels I'on a administré
un traitement par radiothérapie de 8 séances, ce qui pour-
rait accabler inutilement les patients et donc étre une mau-
vaise incitation. En outre, on peut se demander si une forme



unique de financement issue du milieu hospitalier pourrait
vraiment étre appropriée aux différentes institutions de
soins qui ne sont pas souvent des hopitaux. La conclusion
de Borasio: «Le systeme DRG ne représente pas de facon
adéquate les soins palliatifs stationnaires, il entraine de
fausses incitations et entrave le développement des soins
palliatifs pour les patients ne souffrant pas de cancer.»
Comme alternative, il a recommandé un forfait journalier
graduel. «Nous avons besoin d'un financement durable et
éthiquement raisonnable des soins palliatifs en Suisse», a
réclamé Borasio.

Constanze Hergeth a réagi de facon bréve et directe a cette
critique: selon elle, il est regrettable que I'on n‘ait communi-
qué jusqu’a présent que par voie de presse. En outre, elle a
constaté que méme les patients sans traitement par radio-
thérapie et sans maladie cancéreuse peuvent atteindre le
plus haut degré DRG, car le spectre a volontairement été
maintenu de maniere tres large.

Enfin, Heiner Melching, directeur de la Société allemande
pour la médecine palliative (Deutsche Gesellschaft fir
Palliativmedizin DGP), a donné un apercu du systeme de
rémunération allemand. En Allemagne également, les uni-
tés de soins palliatifs facturent leurs traitements selon des
forfaits par cas. De maniere similaire a la Suisse, des rému-
nérations supplémentaires peuvent étre exigées entre la
2e et la 4e semaine d’hospitalisation pour couvrir les frais
supplémentaires. La Société allemande pour la médecine
palliative constate avec préoccupation que certaines cli-
niques quittent le systeme de rémunération et concluent
des contrats séparés en utilisant les forfaits journaliers.

Ainsi elles ne doivent plus livrer les données de perfor-
mances a I'Institut allemand pour le systeme de tarification
hospitalier (Institut fir das Entgeltsystem im Krankenhaus
InEK). Elles se soustraient ainsi elles-mémes au contréle des
prestations et soustraient au systeme les données pour le
développement des tarifs basés sur celles-ci. «Le systéeme
DRG est un systéme ouvert aux améliorations (systéme

En un coup d’ceil

Les soins palliatifs spécialisés dans le systeme tarifaire
SwissDRG:

v’ Grace au code complexe pour les soins palliatifs spé-
cialisés, on peut verser pour la période allant de la 2e
a la 4e semaine les rétributions supplémentaires cor-
respondantes. Ainsi, on a contrebalancé I'incitation a
un séjour le plus court possible.

v A partir de 2016, les «soins palliatifs» sont considérés
comme un propre diagnostic spécial (Basis-DRG A97).
Grace a cela, les grandes différences de rendement
dues aux diagnostics médicaux différents seront
diminuées («le diagnostic de tumeur» rapporte plus
qu’une «insuffisance cardiaque»).

v’ Dans la base DRG, les rétributions supplémentaires
hebdomadaires sont déja «contenues dans DRG».

v’ Lescriteres de séparation plus rigoureux (plus séveres)
dans la nouvelle base DRG permettent une meilleure
rémunération pour les unités de soins palliatifs.

v' Avec la base DRG A97, il n'y a pas de regroupements
de cas sous le terme de réhospitalisation.

On attend les premieres analyses de SwissPALL pour le
premier semestre de 2016. Le but est de soutenir le déve-
loppement des tarifs.

Réalisation: Heike Gudat

«apprenant»), mais on doit aussi lui donner la possibilité
de s'améliorer. Nous devons montrer ce que nous faisons
de particulier alors le systeme peut aussi en apprendre
quelque chose», selon Melching. Le débat public qui a suc
cédé a offert I'occasion d-expliquer et d’approfondir les
points de vue partiellement bien différents. Lannée pro-
chaine, la revue «palliative ch» se consacrera plus en détail a
ces questions tout aussi complexes qu’importantes et aux
opinions divergentes dans le cadre d’un nouveau point fort.

Christian Ruch
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NOTIZIE PALLIATIVE CH

Strategia opportuna o stimolo sbagliato? Cure
palliative specializzate nel sistema tariffario

SwissDRG

Dall’introduzione del sistema basato su importi forfettari, stabiliti in base a gruppi di casi, ci si continua a chiedere

- non senza critiche — se questa strategia di finanziamento sia opportuna per le prestazioni di cure palliative specia-
lizzate erogate in ospedale. Il convegno organizzato da palliative ch a Berna lo scorso 28 ottobre ha affrontato proprio

questa questione.

All'inizio dell'evento, Constanze Hergeth, responsabile del-
le cure palliative presso SwissDRG SA insieme a Franziska
Schlegel, ha presentato i risultati ottenuti finora esprimen-
do grande soddisfazione per la proficua collaborazione av-
viata con palliative ch e per la conseguente, migliore, com-
prensione reciproca. Secondo Constanze Hergeth i casi di
medicina palliativa sono stati spesso caratterizzati da un‘al-
ternanza di trattamento ambulatoriale e ospedaliero, oltre
che da una durata della degenza molto varia. In molti casi la
diagnosi principale non e decisiva per il consumo di risorse e
il decorso del trattamento & variabile. La struttura tariffaria
deve essere chiaramente basata sulle prestazioni, ma non
deve ridurre la durata della degenza (risultato ampiamen-
te raggiunto); inoltre il sistema di remunerazione non deve
essere necessariamente composto da importi forfettari
«classici». Secondo I'esperta il fatto che nell’ambito dell’e-
voluzione tariffaria sia stata trovata una prima definizione
unificata per tutta la Svizzera di «trattamenti palliativi» &
un grande successo. Lattuale struttura tariffaria rappre-
senta tuttavia solo un primo passo, poiché SwissDRG € un
sistema «che impara» e che deve evolversi continuamente.

In seguito, Heike Gudat, membro del consiglio direttivo e
responsabile della task force tariffe di palliative ch, ha illu-
strato le attivita e le misure di accompagnamento dell’asso-
ciazione specializzata. Tra queste sono da citare le trattative
con SwissDRG SA, che hanno coinvolto anche diversi part-
ner nazionali (ad es. 'associazione H + Gli Ospedali Svizze-
ri, il servizio tariffario della Federazione dei medici svizzeri
FMH, la Conferenza svizzera delle direttrici e dei direttori
cantonali della sanita CDS), cosi come la creazione del nuo-
vo database pazienti SwissPALL che si basa su parametri
specifici per le cure palliative che non vengono inseriti nel
sistema SwissDRG. Attualmente gli ospedali interessati dal-
la registrazione dati in SwissPALL sono sette, per cui ora il
database dovrebbe essere accessibile. «Costruiamo sul dia-
logo anche quando ¢ difficile. Non vogliamo essere sepa-
ratisti»: questa e la filosofia di Heike Gudat. La piu grande
riserva dell'associazione specializzata era che I'introduzione
dei gruppi diagnostici DRG potesse risultare in degenze piu
brevi possibili. In caso di malattia grave e in fase terminale
questo non & naturalmente ammissibile dal punto di vista
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etico. «Questo problema & stato risolto grazie alla specia-
le struttura DRG per le cure palliative con un approccio di
remunerazione settimanale», spiega Heike Gudat, «quin-
di siamo sulla giusta strada». C'¢ da chiedersi se le tariffe
forfettarie giornaliere siano davvero piu eque e portino piu
denaro. «Le tariffe forfettarie giornaliere sono tariffe extra,
slegate dai DRG, per cui sono necessarie singole trattative
con le casse malati. Non esiste inoltre alcun intermedia-
rio neutrale per il calcolo dei costi basato sui dati come lo
descrive SwissDRG SA, la trasmissione dei dati decade cosi
come il controllo della documentazione comprovante I'av-
venuta prestazione. Dobbiamo chiederci seriamente: Che
lobby abbiamo con un’azione isolata?», si domanda Heike
Gudat. La sua idea e che non deve esserci alcuna azione
isolata, bensi I'evoluzione tariffaria e il dialogo devono pro-
seguire con SwissDRG SA. «Un adeguamento degli importi
forfettari in base al caso sembra fattibile e sostenibile».

«Cattivo» e «guastafeste»?

Posizione nettamente diversa & quella di Gian Domenico
Borasio che afferma: «Nel giallo SwissDRG sono il cattivo,
per alcuni anche il guastafeste». | suoi dubbi sulla sosteni-
bilita dei gruppi omogenei di diagnosi sono di ordine gene-
rale, poiché la struttura dei DRG € eccessivamente basata
sui pazienti oncologici, mentre le cure palliative del futuro
interesseranno soprattutto individui con multimorbilita.
La tesi centrale di Borasio: «Le persone reagiscono agli sti-
moli. E anche i medici, in fin dei conti, sono persone». Il piu
alto tasso di remunerazione con un ricavo aggiuntivo fino
a 17000 franchi nel sistema DRG lo si riceve per pazienti
che sono stati sottoposti a piu di 8 sedute di radioterapia,
quindi un danno inutile per loro e uno stimolo sbagliato per
i medici. Inoltre, resta da appurare se una singola forma di
finanziamento nata in ambito ospedaliero riesca a soddisfa-
re le esigenze degli istituti di cura diversi dagli ospedali. La
conclusione di Borasio: «Il sistema DRG non pud rappresen-
tare adeguatamente le cure palliative stazionarie, stabilisce
incentivi sbagliati e ostacola I'allargamento delle cure pal-
liative ai pazienti non oncologici». Come alternativa, Borasio
ha suggerito I'introduzione di tariffe forfettarie giornaliere



differenziate. «Cio di cui abbiamo bisogno e un finanzia-
mento sostenibile ed etico per le cure palliative in Svizzera»,
ha osservato Borasio.

Constanze Hergeth, rispondendo in modo diretto e conci-
so a questa critica, ha affermato che & davvero deplorevo-
le che lo scambio di opinioni su questo tema sia avvenuto
esclusivamente attraverso la stampa. Inoltre, ha osservato
chei pazienti, anche senza radioterapia o patologie maligne,
potrebbero essere inseriti nel piu alto livello DRG poiché lo
spettro di prestazioni e stato appositamente tenuto ampio.

Altermine, Heiner Melching, direttore della Societa tedesca
di medicina palliativa (DGP), ha tracciato una panoramica
del sistema di remunerazione tedesco. Anche in Germania
le unita di cure palliative adottano un sistema di importi
forfettari stabiliti in base al caso. Analogamente alla Sviz-
zera, a partire dalla seconda fino alla quarta settimana di
ricovero, € possibile ricevere compensi aggiuntivi per coprire
le spese eccedenti. La Societa tedesca per la medicina pallia-
tiva osserva con preoccupazione che alcune cliniche abban-
donano il sistema di remunerazione e stipulano contratti
singoli a tariffa forfettaria giornaliera. In questo modo non
devono piu trasmettere alcun dato sulle prestazioni all'lnEK
(istituto tedesco per il sistema di remunerazione ospeda-
liera), rifiutandosi, di fatto, di comunicare le informazioni
necessarie al controllo delle prestazioni e al sistema per
I'evoluzione tariffaria. «Il sistema DRG e veramente un si-
stema che impara, ma bisogna anche dargli la possibilita di
apprendere. Dobbiamo far vedere cid che facciamo di par-
ticolare e a quel punto anche il sistema potra imparare»,
afferma Melching. La tavola rotonda conclusiva ha offerto
I'occasione per spiegare e approfondire i pareri talvolta an-
che molto diversi. Il prossimo anno la rivista «palliative ch»,

In breve

Cure palliative specializzate nel sistema tariffario
SwissDRG:

v con il codice di complessita per le cure palliative
specializzate e possibile ottenere compensi aggiunti-
vi a partire dalla seconda fino alla quarta settimana.
Questo ha frenato lo stimolo a dimettere troppo
presto i pazienti.

v" Dal 2016 le «cure palliative» verranno considerate
come diagnosi speciali a parte (DRG di base A97). Que-
sto dovrebbe ridurre le grosse differenze di rendimen-
to dovute alle diverse diagnosi mediche (una diagnosi
di cancro frutta pit di un’insufficienza cardiaca).

v Nel DRG di base gli onorari aggiuntivi settimanali

sono gia «compresi nel DRG».

v' Criteri di classificazione piu rigidi (severi) nel nuovo
DRG di base consentono una migliore remunerazione
delle unita di cure palliative.

v" Nel DRG di base A97 con la riammissione in ospedale
non avviene alcun raggruppamento dei casi.

Le prime analisi di SwissPALL sono attese per il primo
semestre 2016. Lo scopo € supportare I'attuale evoluzio-
ne delle tariffe.

Sintesi a cura di: Heike Gudat
nelllambito di un programma specifico, dedichera ampio
spazio a queste problematiche cosi complesse e importanti

e ai punti di vista spesso contrastanti che esse suscitano.

Christian Ruch

<« Twenty years from
now you will be more
disappointed by the things
that you didn’t do than

by the ones you did do, so
throw off the bowlines,
sail away from safe harbor,
catch the trade winds in

your sails. Explore, Dream,
Discover. )}

Mark Twain
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SEKTIONEN

Zurich und Schaffhausen:

Schwierige Gesprache, die erleichtern

Die Orte und Menschen waren unterschiedlich, die disku-
tierten Fragen jedoch ahnlich. Ein Augenschein an zwei von
sieben «Gesprachen zum Ende», die in den Kantonen Zurich
und Schaffhausen am internationalen Palliative-Care-Tag
stattgefunden haben.

Kindigt sich der Tod an? Die Frau mit der rosa Strickjacke
erzahlt von ihrem Vater. Kerngesund fragte er seine Tochter
eines Tages: «Gell, du kimmerst dich ums Muetti, wenn ich
einmal sterbe?» Einen Monat spater starb er Uberraschend
an einem Herzschlag. Seine Frau, das «Muetti», lebte schon
langer im Pflegeheim. «Mein Vater sprach sonst nie tiber
das Sterben», sagt die Frau. Irgendwie miusse er eine Vor-
ahnung gehabt haben. «Die Patienten wissen, wenn es aufs
Ende zugeht», sagt auch die 40-jahrige Pflegefachfrau. Sie
hat haufig mit Kindern zu tun, die im Sterben liegen. Wie ist
es, wenn man stirbt? Die kleinen Patienten wiirden meis-
tens ruhig und friedlich die Welt verlassen. Eine 12-Jahrige
habe sich gewlinscht, dabei in den Armen ihrer Mutter zu
liegen. So ist es auch geschehen. «Kinder konnen ihre Wiin-
sche fur den Tod meist leicht in Worte fassen.»

Am internationalen Palliative-Care-Tag vom 10. Oktober
2015 haben in den Kantonen Schaffhausen und Zirich
Uber 200 Menschen, die sich zum Teil wildfremd waren,
uUbers Sterben und ihre Winsche fur die letzte Lebenspha-
se gesprochen; in gemutlicher Atmosphare, bei Kaffee und

Mit wildfremden Menschen (iber den Tod sprechen —
die Sektion Ziirich und Schaffhausen machte es méglich.
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Kuchen, an sieben verschiedenen Orten. Das Ziel der Initi-
antinnen war, in der breiten Bevolkerung Sterben zu entta-
buisieren. Hier das «Spheres», eine Bar im Zircher Industrie-
quartier. Die Gesprachsteilnehmerinnen und -teilnehmer
sind 30, 40 Jahre alt, wenige alter. Dort der griine Saal im
Haus zur Liebestrasse in Winterthur. Die Haare der Anwe-
senden sind meist grau oder weiss. Organisatorin Elisabeth
Fankhauser, Vorstandsmitglied von palliative zh+sh, sagt:
«Wir planen alle grossen Ereignisse im Leben wie Geburt,
Hochzeit oder Pensionierung. Aber zum Ende des Lebens
machen wir uns viel zu wenig Gedanken.»

Wie beginnt man ein Gesprach lber das Sterben? Der von
palliative zh+sh extra entwickelte Gesprachsleitfaden
«Winsche in Worte kleiden — den letzten Lebensabschnitt
besprechen» bietet Anhaltspunkte, wie man mit seinen An-
gehorigen ins Thema einsteigt, und welche Fragen man sich
stellen muss. Zum Beispiel kann man auf einer Skala von 1
bis 5 angeben, ob man als Patientin oder Patient nur das
Notigste lber seinen Zustand und seine Behandlung oder
jedes Detail darliber wissen mochte. Die sogenannten Star-
ter Kits liegen kiinftig in Palliativstationen, Arztpraxen, Spi-
texdiensten oder Beratungsstellen auf oder konnen bei der
Geschaftsstelle von palliative zh+sh bezogen werden.

Was geschieht mit mir, wenn ich nicht mehr ansprechbar
bin? Sie habe schon vor Jahren eine Patientenverfligung
ausgefullt, sagt eine 30-Jahrige, die auf einer Palliativstati-
on arbeitet, im «Spheres». «Im klinischen Alltag erlebt man
allzu oft Familien, die diese unglaublich schwierigen Ent-
scheidungen treffen missen. Das will ich meinen Eltern
ersparen.» Der rUstige Herr im Haus zur Liebestrasse, der
seine krebskranke Frau bis zum Tod gepflegt hat, sagt, er
habe die Vorsorgevollmacht zwei Freunden gegeben, nicht
seinen Kindern. Er traue den beiden eher zu, die «richtigen»
Entscheidungen zu treffen, sollte er nicht mehr ansprechbar
sein. «Sie wissen genau, dass man mich nicht reanimieren
soll.»

Wo werde ich begraben? Eine Frau mit kurzen grauen Haa-
ren sagt, sie sei alleinstehend und habe vor einer grossen
Reise eine Patientenverfligung sowie ein Testament auf-
gesetzt und sogar ein Grab reserviert. «Ich war danach wie
befreit.» Diese Erfahrung machten viele, die an diesem Tag
an einem der Gesprdche Ubers Sterben teilnahmen. Das
Nachdenken tber den eigenen Tod ist nicht einfach. Der
Austausch mit anderen Menschen erleichtert einem die
wichtige Aufgabe jedoch ungemein.

Sabine Arnold, palliative zh+sh, Kommunikation
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Graubiinden: «Selbstbestimmung

ist immer Interaktion»

Selbstbestimmtes und autonomes Leben — das wollen viele.
Dieser Anspruch widerspiegelt sich in allen Lebensphasen,
auch am Lebensende. Doch Angst vor Schmerzen, vor Allein-
sein oder Abhangigkeit konnen diese Selbstbestimmung be-
einflussen. Welche Lebensqualitat ist bei unheilbarer Krank-
heit moglich? Wie erkennt man den wahren Willen eines
Patienten? Wie gehen Institutionen mit dem Wunsch nach
assistiertem Suizid um? Am 27. Oktober stellten sich Fachleu-
te diesen gesellschaftspolitischen Fragen. Organisiert hatte
diese Veranstaltung der Verein palliative gr und der SBK GR.

Wer den Begriff «Recht auf Selbstbestimmung» hort, halt
das womoglich fiir selbstverstandlich. Doch was besagt
«Recht auf Selbstbestimmung» in diesem Zusammenhang
genau? In den medizinethischen Richtlinien «Betreuung
von Patienten am Lebensende» wird die rechtliche Situa-
tion hierzu erlautert. Diese Richtlinien wahlte der Ethiker
Christof Arn als Basis flr sein Impulsreferat und erganzte
die rechtliche Theorie mit Geschichten aus der Praxis, etwa
mit der Frage: «Ein Krebspatient will mit assistiertem Suizid
aus dem Leben scheiden. Ein Angehoriger will einen Seel-
sorger beiziehen. Der Patient mochte aber keinen solchen,
da er das Geflhl hat, der Seelsorger wolle ihn von seinem
Entschluss abbringen. Hat der Patient hierbei das Recht auf
(alleinige) Selbstbestimmung?»

Widerstand ist wichtig

Christof Arn verwies bei seiner Antwort auf diese Frage
auf Immanuel Kant: «Habe Mut, dich deines eigenen Ver-
standes zu bedienen!» Kurz: Kant halt einen jeden an, sel-
ber zu denken. Doch was bedeutet das flr obiges Beispiel?
«Widerstand bieten ist gut, wenn damit eine Diskussion
ausgelost wird», erklarte der Ethiker. «Wir dirfen Anspru-
che an die Selbstbestimmung des anderen haben — wenn
wir uns stets vor Augen halten, dass es unsere Aufgabe ist,
herauszufiltern, was dessen wirklicher Willen ist, und wir
ihm nicht unseren Willen aufzwingen wollen.»

Ist ein Patient urteilsfahig und ist Austausch mit ihm mog-
lich, so kann in Gesprachen mit ihm und seinen Angehori-
gen im Erkennen seines Willens viel erreicht werden. Anders
sieht es aus, wenn ein Patient nicht urteilsfahig ist. Hier gilt
es, eigentliche Detektivarbeit zu leisten, um seinem Wil-
len bestmdoglich nachzukommen. «Der mutmassliche Wil-
le entspricht dem Willen, den der Patient wahrscheinlich
aussern wiirde, wenn er noch urteilsfahig ware», heisst es
in den medizinethischen Richtlinien. Alle anwesenden Po-
diumsteilnehmer aus den Disziplinen Medizin, Pflege, Seel-

sorge und Fuhrung waren sich einig, dass diese Arbeit ge-
leistet werden muss, in dem wiederholt das Gesprach mit
allen Betroffen gesucht wird. Urs Hardegger, Geschaftslei-
ter Alterszentrum Senesca, Maienfeld, erganzte: «Tritt ein
Bewohner neu in unser Heim ein, so legen wir mit Biogra-
phiearbeit einen weiteren wesentlichen Grundstein dafir,
seinem Willen —falls er dereinst nicht mehr urteilsfahig sein
sollte —nachkommen zu kdnnen.»

Moglicher Umgang mit assistiertem Suizid

Das Birgerheim Chur hat fir den Umgang mit assistiertem
Suizid einen Leitfaden entwickelt. Anstoss flr die nach-
haltige Auseinandersetzung mit dieser Thematik war, so
Alejandra Trippel, Leiterin Pflege und Betreuung, dass ein
Feriengast aus dem Leben scheiden wollte: Dieser Gast
erklarte wahrend seines Aufenthalts, dass er mit einer
Sterbehilfeorganisation aus dem Leben gehen werde, es sei
alles organisiert, die entsprechenden Leute kamen hierfur
ins Burgerheim. Vor nahezu vollendete Tatsachen gestellt,
hiess es flr die Verantwortlichen des Blirgerheims Stellung
zu beziehen.

Im Alterszentrum Senesca in Maienfeld hatte sich ein Pati-
ent durch Erhangen das Leben genommen. Das war ein aus-
serst einschneidendes Erlebnis flr alle. Der Bewohner hat-
te zuvor den Wunsch nach assistiertem Suizid geaussert.
Diese Begebenheit war Ausloser flr intensive Diskussio-
nen und Forschungsaktivitaten, die schliesslich in der Ent-
scheidung miindeten, Sterbehilfeorganisationen Zutritt ins
Heim zu gewahren. Man einigte sich aber auch darauf, dass
die Mitarbeiter von Sterbehilfeorganisationen ausschliess-
lich in der Nacht zum sterbewilligen Patienten dirfen und
die Mitarbeiter des Senesca nichts mit der Handlung des
assistierten Suizids zu tun haben.

Dariiber reden

«Dass Menschen mit Wunsch nach assistiertem Suizid zu
mir in die Beratung kommen, erschreckt mich heute nicht
mehr», sagte Susanna Meyer Kunz, reformierte Pfarrerin
und Spitalseelsorgerin am Kantonsspital Chur. «<Meine Auf-
gabe ist es, aufzuklaren, zu informieren und Alternativen
aufzuzeigen. Aber auch, zusammen mit dem Patienten sei-
nen tatsachlichen Willen herauszufinden.» Meist wollen die
Menschen nicht sterben, aber sie haben Angst davor. Diese
Angst ist dann ein moglicher Beweggrund, assistierten Su-
izid begehen zu wollen. Dies bestatigte auch Thomas Wie-
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Engagiert und differenziert tiber Selbststimmung am Lebendende:
Susanna Meyer Kunz, Urs Hardegger, Monika Lorez-Meuli, Thomas Wieland, Alejandra Trippel und Christof Arn (v. 1)

land, stellvertretender Chefarzt am Kantonsspital Chur: «Es
ist unsere Pflicht, dem Patienten Alternativen aufzuzeigen.
Das kann zum Beispiel ein Therapieabbruch sein. Oder auch
veranschaulichen, was passiert, wenn man einfach nichts
macht.» Fir Thomas Wieland wie auch alle Podiumsteil-
nehmer ist das wichtigste Instrument die Kommunikation
mit dem Patienten. Fragen wie «Was versteht der Patient?»,
«Welche Informationen sind fir ihn wichtig, damit er ent-
scheidungsfahig wird?» mussen gestellt und mit allen Be-
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teiligten erortert werden. Oder wie es die Podiumsleiterin
Monika Lorez-Meuli zum Schluss der Veranstaltung zusam-
menfasste: «Wir mulssen diese Fragen stellen, wir mussen
benennen, was ist. Wir missen mit den Patienten reden,
mit den Angehorigen, mit den Fachleuten. Denn Selbstbe-
stimmung ist immer Interaktion, keiner lebt alleine auf ei-
ner Insel, wir sind immer Teil einer Gemeinschaft.»

palliative gr



KALENDER- CALENDRIER
2016

Januar - janvier

April - avril

Start jederzeit moglich:

A2 Palliative Care, Zertifikatslehrgang (CAS) Interprofessi-
onelle spezialisierte Palliative Care (Level B2)
Informationen und Anmeldeformular:
www.palliativzentrum.kssg.ch, Tel. 071 494 35 50

15. Januar 2016 (Start)

A2 Palliative Care, Basiskurs Seelsorgende
Informationen und Anmeldeformular:
www.palliativzentrum.kssg.ch, Tel. 071 494 35 50

15./16. Januar 2016 (Start)

A2 Palliative Care, Basiskurs Arztinnen (1. Modul)
Informationen und Anmeldeformular:
www.palliativzentrum.kssg.ch, Tel. 071 494 35 50

28. Januar, 4. Februar sowie 3. und 17. Marz 2016
Palliative Care in der Geriatrie: Schmerz- und Symptom-
management beim dlteren Menschen — Ressourcen-
orientierte palliative Beziehungspflege
Besonderheiten, Grundlagen, praktische Empfehlungen
Tagesseminare — Reihe, jeweils Donnerstag 09.00—16.30
Zentrum fur Weiterbildung/Universitét Zirich

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

Marz - mars

Marz 2016 — Mérz 2017 Durchfiihrung Ziirich
Interdisziplinarer Lehrgang Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement,

Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
31. Marz/01. April 2016ff,, Start des 25-tdgigen Lehrgangs,
in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg
Zentrum flr Weiterbildung/Universitat Zirich

Info: Palliative Care und Organisationsethik —
Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch,

Tel. 044980 32 21,

info@weiterbildung-palliative.ch

17. Mérz 2016 (Start)

A2 Palliative Care, Basiskurs Soziale Arbeit (1. Modul)
Informationen und Anmeldeformular:
www.palliativzentrum.kssg.ch, Tel. 071 494 35 50

21. bis 23. April 2016

20. Internationales Seminar: «Palliativbetreuung von
Tumorkranken»

Aktuelle, interprofessionelle Aspekte einer umfassenden,
palliativen Betreuung fiir Pflegefachpersonen, Arztinnen,
Arzte und Vertreter anderer Gesundheitsberufe.
Leitungsteam: Dr. A. Glaus, PhD — Prof. Dr. med. H.-J. Senn —
Dr. med. G. Hofmann-Wackersreuther — Dr. med. D. Biiche
—U. Oechsle — Ch. Chabloz, MNS

Ort: Kartause Ittingen, Warth b. Frauenfeld

Infos und Anmeldung: Deutschsprachig-Europaische
Schule fiir Onkologie (deso)

Frau Gabi Laesser, c/o Tumor- und Brustzentrum ZeTuP,
Rorschacherstr. 150

9006 St. Gallen, deso@oncoconferences.ch,
www.oncoconferences.ch (Rubrik deso),

Tel. +41(0)71 243 00 32.

Mai - mai

9. und 10. Mai 2016

«Man miisste liber alles reden konnen»

Wie wir das Erleben der Wiirde bei schwer kranken und
sterbenden Menschen stiitzen und starken kénnen
Basiskurs kommunikative und

psycho-soziale Kompetenzen in Palliative Care

Zentrum flr Weiterbildung/Universitat Zirich
Dozent/Dozentin: Dr. phil. Matthias Mettner/
Jacqueline Sonego Mettner

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

Juni - juin

13. und 14. Juni 2016

Was die Seele gesund hilt — Heilkréfte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienz-
forschung

Grundwissen fiir die Beratung und Begleitung

von Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit
Zentrum flr Weiterbildung/Universitat Zirich

Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner

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

14. bis 16. September 2016

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben

Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Basiskurs Palliative Care Grundversorgung | A 1

Dozenten: Dr. phil. Matthias Mettner/Dr. med. Andreas
Weber

Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich

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

ANZEIGE

«palliative ch» Abonnemente - Abonnements

Schweiz - Suisse Ausland - Etranger
Einzelpersonen - Individuels CHF 60.00 CHF 75.00
Institutionen - Institutions CHF 80.00 CHF 100.00
Name - Nom Vorname - Prénom
Strasse - Rue PLZ/Ort - NPA/Localité
Datum - Date Unterschrift - Signature

Einsenden an - envoyer a
Geschaftsstelle palliative ch, Bubenbergplatz 11, 3011 Bern, info@palliative.ch

palliative ch - 4-2015



Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz
Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

«Interprofessionelle
Weiterbildung in
Psychoonkologie»
CAS 2014 - 2016

«Kommunikationstraining»

Einzel-Workshops

21.01.2016: Inselspital, Bern

Vormittag: Komplementar-medizinische Behandlung: Nutzen und Grenzen
Nachmittag: Von der psycho-onkologischen zur psycho-palliativen Begleitung

18.02.2016: Inselspital, Bern

Ganzer Tag: Differenzierung psychische Stérung vs. normale Belastungsreaktion (Angst,
Depression, Trauer, Suizidalitat)

02.06.2016: Haus der Krebsliga Schweiz

Nachmittag: Fragestunde «Arbeitsrecht / Sozialversicherung bei Arbeitsunfahigkeit und
Invaliditat»

Information und Anmeldung:

Krebsliga Schweiz, Psychoonkologie Kurs, Postfach, 3001 Bern, Tel. 031 389 93 27,
psychoonkologie@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/de/fachpersonen/psychoonkologie/
einzel workshops

Seminar fiir Arztinnen, Arzte und Pflegefachleute von Krebskranken

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

— Nr. 150: 04.—05.02.2016, Olten

— Nr. 151: 26.-27.05.2016, Olten
— Nr.152:10.-11.11.2016, Olten

Das Seminar wird von der SGMO flr den FMH-Titel Onkologie gemdss Weiterbildungssta-
tut akzeptiert. Diverse medizinische Fachgesellschaften vergeben Fortbildungspunkte /
Credits.

Information und Anmeldung:

Krebsliga Schweiz, CST-Kurse, Postfach, 3001 Bern, Tel. 031 389 93 27, kurse-cst@krebs-
liga.ch, www.krebsliga.ch/cst d
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«Mieux communiquer»

«Migliorare la
comunicazione»

palliative ch - 4-2015

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. 231:14.~15.01.2016, Jogny VD
— No. 232: 25.-26.08.2016, Pidoux VD
— No.233:08.~09.12.2016, Pidoux VD

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:
Ligue suisse contre le cancer, cours-cst, case postale, 3001 Berne, tél. 031 389 93 27,
cours-cst@liguecancer.ch, www.liguecancer.ch/cst _f

Corso per medici e personale infermieristico operanti in ambito oncologico

Il seminario e 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.

— Il prossimo corso (2 giorni) si Terra a ottobre 2016, Lugano o Bellinzona

Informazioni e iscrizuione:

Lega svizzera controil cancro, corsi-cst, casella postale, 3001 Berna, telefono 031389 93 27,
corsi-cst@legacancro.ch, www.legacancro.ch/cst i
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PALLIATIVE CARE
: ORGANISATIONSETHIK

weiterbildung-palliative.ch
Interdisziplinarer Lehrgang

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

Durchfiihrung Ziirich | Marz 2016 — Mdrz 2017 31. Marz / o1. April 2016, 18./19. April 2016, 30. / 31. Mai 2016,
04./ 05.Juli 2016, 05./ 06. September 2016, 26. / 27. September 2016, 24. / 25. Oktober 2016, 17. / 18. November 2016,
14./15. Dezember 2016, 16. / 17. Januar 2017, 02. / 03. Marz 2017, weitere drei Tage nach Wahl / Tagungen und Tagesseminare

Dozentinnen / Dozenten Bea Goldman, Prof. Dr. med. Erich Grond, Dr. med. Manuel Jungi, Prof. Dr. Andreas Kruse,
Dr. med. Roland Kunz, Peter Lack, Esther Meister, Dr. phil. Matthias Mettner, Prof. Dr. Settimio Monteverde, Claudia Schroter,
Jacqueline Sonego Mettner, Dr. med. Manuela Walchli, Dr. med. Andreas Weber, Dr. med. Markus Weber, Christine Widmer

und andere nach Nennung

Veranstaltungsort Zentrum fir Weiterbildung / Universitat Zurich, Schaffhauserstrasse 228, 8057 Ziirich

In Zusammenarbeit mit:

28., Januar, o4. Februar,
3. und 17. Marz 2016

Schmerz- und Symptommanagement
beim dlteren Menschen -
Ressourcen-orientierte palliative
Beziehungspflege

Besonderheiten, Grundlagen,
praktische Empfehlungen

Tagesseminare — Reihe,
jeweils Donnerstag 09.00 —16.30

Zentrum fur Weiterbildung
Universitat Zurich

RUPRECHT-KARLS

UNIVERSITAT
HEIDELBERG

g
J Gerontologie
der Universitit Heidelberg

14.—16. Marz 2016
Montag — Mittwoch

Was schwer kranke und sterbende
Menschen brauchen

Palliative Care und Praxis

der Sterbebegleitung

Basiskurs
Palliative Care Grundversorgung | A1

Dozenten:
Dr. phil. Matthias Mettner
Dr. med. Andreas Weber

Zentrum fur Weiterbildung
Universitat Zirich

09. / 10. Mai 2016
Montag / Dienstag

Wie wir das Erleben der Wiirde bei
schwer kranken und sterbenden
Menschen stlitzen und starken konnen

Basiskurs kommunikative
und psycho-soziale Kompetenzen
in Palliative Care

Dozent / Dozentin:
Dr. phil. Matthias Mettner
Jacqueline Sonego Mettner

Zentrum fiir Weiterbildung
Universitat Zurich

Information / Anmeldung Verlangen Sie bitte die Detailprogramme und Informationsbroschuren.
Palliative Care und Organisationsethik, Postfach 425, CH-8706 Meilen ZH, Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch, www.weiterbildung-palliative.ch



