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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

vor einigen Wochen ist die Nationale
Strategie Palliative Care offiziell be-
endet worden. Vieles wurde erreicht,
viel gibt es aber immer noch zu tun.
Die gute Nachricht: Die Palliative Care
steht weiterhin ganz oben auf der po-
litischen Agenda des Bundesamtes fur
Gesundheit. Der Bund und die Kantone
flhren die Strategie in eine Plattform
Uber, um so den Austausch zu férdern
und die politische Unterstltzung zu
gewahrleisten. Denn das Ziel ist im-
mer noch dasselbe: In diesem Land
sollen alle Menschen Zugang zu guten
Palliative-Care-Angeboten haben.

Man darf gespannt sein, ob und wie
man das Ende der «Strategie-Ara» be-
merken wird — kommt es zu einem
«Post-Strategie-Kater», wie man ihn
nach durchgefeierten Nachten kennt?
Oder ist die Palliativ-Karawane bereit
und gut gerlstet fir den Aufbruch von
der «Strategie-Oase» in die vielleicht
steinigen und bisweilen unwirtlichen
Gefilde einer Realitat, die auch ge-
pragt sein wird vom Verteilungskampf
um knapper werdende finanzielle Res-
sourcen? Ich glaube, dass alle Beteilig-
ten durch die Nationale Strategie so
stark ermutigt und motiviert worden
sind, dass sie die Herausforderungen
der Zukunft mit Mut und Energie, aber
auch der noétigen Gelassenheit anpa-
cken werden. In diesem Sinne: Weiter
geht’s!

Herzlich grisst Sie

Dhinfians T
Christian Ruch
Redaktor «palliative ch»

&
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Editorial
Chéres lectrices et chers lecteurs,

Il'y a quelques semaines, la Stratégie
nationale en matiere de soins pallia-
tifs a pris officiellement fin. Beaucoup
a été fait, il reste cependant encore
beaucoup a faire. La bonne nouvelle:
Les soins palliatifs se trouvent toujours
tout en haut sur I'agenda politique de
I'Office fédéral de la santé publique
OFSP. La Confédération et les cantons
transferent la Stratégie sur une plate-
forme pour promouvoir les échanges
et pour assurer le soutien politique.
Car le but est toujours le méme: Dans
ce pays tous les gens devraient avoir
acces a de bonnes offres de soins pal-
liatifs.

Il sera intéressant de voir si et com-
ment 'on remarquera la fin de «|'eére
de la Stratégie» — en viendra-t-on a
une «gueule de bois d’aprés Straté-
gie», comme celle que l'on connait
apres avoir fait la féte toute la nuit?
Ou bien est-ce que la caravane pallia-
tive est préte et bien équipée pour le
départ de «l'oasis Stratégie» vers des
régions peut-étre plus caillouteuses
et parfois inhospitalieres d’une réa-
lité qui sera également marquée par
la bataille pour la répartition de res-
sources financieres devenant de plus
en plus serrées? Je crois que toutes les
parties impliquées sont tellement en-
couragées et motivées par la Stratégie
nationale qu’elles aborderont les défis
du futur avec courage et énergie, mais
aussi avec la sérénité nécessaire. En ce
sens: Allons-y!

Avec les cordiales salutations de

Christian Ruch
Rédacteur de «palliative ch»

Editoriale

Care lettrici e cari lettori,

alcune settimane or sono ¢ ufficial-
mente terminata la Strategia nazio-
nale di cure palliative. Diversi obiettivi
sono stati raggiunti, ma c’¢ ancora
molto da fare. La buona notizia e che
le cure palliative si trovano tra i primi
posti nell’agenda politica dell'ufficio
federale della sanita pubblica. La con-
federazione e i cantoni trasferiranno la
Strategia in una piattaforma, in modo
da promuovere lo scambio ed assicura-
re il sostegno politico. Lobiettivo & in-
fatti sempre lo stesso: In questo paese
tutte le persone devono poter avere
accesso a delle buone offerte di cure
palliative.

Ci si puo chiedere se ora con la fine
dell’«era della Strategia» si noteran-
no dei cambiamenti, e se si quali — si
raggiungera una sorta di «postumo
da Strategia», come succede dopo una
notte passata a gozzovigliare? Oppu-
re la carovana palliativa e ora pronta
e preparata per la partenza dall’«oasi
della Strategia» verso contrade forse
piu sassose e inospitali di una realta
che sara improntata dalla lotta per la
distribuzione delle sempre piu ridotte
risorse finanziarie? lo credo che tutti
gli interessati sono stati fortemente
incoraggiati e motivati dalla Strategia
nazionale a tal punto da affrontare con
coraggio ed energia, ma al contempo
anche con la necessaria tranquillita, le
sfide del futuro. E con questo spirito
posso solo aggiungere: Avanti cosi!

Cordiali saluti,

Christian Ruch
Redattore «palliative ch»



NACH DER NATIONALEN STRATEGIE PALLIATIVE CARE

«Besser abschneiden als beim Eurovision

Song Contest»

Die Nationalen Palliative Care Tage am 2. und 3. Dezember 2015 in Bern boten ausreichend Gelegenheit, auf die Erfol-
ge, aber auch die noch nicht erreichten Ziele der Nationalen Strategie Palliative Care zu blicken und Bilanz zu ziehen.
Beantwortet wurde allerdings auch die Frage, wie es nun weitergehen soll.

Die wie immer zahlreich anwesenden Teilnehmerinnen und
Teilnehmer wurden von Stefan Spycher, dem Vizedirektor
des Bundesamts fiir Gesundheit (BAG), begrisst. Er bezeich-
nete die Nationale Strategie Palliative Care als eine «grosse
Erfolgsgeschichte», denn es sei gelungen, eine Netzwerk-
Community aufzubauen und die Anliegen der Palliative Care
auf der politischen Agenda zu verankern. Nach sechs Jahren
Strategie sei die Versorgung besser als vor der Strategie, so
sein Fazit. Als Herausforderungen der Zukunft sah Spycher
die demografische Entwicklung und mit ihr verbunden eine
Zunahme der Multimorbiditat, die Frage der Qualitat der
Versorgung am Lebensende, da viele Patienten nur eine
inadaquate Medikation bekamen, sowie die Selbstbestim-
mungsfrage, die auch das Thema Suizidbeihilfe beriihre. Die
Nationalen Palliative Care Tage wertete Stefan Spycher nicht
als einen Schlusspunkt, sondern als Meilenstein.

Prognosen zur zukiinftigen Versorgung

Spannende Ausblicke auf die (mogliche) Palliativversor-
gung der Zukunft bot Stephan Sigrist von W.I.R.E. (Web for
Interdisciplinary Research & Expertise), einem Think-Tank-
Unternehmen flr Fragen der Wirtschaft, Gesellschaft und
Life Sciences in Zurich. Er sprach vom «Dilemma mit der
Endlichkeit»: Wir seien zwar mit der Unsicherheit konfron-
tiert, wie und wann wir sterben werden, aber auch mit der
Sicherheit der Endlichkeit. Der Tod sei omniprasent (welt-
weit stlirben zwei Menschen pro Sekunde), trotzdem treffe
man im Alltag kaum auf Sterbende und Kranke. Der Tod sei
v.a. Teil der fiktionalen Beschaftigung wie etwa in Krimis.
«Wir verschliessen die Augen vor den letzten Jahren des Le-
bens», sagte Sigrist. «Allerdings haben wir die Unsterblich-
keit in der digitalen Welt und damit das ersehnte Ziel, nicht
zu sterben, bereits erreicht. Derzeit haben 30 Millionen Tote
ein Facebook-Profil, und wer weiss: Vielleicht gibt es 2060
mehr Tote als Lebende auf Facebook.»

Der Fokus des Gesundheitswesens liege auf den ersten
zwei Dritteln des Lebens, stellte Sigrist fest. Der Trend gehe
zu einer personalisierten Medizin mit verbesserter Diagnos-
tik, die das Alter als Krankheit und nicht als natrlichen Pro-
zess behandeln wolle. Die Fragmentierung und Spezialisie-
rung der Medizin helfe zwar, die Welt besser zu verstehen
und effizientere Handlungsketten aufzubauen. Das bessere

palliative ch - 1-2016

Verstandnis der Teilbereiche blende jedoch das Verstandnis
der Gesamtzusammenhange aus, und deshalb gerate der
Mensch als Ganzes ins Hintertreffen. «Diese Gefahr besteht
auch in der palliativen Versorgung», ist Sigrist tiberzeugt.

Als weitere Trends nannte er eine pradikative Medizin, de-
ren Prognosen zu einer grosseren Sensibilisierung fir die
Endlichkeit flhren durften. «Die Vorstellung, zu 100 % ge-
sund zu sein, wird nicht mehr moglich sein», so Sigrist. Ro-
boter wirden dereinst bessere Diagnosen stellen als Arzte
und Berufe mit repetitiven Tatigkeiten ersetzen. Die Pflege
werde stark von intelligenten Tools gepragt sein, bis 2020
werde es 200 Mal mehr medizinische Daten geben als heu-
te. Heisst das, dass auch die Patienten gebildeter und besser
informiert sein werden? «Nein, denn mehr Daten und Fak-
ten fuhren nicht zu mehr Qualitat, sondern zu Verunsiche-
rung», antwortete Stephan Sigrist. Die Gesundheit werde
im Sinne neuer Wahlmaoglichkeiten zunehmend inszeniert:
Was ist mach-, was ist wiinschbar?

Sigrist forderte den Mut, auch die palliative Versorgung
neu und innovativ zu denken: «Der Prozess des Abschied-
nehmens beginnt mit dem 20. Lebensjahr, darum brauchen
wir eine Kultur des Abschiednehmens.» Das Gesamtsystem
bendtige eine Optimierung, denn es misse sich aufgrund
der sich rasant dandernden Rahmenbedingungen laufend
schnell anpassen konnen. Als Handlungsfelder einer zu-
kunftsweisenden Palliativversorgung nannte Sigrist die
palliativen Kapazitaten auszubauen, auch informelle Leis-
tungen wie die Freiwilligenarbeit zu honorieren, iber eine
sinnvolle, sozial kompatible, schnittstellenoptimierte Tech-
nik wie etwa den Robotereinsatz nachzudenken, auf Intui-
tion und Selbstkompetenz zu achten sowie den Austausch
zwischen Jung und Alt zu fordern.

Mehr Lebensqualitat — weniger Kosten

Wie sehr Palliative Care die Lebensqualitat verbessern kann,
berichteten Christian Bernet und Mireille Guilaumé vom
mobilen Palliative-Care-Team BEJUNE (Berner Jura, Jura und
Neuchatel) anhand zweier Fallbeispiele. Christian Bernet
wies darauf hin, dass stets der Lebensplan des Menschen
zu beachten sei: «Man muss seine BedUrfnisse respektieren,
nicht diejenigen des Pflegeplans und der Gesellschaft.» Die



Pflege der Angehdrigen sei sehr hoch wertzuschatzen und
anzuerkennen, zumal sie oft Angste hatten und keine pro-
fessionellen Pflegekrafte seien. «Man darf nie vergessen,
dass wir in einem System arbeiten, in dem alles miteinander
vernetzt ist. Beruhigt man z.B. die Angehorigen, hilft das
auch dem Patienten», zeigte sich Bernet tiberzeugt.

Uber Erfahrungen aus dem spanischen Katalonien referier-
te anschliessend Xavier Goméz-Batiste, der u.a. einen Lehr-
stuhl fir Palliative Care an der Universitat von Vic innehat.
Die besonders hohen Spitalkosten am Lebensende konnten
durch geringe Massnahmen enorm gesenkt werden, indem
z.B. die Aufenthaltsdauer im Akutspital verkiirzt werde.
Hinzu komme, dass die Kosten auf den Palliativstationen
und fur mobile Palliative-Care-Teams nur rund 50% der
Akutspitalstationen betriigen. Dank der Prasenz mobiler
Palliative-Care-Teams gebe es weniger Aufnahmen auf Not-
fall- und Akutspitalstationen. «Gesamthaft werden 16 Mil-
lionen Euro eingespart, so dass sich die Palliative Care in Ka-
talonien quasi selbst finanziert», so Xavier Goméz-Batiste.
Das Palliative-Care-Modell in Katalonien basiere sehr stark
auf der Prognose, d.h. dass die Teams sehr friih und nicht
erst in der terminalen Phase mit anderen Fachrichtungen
zusammenarbeiteten und alle Fachbereiche jetzt einen
Palliative-Care-Ansatz (integrated care) hatten. «Sehr friih
Anspruch auf Palliative Care zu haben, sollte ein Menschen-
recht sein, weil dies die Menschenwdirde verlangt», forderte
Goméz-Batiste.

Team-Arbeit noch lernen

Nach der Mittagspause thematisch wieder zuriick in der
Schweiz, ging Stefan Leutwyler, stellvertretender Zentral-
sekretar der kantonalen Gesundheitsdirektorenkonferenz
(GDK) auf einige umgesetzte Massnahmen der Nationalen
Strategie Palliative Care ein. So sei es gelungen, im Rahmen
des SwissDRG-Systems Palliative Care als einen Schwer-
punkt zu etablieren. Fiir spezialisierte Abteilungen gebe es
die Moglichkeit, die Leistungen addquat zu erfassen und
abzurechnen. In den Bereichen Pflegeheime und Pflege-
finanzierung solle im Rahmen eines gemeinsamen Projekts
von GDK und Curaviva gepruft werden, ob die Abgeltung
der Leistungen angepasst werden misse. Im ambulanten
Bereich habe es eine Uberpriifung von Leistungsliicken ge-
geben, so dass auch hier eine Anpassung der Vergltung er-
reicht worden sei. Leutwyler sprach sich dagegen aus, die
mobilen Palliative-Care-Dienste und ihre Konsiliarfunktion
zu vereinheitlichen, da zwischen der Romandie und der
Deutschschweiz grossere Unterschiede bestiinden. Die Fra-
ge, wie auch in diesem Bereich eine Optimierung erreicht
werden konne, sei jedoch nach wie vor offen.

! Link: https://www.youtube.com/watch?v=cInfugxRd0

Spannende Ausblicke in die Zukunft bot Stephan Sigrist.

Anschliessend wurde den Tagungsbesuchern ein kurzer,
aber sehr Uberzeugender Film zum Thema Palliative Care
gezeigt, der von Stephan Rathgeb im Auftrag des BAG pro-
duziert wurde und der auch die immer noch vorhandenen
Schwierigkeiten beim Zugang zu Palliative Care themati-
siert. Abgerufen werden kann der Film auf Youtube.*

Probleme und Chancen bei der Umsetzung der Nationa-
len Strategie thematisierte eine Podiumsdiskussion mit
Markus Loosli, (Vorsteher Alters- und Behindertenamt
Kanton Bern), Gian Domenico Borasio, Annette Jamieson
(Helsana-Gruppe), Markus Leser (Curaviva), Marianne Pfister
(Spitexverband Schweiz), Emma Sayer (Tochter einer ALS-Pa-
tientin), Marc Muller (Berufsverband Hauséarzte Schweiz) und
Martin Bienlein (Spitalverband H+). «Wir sind es immer noch
zu wenig gewohnt, als Team zu arbeiten. Das mussen wir
wirklich lernen und pflegen, aber der Weg dorthin ist sicher
noch weit», bekannte Marc Miller. Gian Domenico Borasio
kritisierte unter dem Beifall des Publikums, dass die Patien-
ten «unter den furchterlichen finanziellen Fehlanreizen fir
die Spitaler in Form von Uberdiagnostik und -therapie» lit-
ten. «Wer an gutes Zureden glaubt, kann auch gleich an den
Weihnachtsmann glauben.» Ebenfalls Beifall bekam Borasio
flr sein Statement: «Wir missen heraus aus der «Krebs-Ecke»
kommen, die Gesetze der Palliative Care von gestern taugen



nicht fir die Palliative Care von morgen.» Und: «Palliative
Care ist in der Tat ein Menschenrecht, sie vorzuenthalten ist
daher als rechtswidrig einzustufen.» Eher ein kritisches, da
unglaubiges Geraune |6ste Martin Bienleins Prognose aus,
dass der Personalmangel woméglich dazu fihren konnte,
dass Spitdler bald lieber einen Palliativmediziner beschaf-
tigten als zwei Onkologen. Markus Leser vertrat die Ansicht,
dass es nicht um «ambulant vor stationar» gehen dirfe,
sondern um «ambulant und stationdr». Denn sich heimisch
zu flihlen hange nicht von vier Wanden ab, sondern von der
Qualitat der Begleitung. «Wir brauchen dafiir Geld, Zeit und
ein interdisziplindres Denken, auch bei den Fihrungskraf-
ten». Leser wies zudem darauf hin, dass die Schweiz im Death
Quality Index des «Economist» nur auf Platz 15 sei, vorne
lagen Grossbritannien, Australien und Neuseeland.

Das Beispiel Pallifon

Im weiteren Verlauf des Nachmittags stellte Lea von Wart-
burg (BAG) vor, was im Bereich der Sensibilisierung und
Freiwilligenarbeit erreicht wurde. Untersucht wurde bei-
spielsweise, was die Bevolkerung lber Palliative Care weiss
und welche Bedurfnisse Migrantinnen und Migranten ha-
ben (siehe dazu ausfihrlich palliative ch 4/2015). Roland
Kunz sprach Uber erste Erfahrungen mit dem Angebot des
Pallifons, einer rund um die Uhr besetzten Helpline®. «<Am
Sterbeort Pflegeheim konnen wir wenig andern, am Ster-
beort Spital hingegen schon. Viele Hospitalisationen sind
unnotig.» Es brauche deshalb ein Coaching und eine Beglei-
tung der Angehorigen, die sicher sein missten, jemanden
rund um die Uhr zu erreichen. Denn wenn Angehorige und
Patienten in Panik gerieten, werde die Telefonnummer 144
gewahlt, so dass es zur notfallmassigen Spitalaufnahme
komme, sagte Kunz. Entlassene Patienten brauchten einen
Notfallplan im Sinne der vorausschauenden Planung. Die
Krankenkassen fanden das Projekt Pallifon zwar interes-
sant, beteiligten sich aber nicht an den Kosten. Kunz zitierte
einen Krankenkassenfunktionar mit den Worten «Wir wol-
len keine Sterbekasse sein, sondern eine Gesundheitskas-
se». Die Anfragen seien je zur Halfte allgemeiner Art und
konkrete Beratungsfalle, ein Drittel der Anrufenden seien
Mitarbeiter der Spitex. «Wir haben Muhe, die Hausarzte zu
sensibilisieren», bedauerte Kunz. Und die Spitaler seien an
Hospitalisationen interessiert, nicht am Pallifon. Ahnlich
sehe es in den Gemeinden aus, wo man die Spitex tber die
Spitaler zu entlasten suche.

Und wie geht es nun weiter?

Anschliessend referierte Catherine Gasser (BAG) Uber
die Fortschritte im Bildungsbereich und Emmanuel Tam-

* www.pallifon.ch
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chés Uber die interprofessionelle Ausbildung am CHUV
Lausanne. Steffen Eychmiller und Sonja Flotron widme-
ten sich der Frage, was es nun noch brauche. Gemass
Eychmidiller soll die Palliative Care in der Schweiz mit den
Schwerpunkten auf primary, community und home-based
care implementiert werden. Offene Fragen gebe es noch
in den Bereichen mobile Dienste und ambulante Versor-
gung, aber auch im Langzeitbereich besttinden noch Ent-
wicklungsmoglichkeiten. Wie viele Spitaler haben ein kla-
res Palliative-Care-Programm? Gibt es spitalintern einen
Anreiz zum Verzicht auf technikintensive Therapien? Wo
gibt es in Pflegeheimen Angebote fiir spezialisierte Palli-
ative Care? Bestehen kantonale Leistungsauftrage im am-
bulanten Bereich? Wie viele Krankenkassen ermdglichen
gute Palliative Care anstatt einen Leistungsausschluss
vorzunehmen? Wie viele Medien berichten Uber Palliative
Care und wie viele Uber Suizidbeihilfe? Dies seien sozu-
sagen «Testfragen» fiir die Situation der Palliative Care,
meinte Eychmdiller. «Es ware schon, wenn das Lebensende
in Zukunft ein positiver Life-Event ware», sagte er unter
dem Beifall des Publikums.

Sonja Flotron zeigte sich erfreut darlber, dass inzwischen
alle Akteure eine gemeinsame Sprache sprachen. «Wir alle
wissen, was moglich ist und was wiinschbar ware. Es gibt
grosse Fortschritte, doch wir mussen hartnackig weiter-
arbeiten.» palliative ch werde dabei seine Rolle neu ausrich-
ten und dies sei bereits in Gang (siehe dazu auch S.18f).
Man wolle die Bevolkerung und Fachpersonen gleichermas-
sen sensibilisieren, dies allerdings mit einer unterschied-
lichen Sprache. «Die Bevolkerung muss mehr Orientierung
und Angebote bekommen, wir wollen aber auch Ansprech-
partner fir die Behorden sein», so Sonja Flotron.

Last but not least zeigte sich Pascal Strupler, Direktor des
BAG, beeindruckt davon, was in den zehn Jahren der Nati-
onalen Strategie Palliative Care alles erreicht worden sei.
«Und nach der Strategie geht es weiter, das ist die wichtigs-
te Botschaft. Palliative Care steht weiter weit oben auf der
politischen Agenda, deshalb fuhren Bund und Kantone die
Strategie nun in eine Plattform Uber. Sie soll den Austausch
fordern, politische Unterstitzung gewahrleisten, und ga-
rantieren, dass alle Menschen Zugang zu guten Palliative-
Care-Angeboten haben.» Ab 2017 solle diese Plattform zur
Verfligung stehen, um erfolgreiche Projekte auszutauschen
und in Arbeitsgruppen oder durch die Mandatsvergabe
dringende Fragen weiter zu bearbeiten. Und mit einem Au-
genzwinkern formulierte Strupler das zuklinftige Ziel: «Bei
der Palliative Care soll die Schweiz besser abschneiden als
beim Eurovision Song Contest!»

Christian Ruch



APRES LA STRATEGIE NATIONALE EN MATIERE DE SOINS PALLIATIFS

«Mieux s’en tirer qu'au Concours Eurovision

de la chanson»

Les Journées Nationales des Soins Palliatifs des 2 et 3 décembre 2015 a Berne ont largement offert la possibilité d’exa-
miner les réussites, mais aussi les objectifs de la Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs qui n’ont pas encore
été atteints et de tirer un bilan. Cependant, on a aussi répondu a la question de savoir comment cela doit continuer.

Les participants nombreux comme toujours ont été salués
par Stefan Spycher, le vice-directeur de I'Office fédéral de la
santé publique (OFSP). Il a qualifié la Stratégie nationale en
matiere de soins palliatifs comme un «grand succes», car se-
lon lui, on a réussi a construire un réseau communautaire et
a ancrer les préoccupations des soins palliatifs dans I'agenda
politique. Apres six ans de Stratégie, les soins sont meilleurs
qu'avant la stratégie, a-t-il conclu. Comme défis du futur,
Spycher a vu le développement démographique et liée avec
celui-ci 'augmentation de la multimorbidité, la question de
la qualité des soins en fin de vie, de nombreux patients ne
recevraient en effet qu’'une médication inappropriée, ainsi
que la question de l'autodétermination qui toucherait aussi
le theme de I'assistance au suicide. Les journées Nationales
des Soins Palliatifs sont jugées par Stefan Spycher non pas
comme un point final, mais plutét comme un jalon.

Pronostics sur les soins futurs

Un apercu captivant des soins palliatifs (possibles) du futur
a été offert par Stephan Sigrist de W.I.R.E (Web for Interdis-
ciplinary Research & Expertise), une entreprise think tank,
une société de réflexion pour les questions d’économie, de
société et des sciences de la vie a Zurich. Il a parlé du «di-
lemme de la finitude»: Nous serions certes confrontés avec
I'incertitude de savoir comment et quand nous mourrons,
mais aussi avec la certitude de la finitude. La mort est omni-
présente (deux personnes décéderaient par seconde dans
le monde), I'on rencontrerait cependant dans la vie quoti-
dienne rarement des personnes mourantes ou des malades.
La mort serait surtout une partie de I'occupation fictive a
peu prés comme dans les films policiers. «Nous fermons les
yeux sur les dernieres années de la vie», a déclaré Sigrist.
«Cependant, nous avons déja atteint I'immortalité dans le
monde numérique et donc 'objectif souhaité, ne pas mou-
rir. Actuellement, 30 millions de personnes décédées ont un
profil Facebook et qui sait: il y aura peut-étre en 2060 plus
de morts que de vivants sur Facebook.»

Laccent du secteur de la santé est posé sur les deux pre-
miers tiers de la vie, a constaté Sigrist. La tendance irait vers
une médecine personnalisée avec des diagnostics amélio-
rés qui voudrait traiter I'age comme une maladie et non
comme un processus naturel. La fragmentation et la spécia-

lisation de la médecine aideraient certes le monde a mieux
comprendre et a construire des chaines d’actions efficaces.
Mais la meilleure compréhension des domaines partiels
masque cependant la compréhension de I'ensemble des
tenants et des aboutissants, et c’est pourquoi I'étre humain
dans son ensemble se fait distancer. «Ce danger existe aussi
dans les soins palliatifs», Sigrist en est persuadé.

Comme autres tendances, il a nommé la médecine pré-
dictive dont les pronostics pourraient conduire a une plus
grande sensibilisation pour la finitude. «l'idée d’étre 100 %
en bonne santé ne sera plus possible», selon Sigrist. Les ro-
bots feront un jour de meilleurs diagnostics que les méde-
cins et les professions avec activités répétitives seront rem-
placées. Les soins seront fortement influencés par les outils
intelligents, d’ici a 2020, il y aura 200 fois plus de données
médicales qu'aujourd’hui. Est-ce que cela signifie que les pa-
tients seront également mieux formés et mieux informés?
«Non, car plus de données et de faits ne meénent pas a une
meilleure qualité, mais plutot a une insécurité», a répondu
Stephan Sigrist. La santé sera de plus en plus mise en scene
dans le sens de nouvelles possibilités de choix: Qu’est-ce qui
est faisable, qu’est-ce qui est souhaitable?

Sigrist a appelé a faire preuve de courage pour également
penser les soins palliatifs en des termes nouveaux et inno-
vants: «Le processus des adieux commence a I'age de 20 ans,
c'est pourquoi nous avons besoin d’'une culture des adieux.»
Lensemble du systéeme a besoin d’une optimisation, car il
devrait pouvoir constamment sadapter rapidement en
raison du changement tres rapide des conditions-cadres.
Comme champs d’activité des soins palliatifs tournés vers
Iavenir, Sigrist a nommeé l'accroissement des capacités pal-
liatives, également le fait d’honorer les services informels,
comme le travail bénévole, la réflexion sur une technique
judicieuse, socialement acceptable, a I'interface optimi-
sée comme l'utilisation des robots, I'attention apportée a
I'intuition et aux compétences personnelles ainsi que les
échanges entre jeunes et personnes agées.

Plus de qualité de vie — moins de coiits

Christian Bernet et Mireille Guillaumé de I'équipe mobile en
soins palliatifs BEJUNE (Jura bernois, Jura et Neuchatel) ont
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montré a quel point les soins palliatifs peuvent améliorer la
qualité de vie en utilisant deux exemples de cas. Christian
Bernet a souligné que le projet de vie de I'étre humain doit
toujours étre respecté: «On doit respecter ses besoins, pas
ceux du plan de soins et de la société.» Les soins fournis par
les proches doivent étre trés appréciés et reconnus, d’au-
tant plus qu’ils ressentiraient souvent des peurs et qu’ils ne
seraient pas des professionnels en soins. «Il ne faut jamais
oublier que nous travaillons dans un systeme ou tout est
connecté. Si I'on tranquillise par exemple les proches, cela
aide aussi le patient», Bernet en est convaincue.

Ensuite, Xavier Goméz-Batiste qui occupe entre autres
une chaire de soins palliatifs a I'Université de Vic a fait un
exposé sur des expériences faites en Catalogne espagnole.
Les frais hospitaliers particulierement élevés en fin de vie
pourraient étre baissés énormément grace a de petites
mesures par exemple en réduisant la durée du séjour dans
les hopitaux pour soins aigus. A cela viendrait s'ajouter le
fait que les colts dans les unités de soins palliatifs et ceux
pour les équipes mobiles de soins palliatifs ne s’éléveraient
qu’a environ 50 % des hopitaux pour soins aigus. Grace a la
présence des équipes mobiles de soins palliatifs, il y aurait
moins d’admissions dans les services d’urgence et dans
les unités de soins aigus. «Au total, on épargne 16 millions
d’euros, de telle sorte que les soins palliatifs en Catalogne
se financent quasiment eux-mémes», selon Xavier Goméz-
Batiste. Le modele de soins palliatifs en Catalogne se base-
rait fortement sur le pronostic, cela signifie que I'équipe
collaborerait trés tot et pas seulement dans la phase ter-
minale avec les autres disciplines et que tous les domaines
spécialisés auraient maintenant une approche en soins pal-
liatifs (soins intégrés). «Le droit précoce aux soins palliatifs
devrait étre un droit de 'homme, car la dignité humaine le
réclame», c'est ce qu’a revendiqué Goméz-Batiste.

Apprendre encore le travail d’équipe

Apres la pause de midi, retour thématique a la Suisse, Stefan
Leutwyler, secrétaire général adjoint de la Conférence
suisse des directrices et directeurs cantonaux de la santé
(CDS), a abordé quelques mesures mises en ceuvre de la
Stratégie nationale en matiere de soins palliatifs. On aurait
donc réussi dans le cadre du systeme SwissDRG a établir les
soins palliatifs comme un théme central. Pour les services
spécialisés, il y aurait la possibilité d’enregistrer les services
de fagcon adéquate et de les facturer. Dans le domaine des
maisons de soins et du financement des soins, il serait né-
cessaire d’examiner dans le cadre d’'un projet commun de
la CDS et de Curaviva si I'indemnisation des prestations de-
vrait étre adaptée. Dans le domaine ambulatoire, il y aurait
eu un examen des lacunes en matiere de prestations, si bien

! Link: https://www.youtube.com/watch?v=cInfuglxRd0

palliative ch - 1-2016

qu’une adaptation de I'indemnisation aurait été atteinte ici
également. Leutwyler s’est exprimé contre une unification
des services mobiles de soins palliatifs et de leur fonction
de conseil, car il existerait de grosses différences entre la
Romandie et la Suisse alémanique. La question de savoir
comment une optimisation dans ce domaine pourrait aussi
étre atteinte serait cependant encore sans réponse.

Puis on a montré aux participants du congres un film court
mais trés convaincant sur le theme des soins palliatifs.
Celui-ci a été produit par Stephan Rathgeb a la demande
de I'Office fédéral de la santé publique OFSP et il aborde
également les difficultés encore existantes dans 'acces aux
soins palliatifs. Le film peut-étre téléchargé sur YouTube.*

Problémes et opportunités dans la mise en ceuvre de la
Stratégie nationale ont été abordés au cours d’'un débat
avec Markus Loosli, (chef de I'Office des personnes agées
et handicapées du canton de Berne), Gian Domenico Bo-
rasio, Annette Jamieson (Groupe Helsana), Markus Leser
(Curaviva), Marianne Pfister (Association suisse des ser-
vices d’aide et de soins a domicile), Emma Sayer (fille d’'une
patiente souffrant d’'une sclérose latérale amyotrophique
SLA), Marc Miiller (Association professionnelle des méde-
cins de famille et de I'enfance Suisse) et Martin Bienlein
(Association des hopitaux de Suisse H+). «<Nous ne sommes
pas encore assez habitués a travailler en équipe. Nous
devons vraiment I'apprendre et entretenir cette facon de
travailler, mais le chemin qui y conduit est certainement
encore long», a reconnu Marc Miller. Gian Domenico
Borasio a critiqué sous les applaudissements du public le
fait que les patients souffrent «sous les effets terribles de
mauvaises incitations financieres pour les hopitaux sous la
forme d’un «surdiagnostic» et d'un «surtraitement». «Celui
qui croit aux pieux discours peut tout aussi bien croire au
pere Noél». Borasio a aussi été applaudi pour sa déclara-
tion: «Nous devons sortir du <coin cancer, les lois des soins
palliatifs d’hier ne valent rien pour les soins palliatifs de de-
main.» Et: «Les soins palliatifs sont effectivement un droit
de 'homme, I'en priver est donc a considérer comme illé-
gal.» Déclenchantici et la des murmures critiques ou incré-
dules, Martin Bienleins prévoit que le manque de personnel
pourrait conduire les hopitaux a préférer employer bientot
un médecin palliatif plutét que deux oncologues. Markus
Leser a estimé qu'il ne s'agit pas de faire passer «les soins
ambulatoires avant les soins stationnaires», mais plutot de
considérer «les soins ambulatoires et stationnaires». Car
le sentiment de se sentir comme chez soi ne dépend pas
de quatre murs mais de la qualité des soins. «Nous avons
besoin pour cela d’argent, de temps et d'une approche
interdisciplinaire, présente aussi chez les dirigeants». Leser
a également souligné que la Suisse occuperait seulement
la place 15 a I'index «Quality of Death» de la revue «Eco-



nomist», seraient en premiere place la Grande-Bretagne,
I’Australie et la Nouvelle-Zélande.

Lexemple Pallifon

Plus tard dans I'aprés-midi, Lea von Wartburg (OFSP) a pré-
senté ce qui a été réalisé dans le domaine de la sensibilisa-
tion et du bénévolat. On a analysé par exemple ce que la
population connait au sujet des soins palliatifs et quels sont
les besoins des migrantes et des migrants (voir a ce sujet
le numéro détaillé de palliative ch 4/2015). Roland Kunz a
parlé des premieres expériences avec I'offre de Pallifon, un
service d'assistance téléphonique offrant ses services 24
heures sur 24°. «Pour ce qui concerne la maison de soins
comme lieu de décés, nous ne pouvons pas changer grand-
chose, par contre pour le déces a I’hdpital des changements
sont bien possibles. Beaucoup d’hospitalisations sont inu-
tiles.» C'est pourquoi il est nécessaire d’avoir un encadre-
ment et un accompagnement des proches qui devraient
étre certains de pouvoir joindre quelqu’un 24 heures sur 24.
Carsi les proches et les patients paniquent, on forme le nu-
méro de téléphone 144 si bien que cela entraine une admis-
sion d’urgence a I'hdpital, a dit Kunz. Les patients sortis de
I"hépital auraient besoin d'un plan d’urgence dans le sens
d’'une planification anticipée. Les caisses maladie trouve-
raient certes le projet Pallifon intéressant, mais elles ne par-
ticipent pas a ses colts. Kunz a cité un fonctionnaire d'une
caisse maladie avec ces mots «Nous ne voulons pas étre une
caisse au déces, mais une caisse de santé». Les demandes
concerneraient pour moitié des questions générales et pour
moitié des cas concrets, un tiers des appelants serait des
collaborateurs de I'Association suisse des services d'aide et
de soins a domicile. «Nous avons des difficultés a sensibi-
liser les médecins de famille», a regretté Kunz. Et les hopi-
taux seraient intéressés aux hospitalisations, pas a Pallifon.
Il en serait de méme dans les communes ou I'on cherche a
soulager I'’Association suisse des services d’aide et de soins
a domicile en chargeant les hopitaux.

Et que va-t-il se passer a présent?

Puis Catherine Gasser (OFSP) a fait un exposé sur les progres
dans le domaine de la formation et Emmanuel Tamches a
présenté la formation interprofessionnelle au Centre hos-
pitalier universitaire vaudois (CHUV) a Lausanne. Steffen
Eychmiiller et Sonja Flotron se sont consacrés a la question
de savoir ce dont on aurait encore besoin a présent. Selon
Eychmiiller, les soins palliatifs devraient étre mis en ceuvre
en Suisse avec un accent mis sur les soins primaires com-

* www.pallifon.ch

munautaires et a domicile (primary, community und home-
based care). Il y aurait encore des questions ouvertes dans
le domaine des services mobiles et des soins ambulatoires,
mais il existerait également encore des possibilités de dé-
veloppement a long terme. Combien d’hdpitaux ont-ils un
programme de soins palliatifs clairs? Y a-t-il au sein des hopi-
taux uneincitation a renoncer aux thérapies utilisant inten-
sivement la technique? Ou y a-t-il dans les maisons de soins
une offre pour les soins palliatifs spécialisés? Existe-t-il des
mandats de prestations cantonaux pour les services ambu-
latoires? Combien de caisses maladie rendent possibles de
bons soins palliatifs plutét que de procéder a une exclusion
de prestations? Combien de médias informent sur les soins
palliatifs et combien le font sur le théme de I'assistance au
suicide? Cela serait pour ainsi dire des «questions pour test»
pour la situation des soins palliatifs, a déclaré Eychmiiller.
«Ce serait bien si la fin de vie était un événement de vie
positif a I'avenir», a-t-il dit sous les applaudissements du
public.

Sonja Flotron s’est montrée heureuse du fait que tous les
acteurs parleraient maintenant un langage commun. «Nous
tous savons ce qui est possible et ce qui serait souhaitable. Il
y a de grands progres, mais nous devons continuer a travail-
ler avec ténacité.» palliative ch va réorienter son role et cela
est déja en cours (voir également pages 20/21). On voudrait
sensibiliser de la méme facon la population et les profes-
sionnels, mais ceci dans une langue différente. «La popu-
lation doit obtenir davantage de repéres et d’offres, mais
nous voulons aussi étre un interlocuteur pour les autorités»,
a expliqué Sonja Flotron.

Last but not least, Pascal Strupler, directeur de I'OFSP,
s'est montré impressionné par tout ce que la Stratégie
nationale en matiére de soins palliatifs a réalisé en dix
ans. «Et aprés la Stratégie, on continue, c'est le message
le plus important. Les soins palliatifs restent en haut de
I'agenda politique, c’est pourquoi la Confédération et les
cantons ont transféré la Stratégie sur une plate-forme. Elle
devrait promouvoir les échanges, assurer le soutien poli-
tique et garantir que toutes les personnes aient un acces
a de bonnes offres de soins palliatifs.» A partir de 2017,
cette plate-forme devrait étre disponible pour partager
les projets réussis et pour continuer a traiter les questions
urgentes dans les groupes de travail ou en attribuant des
mandats. Et Strupler a formulé I'objectif futur sur un ton
humoristique: «Pour les soins palliatifs, la Suisse doit four-
nir une meilleure prestation qu’au Concours Eurovision de
la chanson!»

Christian Ruch

11



12

DOPO LA STRATEGIA NAZIONALE DI CURE PALLIATIVE

«Cerchiamo di fare meglio che alla competizione

canora Eurovision»

Le giornate nazionali di cure palliative tenutesiil 2 e 3 dicembre 2015 a Berna hanno ampiamente offerto la possibilita
di riflettere sui successi, ma anche sugli obiettivi della Strategia nazionale di cure palliative che non sono stati rag-
giunti e quindi di trarre un bilancio. Si & anche risposto alla domanda su come ci si dovra muovere in futuro.

Stefan Spycher, vicedirettore dell’ufficio federale della sani-
ta pubblica (UFSP), ha dato il suo benvenuto ai partecipanti,
come sempre numerosi. Spycher ha descritto la Strategia
nazionale di cure palliative come «un grande successo», si e
infatti riusciti a costruire una comunita ben connessa e ad
ancorare le necessita delle cure palliative all'agenda politica.
Ha poi concluso affermando che dopo sei anni di Strategia il
servizio sia migliorato rispetto a prima della Strategia. Per il
futuro, secondo Spycher, la sfide principali consistono nello
sviluppo demografico e nell’'aumento della multimorbidita
ad esso collegata, nella questione della qualita del servi-
zio alla fine della vita, poiché diversi pazienti ricevono solo
medicazioni inadeguate, cosi come nella questione dell’au-
todeterminazione, toccando quindi anche il tema dell’assi-
stenza al suicidio. Per Stefan Spycher le giornate nazionali
di cure palliative non rappresentano un punto d’arrivo, ma
bensi una pietra miliare.

Previsioni dei futuri servizi di cura

Stephan Sigrist della W.I.R.E. (Web for Interdisciplinary Re-
search & Expertise), una societa Think-Tank per questioni
di economia, societa e Life Sciences con sede a Zurigo, ha
offerto delle prospettive avvincenti riguardo al (possibile)
servizio di cure palliative del futuro. Sigrist ha parlato di «di-
lemma con la precarieta»: noi siamo confrontati con I'insi-
curezza di non sapere come e quando moriremo, ma al con-
tempo siamo sicuri che ci sara una fine. La morte e presente
ovungue (al mondo muoiono due persone ogni secondo),
ma nonostante cio nella nostra quotidianita incontriamo
raramente persone morenti o malate. La morte fa soprat-
tutto parte della finzione, come nelle serie poliziesche. «Noi
chiudiamo gli occhi dinanzi agli ultimi anni di vita» ha af-
fermato Sigrist, «Ad ogni modo abbiamo gia raggiunto I'im-
mortalita nel mondo digitale e quindi anche 'obiettivo desi-
derato, di non dover morire. Attualmente ci sono 30 milioni
di persone decedute ma con ancora un profilo in facebook,
e chilo sa: forse nel 2060 ci saranno piu profili facebook ap-
partenenti a persone decedute che a persone viventi.»

Sigrist ha continuato affermando che il sistema sanitario
si concentra sui primi due terzi della vita. La tendenza e di
andare verso una medicina personalizzata con una diagno-
stica sempre migliore che tratti I'invecchiamento come una
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malattia e non come un processo naturale. La frammenta-
zione e specializzazione della medicina aiuta si a capire me-
glio il mondo e a costruire una catena di attivita sempre piu
efficienti, ma contemporaneamente la migliore compren-
sione delle varie componenti rende piu sfocata e difficile la
visione d’insieme e delle connessioni tra le parti, cosi che
I'essere umano come entita cade in secondo piano. Sigrist &
convinto che «questo pericolo esista anche per le cure pal-
liative».

Come seconda tendenza ha poi elencato la medicina pre-
dicativa, le cui previsioni dovrebbero portare ad una piu
grande sensibilizzazione riguardo alla nostra precarieta.
Secondo Sigrist «I'idea di essere sani al 100 % non sara piu
possibile». Ci saranno robot in grado di fare diagnosi piu
precise dei medici e si sostituiranno agli uomini nelle atti-
vita ripetitive. Le cure saranno fortemente caratterizzate da
tools intelligenti ed entro il 2020 il numero di dati medici
sara 200 volte maggiore di quello odierno. Questo significa
che i pazienti saranno meglio formati ed informati? «No, un
maggior numero di dati e di fatti non porta ad una maggio-
re qualita, ma all’insicurezza», ha risposto Stephan Sigrist.
La salute diverra sempre pil una messa in scena di nuove
possibilita di scelta: cosa € fattibile e cosa e auspicabile?

Sigrist ha richiesto che anche il servizio di cure palliativo ab-
bia il coraggio di pensare in modo nuovo ed innovativo: «I|
processo di accomiatarsi comincia a partire dai 20 anni, per-
Cio abbiamo bisogno di una cultura del commiato». L'intero
sistema necessita un'ottimizzazione, siccome si deve poter
adattare velocemente ad un contesto che cambia conti-
nuamente. Il campo d’azione di un servizio di cure palliative
puntato al futuro si situa secondo Sigrist nei seguenti punti:
ampliare le capacita palliative, onorare le prestazioni infor-
mali quali il lavoro di volontariato, riflettere su una tecnica
che sia sensata, socialmente compatibile e con un’interfac
cia ottimizzata come per esempio I'introduzione di robot,
prestare attenzione all'intuizione e alla propria competenza
e promuovere lo scambio tra giovani e anziani.

Piu qualita di vita — meno costi

Christian Bernet e Mireille Guilaumé del team di cure pal-
liative mobile BEJUNE (Giura bernese, Giura e Neuchatel)



portando ad esempio due casi hanno riferito su quanto le
cure palliative siano in grado di migliorare la qualita di vita.
Christian Bernet ha richiamato I'attenzione sul fatto che
il progetto di vita della persona debba sempre essere te-
nuto presente: «Bisogna rispettare le sue necessita, e non
quelle del piano di cura o della societa.» Le cure fornite dai
familiari devono essere tenute in grande considerazione e
riconosciute nella loro importanza, soprattutto se si pensa
che hanno spesso paura loro stessi e che non hanno una
formazione come personale curante. «Non bisogna mai di-
menticare che lavoriamo in un sistema in cui tutto e colle-
gato. Se p. es. si riesce a tranquillizzare i familiari, questo
si rispecchia nel paziente aiutando anche quest’ultimo» ha
affermato Bernet con convinzione.

Infine Xavier Goméz-Batiste, che tra le altre cose detiene la
cattedra per le cure palliative all’'universita di Vic, ha parlato
delle esperienze fatte nella Catalogna spagnola. Gli elevati
costi ospedalieri alla fine della vita potrebbero venire enor-
memente ridotti mettendo in atto piccoli accorgimenti, p.
es. accorciando la degenza nel reparto acuto dell’'ospedale.
A questo si aggiunge il fatto che i costi nel reparto di cure
palliative e per il team mobile di cure palliative ammontano
a solo il 50 % dei costi nel reparto acuto d’ospedale. Grazie
alla presenza del team mobile di cure palliative, il numero
di ricoveri al pronto soccorso e nei reparti acuti € diminuito.
«In totale si risparmiano in questo modo 16 milioni di Euro,
dimodo che in Catalogna le cure palliative sono quasiin gra-
do di autofinanziarsi», ha affermato Xavier Goméz-Batiste.
Il modello di cure palliative in Catalogna si basa molto sulle
previsioni, vale a dire che i teams collaborano molto presto
con gli altri settori sanitari, e non solo nella fase terminale.
Inoltre tutti i reparti ora hanno un’impostazione mirata di
cure palliative (integrated care). «'accesso a cure palliative
tempestive dovrebbe essere un diritto umano, perché cio
esige dignita umana» ha affermato Goméz-Batiste.

Imparare il lavoro di squadra

Nel pomeriggio si € tornati di nuovo in Svizzera dal punto
di vista tematico, infatti Stefan Leutwyler, vicesegretario
centrale della conferenza dei direttori della sanita (GDS),
ha esposto alcune dei provvedimenti realizzati nell’ambito
della Strategia nazionale di cure palliative. Si & infatti riusci-
ti a consolidare il ruolo delle cure palliative come un punto
chiave nel contesto del sistema SwissDRG. Per alcuni reparti
specializzati esiste ora la possibilita di registrare e conteg-
giare le prestazioni in modo adeguato. Nei settori delle case
di cura e del finanziamento delle cure bisogna esaminare
nell'ambito di un progetto comune tra GDS e Curaviva se
sia necessario adeguare i compensi per le prestazioni. Nel
settore ambulatoriale & stata effettuata una verifica del

! Link: https://www.youtube.com/watch?v=c9InfugxRd0

divario tra le prestazioni che ¢ poi sfociato in un’uniforma-
zione delle retribuzioni. Leutwyler si e detto contrario ad
uniformare i servizi mobili di cure palliative e |a loro funzio-
ne consultiva, dato che tra la Svizzera romanda e la Svizzera
tedesca sussistono grandi differenze. Rimane sempre aper-
ta la questione di come si possa raggiungere un’ottimizza-
zione in questo settore.

Infine ai partecipanti al congresso e stato mostrato un film
concernente le cure palliative. Corto, ma molto convin-
cente, questo film prodotto da Stephan Rathgeb su inca-
rico dell’lUFSP ha tematizzato le difficolta ancora esistenti
nell'accedere alle cure palliative. Il film puo essere visionato
su YouTube.!

| problemi e le possibilita offerte dall’attuazione della Stra-
tegia nazionale sono stati trattati con un dibattito a cui
hanno partecipato Markus Loosli (responsabile dell” ufficio
anziani e handicappati del Canton Berna), Gian Domenico
Borasio, Annette Jamieson (Gruppo Helsana), Markus Leser
(Curaviva), Marianne Pfister (Associazione Svizzera Spitex),
Emma Sayer (figlia di una paziente affetta da ALS), Marc
Miller (associazione professionale dei medici di famiglia
Svizzeri) e Martin Bienlein (associazione ospedaliera H+).
«Ancora non siamo abituati al lavoro di squadra ed & impor-
tante riuscire ad imparare a lavorare insieme e a mantenere
questa collaborazione. Il cammino da percorrere € pero an-
cora lungo» ha affermato Marc Muller. Gian Domenico Bo-
rasio ha poi criticato, con I'approvazione del pubblico, che
i pazienti soffrono «dei terribili disincentivi finanziari degli
ospedali sotto forma di diagnostica e terapie esagerate.
«Chi si lascia persuadere, puo allo stesso modo credere an-
che a Babbo Natale». Anche per la seguente affermazione
Borasio si € guadagnato il plauso del pubblico: «Dobbiamo
uscire dallangolo del cancro», le leggi delle cure palliative
di un tempo non sono piu valide per le cure palliative di do-
mani». E ha continuato: «Le cure palliative sono un diritto
umano, negarle a qualcuno e quindi da considerarsi illega-
le.» Il pubblico ha reagito invece con mormorii critici e di in-
credulita alla previsione di Martin Bienlein secondo la quale
la mancanza di personale possa eventualmente portare gli
ospedali ad assumere preferibilmente un medico palliativo
piuttosto che due oncologi. Markus Leser era dell'avviso che
non si dovrebbe parlare di «xambulatoriale prima di stazio-
nario», ma bensi di «xambulatoriale e stazionario». Poiché il
sentirsi a casa propria non dipende dalle quattro mura in
cui ci si trova, ma dalla qualita dell'laccompagnamento. «Per
raggiungere questo scopo abbiamo bisogno di denaro, di
tempo e di pensare in modo interdisciplinare, e questo vale
anche per i quadri dirigenti». Leser ha anche reso attenti
che la Svizzera si trova solo al 15™ posto nel Death Quality
Index dell'«<Economist», dietro a Gran Bretagna, Australia e
Nuova Zelanda.
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Lesempio di Pallifon

Nel corso del pomeriggio Lea von Wartburg (UFSP) ha pre-
sentato quanto & stato raggiunto nell’'ambito della sensibi-
lizzazione e del lavoro di volontariato. Ad esempio e stato
esaminato quanto la popolazione sappia riguardo alle cure
palliative e quali necessita abbia la popolazione migrante
(vedi a questo riguardo il rapporto dettagliato su palliative
ch 4/2015). Roland Kunz ha esposto le prime esperienze
fatte con I'offerta Pallifon, una helpline” raggiungibile 24
ore su 24. «Non possiamo fare in modo che la casa di cure
non diventi il luogo del decesso, ma che sia I'ospedale a
diventarlo si. Molte ospedalizzazioni non sono necessarie.»
E quindi necessario un coaching e un accompagnamento
adeguato dei familiari che devono avere la sicurezza di po-
ter raggiungere qualcuno 24 ore su 24. Infatti se familiari
e pazienti si fanno prendere dal panico, chiamano il 144
a cui segue poi un ricovero ospedaliero d’'emergenza, ha
affermato Kunz. | pazienti congedati dall’'ospedale hanno
bisogno di un piano di emergenza nel senso di un piano
che preveda come comportarsi in caso di bisogno. Le cas-
se malati trovano che il progetto Pallifon sia interessante,
ma non intendono partecipare ai costi. Kunz ha citato un
funzionario della cassa malati che ha affermato: «Non vo-
gliamo essere una cassa per la morte, ma una cassa sani-
ta». Le richieste sono per meta di tipo generico e per I'altra
meta casi di consulenza concreti, un terzo di coloro che
chiamano sono collaboratori dello Spitex. «Facciamo fati-
ca a sensibilizzare i medici di famiglia», ha affermato con
rammarico Kunz. E gli ospedali sono piu interessati ad una
ospedalizzazione che a Pallifon. La situazione & simile an-
che nei comuni, dove si cerca di sgravare lo Spitex tramite
gli ospedali.

Ed ora come si continua?

Alla fine Catherine Gasser (UFSP) ha presentato i progressi
nell’lambito della formazione, mentre Emmanuel Tamchés
ha parlato della formazione interprofessionale al CHUV di
Losanna. Steffen Eychmiiller e Sonja Flotron si sono chinati
sulla domanda di cosa ancora sia necessario fare. Secondo
Eychmiiller le cure palliative in Svizzera dovrebbero venir
implementate ponendo 'accento su primary, community e
home-basede care. Nel settore dei servizi mobili e delle cure
ambulatoriali esistono ancora questioni irrisolte, ma anche

> www.pallifon.ch
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nel settore delle cure a lungo termine ci sono ancora possi-
bilita di ulteriore sviluppo. Quanti ospedali hanno un chiaro
programma di cure palliative? Esiste all’interno degli ospe-
dali una sollecitazione a rinunciare a terapie tecnicamente
intense? Nelle case di cura, dove sono le offerte per cure
palliative specializzate? Esistono incarichi cantonali nel set-
tore ambulatoriale? Quante casse malati permettono di far
uso di buone cure palliative senza escluderle dalle presta-
zioni? Quanti media forniscono notizie sulle cure palliative,
e quanti riguardo all'assistenza al suicidio? Queste secondo
Eychmiiller sono quasi «domande di test» per la situazione
delle cure palliative. «Sarebbe bello se la fine della vita di-
ventasse in futuro un evento positivo» ha concluso poi col
consenso del pubblico.

Sonja Flotron si € mostrata rallegrata dal fatto che nel frat-
tempo tutti gli attori riescano a parlare la stessa lingua.
«Noi tutti sappiamo cio che & possibile e cio che & auspica-
bile fare. Sono stati fatti grandi passi avanti, ma dobbiamo
continuare a lavorare duramente.» palliative ch adattera il
suo ruolo di conseguenza e lo sta anche gia facendo (vedi
anche p. 22/23). Si vuole riuscire a sensibilizzare sia la po-
polazione che i professionisti in ugual misura, questo chia-
ramente usando un linguaggio differente. «La popolazione
deve essere orientata in modo migliore e ricevere piu offer-
te, vogliamo inoltre essere persona di contatto con le auto-
rita» ha affermato Sonja Flotron.

Infine Pascal Strupler, direttore dell’'UFSP, si & detto impres-
sionato di quanto le cure palliative siano riuscite a raggiun-
gere in dieci anni di Strategia nazionale. «E dopo la Strate-
gia si continua, questo ¢ il messaggio importante. Le cure
palliative si trovano ora nei primi posti dell'agenda politica,
per questo la confederazione e i cantoni trasferiranno la
Strategia in una piattaforma. Questa dovra promuovere gli
scambi, garantire un sostegno politico e che tutte le perso-
ne abbiano accesso ad una buona offerta di cure palliative.»
A partire dal 2017 questa piattaforma sara a disposizione
per scambiarsi informazioni su progetti di successo e per
risolvere questioni urgenti in gruppi di lavoro o attraverso
I'assegnazione di mandati. E facendo 'occhiolino Strupler
ha formulato I'obiettivo futuro: «Nelle cure palliative la
Svizzera deve riuscire a posizionarsi meglio che al concorso
canoro Eurovision!»

Christian Ruch
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Stimmen zur Nationalen Strategie Palliative Care

(( Aus arztlicher Sicht waren m.E. die zwei wichtigsten Meilen-
steine der Nationalen Strategie die Einflhrung neuer, verpflichtender
Lernziele zur Palliative Care in den Schweizer Lernzielkatalog fuir Medi-
zinstudierende (SCLO) sowie die Verabschiedung des interdisziplindren
Schwerpunkts <Palliativmedizin> durch das Schweizerische Institut fur
arztliche Weiter- und Fortbildung (SIWF). ))

André Fringer, Projektleiter
Institut IPW-FHS St. Gallen

(( Die Nationale Strategie ist ein grosser
Erfolg. Sie hat auf kantonaler sowie regio-
naler Ebene bedeutende Impulse gesetzt.
Community Palliative Care sowie der sys-
tematische Einbezug von Angehorigen
mussen mit Schwungkraft weiterentwickelt
werden. Hierzu sind vor allem lebenswelt-
liche Forschungsansatze notwendig, die
kaum gefordert wurden. Mein Wunsch:
Mut, neue Perspektiven zu wagen. ))

Gian Domenico Borasio,
Inhaber des Lehrstuhls ftir
Palliativmedizin an der
Universitdt Lausanne und
Lehrbeauftragter an der
Technischen Universitdt
Mldinchen sowie dirztlicher
Leiter der Palliativabtei-
lung des Centre hospitalier
universitaire vaudois (CHUV)
in Lausanne

(( Als <Unterstutzerin der ersten Stunde> gratuliert die Krebsliga zur hervorragenden Strategie,
die auf nationaler Ebene ein grosses Gewicht einnimmt. Eine wichtige Lucke fir die Betroffenen
konnte geschlossen, Forschungsprojekte durchgefuhrt sowie die Erarbeitung von Standardwer-
ken zur Aus- und Weiterbildung vorangetrieben werden. Wir winschen der Palliative Care viel

Erfolg beim Ausbau ihrer bedeutsamen Leistungen fir Betroffene und freuen uns auf die weitere
intensive Zusammenarbeit. ))

Kathrin Kramis-Aebischer,
Geschdftsftihrerin Krebsliga
Schweiz

(( Die Nationale Strategie Palliative
Care ist das Vorbild der Nationalen
Strategie gegen Krebs. Sie hat mit
ihren breit abgestutzten Grund-
lagendokumenten, den Nationalen
Palliative-Care-Tagen und den
Angeboten, die auf regionaler und
kantonaler Ebene entstanden sind,
Massstabe flr andere Nationale

Strategien gesetzt. ))

Philippe Groux, Gesamt-
projektleiter Nationale
Strategie gegen Krebs
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(( Der Kongress in Bern Ende letzten Jahres hat mir wieder einmal

vor Augen geflihrt, mit wie viel Engagement in der Zeit der Nationalen
Strategie gearbeitet wurde und wie viel Wichtiges bereits erreicht wurde.
Ich wiinsche mir, dass wir alle auch nach der Strategie weiter mit diesem
Schwung und dieser Uberzeugung am Ausbau der Palliativversorgung
arbeiten konnen. Der Kongress hat mir auch gezeigt, wie unterschiedlich
die Regionen der Schweiz aufgestellt sind, was Palliative Care anbelangt. i
Ich hoffe, dass wir alle von dieser Vielfalt profitieren konnen und einander r ‘1
uber die Regionsgrenzen unterstiitzen, damit wir bald ein flachendecken- Verena Gantenbein, Pflege-

des Angebot in der ganzen Schweiz anbieten konnen. )) fachfrau mit Weiterbildung
B2 in Palliative Care und
Co-Leiterin Palliativstation
Villa Sonnenberg in Affoltern
am Albis

(( Die Nationale Strategie Palli-
ative Care inspirierte viele Interes-
sengruppen und ermoglichte eine
Entwicklung der Palliativversorgung
aus einem «Nischendasein> im

Sabine Gesundheitssystem heraus. Viele
Millius, Kantone entwickelten in dieser Zeit
Pflegefach- . . _r

frau MAS ihr eigenes Palliative-Care-Konzept,
in Palliative unzahlige ambulante und stationare
Care

Palliative-Care-Dienste und -Abtei-
lungen entstanden, und mehr und
mehr Institutionen in der Lang-
zeitpflege verankern die palliative
Betreuung und Kultur durch Struk-
turanpassungen und Weiterbildun-

(( Die Nationale Strate-
gie hat aus meiner Sicht

wesentlich dazu beigetra-

Esther Schmidlin, Pflegefach-
frau und ehemals Vorstands-
gen in ihren Hausern. Wir sind noch mitglied der EAPC

gen, die Palliative Care in

der Schweiz weiterzuent- nicht am Ziel angelangt — doch auf

wickeln. Es ist wichtig, dass P o ))

auch zuklnftig politische
Rahmenbedingungen
geschaffen werden, damit
(( Meine Bilanz ist positiv:
Ich stelle fest, dass das Wissen
in der Bevolkerung, was Pallia-

eine Auseinandersetzung
mit Themen in Bezug auf
schwere Krankheit, Sterben
und Tod auf verschiede-
nen Ebenen der Gesell-
schaft stattfindet und so
gemeinsam Losungen fur

tive Care ist, zugenommen hat,
und auch das Verstandnis der
Politiker gewachsen ist. ))

eine gerechte Palliativver-

sorgung entwickelt werden Roland Kunz, Chefarzt Ger-
konnen. )) atrie und Palliative Care im

Spital Affoltern am Albis
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(( Ich bin beeindruckt,

was sich in wenigen Jahren

im Bewusstsein sowohl der
Fach- und Berufsgruppen im
Gesundheitswesen als auch in
der breiten Bevolkerung zum
Verstandnis von Palliative Care
entwickelt hat — dass sie kei-
neswegs nur auf die Endphase
des Lebens und das Sterben
beschrankt ist, sondern die
Antwort auf chronische

Krankheitsprozesse ist, wie
auch auf lebensbedrohliche

Erkrankungen. ))

Matthias Mettner, Studien-
und Geschdftsleiter Palliative
Care und Organisationsethik
— Interdisziplincire Weiterbil-
dung sowie Forum Gesund-
heit und Medizin, Meilen ZH

(( Die Strategie ist ein Er-
folgsprojekt, weil die Schweiz
lange Zeit ein Entwicklungs-
land in der Palliative Care war
und so das Bewusstsein der
Bevolkerung fur Palliative Care
verbessert wurde. ))

Cristian Camartin, drztlicher Leiter der Palliativabteilung

des Kantonsspitals Graubiinden in Chur

(( Die Nationale Strategie
hat sicher mitgeholfen, dass
Palliative Care in der Bevolke-
rung bewusster wahrgenom-
men wird. Vor allem auch die
Medien, insbesondere das
Fernsehen, haben mehr daru-
ber berichtet. Gerade nach
den letztjahrigen (guten!)
Beitragen in <10vor10> und
<Puls> haben die Anfragen
deutlich zugenommen. Jetzt
mussen wir diesen Schwung

mitnehmen. ))

i
k
Manuel Jungi, Oberarzt
Medizin, Onkologie und
Palliative Care im Kantons-
spital Olten

(( Im Rahmen der nationalen
Palliative-Care-Strategiediskussion
werten wir von pro pallium es

als Erfolg, dass die Padiatrische
Palliative Care zunehmend the-
matisiert wurde und einerseits
die unerldssliche Betreuungs- und
Pflegearbeit der Angehorigen
aufgewertet und andererseits die
psychosoziale Betreuung durch
den koordinierten Freiwilligen-
pool erkannt, diskutiert und auf-
genommen wurde. Dies bestarkt
uns in der Weiterarbeit. ))

Cornelia Mackuth-
Wicki, Pflegefach-
frau sowie
Geschdftsleiterin
und Schulungs-
verantwortliche

N pro pallium

(( Gemeindenahe Palliative Care
wachst von unten. Die Nationale
Strategie erreicht uns nicht, sie
fokussiert nicht auf unsere Tatig-

Peter Winzeler,
pensionierter
Facharzt fiir Allge-
mein Medizin und
Préisident Forum
Palliative Care
Teufen AR
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palliative ch auf dem Weg in die Zukunft

In dieser Zeitschrift wurde schon mehrfach tber die Mass-
nahmen berichtet, die palliative ch von einer reinen Fachge-
sellschaft hin zu einer Fach- und Bevélkerungsorganisation
transformieren sollen (siehe zuletzt Ausgabe 4/2015, S. 63).
Die Generalversammlung hat diese strategische Weiterent-
wicklung nun genehmigt.

Neue Fachgruppen

An der ordentlichen Generalversammlung, die am 2. De-
zember im Anschluss an den ersten der beiden Nationalen
Palliative Care Tage stattfand, stellte Nelly Simmen den
Antrag vor, parallel zur fachgruppe arzte eine fachgruppe
palliativpflege ins Leben zu rufen. Diese schon vor Jahren
diskutierte Idee sei wieder aktuell, weil es wichtige berufs-
spezifische Themen gebe und die Stimme der Pflege gehort
werden solle. Diese Themen seien u.a. die Leistungsabgel-
tung, Bildungsfragen sowie die Standardentwicklung aus
Sicht der Pflege im Sinne eines eigenen Pflegeverstandnis-
ses und der Qualitatssicherung. Pflegfachpersonen sollten
angemessen in die Forschung integriert werden, forderte
Nelly Simmen. Hans Neuenschwander wandte dagegen ein,
dass sich palliative ch nicht fragmentieren solle, doch genau
das geschehe mit der Griindung neuer Fachgruppen. Stef-
fen Eychmdiiller erwiderte, dass es eine adaquate Interessen-
vertretung der Pflege brauche. Mit 106 Ja-, 7 Nein-Stimmen
und 19 Enthaltungen wurde die Schaffung der fachgrup-
pe palliativpflege beschlossen. Ihr angehoéren konnen alle
Mitglieder von palliative ch, die in der Pflege arbeiten. Wer
gerne mitarbeiten mochte, wird gebeten, sich via E-Mail an
info@palliative.ch zu melden.

Karin Tschanz begriindete anschliessend den Antrag, fiir die
Seelsorge ebenfalls eine Fachgruppe zu griinden. Der Anlass
dafir sei die Entwicklung des Gebiets Spiritual Care, das es
notig mache, tber klare Richtlinien und Qualitatsstandards
fir die Aus- und Weiterbildung der Seelsorgenden zu ver-
flgen. Auch dieses Anliegen rief Kritik hervor. Die Sozialar-
beiterin und Psychoonkologin Barbara Bucher erklarte, sie
sei seinerzeit auch dagegen gewesen, dass die Psychologie
eine eigene Fachgruppe bekomme, denn sie hange am Ide-
al der Multiprofessionalitat und pladiere deshalb fir ein
gemeinsames Vorgehen. Die Spitalseelsorgerin Susanna
Meyer Kunz bestarkte dieses Votum und stellte die Frage,
ob nicht eine Task Force besser ware und die Gefahr be-
stehe, dass der interprofessionelle Geist von palliative ch
verloren gehe. Im weiteren Verlauf der kontroversen Dis-
kussion wurde zudem die Frage aufgeworfen, ob es nicht
auch eine fachgruppe geisteswissenschaften geben misse.
Da es dazu aber keinen Antrag auf der Traktandenliste gab,
wurde dies nicht weiter erortert. Abschliessend sprach sich
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Steffen Eychmiiller fiir den Antrag aus, da eine Fachgruppe
die Glaubwiirdigkeit der jeweiligen Profession erhohe. Mit
72 Ja-, 17 Nein-Stimmen und 39 Enthaltungen wurde auch
dieser Antrag angenommen.

Aus der fachgruppe arzte berichtete Daniel Biiche, dass
das Schweizerische Institut fur arztliche Weiter- und Fort-
bildung (SIWF) am 27. November 2015 die Palliativmedizin
zur Subspezialitat erhoben hat (siehe S.24). Damit haben
die Palliativmediziner nun einen Interdisziplinaren Schwer-
punkt und sind somit entsprechend den Geriatern oder an-
deren Teilbereichen anerkannt.

palliative ch 2015plus: neue Statuten

Den thematischen Schwerpunkt der Generalversammlung
bildete das Konzept palliative ch 2015plus, das palliative
ch fit fur die Zukunft machen soll. Steffen Eychmdiller wies
darauf hin, dass die Agenda «Gesundheit2020» des Bun-
des neue Aufgaben fir palliative ch mit sich bringe. Damit
das Tor zur Bevolkerung gedffnet werden konne, muissten
die Leistungsbereiche und die Strukturen von palliative ch
angepasst werden. Dies sei auf den Retraiten und mittels
einer intensiven Vernehmlassung in den Sektionen ange-
gangen worden.

Nachdem die Generalversammlung mit geringfugigen
Anderungen das neue Leitbild von palliative ch bei zwei
Enthaltungen einstimmig angenommen hatte, ging es um
die neuen Statuten. Eine ihrer wichtigsten Veranderun-
gen betrifft das oberste Beschlussgremium von palliative
ch: Dies ist zukilinftig nicht mehr die General-, sondern
im Interesse einer klareren Governance eine Delegierten-
versammlung. Der Sektionsrat wird abgeschafft, es kann
jedoch bei Bedarf eine Prasidentenkonferenz geschaffen
werden. In der Diskussion des Delegiertensystems wurde
die Frage gestellt, ob es denn bei einem Bestand von rund
2800 Mitgliedern notig sei, eine Delegiertenversammlung
einzufihren. Christof Schmitz vom Beratungsunterneh-
men college M, der den Transformationsprozess intensiv
begleitete, antwortete, dass man bei einer Generalver-
sammlung Gefahr laufe, Zufallsentscheide zu bekommen,
da erfahrungsgemass nur rund 10 % der Mitglieder anwe-
send seien. Dieses Argument vermochte die Anwesenden
zu Uberzeugen.

Die Diskussion der neuen Statuten zeigte ausserdem, dass
sich aufgrund von abweichenden Formulierungen im deut-
schen und franzosischen Entwurf Missverstandnisse erge-
ben hatten, die sich aber durch eine teilweise Anpassung
bereinigen liessen, so dass die Generalversammlung die



neuen Statuten bei nur einer Enthaltung einstimmig gut-
heissen konnte. Die neuen Statuten von palliative ch wer-
den zum 1. Januar 2017 in Kraft gesetzt mit Ausnahme der
Bestimmungen zur Delegiertenversammlung, die schon
per 2016 in Kraft treten. Der Zeitplan sieht nun vor, dass
die Sektionen 2016 ihre Statuten anpassen sowie die Sek-
tionen und die Fach- und Arbeitsgruppen bis Herbst 2016
ihre Delegierten wahlen, die ihrerseits dann an der ersten
Delegiertenversammlung am 16. November 2016 die Vor-
standsmitglieder des neuen Vorstandes von palliative ch

bestimmen werden. Der aktuelle Vorstand von palliative ch
bleibt 2016 noch im Amt.

Zum Schluss der Generalversammlung dankte der Vorstand
aus Anlass der Demission von Heike Gudat als Vorstands-
mitglied und Leiterin der Arbeitsgruppe Tarife ganz herzlich
fir ihr wertvolles, engagiertes und erfolgreiches Mitwirken
bei palliative ch.

Christian Ruch

Nelly Simmen stellte den Antrag vor, parallel zur fachgruppe drzte eine fachgruppe palliativpflege ins Leben zu rufen.

Themenvorschau

Die nachsten Ausgaben von «palliative ch» haben folgende Schwerpunkte:

Ausgabe 2/16: Finanzierung (Redaktionsschluss 15.4.2016)

Ausgabe 3/16: Behinderte und Palliative Care (Redaktionsschluss 15.7.2016)
Ausgabe 4/16: Demenz / Bigorio 2015 (Redaktionsschluss 15.10.2016)
Ausgabe 1/17: Psychiatrie und Palliative Care (Redaktionsschluss 15.1.2017)

Wenn Sie zu einem dieser Themen einen Artikel verfassen mochten, wenden Sie sich unter
christian.ruch@palliative.ch an unseren Redaktor. Er freut sich auf Ihre Beitrage!
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APRES LA STRATEGIE NATIONALE EN MATIERE DE SOINS PALLIATIFS

palliative ch sur la voie de 'avenir

Dans cette revue, nous avons déja informé a plusieurs
reprises sur les mesures visant a transformer palliative ch
d’une association purement professionnelle en une organi-
sation professionnelle et une organisation pour la popula-
tion. (voir le dernier numéro 4/2015, page 64). U'Assemblée
générale a maintenant approuvé ce développement de la
stratégie.

Nouveaux groupes professionnels

Lors de I'Assemblée générale ordinaire qui a eu lieu le deux
décembre a la suite de la premiére des deux journées des
soins palliatifs nationaux, Nelly Simmen a présenté la de-
mande de créer parallélement au groupe professionnel Mé-
decins un groupe professionnel Soins palliatifs. Cette idée
déja discutée il y a des années serait de nouveau actuelle,
car il y aurait des themes importants liés a la profession et
la voix des soins devrait étre entendue. Ces themes seraient
entre autres I'indemnisation des prestations, les questions
de formation ainsi que le développement de standards du
point de vue des soins dans le sens d’une propre conception
de soins et de I'assurance qualité. Le personnel soignant
devrait étre suffisamment intégré dans la recherche, a ré-
clamé Nelly Simmen. Hans Neuenschwander a fait observeé
que palliative ch ne devrait pas se fragmenter, mais que
c'est exactement ce qui se passe avec la création de nou-
veaux groupes professionnel. Steffen Eychmdiller a répondu
gu’une représentation adéquate des intéréts des soins se-
rait nécessaire. La création d’un groupe professionnel Soins
palliatifs a été décidé par 106 voix pour, 7 voix contre et
19 abstentions. Tous les membres de palliative ch qui tra-
vaillent dans les soins peuvent y adhérer. Celui ou celle qui
aimerait collaborer est prié(e) de le signaler par courriel a
I'adresse info@palliative.ch.

Karin Tschanz a argumenté ensuite la demande de fonder
également un groupe professionnel pour I'accompagne-
ment spirituel. Loccasion en était le développement du
domaine de Spiritual Care qui rendrait nécessaire le fait
de disposer de lignes directrices claires et de standards
de qualité pour la formation et la formation continue des
conseillers spirituels. Cette préoccupation a soulevé aussi
des critiques. Lassistante sociale et psycho-oncologue
Barbara Bucher a déclaré qu'elle était a I'époque égale-
ment contre le fait que la psychologie recoive son propre
groupe professionnel, car elle tiendrait a I'idéal du multi-
professionnalisme et plaiderait donc pour une approche
commune. Susanne Meyer Kunz, aumodniere en milieu
hospitalier, a encouragé ce vote et a posé la question de
savoir si une taskforce ne serait pas une meilleure possi-
bilité et si le risque existerait que I'esprit interprofession-
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nel de palliative ch disparaisse. Au cours de la discussion
controversée, on a également soulevé la question de savoir
s'il ne devrait pas y avoir un groupe professionnel Sciences
humaines. Comme il n'y avait aucune demande a ce sujet
a l'ordre du jour, cela n'a pas été davantage discuté. Enfin,
Steffen Eychmiuller a plaidé pour la motion, car un groupe
professionnel augmenterait la crédibilité de la profession
respective. Cette motion a aussi été adoptée par 72 voix
pour, 17 voix contre et 39 abstentions.

Du groupe professionnel Médecins, Daniel Bliche a signalisé
que I'Institut suisse pour la formation médicale postgra-
duée et continue (ISFM) a levé au rang de sous-spécia-
lité la médecine palliative le 27 novembre 2015 (voir aussi
page 27). Les médecins en soins palliatifs ont ainsi un point
fort interdisciplinaire et sont donc reconnus comme les
gériatres ou d'autres domaines partiels.

palliative ch 2015plus: nouveaux statuts

Le point fort thématique de I'Assemblée générale a été le
concept palliative ch 2015plus qui devrait préparer pallia-
tive ch pour affronter le futur. Steffen Eychmdiiller a souligné
que l'agenda «Santé2020» de la Confédération apporte avec
lui de nouvelles taches pour palliative ch. Pour que la porte
d’acces a la population puisse étre ouverte, le domaine des
prestations et les structures de palliative ch devraient étre
adaptés. Cela aurait été pris en considération durant les re-
traites et au moyen d’une procédure de consultation inten-
sive dans les sections.

Apres l'approbation a I'unanimité avec deux abstentions
par '’Assemblée générale de la nouvelle charte de pallia-
tive ch avecdes modifications mineures, '’Assemblée avait
pour objet les nouveaux statuts. Une de ses modifications
importantes concernait 'organe supréme de décision de
palliative ch: Celui-ci n'est plus a I'avenir ’Assemblée gé-
nérale mais dans l'intérét d’'une gouvernance plus claire
une Assemblée de délégués. Le conseil des sections est
supprimé, mais une conférence des présidents peut étre
créée si nécessaire. Au cours de la discussion du systeme
de délégués, la question a été posée de savoir s'il serait né-
cessaire avec un nombre approximatif de 2800 membres
d’instaurer une Assemblée des délégués. Christof Schmitz
de la firme de consultants college M qui a accompagné
intensivement le processus de transformation a répondu
que l'on court le risque lors d'une Assemblée générale
d’obtenir des décisions aléatoires, car I'expérience montre
que seulement 10 % environ des membres seraient pré-
sents. Cet argument a réussi a convaincre les personnes
présentes.



La discussion des nouveaux statuts a également montré
que des malentendus se sont produits en raison de diffé-
rences dans les formulations du brouillon en allemand et
en francais. Ces malentendus ont pu cependant étre élimi-
nés grace a une adaptation partielle si bien que I'Assem-
blée générale a pu approuver a I'unanimité les nouveaux
statuts avec une seule abstention. Les nouveaux statuts
de palliative ch entreront en vigueur le ler janvier 2017
a l'exception des dispositions relatives a I’Assemblée des
délégués qui entrent déja en vigueur en 2016. Le calen-
drier prévoit maintenant que les sections adapteront leurs
statuts en 2016 et que les sections et les groupes profes-
sionnels et les groupes de travail éliront leurs délégués

jusqu’a l'automne 2016. Ceux-ci a leur tour désigneront les
membres du nouveau comité de palliative ch au cours de
la premiere Assemblée des délégués le 16 novembre 2016.
Le comité actuel de palliative ch reste encore en fonction
en 2016.

Vers le fin de 'assemblée générale, le comité a remercié trés
sincerement a l'occasion de la démission de Heike Gudat en
tant que membre du comité et cheffe du groupe de travail
Tarif pour son travail précieux, engagé et couronné de suc
ces pour palliative ch.

Christian Ruch
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L'assemblée générale a remercié trés sincerement Heike Gudat pour son travail précieux, engagé et couronné de succes pour
palliative ch.

Apercu des prochains thémes

Les prochains numéros de «palliative ch» traiteront les principaux points suivants:

Numéro 2/16: Financement (échéance rédactionnelle 15.4.2016)

Numeéro 3/16: Handicapés et soins palliatifs (échéance rédactionnelle 15.7.2016)
Numéro 4/16: Démence / Bigorio 2015 (échéance rédactionnelle 15.10.2016)
Numéro 1/17: Psychiatrie et soins palliatifs (échéance rédactionnelle 15.1.2017)

Au cas oU vous aimeriez rédiger un article sur un de ces themes, nous vous prions de contacter notre rédacteur a
I'adresse christian.ruch@palliative.ch. Il se fera un plaisir de recevoir vos contributions rédactionnelles!
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DOPO LA STRATEGIA NAZIONALE DI CURE PALLIATIVE

palliative ch sulla via del futuro

Su questa rivista abbiamo riferito a piu riprese delle misure
che dovranno trasformare pallitive ch da una semplice as-
sociazione specializzata in un’organizzazione specializzata
e per la popolazione (vedi l'ultima edizione 4/2015, p.65).
Lassemblea generale ha ora approvato questo sviluppo
strategico.

Nuovi gruppi specializzati

All'assemblea generale ordinaria che ha avuto luogo il 2 di-
cembre, immediatamente dopo la prima delle due giornate
nazionali di cure palliative, Nelly Simmen ha proposto di cre-
are un gruppo specializzato di cure palliative parallelamente
al gruppo specializzato dei medici. Questa idea, gia discus-
sa in passato, & diventata ora nuovamente attuale perché
sono emersi diversi temi specifici inerenti alla professione
in cui bisognerebbe ascoltare anche la voce del personale
curante. | temi in questione sono, tra gli altri, il compenso
per il servizio reso, le questioni riguardanti la formazione
cosi come lo sviluppo standard dal punto di vista del perso-
nale curante nel senso di un proprio concetto di cura e della
verifica della qualita. Il personale di cura dovrebbe venir in-
tegrato in modo adeguato nella ricerca, ha richiesto Nelly
Simmen. Hans Neuenschwander ha pero obbiettato che
palliative ch non deve frammentarsi, conseguenza inevita-
bile se dovessero venir creati dei nuovi gruppi specializzati.
Steffen Eychmiiller ha replicato che gli interessi del perso-
nale curante devono essere rappresentati in modo adegua-
to. Con 106 voti a favore, 7 contrari e 19 astenuti & stata de-
cisa la creazione di un gruppo specializzato di cure palliative.
Tuttii membri di palliative ch che lavorano dell'ambito della
cura possono associarsi. Coloro che intendono collaborare
in questo gruppo sono pregati di annunciarsi per mail all’in-
dirizzo info@palliative.ch.

Karin Tschanz ha poi spiegato i motivi per la richiesta della
creazione di un gruppo specializzato anche per I'assisten-
za spirituale. La motivazione principale € lo sviluppo in
materia di assistenza spirituale che rende necessario po-
ter disporre di chiare direttive e standard di qualita per la
formazione e il perfezionamento degli assistenti spirituali.
Anche questa questione ha suscitato critiche. Barbara Bu-
cher, assistente sociale e psicooncologa, ha dichiarato che
anche lei a suo tempo era contraria al fatto che la psico-
logia ricevesse una propria sezione specializzata, in quan-
to crede fermamente all’ideale della multiprofessionalita
e dell’agire collaborando tutti insieme. Susanna Meyer
Kunz, assistente spirituale d’ospedale, ha ulteriormente
rafforzato questa opinione chiedendo se non fosse me-
glio creare una task force e se non ci fosse il pericolo che
in questo modo vada perso lo spirito interprofessionale di

palliative ch - 1-2016

palliative ch. Nel corso della controversa discussione & poi
stato anche toccato il tema se non fosse necessario creare
anche un gruppo specializzato per le scienze umane. Dato
pero che questa proposta non faceva parte dell’ordine del
giorno, la questione non ¢ stata ulteriormente discussa.
Infine Stefan Eychmidiller si € pronunciato a favore della
proposta, visto che una sezione specializzata a suo parere
incrementerebbe la credibilita della rispettiva professione.
Con 72 voti a favore, 17 contrari e 39 astenuti anche que-
sta proposta e stata accettata.

Daniel Bliche del gruppo specializzato dei medici, ha riferito
che I'lstituto svizzero per la formazione medica (ISFM) il 27
novembre 2015 ha riconosciuto la medicina palliativa come
sottospecialita (vedi anche pag. 27). In questo modo i medi-
ci palliativi ottengono una particolare importanza a livello
interdisciplinare e vengono riconosciuti alla pari di geriatri
o altri settori.

palliative ch 2015plus: nuovi statuti

L'assemblea generale ha dato particolare importanza tema-
tica al concetto di palliative ch 2015plus, che dovrebbe pre-
parare palliative ch al futuro. Steffen Eychmdiiller ha reso at-
tenti che I'agenda «Gesundheit2020» della confederazione
implica anche nuovi compiti per palliative ch. Per aprire le
porte alla popolazione € necessario adattare i settori delle
prestazioni e le strutture di palliative ch. Questi temi sono
stati trattati durante i raduni e tramite un’intensa procedu-
ra di consultazione all'interno delle sezioni.

Dopo che 'assemblea generale ha accettato all'unanimita,
eccetto due astenuti, e con minimi cambiamenti il nuo-
vo modello per palliative ch, si & passati al tema dei nuovi
statuti. Uno dei maggiori cambiamenti concerne il maggior
organismo decisionale di palliative ch: questo in futuro non
consistera piu nell'assemblea generale, ma bensi nell'assem-
blea dei delegati, e questo nell'interesse di una governance
piu chiara. Il consiglio di sezione viene soppresso, pero in
caso di necessita puo venir creata una conferenza dei presi-
denti. Durante la discussione per il sistema di delegati e sta-
ta posta la domanda se con 2800 membri fosse necessario
introdurre un'assemblea dei delegati. Christof Schmitz, della
ditta di consulenza college M e che ha seguito intensamente
il processo di trasformazione, ha risposto che con un’assem-
blea generale si corre il pericolo di prendere decisioni casuali,
viso che per esperienza sono presenti solo circa il 10 % dei
membri. Questo argomento ha convinto i presenti.

La discussione dei nuovi statuti ha anche poi fatto emerge-
re il fatto che a causa di formulazioni divergenti tra le ver-



sioni tedesche e francesi, si erano creati dei malintesi che
sono poi stati eliminati tramite un parziale adeguamento.
In questo modo I'assemblea generale ha potuto approvare
all'unanimita, con un solo astenuto, i nuovi statuti. | nuovi
statuti di palliative ch entreranno in vigore il primo gennaio
2017, eccezion fatta per le direttive riguardanti I'assemblea
dei delegati, che entreranno in vigore gia nel 2016. |a tabel-
la di marcia prevede che le sezioni adeguino i loro statuti
nel 2016, che le sezioni e i gruppi specializzati e di lavoro
scelgano i propri delegati entro I'autunno 2016, e che questi
poidurante la prima assemblea dei delegati al 16 novembre

-
Sonja Flotron, presidentessa di palliative ch

Anteprima dei prossimi temi

2016 eleggano i membri del nuovo comitato di palliative ch.
Il comitato attuale di palliative ch rimane ancora in carica
per il 2016.

In chiusura dell’assemblea generale, il comitato ha ringra-
ziato di cuore Heike Gudat, che ha dato le sue dimissioni
da membro del comitato e direttrice del gruppo di lavoro
tariffe, per il suo prezioso, impegnato e fruttuoso operato
all'interno di palliative ch.

Christian Ruch

Le prossime edizioni di «palliative ch» verteranno sui seguenti temi:

Edizione 2/16: Finanziamenti (chiusura di redazione 15.4.2016)

Edizione 3/16: Handicappati e cure palliative (chiusura di redazione 15.7.2016)
Edizione 4/16: Demenza/Bigorio 2015 (chiusura di redazione 15.10.2016)
Edizione 1/17: Psichiatria e cure palliative (chiusura di redazione 15.1.2017)

Se intendete redigere un articolo su uno di questi temi vi preghiamo di rivolgervi al nostro redattore al seguente

indirizzo christian.ruch@palliative.ch

Avra piacere nel ricevere il vostro contributo!
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NACH DER NATIONALEN STRATEGIE PALLIATIVE CARE

Palliativmedizin ist eine Subspezialitat

Mit Beginn der Nationalen Strategie Palliative Care
2010-2015 wurde von der verantwortlichen Arbeitsgruppe
des Bundesamtes fir Gesundheit (BAG) die Schaffung des
arztlichen Spezialisten in Palliative Care als wiinschenswer-
tes Ziel formuliert’. Dies veranlasste den damaligen Vor-
stand von palliative ch dazu, die fachgruppe arzte palliative
ch zu initiieren. Diese erhielt den Auftrag als Delegierte von
palliative ch, gemeinsam mit dem BAG die arztliche Aus-,
Weiter- und Fortbildung im Bereich Palliativmedizin und
Palliative Care zu reformieren, zu erganzen und zu systema-
tisieren.

Das Medizinstudium

Als ersten Schritt erarbeiteten die Verantwortlichen der
Schweizerischen Medizinischen Fakultaten zusammen mit
Vertretern von palliative ch und vom BAG Palliative-Care-
Kompetenzen und -Lernziele, die wahrend des Medizinstu-
diums zu erreichen sind. Diese wurden im November 2012
von der Schweizerischen Medizinischen Interfakultatskom-
mission (SMIFK) beschlossen, sofort umgesetzt und sind
bereits prifungsrelevant.” Somit darf davon ausgegangen
werden, dass jede neu diplomierte Arztin, jeder neu diplo-
mierte Arzt adaquate Grundkenntnisse in Palliative Care
und Palliativmedizin hat.

Grundkompetenzen fiir Facharzte

Damit Palliative Care die Querschnittfunktion erlangen
kann, wie dies von der Nationalen Strategie Palliative Care
gefordert wird, muss jede im Gesundheitswesen aktive
Person Grundkompetenzen in Palliative Care haben — so
auch jeder Facharzt. Gemadss Auftrag des BAG miussen
zuklinftig in allen Weiterbildungscurricula zu jedem Fach-
arzttitel Palliative-Care-Kompetenzen formuliert sein,
eine Bedingung, die im Medizinalberufegesetz (MedBQ)
verankert ist’> und vom Fidgendssischen Departement des
Innern bzw. BAG iberpriift wird". Die fachgruppe érzte pal-
liative ch hat eine «Checkliste und Wegleitung mit Lernzie-
len und Kompetenzen Palliative Care fir die Facharztaus-

bildungen» erarbeitet und diese im November 2013 dem
Schweizerischen Institut fur drztliche Weiter- und Fort-
bildung (SIWF) zur Vernehmlassung Ubergeben. Das SIWF
hat dieses Arbeitspapier angenommen und an die Fach-
arztorganisationen weitergeleitet. Die in dieser Checkliste
formulierten Kompetenzen und Lerninhalte bauen auf den
Kompetenzen und Lerninhalten des Medizinstudiums auf
und berlcksichtigen die Kompetenzen der Allgemeinen
Weiterbildungsordnung des SIWF.

Da es fur die fachgruppe arzte palliative ch unmoglich war,
fir alle 43 Weiterbildungscurricula der Schweiz (Facharzt-
organisationen) entsprechende Kompetenzen und Lern-
ziele zu formulieren, haben wir diese in einer Checkliste
verfasst und gewichtet. Die Gewichtung erfolgt gemass
wahrscheinlicher Haufigkeit des Facharzttiteltragers wie er
in Kontakt mit Palliativsituationen kommt. Es bleibt in der
Verantwortung der Facharztorganisationen, wie viele und
welche der Kompetenzen sie in ihr Weiterbildungscurri-
culum aufnehmen werden. Dass aber auch Arztinnen und
Arzte mit wenig Kontakt zu Palliativsituationen gewisse
Kompetenzen in Palliative Care haben sollten, bleibt unan-
gefochten. So wird ein Rechtsmediziner wohl wenig direk-
ten Kontakt mit Palliativpatienten haben, er ist jedoch z.B.
bei aussergewohnlichen Todesfallen mit Palliativ-Situatio-
nen konfrontiert, die eine hohe Sensibilitat gegentiber den
Angehorigen verlangen.

Das BAG setzt sich im Rahmen seiner standigen Experten-
tatigkeit am SIWF fur die Forderung von Palliative Care in
der arztlichen Weiter- und Fortbildung ein. Dies damit die
einmal erworbenen Kompetenzen aufrechterhalten wer-
den koénnen.

Die Kompetenzen fiir Spezialisten

Fir die Erarbeitung der Kompetenzen des arztlichen Spe-
zialisten fur Palliative Care — die Palliativmedizinerin, den
Palliativmediziner — haben wir uns an die Vorgaben der
Europédischen Palliativgesellschaft (EAPC) angelehnt. Die-
se verlangt drei Jahre klinische Weiterbildung in Palliative

! Arbeitsbericht BAG Juni 2009 «... Sicherlich braucht es fiir komplexe Palliative-Care Versorgungssituationen hoch qualifizierte Arztinnen und Arzte,
weswegen eine Spezialisierung in Palliative Care wiinschenswert ist. Wie eine solche Qualifizierung allerdings in Form eines zusatzlichen Facharzttitels

oder Schwerpunktes angestrebt werden soll, ist zu diskutieren.»

? Borasio, G. D., Eychmiiller, S., und Liitolf, U. (2013) Verankerung der Palliativmedizin im Medizinstudium: Erste Etappe geschafft. palliative ch 3/13,

38-42.

* Medizinalberufgesetz (MedBG) Art. 17: «Die Weiterbildung erweitert und vertieft die in der universitaren Ausbildung erworbenen Kenntnisse, Fertig-
keiten, Fahigkeiten, Verhaltensweisen und die soziale Kompetenz so, dass die Absolventinnen und Absolventen die berufliche Tatigkeit im betreffenden
Fachgebiet eigenverantwortlich ausiiben kénnen. Sie befahigt sie namentlich dazu: (...) c. die Patientinnen und Patienten bis zum Lebensende zu beglei-

ten».

“ Das EDI/BAG priift im Rahmen der Akkreditierung der Weiterbildungsprogramme gemiss MedBG, wie weit Palliative Care in den Weiterbildungscurricu-
la verankert ist und macht bei Nichterfillen der Qualitatsstandards Auflagen im Akkreditierungsentscheid.

palliative ch - 1-2016



Care — gemeint ist dabei spezialisierte Palliative Care. Be-
zliglich der zu erarbeitenden Kompetenzen haben wir uns
sowohl an die «Kompetenzen fur Spezialisten in Palliative
Care»’ von palliative ch als auch an die Logbiicher von
Grossbritannien und Australien angelehnt. In der berech-
tigten Annahme, dass jeder Internist, Geriater, Onkologe
u.a. in seiner Weiterbildung zum Facharzt bereits viele
Palliativpatienten betreut hat, wird ein Jahr einer Fach-
arztausbildung dieser Fachrichtungen anerkannt und es
mussen nur noch zwei Jahre in einer Institution der spezia-
lisierten Palliative Care (Palliativstation, spezialisiertes mo-
biles Palliative-Care-Team, Hospiz, Palliativambulatorium)
erbracht werden, wobei mindestens zwolf Monate auf ei-
ner Palliativstation gefordert sind. Da neben der klinischen
Tatigkeit auch eine vertiefte theoretische Weiterbildung
notwendig ist, wird auch eine solche verlangt. Auch sie
lehnt sich an die «Kompetenzen fir Spezialisten in Palliati-
ve Care» von palliative ch an.

In Balde besteht die Moglichkeit, den Titel des Palliativ-
mediziners zu erlangen. Kolleginnen und Kollegen, die zu
diesem Zeitpunkt die Bedingungen des Titelerwerbs bereits
erfillen, kdnnen sich bei palliative ch melden. Die Weiter-
und Fortbildungskommission wird ihnen die Bedingungen
zum Erwerb des Titels Palliativmedizin zukommen lassen
und nach Erhalt der notwendigen Unterlagen den Titel zu-
sprechen oder die noch fehlenden Elemente — theoretische
oder praktische Weiterbildung — aufzeigen.

Im Ausland erworbene Kompetenzen kénnen angerech-
net werden. Kolleginnen und Kollegen, die zukiinftig einen
Teil ihrer palliativmedizinischen Weiterbildung im Ausland
erwerben mochten, sollten vorgangig mit der fachgruppe

Anhang

arzte palliative ch Kontakt aufnehmen, dies erleichtert die
Anerkennung,.

Innerhalb Europas gehort die Schweiz damit sicherlich zu
den Vorreitern, was an Weiterbildungszeit und Kompeten-
zen von der Palliativmedizinerin, dem Palliativmediziner er-
wartet wird. Dies entspricht der konsequenten Umsetzung
der Nationalen Strategie Palliative Care. Die allgemeine
Palliative Care wird hauptsachlich durch die Grundversor-
ger geleistet. Fur die spezialisierte Palliative Care braucht
es einige wenige Spezialisten mit einer sehr fundierten
Weiterbildung. Deren Aufgabe ist es, Netzwerke zu bilden,
zu unterhalten, zu beraten und die Grundversorgung in ih-
rer Aufgabe zu unterstiitzen — dies neben der Betreuung,
Behandlung und Begleitung von sehr komplexen Palliativ-
patienten. Wir rechnen damit, dass die Schweiz ca. 150
Palliativmedizinerinnen und Palliativmediziner fir diese
Aufgaben bendtigt.

Dank

Ein grosser Dank fur die Unterstitzung in diesem Prozess
geht an das BAG — insbesondere an Frau Dr. iur. Catherine
Gasser und Frau Lara De Simone, die uns Uber all die Jahre
unterstitzt und motiviert haben. Ebenso geht ein grosser
Dank an Herrn Prof. Dr. med. Urs Martin Lutolf, der als pro-
funder Kenner des schweizerischen Gesundheitswesens
und dessen Instanzen uns mit seinen vermittelnden Fahig-
keiten sicher zum Ziel navigiert hat.

Fir die fachgruppe arzte palliative ch:
Daniel Bliche, Leiter der Fachgruppe

Auszug aus dem Weiterbildungsprogramm «interdiszipli-
ndrer Schwerpunkt Palliativmedizin»

3.1 Dauer und Gliederung der Weiterbildung

3.1.1 Praktische Weiterbildung

Die Weiterbildung dauert 3 Jahre und gliedert sich wie folgt:
— 2Jahreklinische Tatigkeit in Palliativmedizin an anerkann-

ten Weiterbildungsstatten (vgl. Ziffer 6), davon mindes-
tens ein Jahr auf einer Palliativstation (vgl. Ziffer 6.1.1).

— 1 Jahr klinische Tatigkeit in einem der folgenden Fach-
bereiche: Allgemeine Innere Medizin, Geriatrie, Medizini-
sche Onkologie oder Kinder- und Jugendmedizin. Dieses
Jahr kann bereits in der Weiterbildung zum Facharzt ge-
leistet werden.

3.1.2 Theoretische Weiterbildung
Es muissen 160 Stunden Kontaktstudium in anerkannten

Kursen, Vorlesungen, Seminaren etc mit den Inhalten ge-
mass Ziff 4 und Anhang 1 absolviert werden. Eine Liste und

* http://www.palliative.ch/fileadmin/user_upload/palliative/fachwelt/E_Standards/Kompetenzkatalog DE.pdf



die Details der Kurse findet sich auf der Homepage (www.
palliative.ch).

Es muss ein Weiterbildungsnachweis in theoretischer Wei-
terbildung flr Spezialisten in Palliativmedizin erbracht wer-
den. Eine solche Weiterbildung ist ein evaluierter Weiterbil-
dungslehrgang mit folgenden Charakteristika®

— definierte Lerninhalte und Kompetenzen fur Spezialisten
in Palliativmedizin (vgl. Anhang 1),

— die Kandidaten werden teils in mono-, teils in interpro-
fessionellen Lektionen unterrichtet,

— das Kursleitungsteam ist interdisziplindr und interpro-
fessionell zusammengesetzt,

¢

palliative « 11 WO gibt es schon was

— das Dozententeam setzt sich interprofessionell und in-
terdisziplinar zusammen und besteht moglichst aus Aka-
demikern und Praktikern.

Die Weiter- und Fortbildungskommission fachgruppe drz-
te palliative ch ist fur die Anerkennung von anrechenbaren
Weiterbildungsangeboten fir das Fahigkeitsprogramm Pal-
liativmedizin zustandig (vgl. Ziffer 8.2.4).

Lerninhalte, die bereits in einem Weiterbildungscurriculum,
zum Facharzt oder Schwerpunkt, erworben wurden, kon-
nen auf Antrag der jeweiligen Facharztgesellschaft von der
Weiter- und Fortbildungskommission fachgruppe drzte pal-
liative ch anerkannt werden.

SIWFFMH
ISFM

7 26. November 2015
|

Wo gibt es in Europa schon drztliche Spezialistinnen und Spezialisten in Palliative Care?

e www.eapcnet.com, Gamondi, C., Larkin, P, Payne, S. (2013). Core competencies in palliative care: an EAPC White Paper on palliative care education — part

1&2.

7 www.palliative.ch/fileadmin/user_upload/palliative/fachwelt/E_Standards/Kompetenzkatalog_DE.pdF, Kompetenzen fiir Spezialisten in Palliative Care.
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APRES LA STRATEGIE NATIONALE EN MATIERE DE SOINS PALLIATIFS

La médecine palliative est une sous-spécialité

(Résumé)

Fin novembre, la médecine palliative a été reconnue
comme matiere principale interdisciplinaire par I'lSFM
(Institut suisse pour la formation médicale postgraduée
et continue). Cela signifie que les médecins spécialistes
en médecine palliative peuvent porter a coté du titre de
spécialiste également le titre de «sous-spécialiste» pour
la médecine palliative. La matiere principale interdiscipli-
naire de médecine palliative a été créée pour les médecins
qui travaillent a titre principal dans le domaine des soins
palliatifs — pour les spécialistes en soins palliatifs comme
ils ont été définis par la Stratégie nationale en matiere de
soins palliatifs. En Europe, la Suisse est certainement I'un
des pays pionniers pour ce qui est attendu des médecins
palliatifs au niveau de la durée de la formation continue

et des compétences. Néanmoins, nous croyons que cela
reflete la mise en ceuvre conséquente de la Stratégie na-
tionale en matiere de soins palliatifs. Les soins palliatifs
sont fournis principalement par les médecins de premier
recours. Pour les soins palliatifs spécialisés, il faut un petit
nombre de spécialistes avec une formation continue tres
approfondie. Leur tache est de créer des réseaux, de les
entretenir et de les conseiller — cela en plus de la prise
en charge, du traitement et de I'accompagnement de
patients palliatifs trés complexes. Nous pensons que la
Suisse a besoin d’environ 150 médecins en soins palliatifs
pour ces taches.

Daniel Biiche

DOPO LA STRATEGIA NAZIONALE DI CURE PALLIATIVE

La medicina palliativa é una sottospecializzazione

(Riassunto)

A fine novembre la medicina palliativa e stata riconosciuta
dall’ ISFM (Istituto Svizzero per la formazione medica) come
un punto chiave interdisciplinare. Questo significa che i me-
dici specializzati in medicina palliativa potranno portare il
titolo di «sottospecialisti» per medicina palliativa oltre al ti-
tolo di medico specialista. Questo fulcro interdisciplinare in
medicina palliativa e stato creato per quei medici che lavo-
rano a tempo pieno nel settore delle cure palliative — quindi
per gli specialisti in cure palliative, come sono stati definiti
dalla strategia nazionale di cure palliative. Con questo passo
la Svizzera gioca sicuramente un ruolo di pioniere in Europa
per quel che riguarda la durata della formazione e le compe-

tenze che ci si aspetta dai medici palliativi. Cio nondimeno
crediamo che questo corrisponda alla coerente realizzazio-
ne di quanto previsto dalla strategia nazionale di cure pal-
liative. Le cure palliative vengono elargite principalmente
nell'assistenza di base. Per cure palliative specializzate sono
necessari solo alcuni specialisti con una solida formazione.
Il loro compito consiste nel creare reti, instaurare il dialogo
e consigliare — questo oltre all'assistere, curare e accompa-
gnare casi di pazienti palliativi molto complessi. Stimiamo
che la Svizzera abbia bisogno di circa 150 medici palliativi.

Daniel Biiche
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FORMATION ET RECHERCHE

Les proches aidants au travail: adopter des

mesures circonstanciées

Que vivent les proches qui accompagnent une personne
gravement malade tout en poursuivant leur activité pro-
fessionnelle? Dans ce texte', nous proposons d’analyser la
facon dont les entreprises, et plus généralement le monde
du travail, réagissent lorsqu’un-e salarié-e fait face a la ma-
ladie (grave, durable, et/ou a issue potentiellement fatale)
d’un parent. Pour y parvenir, nous nous appuyons sur une
recherche anthropologique menée dans le cadre du pro-
gramme national de recherche sur la fin de vie (www.pnré7.
ch). Intitulée «Les proches aidants: entre monde du travail
et accompagnement», cette recherche a débuté en aolt
2012 au sein de la Haute école de travail social et de la santé
de Lausanne; elle a essentiellement été menée aupres de
proches aidants et quelques personnes malades, ainsi que
de leurs collegues et de leurs supérieurs hi¢érarchiques. Elle
s'est terminée en avril 2016.

En premier lieu, nous évoquerons I'enjeu que pose la défi-
nition de la notion de <proche». En second lieu, nous illus-
trerons les questions auxquelles font face ces aidants qui
restent en emploi, en recourant a un échantillon de situa-
tions ou s’articulent travail, accompagnement et soins. A
travers ces brefs exemples, nous montrerons — de maniere
schématique et synthétique —que les modalités de concilia-
tion entre travail et accompagnement relévent d’'une com-
binaison a géométrie variable de cinq parameétres. Selon
nous, ces cinq parametres guident la maniere dont un indi-
vidu parvient ou non a articuler de facon satisfaisante pour
lui et son employeur I'accompagnement et la poursuite de
I'activité professionnelle. Nous serons alors a méme de sou-
ligner I'importance d’adapter des ensembles de mesures
innovantes a la diversité des situations de conciliation entre
emploi et accompagnement. Nous suggérerons en conclu-
sion quelques idées pour que 'activité professionnelle des
proches, a la fois contrainte et ressource, sallie au mieux
avec les prises en charge des personnes en fin de vie.

Aide informelle et monde du travail
Le Conseil fédéral a publi¢, le 5 décembre 2014, un rapport

intitulé «Soutien aux proches aidants. Analyse de la situa-
tion et mesures requises pour la Suisse». Ce rapport préco-

nise le développement d’un plan d’action pour améliorer
les formes de soutien aux «proches aidants> afin de faire
face — si nous en considérons uniquement I'aspect écono-
mique —a la pénurie généralisée de main-d’ceuvre qualifiée
et a l'augmentation des colts de la santé tout en luttant
contre certaines formes d’isolement de personnes malades,
en particulier lorsqu’elles sont tres agées.

Les syndicats et autres organismes de défense des travail-
leurs se sont également emparés de ce theme’. Travail.
Suisse, organisation faitiere qui défend les intéréts des
membres de ses fédérations au sein de I'économie et de la
politique, a notamment concu un projet et obtenu un sou-
tien financier du Bureau fédéral de I'égalité entre femmes
et hommes pour développer un nouveau site internet gra-
tuit permettant aux proches aidants actifs de trouver des
ressources et des conseils facilement’.

S'il convient de relever que la thématique générale des
<proches aidants> — couvrant tous types de maladie et
de handicap — ne se limite de loin pas aux personnes qui
exercent une activité professionnelle, cela concerne tout
de méme environ 10 % des personnes salariées comme le
signale la brochure Soigner et travailler. Une mission pos-
sible, éditée en 2013 par la Ligue suisse contre le cancer.
Lorsqu’une personne est concernée par une telle situation,
il lui est toutefois tres difficile de savoir quels sont les droits
et devoirs relativement a son activité professionnelle. Elle
se trouve rapidement plongée dans un dédale juridique
complexe et n'est guere disposée a consacrer du temps a
des démarches administratives parallélement a I'accompa-
gnement d’une personne gravement malade.

Vous avez dit <proche»?

Quel enjeu recele la définition de la notion de «proches? Qui
entre dans cette catégorie et quels sont les criteres qui la
définissent? Lorsque 'on s’intéresse a I'accompagnement
des personnes atteintes dans leur santé ou leur autonomie,
il importe en premier lieu de faire remarquer que la notion
de «proche» est souvent associée a celle daidant, c’est-a-dire
a toute personne qui consacre une partie de son temps pour

! Ce texte reprend dans les grandes lignes la présentation intitulée «Les proches aidants au travail: entre contrainte et ressource», effectuée a Berne le

jeudi 3 décembre 2015 lors des Journées Nationales des Soins Palliatifs.

* Voir en particulier le rapport «Who cares? Experiences and possibilities to reconcile work and care responsibilities for dependent family members»,
publié le 24 novembre 2014 par divers partenaires, dont la Confédération européenne des syndicats qui I'a mis a disposition sur son site web: www.etuc.

org

’ Le projet a démarré en juin 2014 et s'achévera au printemps 2017. Le lancement du site internet proprement dit est prévu pour I'automne 2016: www.

info-workcare.ch/fr
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soutenir, parfois soigner aussi, un membre de sa famille ou
de son entourage: la catégorie de <proche aidant> est donc
potentiellement I'affaire de toutes et de tous.

C'est en suivant cette acception générique que certains
cantons ou certaines associations cherchent désormais a
sensibiliser la population a la thématique de l'aide infor-
melle, a la fois pour reconnaitre les engagements parfois
trés conséquents aupres d'un-e malade, et pour informer
sur les prestations dont ces <proches aidants> peuvent bé-
néficier. Le canton de Vaud a par exemple lancé dés 2011
un programme cantonal qui leur est destiné. Les «proches
aidants> y sont définis de la maniere suivante: «Un proche
aidant est une personne qui consacre de son temps au quo-
tidien aupres d’un proche atteint dans sa santé, son autono-
mie. Il assure a titre non-professionnel et de facon réguliere
une présence et un soutien pour l'aider dans ses difficul-
tés et assurer sa sécurité. Il peut s’agir d'un membre de la
famille, d’un voisin ou d’un ami»".

Cette définition est susceptible de recouvrir tous les accom-
pagnants prodiguant une aide informelle. Plus générale-
ment, la problématique des proches (qualifiés tour a tour
d’aidants naturels, d’aidants informels, d’aidants familiaux
ou de proches aidants) fait d'ailleurs I'objet d’'une importante
littérature scientifique. Cette derniere a bien établi le pro-
fil sociologique de ces «proches» ainsi que les variations de
leurs engagements selon leur sexe, leur age, leurs revenus ou
encore leur organisation familiale (Blanc, 2010; Pennec et al.,
2015; Perrig-Chiello et al., 2010). Une telle définition ne dit
pourtant rien de spécifique concernant le monde du travail. Il
en résulte qu’indépendamment de leur désignation, ces no-
tions couvrent une réalité bien trop diffuse pour étre opéra-
toires. En clair, ces notions n'ont —en I'état — presqu’aucune
portée juridique ou pratique dans les rapports de travail.

Estelle de Luze, professeure a la Faculté de droit de I'Univer-
sité de Lausanne, s'est justement penchée sur la notion de
«proche> dans le dispositif juridique suisse. Elle confirme ce
point, notant que le «législateur du Code civil a introduit le
terme «proche> dans de nombreuses dispositions, mais n’en
propose aucune définition, ce qui laisse une grande marge
de manceuvre pour son interprétation et son application»
(2014: 1). Or, parvenir a définir qui est <proche>, voire <proche
aidant> dans le monde du travail revét un enjeu majeur des
lors que des prestations spécifiques y sont associées. Le cas
échéant, quels sont les criteres permettant de désigner les
destinataires de prestations? Concréetement, qui pourrait
bénéficier d'un éventuel congé d’accompagnement et sur
quelle(s) base(s)?

Sur un plan international, divers pays ont adopté ce type
de congé. Lexemple du Canada nous servira a illustrer cet
enjeu. Sa Loi sur I'assurance-emploi prévoit des prestations
d’accompagnement pour les proches salariés qui accom-
pagnent une personne en fin de vie. Celles-la consistent
en un «congé de compassions, instauré en 2004; ce congé
constitue un droit que les employeurs ne peuvent refuser.
Réservé tout d’abord aux parents d’enfants gravement
malades, I'octroi de ce congé a été élargi en 2006 non seu-
lement aux <membres de la familles, mais aussi a tout indi-
vidu que le malade «considére comme un proche parent
qu’il soit uni ou non par les liens du mariage, d’'une union
de fait ou de la filiation»’. Ce congé peut faire I'objet d’allo-
cations financieres prises par une seule personne ou étre
partagées entre plusieurs membres de la famille. Ces allo-
cations peuvent étre touchées durant vingt-huit semaines a
répartir sur une période de cinquante-deux semaines.

Sans entrer dans les détails de procédure, il est intéressant
de noter que cette mesure de congé devient contraignante
pour une entreprise canadienne des lors qu’un certificat
médical atteste du risque élevé de déces de la personne
malade. Le congé est ainsi destiné aux personnes dont un
membre de la famille est gravement malade et — selon avis
médical —risque de décéder dans les vingt-six semaines sui-
vantes. En d’autres termes, c’est la situation de la personne
malade qui conditionne I'octroi du congg, les éventuelles
allocations quiy sont associées et I'attribution du statut ju-
ridique de <proche.

Concernant la Suisse, rappelons quaucun congé n'existe
a ce jour au niveau fédéral. Certains cantons se montrent
néanmoins pionniers en la matiere, a I'instar du canton de
Vaud qui, depuis le 1 janvier 2015, prévoit pour le personnel
de I'administration publique un <«congé pour proche aidant».
Comment est défini le <proche> dans ce cas de figure? Voici
les éléments tirés d’une directive technique du reglement
du personnel: «Lorsque le-a collaborateur-trice doit fournir,
de facon réguliere ou permanente, de I'aide ou des soins a
un proche atteint gravement ou durablement dans sa santé
et dépendant de son assistance, l'autorité d’engagement
accorde un congé de courte durée, rémunéré, allant jusqu’a
12 jours par année civile [..] Le-la collaborateur-trice four-
nit un certificat médical attestant du besoin d’assistance
du proche [..] Est considéré comme proche, au sens de la
présente directive, le-a conjoint-e, le-a partenaire enregis-
tré-e, le-a concubin-g, I'enfant, le pere, la mére, le frere et la
sceur du-de la collaborateur-trice. Lorsque les circonstances
le justifient, d'autres personnes peuvent étre considérées
comme proche au sens de la présente directive. La situa-

* Cf. http://www.vd.ch/themes/social/vivre-a-domicile/proches-aidants/ [consulté le 28 décembre 2015]. Une brochure — «Proche aidant tous les jours» —
a par ailleurs été éditée pour la deuxieme fois en 2015 a I'attention de la population.
° Guide de la détermination de I'admissibilité pour les prestations de compassion. Site du gouvernement du Canada, www.esdc.gc.ca [site consulté le 6

janvier 2015].
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tion est soumise au SPEV [Service du personnel de I'Etat de
Vaud] pour préavis»®.

Ici, I'attribution du statut de proche ne dépend pas d'un
pronostic qui peut se révéler aléatoire, voire trés problé-
matique a établir pour les médecins. Il en résulte une plus
grande indétermination quant aux conditions d’octroi : le
seul déficit d'autonomie de parents vieillissants est-il par
exemple suffisant dans le contexte vaudois? Cette indéter-
mination implique en somme — et c'est I'élément que nous
souhaitons mettre en évidence — que chaque situation doit
étre négociée au cas par cas. Notre recherche apporte jus-
tement des éclairages originaux en la matiere. Nous y avons
en effet établi que cette «négociation> induit un risque d’ar-
bitraire en ce qu’elle repose bien souvent sur une interpré-
tation subjective des rapports de travail’.

Les proches aidants en activité professionnelle

Notre recherche documente la tension qui peut résulter
entre les proches employés, leurs collegues et leurs em-
ployeurs dans les tentatives d’articuler travail et accompa-
gnement. Nous nous sommes par conséquent intéressés
aux ressources, aux besoins et aux difficultés des employés
concernés par la régulation de leur réle de «proche aidant»
sur leur place de travail, dans une diversité de contextes
professionnels.

Pour ce faire, nous avons eu I'opportunité d’analyser trente-
neuf situations. Dans vingt et une de ces situations, nous
avons rencontré une seule personne; dans les dix-huit
autres, nous avons rencontré entre deux et six personnes.
Apres avoir obtenu I'accord du premier proche aidant solli-
cité, nous avons interviewé d’autres membres de la famille,
voire la personne malade, ainsi que des collegues de travail
et divers supérieurs hiérarchiques, directs ou non. Ce maté-
riel représente septante-trois entretiens approfondis, d’'une
moyenne de deux heures environ. Nous avons également
mené dix-neuf entretiens avec des soignants et des travail-
leurs sociaux et encore dix entretiens avec des responsables
de ressources humaines et des experts en «work and care>.
Au total, nous avons donc mené cent-un entretiens.

Quelques informations permettront de se faire une idée

de notre population d'étude qui — précisons-le — n’est pas
un échantillon représentatif. Cette population reléve de

® Source: directive technique LPers, no 35.09.

stratégies de recrutement que nous avons mises en place
avec divers partenaires dans la santé et le monde du tra-
vail®. Nous avons ainsi interviewé quarante et un «proches.
Ces «proches> ne sont pas uniquement caractérisés par le
volume d’heures investies dans I'accompagnement, mais
avant tout par la charge subjective — déterminée par leurs
ressources matérielles, sociales et symboliques —que repré-
sente cet accompagnement. Parmi ces proches, trente-trois
personnes — chaque fois dans des situations différentes —
travaillent entre 80 et 100 %. Ce sont tout particu
elles qui sont au cceur de I'analyse qui nous intéresse sur
I'articulation entre travail et accompagnement.

ierement

A noter que ces proches ont majoritairement un statut
socio-professionnel d’'employés qualifiés a cadres intermé-
diaires. La répartition entre secteur privé et secteur public
est équilibrée. Pour le secteur privé, douze proches sont
actifs dans une PME et cing le sont dans une grande entre-
prise. Le type de pathologie qui prédomine — soit les deux-
tiers de nos situations — est de nature oncologique. Enfin,
toujours avec une valeur purement indicative, le premier
proche rencontré pour chacune des situations était avant
tout un conjoint s'occupant de son époux-se ou un enfant
ayant la charge (partagée ou complete) de son pere ou de
sa mere.

A partir de ces entretiens, nous avons retracé les déroule-
ments des faits a partir de I'apparition de la maladie; repéré
les «zones» ou «interfaces» problématiques; listé la facon
dont les personnes les géraient; détaillé 'usage qu’elles
faisaient de leurs ressources matérielles, morales et sym-
boliques; situé les transformations relationnelles dans la
famille; exploré les transformations relationnelles dans la
sphere professionnelle; retracé les éventuelles négociations
avec 'employeur et les collegues; le cas échéant, croisé les
points de vue pour saisir la nature des litiges, des malen-
tendus et, surtout, des non-dits (en particulier entre col-
legues); identifié les besoins tels qu'énoncés par les em-
ployés; confronté ces propositions a celles des employeurs
et autres décideurs.

Articuler vie professionnelle, vie privée ... et soins
Selon nous, cinq parametres guident la maniere dont un

individu parvient ou non a articuler de facon satisfaisante
pour lui et son employeur I'accompagnement et la pour-

’ Cerisque peut vite s'avérer insatisfaisant. C'est pourquoi il importe de trouver les bonnes modalités d’articulation de I'activité professionnelle, de la
sphére privée et des soins, tout en évitant les biais que recele chaque mesure ou prestation: il a bien été montré, par exemple, qu’un biais de genre existe
la ol une mesure de congé est adoptée, puisque ce sont en majorité les femmes qui le prennent (Doucet, 2015). La nécessité de dépasser cette insatis-
faction est désormais reconnue; elle est méme mise sous les feux de I'actualité politique, comme l'atteste la publication du rapport du Conseil fédéral.

¥ Espace Proches (Vaud); Equipe pédiatrique cantonale de soins palliatifs (CHUV); Ligue vaudoise contre le cancer; Fondation Rive-Neuve; Movis SA;
Raiffeisen Suisse, Siege suisse romande ; Service des assurances sociales et de I’hébergement du canton de Vaud; Unité de spécialisation en psycho-

oncologie et soins palliatifs, Hopital du Valais.
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suite de l'activité professionnelle. Ces cing parametres sont
les suivants: le passif relationnel dans la sphere profession-
nelle, la nature des taches et I'organisation du travail, la
«culture d’entreprise, le statut de la personne malade et le
type de maladie. Ils se combinent de facon différente et a
géométrie variable d’'un cas a l'autre.

Avant de tirer diverses conséquences et de suggérer
quelques pistes de solutions sur la base de ce constat, il
nous faut définir chacun de ces parameétres et les illustrer.

Le passif relationnel des employés concerne toutes les
dimensions informelles du travail qui échappent générale-
ment a l'organisation rationnelle du travail et a sa dimen-
sion contractuelle. Nous pouvons penser ici au recours
implicite a la figure du <bon» ou du <mauvais> employé, aux
alliances (régies par la mécanique de la sympathie, de la
loyauté ou du don) entre collegues ou encore a I'ancienneté
dans l'entreprise. Ce «passif relationnel> influe non seule-
ment sur I'engagement au travail, mais aussi sur la percep-
tion de la situation de <proche aidant> parmi les collegues.

Un exemple: agée de quarante ans, Julia travaille a 100 %
dans un service social; elle a cing années d’ancienneté. Sa
mere se voit diagnostiquer un cancer. Julia s'en occupe du-
rant les vingt mois que dure la maladie. Avant cela, Julia a la
réputation aupres de ses collégues d’étre souvent absente.
Il en résulte que leur seuil de tolérance, ainsi que celui de sa
hiérarchie, est tres faible. Julia affirme souffrir d'une forme
d’indifférence et nourrit un sentiment d’injustice.

L'un des enjeux ici est de prévenir les risques d’inégalité
de traitement. En fonction des dérives subjectives, a situa-
tion égale, les mesures et le soutien apportés a un collegue
peuvent étre diamétralement opposés. En effet, nombreux
sont les interlocuteurs dans notre recherche a avoir pu
compter sur un soutien proportionnel a leur bonne réputa-
tion auprés de leurs collegues et de leur hiérarchie. Se pose
doncici la question de la difficile reconnaissance du réle de
«proches aidants> indépendamment du passif relationnel.
Les mesures de soutien doivent-elles se mériter ou sont-
elles un droit?

Le deuxiéme paramétre releve de la nature des taches et de
I'organisation du travail, en lien notamment avec la taille de
I'entreprise. Il est a relier 1) a la marge de manceuvre dont
disposent les employés pour organiser leurs activités et leur
temps de travail; 2) a la possibilité de se faire remplacer faci-
lement en fonction de la main d’ceuvre disponible et/ou du
degré de spécialisation de la tache.

La situation de Frédéric est emblématique: agé de qua-
rante-cing ans, celui-ci travaille a 100 % dans une assurance
privée et peut assez souplement organiser son travail. Il ac-
compagne sa femme, atteinte d'un cancer du sein. Celle-ci

alterne entre rémissions et récidives, la maladie se chroni-
cisant. Dans ce cas de figure, les collegues se sont montrés
disposés a reprendre une partie des charges de Frédéric.
Mais apres quelques mois, et un changement dans sa hié¢-
rarchie, Frédéric est pressé de reprendre sa charge initiale de
travail, ce qui I'entraine dans une spirale qui se ponctue par
différents arréts maladie.

Cetexemple invite a réfléchir a I'intérét non pas d’un congé,
mais d’une flexibilisation et de I'allegement de la charge de
travail, en fonction des différentes phases de la maladie.
Cela pose également la question des ressources et presta-
tions, en moyens humains et financiers, dont dispose une
entreprise pour organiser un transfert de tache ou favoriser
des variations du taux d’activité.

Le troisieme parameétre — la «culture d’entreprise> — a trait
a la fagon dont une entreprise gere habituellement la fron-
tiere entre sphere privée et sphere professionnelle et tient
compte des probléemes qui se situent a cette interface. Dans
I'exemple précédent, il est évident que l'attitude de la hié-
rarchie a I'égard de Frédéric procéde d’une culture particu-
liere dans le management. Mais d’autres dimensions sont
également en jeu, a I'instar de ce qu’a vécu Katherine. Celle-
ci travaille a 100 % dans une moyenne entreprise de vente;
elle a trente-cinq ans d’ancienneté. Elle accompagne son
conjoint gravement malade d'un cancer; son conjoint est
par ailleurs connu de son supérieur car il est parfois man-
daté pour de menus travaux dans cette entreprise.

Durant notre entretien, Katherine reléve n'avoir jamais par-
Ié ouvertement de sa situation a son supérieur. Nous avons
alors croisé les perceptions de la situation entre elle et son
chef.llen est ressorti que chacun attendait que I'autre fasse
le premier pas pour en parler. Une succession de non-dits et
d’attentes réciproques a dés lors rendu la situation poten-
tiellement tres conflictuelle.

Les enjeux que nous pouvons faire ressortir de cet exemple
concernent les modalités de la communication au travail
autour d’'un événement privé, parfois défini comme intime.
Qui est le bon interlocuteur dans la sphére professionnelle
pour évoquer ce point? Comment impliquer les ressources
humaines et les supérieurs dans ces situations pour faire re-
connaitre le role des «proches aidants> aupres des collegues?

Le quatrieme paramétre reléve du statut de la personne
malade. Il s’agit de considérer les normes sociales qui orga-
nisent la facon de percevoir le patient en fonction de ses
caractéristiques sociologiques, notamment I'age, le sexe,
la position sociale et/ou familiale. La situation de Kader
est exemplaire. Celui-ci travaille comme ouvrier qualifié a
100 % dans une grande entreprise pharmaceutique, avec
quinze ans d’ancienneté. Son fils décede a I'age de six ans,
une année apres I'annonce du diagnostic.
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Sans que Kader ne formule de demande allantdans ce sens, la
direction et les ressources humaines aménagent son temps
de travail et acceptent de le libérer sans condition, en fonc
tion des nécessités de la prise en charge. Lentreprise man-
date par ailleurs une assistante sociale externe a I'entreprise
pour soutenir Kader et accepte méme de couvrir divers frais.

Si I'engagement et le soutien ont été trés marqués dans ce
cas précis, la question se pose de savoir comment réguler ce
pouvoir discrétionnaire des supérieurs et limiter la encore
les risques d’inégalité de traitement entre employés. Il s’agit
de traiter ces situations sans hiérarchiser la souffrance dans
le cadre du travail et de trouver le bon degré de mobilisation
face a des situations moins «scandaleuses> que la mort d'un
enfant.

Enfin, 'importance du type de maladie constitue le cinquieme
parametre. Celui-ci dépend également des normes sociales
qui lui sont attachées et qui rendent assez mouvantes les
facons de se comporter face a la maladie d’autrui. Florence,
agée de soixante-trois ans, travaille a 80% comme assis-
tante sociale. Sa fille souffre de dépression sévere. Si nous ne
sommes pas ici dans un contexte de fin de vie, il est intéres-
sant de relever que, sur une maladie au long cours, Florence
nous a décrit la difficulté de faire comprendre a sa hiérarchie
la situation de sa fille et le soutien qu'exigeait cette situation.

Expérimenter des ensembles de mesures circonstanciées

Quelles conséquences pouvons-nous tirer de ces constats
et de ces brefs exemples ? Nous avons globalement consta-
té que, malgré les contraintes liées au travail, I'activité des
proches aidants qui restent salariés demeure la plupart du
temps une ressource. Elle est percue comme une ressource
non seulement financiere — souvent indispensable — mais
aussi subjective, voire identitaire, a I'exception notable des
parents d’enfants gravement malades (Berthod et al., 2016)
pour qui l'activité professionnelle reste un obstacle, du
moins dans les premiers temps de la maladie.

Ce qui importe avant tout pour les proches en activité pro-
fessionnelle que nous avons interviewés est de bénéficier
d’une flexibilité temporaire dans un contexte de protec
tion de I'emploi et du salaire. Dans cette perspective, nous
préconisons d’appliquer des ensembles de mesures qui
s'adaptent a la maniére dont se présentent les cinqg para-
metres détaillés plus haut.

Le congé devrait ainsi étre pensé comme une solution
parmi d’autres; car s'il protége non pas un individu donné
mais une catégorie d'employés selon des critéres plus ou
moins bien établis, le congé ne lévera jamais completement
les tensions qui sous-tendent les situations de conciliation
entre emploi et accompagnement. Pour cela, il convient
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d’affronter la difficulté liée a la (non)reconnaissance du role
de <proche aidant> et de mettre en ceuvre une combinaison
adéquate de mesures. Actuellement, cette non-reconnais-
sance a une incidence directe sur la qualité de 'engagement
de ces proches non seulement au travail, mais aussi aupres
de la personne malade qu’ils accompagnent. Le certificat
d’incapacité de travail délivré par un médecin constitue
de ce fait, trop souvent, la seule issue possible. Cela est
paradoxal puisque I'employé doit tomber lui-méme malade
pour soutenir un proche malade.

Les aménagements que nous suggérons doivent se dé-
ployer sur deux plans: celui du travail et celui de la santé
publique. Sur le premier plan, il serait notamment opportun
de proposer des formations courtes ou des ateliers, a I'at-
tention des services de ressources humaines et des cadres
dirigeants, en particulier les supérieurs directs; ces actions
auraient une incidence directe tant sur le parametre du
«passif relationnel> que celui de la «culture d’entreprises. Par
ailleurs, concernant les individus qui occupent des taches
spécialisées dont un remplacement temporaire et imprévu
s'avére souvent problématique, mettre en place des <pools>
de remplagants composés notamment de eunes retraités»
qui connaissent le métier et I'entreprise constituerait une
option intéressante du point de vue organisationnel.

En matiére de santé publique, le développement d’espaces
d’écoute pour proches — comportant notamment des
personnes expertes en droit du travail et des travailleurs
sociaux — faciliterait la conciliation entre travail, famille et
soins; cela influencerait les deux parametres plus norma-
tifs que nous avons mis en évidence auparavant. La créa-
tion d’espaces de travail type <business room» au sein de
structures hospitalieres donnerait en outre la possibilité
d’occuper certains temps d’attente pour effectuer une part
de travail a distance, parfois urgent, ou de régler diverses
démarches administratives ou privées. Enfin, une piste
complémentaire serait de privilégier I'établissement de cer-
tificats d’incapacité de travail qui ne seraient pas délivrés
par des médecins mais par des travailleurs sociaux situés a
I'interface du monde du travail et des soins palliatifs.

A l'instar de ces quelques propositions, de nombreuses
idées — plus ou moins utopiques — mériteraient d’étre non
seulement combinées et explorées, mais surtout expéri-
mentées en tenant compte des différents parametres que
nous avons décrits. Cela permettrait de faire face aux défis
grandissants posés par le vieillissement de la population,
la chronicisation de certaines maladies et des besoins du
marché de I'emploi. Cela permettrait surtout d’améliorer
la qualité de vie des employés investis dans I'accompagne-
ment d’un proche en fin de vie pour qui le travail demeure,
paradoxalement, une contrainte et une ressource.

Marc-Antoine Berthod, Yannis Papadaniel et Nicole Brzak
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Erwerbstitige pflegende Angehorige: umfassende
Massnahmen ergreifen (Zusammenfassung)

Angehorige, die eine schwer kranke Person pflegen, wah-
rend sie einer beruflichen Tatigkeit mit grossem Pensum
nachgehen, sehen sich beim Versuch, Arbeit, Familie und
Pflege so gut wie moglich zu vereinbaren, mit vielerlei Hin-
dernissen konfrontiert. In der Schweiz wird die Kategorie der
«pflegenden Angehorigen», wie sie wohl am haufigsten im
Gesundheitswesen und insbesondere in der Palliativpflege
anzutreffen sind, von der Wirtschaft nicht anerkannt. Diese
Kategorie verfligt derzeit in Bezug auf ihre Arbeitsverhalt-
nisse Uber keinen rechtlichen und praktischen Rahmen.
Selbst in Landern, in denen konkrete Unterstiitzungsmass-
nahmen wie Urlaub fir die Pflege von Angehdrigen von
einigen Tagen bis zu einigen Wochen Dauer existieren, ist
die Definition der Rolle der «pflegenden Angehdrigen» ein
entscheidender Punkt, von dem in den Verhandlungen, die
zwischen Arbeitgeber und Arbeitnehmer von Fall zu Fall ge-
flhrt werden, kaum je abgewichen wird.

Diese Verhandlungen flihren meistens zu Unzufriedenheit
auf beiden Seiten und kénnen leicht Spannungen im Verhalt-
nis zu Kollegen und Vorgesetzten nach sich ziehen. Um die Le-
benswirklichkeiten aller Beteiligten moglichst konkret zu do-
kumentieren, haben wir im Rahmen einer Forschungsarbeit
mit dem Titel «Pflegende Angehorige: zwischen Arbeitswelt
und Begleitung» etwas mehr als hundert vertiefende Inter-
views durchgefiihrt. Diese Arbeit erfolgt seit September 2012
bis April 2016 und wird durch das Nationale Forschungspro-
gramm Lebensende (NFP 67) finanziell unterstitzt.

Wir zeigen auf schematische und synthetisierende Weise
auf, dass die Modalitaten der Vereinbarkeit von Arbeit und
Begleitung auf einer variablen Anordnung von finf Parame-
tern beruhen:

— die Beziehungsverbindlichkeit, die alle friheren infor-
mellen Arbeitsverhaltnisse umfasst;

— die Art der Aufgaben und die Arbeitsorganisation, die
auf die strukturellen Elemente der beruflichen Tatigkeit
des betreffenden «pflegenden Angehorigen» verweisen;
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— die «Unternehmenskultur», welche die Art und Wei-
se umschreibt, wie jedes Unternehmen mit der labilen
Grenze zwischen Privatsphare und Berufssphare um-
geht;

— der Status der kranken Person, der die sozialen Normen
betrifft, die wiederum die Art der Wahrnehmung der
Krankheit abhangig von den soziologischen Charakteris-
tika der kranken Person, insbesondere Alter, Geschlecht
und soziale sowie familidre Stellung, steuern;

— schliesslich der Krankheitstyp, der durchaus die Art und
Weise beeinflusst, wie die Arbeitskollegen die Dringlich-
keit der Situation und die Art der erforderlichen Pflege
wahrnehmen und als Folge davon ihre Bereitwilligkeit,
den betroffenen Arbeitnehmer zu entlasten.

Unsere Analysen sollen zu Massnahmen fiihren, die unter
Berlcksichtigung der Kombination dieser finf Parameter
besser auf jede Situation zugeschnitten sind. In der Tat ist
fir viele Angehdrige — mit Ausnahme der Eltern schwer-
kranker Kinder in der ersten Phase der Pflege — ihre Berufs-
tatigkeit von zentraler Bedeutung, nicht nur in finanzieller
Hinsicht, sondern vor allem auch in ihrer identitatsstiften-
den Eigenschaft. Was den berufstatigen Angehdrigen, die
wir interviewten, sehr wichtig erscheint, ist eine voriiberge-
hende Flexibilitat im Rahmen des Arbeitsplatzschutzes. Aus
dieser Perspektive betrachtet ist die Massnahme der Beur-
laubung nur eine unter einigen anderen, die zu erforschen
und erproben waren, um den wachsenden Herausforderun-
gen einer alternden Bevdlkerung, der Chronifizierung ge-
wisser Krankheiten und der Bedurfnisse des Arbeitsmarktes
zu begegnen. Die Einflihrung innovativer und kombinierter
Massnahmen zur Vereinbarkeit von Arbeit und begleitender
Pflege wiirde sicher die Lebensqualitat der Arbeitnehmer in
Phasen, in denen sie das Lebensende ihrer Angehdrigen be-
gleiten, erhohen.

Marc-Antoine Berthod, Yannis Papadaniel und Nicole Brzak



FORMAZIONE E RICERCA

Adottare misure circostanziate a favore dei
familiari curanti che lavorano (Riassunto)

| familiari che assistono una persona gravemente malata,
proseguendo al tempo stesso la propria attivita profes-
sionale a un tasso elevato, devono far fronte a numerosi
ostacoli per conciliare al meglio lavoro, famiglia e cure. In
Svizzera, la categoria dei «familiari curanti» svolge un ruolo
importante nel campo della sanita pubblica, in modo parti-
colare in quello delle cure palliative, ma non & riconosciuta
dal mondo imprenditoriale; nei rapporti di lavoro, questa
categoria non ha attualmente alcuna forza né giuridica né
pratica. Eppure, anche dove esistono misure concrete di so-
stegno, sul modello dei congedi di accompagnamento di piu
giorni o piu settimane previsti in vari paesi, la definizione
del ruolo di «familiare curante» resta una sfida cruciale che
implica quasi sempre trattative individuali caso per caso tra
datore di lavoro e dipendente.

La maggior parte delle volte queste trattative generano in-
soddisfazioni per ambo le parti e possono creare tensioni
nei rapporti tra colleghi e superiori. Per documentare nella
misura piu concreta possibile la realta vissuta dall'insieme
dei soggetti interessati, abbiamo svolto poco piu cento col-
loqui approfonditi nell'lambito di una ricerca intitolata «Les
proches aidants: entre monde du travail et accompagne-
ment» (I familiari curanti: tra mondo del lavoro e accompa-
gnamento), realizzata tra settembre 2012 e aprile 2016 con
il sostegno finanziario del programma nazionale di ricerca
sul fine vita (PNR 67).

In modo schematico e sintetico, mostriamo che le modali-
ta di conciliazione tra lavoro e accompagnamento risultano
dalla combinazione a geometria variabile di cinque parame-
tri: il passivo relazionale, che concerne I'insieme dei rappor-
ti di lavoro informali antecedenti; la natura delle mansioni

e l'organizzazione del lavoro, che rimandano agli elementi
strutturali in cui s'inserisce I'attivita professionale del «fa-
miliare curante» interessato; la cultura aziendale, che si ri-
ferisce al modo in cui ogni azienda gestisce il confine labile
tra sfera privata e sfera professionale; lo stato della perso-
na malata, derivante dalle norme sociali che condizionano
il modo di percepire la malattia a seconda delle caratteri-
stiche sociologiche dei malati, in particolare I'eta, il sesso,
la posizione sociale e familiare; infine il tipo di malattia, in
grado di determinare il modo in cui i colleghi percepiscono
la gravita della situazione, il tipo di sostegno da prestare e,
di conseguenza, la loro disponibilita ad avere riguardo per il
collaboratore interessato.

Le nostre analisi invitano a trovare le misure piu idonee a
ogni situazione, tenendo conto della combinazione di questi
cinque parametri. In effetti, un numero rilevante di familiari
—ad eccezione dei genitori con figli gravemente malati nel-
la prima fase di cura — attribuisce un’importanza cruciale al
lavoro, non solo in termini finanziari ma anche e soprattut-
to in termini d’identita personale. | familiari occupati da noi
intervistati sono soprattutto interessati a una flessibilita
temporanea che consenta di proteggere il loro impiego. In
questa ottica, il congedo sarebbe soltanto una delle misure
da esplorare e sperimentare per far fronte alle sfide crescen-
ti poste dall'invecchiamento della popolazione, dalla croni-
cizzazione di certe malattie e dalle esigenze del mercato del
lavoro. Favorire I'attuazione di misure innovative e combina-
te per conciliare lavoro e accompagnamento permetterebbe
soprattutto di migliorare la qualita di vita dei lavoratori che
devono fronteggiare il fine vita dei loro familiari.

Marc-Antoine Berthod, Yannis Papadaniel e Nicole Brzak
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Versorgung am Lebensende:

Was Patienten wichtig ist

In der Schweiz sterben aktuell 85 % der Uber-75-J4hrigen in
einem Pflegeheim oder Spital (BfS, 2009), und nur 10 % der
Todesfalle sind unerwartet (Binder, 2009). Bereits aufgrund
dieser Zahlen ist es naheliegend, dass der Versorgung am
Lebensende eine immer bedeutendere Rolle zugeschrieben
werden sollte.

In der Palliative Care, die zum Ziel hat, den Patienten multi-
disziplinar moglichst gut zu umsorgen, gibt es grob gesagt
die folgenden drei Parteien: Im Zentrum steht der Patient.
An seiner Versorgung sind auf der einen Seite die ihm Na-
hestehenden beteiligt und auf der anderen Seite als dritte
Partei das behandelnde Fachpersonal. Der Fokus dieses Bei-
trags soll auf der Sichtweise des Patienten liegen, und es
soll herausgearbeitet werden, was ihm an seinem Lebens-
ende wichtig ist. Im Folgenden wird zuerst die aktuelle Li-
teratursituation geschildert, dann werden jeweils kurz die
Anamnese von Frau B. und Herrn G. wiedergegeben (Bally,
2015), um anschliessend ihre Erlebnisse mit den Resultaten
aus der Literaturrecherche zu vergleichen.

Literatur

Sinnsuche (Meaning Making)

Park (2011) hat den Umgang des Menschen mit herausfor-
dernden Situationen folgendermassen strukturiert und be-
schrieben: Im Lauf seines Lebens wird man immer wieder
mit Herausforderungen konfrontiert, deren Bedeutung (so-

genannte «Situational Meanings») moglicherweise nicht zu
den grundsatzlichen Ansichten und Uberzeugungen («Glo-
bal Meaning») einer Person passen. Diese Diskrepanz ver-
sucht der Mensch mit Bewaltigungsstrategien («Coping»)
zu Uberwinden. Wenn das Problem nicht zu Gberwinden ist,
wird ein Sinn in der bedrohenden Herausforderung gesucht,
um die Kontrolle des inneren Gleichgewichtes wieder her-
zustellen. So zum Beispiel, indem der Mensch seine Uber-
zeugungen und Grundhaltungen anpasst. Diese Sinnsuche
bezeichnet Park als Aktivierung des «Meaning Making». Die
Auswirkungen der Sinnsuche werden widerspriichlich disku-
tiert. Gewisse Autoren wie beispielsweise Bonanno (2004)
stellen fest, dass durch eine Suche der Stress vermehrt wiir-
de, vor allem, wenn die Suche sich als erfolglos erweist.

Generell besteht jedoch ein deutlicher Hinweis auf eine Ver-
minderung des Stresses und einen besseren Umgang des
Menschen mit der Situation, wenn eine positive Verschie-
bung entweder im «Global Meaning» oder dann im «Situ-
ational Meaning» erreicht werden kann (Bonanno, 2004,
2005; Helgeson, 2006; Lyubomirsky, 2011; Manne, 2009;
MclIntosh, 1993; Penley, 2002).*

Soziale Zugehorigkeit (Affiliation)

Der englische Begriff «Affiliation» beinhaltet neben der sozi-
alen Zugehorigkeit weiter «Angliederung», «Mitgliedschaft»,
«Adoption» oder «Verschmelzung». Taylor (2011) beschreibt
dies in der Theorie so, dass bei tiefen «Affiliation»-Levels
neurologische Schaltkreise aktiviert werden, sodass der
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Abb. 1: Das Modell des Meaning Making nach Park (2011)
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Mensch soziale Anbindung sucht und so seine Bedirfnis-
se wieder stillen kann. Untersuchungen mit Ratten haben
gezeigt, dass vermehrte Pflege des Nachwuchses zu hohe-
ren Serotoninspiegeln, ausgepragterem Erkundungsver-
halten, héherer eigener sozialer Aktivitat und zu weniger
Angst fihrte (Weaver, 2004). Beim Menschen wurde u.a.
gezeigt, dass frihkindlich unsicher gebundene Kinder im
Tagesverlauf eher gestorte Cortisolspiegel haben als sicher
gebundene (Gunnar, 1996), und im Alter wurde nachgewie-
sen, dass bei sozial aktiven und gut integrierten Menschen
der kognitive Abbau weniger schnell voranschritt (Seeman,
2001).

Kommunikation

Eine gute Kommunikation zwischen Gesundheitsversorger
und Patient erleichtert dem Patienten die Auseinanderset-
zung mit seiner Krankheit. Eine wichtige Grundlage hierfir
ist, dass beide Parteien die Erwartungen des anderen ken-
nen, somit ist es u.a. entscheidend, dass der Arzt das Krank-
heitskonzept des Patienten erfasst. Wenn gut kommuniziert
wird, haben Patienten eine bessere Therapie-Adherence und
Arzte erleben ihre Arbeit als zufriedenstellender (Heyland,
2006; Schapira, 2005; Wolpin, 2005). Bezliglich der Situation
am Lebensende wird faktisch eher dem Patientenwillen ent-
sprochen, wenn ausfihrliche Gesprache liber diese Angele-
genheiten gefiihrt werden. Auch hat Zhang (2009) eindrtick-
lich eine negative Korrelation von finanziellem Aufwand
und subjektiver Qualitat des Sterbens gezeigt.

Es empfiehlt sich, gerade bei einer neu gestellten schweren
Diagnose, wenn ein Patient vermehrt hospitalisiert werden
musste oder wenn er einen Krankheitsrlickfall erleidet, An-
gelegenheiten zum Lebensende zu besprechen. Andernfalls
kann es vermehrt zu Uberhasteten Entscheidungen kom-
men (Barnes, 2012).
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Figure. Association between cost and quality of death in the final week of life
(adjusted P=.006). Age, sex, education status, survival time, race/ethnicity,
and source of report were controlled for in the adjusted analysis of per capita
cost predicting quality of death in the deceased cohort (n=316).

Abb. 2: Kosten der Gesundheitsversorgung in der letzten
Lebenswoche (Zhang)

Weitere Aspekte

Weitere wichtige Punkte aus verschiedenen Studien (Bally,
2015; Claessen, 2011; Cohen, 1995; Dees, 2011; Dzul-
Church, 2010; Emanuel, 2000; GfK Marktforschung, 2009;
Heyland, 2006; McSkimming, 1999; Singer, 1999; Steinhau-
ser, 2000; Wolpin, 2005) kdnnen folgendermassen zusam-
mengefasst werden:

Arzt-Patient-Beziehung

Ein Verhaltnis, das von Empathie und Respekt gepragt ist,
und in dem der Arzt als verfligbar erlebt wird, tragt mass-
geblich zu Vertrauen von Seiten des Patienten und zu einem
besseren Erleben des Sterbeprozesses bei.

Soziale Einbindung

Gegen Ende des Lebens sollen Beziehungen noch gestarkt,
eventuelle Spannungen geldst werden und man will Zeit
haben, sich zu verabschieden. 75% der Menschen haben
den Wunsch, zu Hause bei ihnen Nahestehenden zu sterben.

Pflegerische Bediirfnisse

Besonders hervorgehoben wird die Bedeutung einer zufrie-
denstellenden Behandlung von Symptomen wie Schmerzen
und Atemnot.

Psychische Not

Neben Geflihlen der Gelassenheit und Ruhe leiden leider
viele Patienten unter Angst vor dem Lebensende, Angst,
eine Belastung zu sein, Angst vor Kontrollverlust, unter
Wut, Bitterkeit, Sinnlosigkeit und Trauer. Weiter werden Ge-
fihle, bestraft zu werden und teilweise ausgepragte Hoff-
nungslosigkeit beschrieben.

Spiritualitat
Glaubige Patienten sehen in ihrer schwerwiegenden Krank-
heit eher einen Sinn als nicht-glaubige.

Personliches Akzeptieren

Dies fallt oft leichter, wenn Beziehungen gefestigt werden
konnten und ein freies Reden Uber das Sterben moglich ist.
Wenn kein Akzeptieren erreicht werden kann, kann der Ster-
beprozess deutlich erschwert werden.

Sense of Purpose

Einen Sinn zu sehen, Zielvorstellungen zu haben oder bis
zum Schluss kampfen zu wollen werden unter diesem As-
pekt zusammengefasst. Hierzu gehort beispielsweise Bi-
lanz zu ziehen, letzte Konflikte in Ordnung zu bringen, oder
die eigene Beerdigung vorzubereiten.

Kommunikation

Zusatzlich zu den obigen Ausflihrungen sei hier noch die
positive Korrelation einer guten Kommunikation mit dem
personlichen Akzeptieren erwahnt.
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Den Menschen als Ganzes sehen

Das Ausmass des Leidens fur den Patienten kann nur im Zu-
sammenhang mit seinen biografischen, sozialen, emotio-
nalen und psychischen Belangen verstanden werden.

Patientenfille und Resultate

Im Sommer 2013 wurden im Rahmen einer Studie tber die
Qualitat der Palliativversorgung in der Schweiz (Bally, 2015)
Interviews mit Patienten am Lebensende durchgefiihrt.

Frau B.

Im Alter von 48 Jahren wurde Frau B. ein metastasiertes Ova-
rialkarzinom diagnostiziert. Dies war im Mai 2011. Nach ent-
sprechender chirurgischer und medikamentoser Therapie und
Komplikationen wurde sie knapp zwei Jahre spater mit einer
verbleibenden Prognose von wenigen Tagen auf die Pallia-
tivabteilung des Spitals verlegt, wo sie sich in ihrem starken
Uberlebenswillen tiberhaupt nicht ernst genommen fihite.
Danach im Hospiz erlebte sie einen vollig anderen Umgang
und erholte sich entgegen jeglicher medizinischen Aussichten.

lhr Erleben der Kommunikation und der Arzt-Patient-Be-
ziehung im Spital war nicht zufriedenstellend, das Fach-
personal sei nicht verfligbar gewesen flr angemessene
Gesprache und Aufklarung und habe in den pflegerischen
Bedlirfnissen nicht mitgedacht.

«Die sind manchmal nur kurz vorbeigekommen, haben
Hallo> gesagt [...]. Ich weiss nicht, x Leute drum herum.
Also Entschuldigung, keiner sagt was. Also nur um
<Hallo> zu sagen. Das bringt mir ja nichts.»

Im Hospiz beschreibt sie die Pflege als empathisch und ak-
tiv konkret mitdenkend, auch empfand sie die Seelsorge als
sehr angenehm.

«Und dann habe ich mit ihr einfach nur reden kon-
nen. Wie es mir jetzt geht [..]. Einfach ein normales
Gesprach. Das war gut. Das fand ich super.»

Bezlglich der sozialen Einbindung widerspricht Frau B.s Ver-
halten den Resultaten aus der Literatur, da ihr viel Abstand
wichtig war, sie nicht viele Leute um sich haben mochte
und sich u.a. aus der Beziehung mit ihrem Ehemann zurtick-
zog. So wie vorgeschlagen wird, dass ein persénliches Akzep-
tieren zu einem friedlicheren Sterben fihrt, mag bei Frau B.
das unbdndige Leugnen ihrer medizinisch aussichtslosen
Diagnose ihr tatsachlich ein Uberleben beschert haben.
Diese Entschlossenheit mag auch unter Sense of Purpose
eingeordnet werden und zu ihrem psychischen Wohlbefin-
den beigetragen haben. Frau B.s durchwegs positives Er-
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leben des Hospizes wird fundamental dadurch bestimmt,
dass sie als ganzer Mensch gesehen wurde:

«Da hat man das Gefiihl, man ist immer noch ein
Mensch. Nicht irgendjemand, der da [...], eine Nummer».

Was bei Frau B. deutlich hervorsticht, ist erstens ihr Sich-Dis-
tanzieren aus sozialen Beziehungen, und zweitens ihre Dank-
barkeit dem Hospiz gegenlber, die sie hauptsachlich begriin-
det in deren Respekt fir ihre individuellen BedUrfnisse.

Herr G.

Herrn G., damals 80 Jahre alt, wurde 2010 die Diagnose ei-
ner idiopathischen Lungenfibrose gestellt. Seit etwa einem
Jahr spaterist er rund um die Uhr auf Sauerstoffversorgung
angewiesen. Vor einigen Monaten fand durch die Gesund-
heit seiner Ehefrau bedingt relativ rasch ein Umzug ins Pfle-
geheim statt. Herr G. fihlt sich sehr isoliert und sieht sich
seiner Situation ausgeliefert.

Die psychische Not von Herrn G. ist sehr gross. Er leidet sehr
unter den materiellen, gesundheitlichen und sozialen Verlus-
ten, ist wehmditig, resigniert und hat keine Hoffnung mehr.

«Nein, nein, da kommt niemand mehr. Das ist halt so
[..], ich habe niemand mehr.»

Besonders der Schmerz um die materiellen Verluste ist, wenn
man ihn als ganzen Menschen sieht und vor seinem Hinter-
grund als Verdingkind betrachtet, noch besser nachvollzieh-
bar. Die unbeantwortete Frage nach dem «Warums» in seiner
Erkrankung kann als erfolglose Suche nach einem Sinn verstan-
den werden. Was Herrn G. noch im Leben halt, ist die soziale
Einbindung mit seiner Ehefrau und den Kindern und Enkeln.

«... Weil es mir dann gut geht, wenn ich sterbe. Dann
geht es mir gut. Aber es ist dann eben fest traurig, das
Muetti. Wegen dem will ich eben noch ein wenig bei
ihm bleiben»

Herr G. hat seine Krankheit nicht persénlich akzeptieren kon-
nen. Die eben aufgezeigte innere Ambivalenz verhindert ei-
nen inneren Frieden. Mit der Pflege im Altersheim ist er nicht
zufrieden, da er sich nicht als ganzer Mensch gesehen fihlt.

«... Da kann man keine Hallodri brauchen, die kein Inter-
esse haben. Von diesen hat es eben hier, die interesselos
arbeiten. [..] Alte Leute pflegen, das muss man wollen und
Freude daran haben, am Job. Und wenn man das nicht hat,
ist man am falschen Ort. [...] Und hier hat es einen Teil, der
am falschen Ort ist. [..] Wir diirfen nichts sagen.»



Bezuglich der Kommunikation mit seinem Hausarzt be-
zeugt Herr G. auf Nachfrage kurz, mit ihm offen reden zu
konnen. Erempfindet jedoch Wehmut wegen des flr ihn als
Uberstirzt erlebten Umzugs ins Pflegeheim.

Konklusion

Als wichtigste Erkenntnis dieses Beitrags, sowohl aus der
Literatur als auch aus den beiden Interviews, soll an dieser
Stelle der zwischenmenschliche Aspekt aufgefuhrt werden. Pa-
tienten klagen kaum dariiber, sich medizinisch-fachlich nicht
gut aufgehoben geflihlt zu haben, vielmehr betonen sie die
herausragende Bedeutung des Zwischenmenschlichen.

Im Zentrum einer Behandlung steht der Patient. Fir eine
optimale Versorgung am Lebensende muss sich das medi-
zinische Fachpersonal des zwischenmenschlichen Aspekts
bewusst sein und diesen moglichst umsetzen. So beispiels-
weise in einer transparenten Kommunikation, den Patien-
ten in seinem kompletten biografischen, sozialen und per-
sonlichen Umfeld sehen und ihm moglichst unterstutzende
Umstande bieten fiir seine sozialen Beziehungen.
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FORMATION ET RECHERCHE

Les soins en fin de vie: ce qui est important pour

les patients (Résumé)

Grace aux progres médicaux des dernieres décennies, les
gens deviennent de plus en plus agés. Par le fait justement
que le traitement des maladies incurables s'est améliorg, le
besoin en soins palliatifs a augmenté. Cet article veut exa-
miner le point de vue des patients en fin de vie en Suisse.
Ony décrit deux cas de patients suisses qui souffrent d’'une
maladie en phase terminale. Ces interviews ont été réali-
sées dans le cadre d’'une étude suisse sur la qualité des soins
en fin de vie dans notre pays.

Ensuite, les résultats des interviews ont été comparés avec
ceux tirés de la littérature. Les catégories étaient la re-
cherche de sens, I'appartenance sociale, la communication
et d’autres aspects comme la relation entre le médecin et le
patient, I'intégration sociale, les besoins en soins, la détresse
psychique, la spiritualité, le fait d’accepter personnellement,
Sense of Purpose et le fait de voir ’lhomme dans sa totalité.

Lexpérience de madame B correspondait en de nombreux
points avec les résultats de la littérature, elle les contredi-

FORMAZIONE E RICERCA

sait cependant dans I'appartenance sociale et dans le fait
d’accepter personnellement. Elle s’est retirée de certaines
relations et a lutté avec force contre sa maladie. Les points
qui ont été évoqués par monsieur G. correspondaient tous
aux themes mentionnés plus haut et tirés de la littérature. Il
s'est concentré particulierement sur la détresse psychique.
Les deux patients ont attaché beaucoup d’importance au
fait d’étre considérés comme des personnes a part entiere.

Les points les plus importants qui ont été évoqués dans la
littérature ainsi que par nos patients peuvent étre résumés
par le terme général de «I’aspect interhumain». Précisément
dans le contexte du développement démographique actuel
en Suisse, on devrait aussi thématiser davantage cet aspect
dans les études et la formation continue des personnes
concernées.

Tabea Mack

Assistenza al termine della vita: cosa é importante

per i pazienti (Riassunto)

Grazie ai progressi della medicina degli ultimi decenni, le
persone vivono sempre piu a lungo. E proprio grazie ai mi-
gliori trattamenti per malattie incurabili, cresce la necessi-
ta di cure palliative. Questo contributo vuole analizzare il
punto di vista dei pazienti in fin di vita in Svizzera. Vengo-
no descritti due casi di pazienti svizzeri che soffrono di una
malattia terminale. Queste interviste sono state effettuate
nell’ambito di uno studio a livello svizzero riguardante la
qualita della End-of-life-Care nel nostro paese.

I risultati di queste interviste sono stati successivamente
paragonati con quelli dalla letteratura. Le categorie ana-
lizzate erano ricerca di un senso, appartenenza sociale, co-
municazione e altri aspetti come il rapporto tra medico e
paziente, i collegamenti sociali, necessita di cura, bisogno
psicologico, spiritualita, 'accettare la propria condizione, la
determinazione e la considerazione della persona nella sua
interezza.

Lesperienza della Signora B. corrispondeva su diversi punti ai
risultati osservati nella letteratura, li contraddiceva pero nei
punti appartenenza sociale e nell’accettare la propria con-
dizione. La Signora B. ha chiuso i contatti con alcuni cono-
scenti e ha combattuto veemente contro la malattia. I punti
menzionati dal Signor G. corrispondevano tutti a quelli citati
nella letteratura. La sua maggiore difficolta era il bisogno
psicologico. Per entrambi i pazienti era molto importante
che la persona venisse considerata in modo olistico.

I punti pit importanti, menzionati sia dai nostri pazienti che
nella letteratura, possono venir raggruppati nel concetto
pit ampio di «aspetti interpersonali». Proprio in vista dello
sviluppo demografico attuale in Svizzera, questo aspetto
dovrebbe essere tematizzato ulteriormente durante la for-
mazione e |a specializzazione degli interessati.

Tabea Mack
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BILDUNG UND FORSCHUNG

Simon Peng-Keller ist der erste Schweizer Dozent

fur Spiritual Care

Simon Peng-Keller hat seit kurzem an der Theologischen Fakultdt der Universitat Ziirich die erste Professur fiir Spiri-
tual Care inne. Wir wollten von ihm wissen, welche Inhalte er vermitteln mochte und welche Voraussetzungen er fiir

diese Aufgabe mitbringt.

palliative ch: Herr Professor Peng-Keller, lassen Sie uns —da
es um Spiritual Care geht — mit einer vielleicht schwierigen
Frage beginnen: Was genau ist eigentlich Spiritualitat?

Simon Peng-Keller: Das kommtdaraufan, ob mandiese Fra-
ge innerhalb oder ausserhalb der Theologie beantwortet.
Im christlich-theologischen Kontext, dem der Begriff ent-
stammt, bedeutet Spiritualitat «geistbestimmtes Leben»,
genauer gesagt vom Heiligen Geist inspiriertes Leben —also
ganz im paulinischen Sinne, nehmen Sie etwa die Aussagen
im Romer-Brief, Kapitel 8. Dabei geht es sowohl um spezifi-
sche Erfahrungen als auch um eine konkrete Lebenspraxis.
In einem nicht-theologischen, wesentlich weiter gefassten
Sinne kann man Spiritualitat als einen Lebensmodus der
Selbst-Transzendenz bezeichnen. Der Kontrastbegriff dazu
ware dann ein materialistischer und egozentrischer Lebens-
stil. Spiritualitat ist in diesem Sinne also ein altruistisch ge-
pragter Lebensentwurf, die Suche nach einem umfassen-
den Sinn.

Gibt es also auch Spiritualitdt ohne Religion?
Es gibt viele respektable Ansatze einer Spiritualitat jenseits

der Religionen, man denke etwa an die Philosophie Platons,
die Stoa oder in gewisser Weise auch den Zen-Buddhismus.

Simon Peng-Keller (Bild Sabine Arnold)

palliative ch - 1-2016

Es gibt eine ars spiritualis, die sich nicht religios versteht. Es
gibt also durchaus einen Lebensvollzug, der sich auf einen
grosseren Sinnhorizont ausrichtet, ohne dabei in einem spe-
zifischeren Sinne religis zu sein.

Gilt dieser nicht-religiose Spiritualitatsbegriff auch fiir die
Spiritual Care?

Bei der Spiritual Care ist die Rede von Spiritualitat sogar
noch einmal weiter gefasst, da die Spiritual Care nicht eine
bestimmte spirituelle Praxis wie etwa geistliche Ubun-
gen oder Meditation voraussetzt, sondern es darum geht,
Menschen in extremen Situationen wie Krankheit, Sterben
und Tod abzuholen und sie in ihrem Leiden ganzheitlich zu
begleiten. Hier sind sozusagen auch Vorformen von Spiri-
tualitat im Blick. Auch Menschen, die sich vielleicht vorher
nicht als spirituell bezeichnet haben, konnen spirituelle
Bedurfnisse entwickeln oder von spirituellen Fragen umge-
trieben sein, wie derjenigen, was der Sinn ihres Lebens und
Leidens ist.

Spiritual Care setzt also keine spirituelle Praxis voraus ...

Im Einzelfall nicht unbedingt. Ohne lebendige spirituelle
Traditionen ausserhalb des klinischen Bereichs wiirde sich
Spiritual Care jedoch auf einem sehr diinnen Fundament
bewegen. Spiritual Care ist allerdings nicht mit einer Anlei-
tung zu einer spirituellen Praxis zu verwechseln, auch wenn
sie gelegentlich auch das umfassen kann. Auf Seiten der
«Caregiver» geht es zundchst einmal einerseits um Grund-
haltungen wie Mitgeflihl und Respekt und andererseits um
eine Wahrnehmungskompetenz: um einen Sinn fir Sinn-
fragen. Diese Haltungen und Kompetenzen sind bei jedem
Patienten angebracht, egal, wo er oder sie spirituell steht.
Auf der Patientenseite finden wir ein breites Spektrum zwi-
schen hochreligiosen Menschen, die etwa nach einer ganz
bestimmten Form von Unterstitzung wie z.B. einer Kran-
kensalbung verlangen, bis hin zu spirituell eher indifferen-
ten Menschen, die sich aber in der Situation ihrer schweren
Krankheit mit Sinnfragen konfrontiert sehen.

Ich hore heraus, das Spiritual Care an Palliative Care ge-
koppelt ist: Es geht um Menschen mit schweren Erkran-
kungen, die potenziell todlich sind. Oder ist das ein zu en-
ger Begriff von Spiritual Care?



Sofern man auch den Begriff der Palliative Care entspre-
chend weit fasst und auch bei kurativen Behandlungen eine
palliative Komponente moglich ist, kann man von einer en-
gen Verbindung zwischen Spiritual Care und Palliative Care
ausgehen. Spiritual Care sollte jedoch nicht auf den profes-
sionellen Bereich eingehegt werden. Auch Angehodrige und
Nahestehende der Patientinnen und Patienten konnen zum
Spiritual-Care-Giver werden. Faktisch geschieht das oft, ohne
dass die Betreffenden den Begriff Spiritual Care verwenden.

Wo liegt denn jetzt der Unterschied zur traditionellen
kirchlichen Spitalseelsorge?

Die Spitalseelsorge ist eine spezifische Form der Spiritual
Care, die auch weiterhin sehr wichtig ist. Der Unterschied
liegt darin, dass Spiritual Care ausdriicklich als eine inter-
professionelle Aufgabe wahrgenommen wird. Sie bedarf
eines Zusammenspiels von Seelsorgenden, Arztinnen und
Arzten, Pflegenden, der Psychoonkologie und Sozialarbei-
ter. Von der Sache her ist auch das nicht neu, doch wird es
nun unter dem Leitwort «Spiritual Care» konsequenter ins-
titutionell verankert.

Spiritual Care ist also keine Konkurrenz fiir die klassische
kirchliche Spitalseelsorge?

Das kommt darauf an, wie sich die Verhadltnisse in der
Schweiz entwickeln werden. In Holland gibt es eine solche
Konkurrenzsituation. Dort herrscht ein freier Markt der
Anbieter von Spiritual Care. Letztlich entscheidet dann die
jeweilige Institution, also beispielsweise das Spital, welche
Anbieter von Spiritual Care zugelassen werden. Das durfte
dann wohl auch nicht selten mit Kostenfragen verbunden
sein. Im Moment haben wir in der Schweiz noch eine ganz
andere Situation, es muss auch nicht in diese Richtung ge-
hen. In den USA, um ein anderes Beispiel zu nennen, haben
sich Modelle von Spiritual Care etabliert, in denen die kirch-
liche Seelsorge sehr gut integriert ist.

Sie haben jetzt die Professur fiir Spiritual Care inne. Was
bringen Sie als Voraussetzungen dafiir mit?

Es gibt eine wissenschaftliche und eine praktisch-seelsorg-
liche Linie, die mich in meine aktuelle Aufgabe hineinge-
flhrt haben. Mein wissenschaftliches Schwerpunktgebiet,
in dem ich habilitiert habe, ist die Theologie der Spiritua-
litdt. In den letzten Jahren bekam die Spiritualitat im Kon-
text von Gesundheit, Krankheit und Lebensende eine im-
mer grossere Bedeutung in meiner Forschungstatigkeit. Die
praktisch-seelsorgliche Linie geht biografisch weit zurtick:
Meine Berufsoptionen nach der Matura waren Pflege, Me-
dizin oder Theologie. Ich habe mich zundchst in der Pflege
ausprobiert, mich dann aber fir die Theologie entschieden
mit einem besonderen Interesse flr Seelsorge am Lebens-
ende. Und jetzt kommt das beides zusammen.

Und wie kam es zu dieser Professur?

Die Initiative ging meines Wissens von der romisch-katholi-
schen Landeskirche Zirich aus. Sie konnte die evangelisch-
reformierte Landeskirche Zirich flr das Projekt gewinnen,
so dass nun beide die Professur fur zunachst einmal sechs
Jahre finanzieren. Die Professur ist der Theologischen Fakul-
tat angegliedert und arbeitet in einer festen Kooperation
mit der Medizinischen Fakultdt zusammen. Ich werde an
beiden Fakultaten unterrichten und auch interdisziplinare
Forschung betreiben.

Spiritual Care ist also kein eigenstandiges Fach?

Es ist ein interdisziplindres Fach- und Forschungsgebiet in-
nerhalb bereits bestehender Ausbildungs- und Forschungs-
felder. Was das Studium betrifft, ist Spiritual Care im Mo-
ment ein Wahlfach der Theologie und ein Wahlpflichtfach
der Medizin. Ich fande es nicht besonders sinnvoll, Spiritual
Care jenseits bestehender Ausbildungsgange zu konzipie-
ren —mein Wunsch geht dahin, dass sie starker ein Teil der
Medizin und Theologie wird.

Was sind die Lehrinhalte?

Zum einen gibt es ein Forschungsseminar, das bereits be-
gonnen hat und sich mit Sterbenarrativen beschaftigt, ei-
nem Thema, dem auch unser Fortsetzungsprojekt im Rah-
men des NFP 67 «Lebensende» gewidmet ist. Zum anderen
gibt es ab diesem Semester ein Wahlpflichtangebot fr
Theologie- und Medizinstudierende. Es soll ihnen erste und
reflektierte Erfahrungen in der Begleitung Schwerkranker
und Sterbender ermoglichen. Das Lehrpensum betragt drei
Semesterwochenstunden, was einer 50 %-Professur ent-
spricht.

Was ist der «Mehrwert», wenn man Sie hort?

Innerhalb vom Medizinstudium gibt es nach meiner Wahr-
nehmung zu wenige Angebote, die den unmittelbaren
Kontakt zu Schwerkranken und Sterbenden zulassen und
in denen man lernen kann, in anspruchsvollen Gesprachs-
situationen auch spirituelle Aspekte anzusprechen. Man
kann sich in dem geplanten Modul also Kompetenzen in
einem Bereich erwerben, der spater fir viele Sparten des
Mediziners von Bedeutung ist. Ahnlich ist es in der Seel-
sorge, auch da bestehen wahrend des Studiums nicht so
viele Moglichkeiten, sich in direktem Kontakt mit schwer
kranken Menschen auf zukiinftige seelsorgliche Aufgaben
vorzubereiten.

Vielen Dank fiir dieses Gespréch und viel Erfolg!

Das Gespriich ftinrte Christian Ruch
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BILDUNG UND FORSCHUNG

Steffen Eychmiiller erhielt Stiftungsprofessur

fur Palliative Care

Die Universitat Bern hat fiir die neu geschaffene Stiftungsprofessur fiir Palliative Care den Berner Palliativmediziner
Steffen Eychmiiller angestellt. Die Anschubfinanzierung der Professur in Héhe von drei Millionen Franken wird von
der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) und Helsana iibernommen.

2008 beschlossen Bund und Kantone, Palliative Care in der
Schweiz mit einer Nationalen Strategie zu férdern und die-
se in funf Teilprojekten umzusetzen. Die Schweizerische
Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) un-
terstltzt das Teilprojekt Forschung entscheidend, indem
sie 2014 eine mit drei Millionen Franken dotierte Professur
fir Palliative Care ausgeschrieben hat. Ein Grossteil dieser
Mittel wird von der Helsana-Gruppe finanziert, die einen
Beitrag dazu leisten mochte, der zunehmenden Bedeutung
von Palliative Care in Forschung und Lehre Rechnung zu tra-
gen.

Die Ausschreibung gewann im Herbst 2014 die Universitat
Bern, welche die langfristige Finanzierung der Professur si-
cherstellen wird. Nun konnte fir die Besetzung der Profes-
sur der Palliativmediziner und arztliche Leiter des Universi-
taren Zentrums flr Palliative Care am Inselspital Bern, Dr.
med. Steffen Eychmiiller, als Assistenzprofessor mit Tenure
Track angestellt werden. Eychmiiller trat seine Tatigkeit in
der neuen Funktion am 1. Februar an.

Verankerung und Ausbau der Palliative Care

Die Stiftungsprofessur soll zu einem nachhaltigen Aus-
bau der Kompetenzen und der Infrastruktur der Palliativ-
Forschung in der Schweiz beitragen und die Palliativme-
dizin besser in der akademischen Lehre, Forschung und
Klinik verankern. In der Schweiz steht die Palliativ-For-
schung erst am Anfang — im Gegensatz etwa zu England
oder Australien. Bisher besteht nur ein Lehrstuhl an der
Universitat Lausanne. Akademische Karrieren —neben der
Medizin auch fir die Pflege oder andere Berufsgruppen
— gibt es bisher kaum, und viele Fachkrafte mussen im
Ausland ausgebildet werden, was mit hohen Kosten ver-
bunden ist.

Mit der Stiftungsprofessur soll das bestehende Zentrum
am Berner Inselspital eine wichtige und unabhdngige Rol-
le in der Forschung und Lehre in der Palliative Care ein-
nehmen. Hermann Amstad, Generalsekretdar der SAMW,
ist Uberzeugt: «Die Forschung kann einen entscheidenden
Beitrag leisten, dass sich Palliative Care in der Schweiz eta-
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Steffen Eychmdiller

bliert». Zudem erhofft er sich international eine starkere
Sichtbarkeit: «Die Finanzierung von drei Millionen Franken
soll den Impuls geben, dass sich die Schweiz in der Palliativ-
Forschung international positionieren und guten wissen-
schaftlichen Nachwuchs anziehen kann.»

Aus Sicht des Kranken- und Unfallversicherers Helsana ist
es wichtig, den wissenschaftlichen Nachwuchs auch in der
Lehre zu fordern: «Palliative Care soll in Forschung und Leh-
re einen angemessenen Raum finden und dazu beitragen,
die Lebensqualitat von Menschen in der letzten Lebenspha-
se durch individuelle und professionelle Versorgung zu ge-
wahrleisten», sagt Helsana-CEO Daniel H. Schmutz.

Martin Tauber, Rektor der Universitat Bern, freut sich tber
die interne Besetzung: «Mit Dr. Steffen Eychmdiiller berufen
wir einen national wie international sehr erfahrenen und
vernetzten Experten flr Palliative Care. Er hat bereits seit
mehreren Jahren den Aufbau der Palliativmedizin in der
Schweiz vorangetrieben und dem Zentrum am Inselspital
ein eigenes Profil verliehen.»

Medienmitteilung der Universitdt Bern



PRAXIS UND PFLEGE

Minimale Zulassungskriterien fur die Audits

von qualitépalliative

Der Vorstand von qualitépalliative hat anlasslich seiner letz-
ten Sitzung vom 10. Dezember 2015 beschlossen, die mini-
malen Zulassungskriterien fur die Audits von quailtépalliati-
ve per Januar 2016 wie folgt anzupassen:

Palliative-Care-Stationen (Kriterienliste A)

Palliative-Care-Stationen miussen grundsatzlich den Kri-
terien im «Referenzdokument fur spezialisierte Palliative
Care» entsprechen und dies mit einer Selbstdeklaration
bestatigen. Fir neu angemeldete Einrichtungen gelten die-
se Bestimmungen ab Januar 2016. Fur bereits zertifizierte
Einrichtungen gelten diese Bestimmungen ab dem Rezerti-
fizierungsaudit.

Mobiler Palliativdienst (spitalextern) und palliative
Konsiliardienste (spitalintern)

Die Bestimmung, dass die Tatigkeit der Dienste zu «2/3 der
Tatigkeit in zweiter Linie erbracht werden muss», entfallt
kinftig. Die neue Formulierung wird sinngemass lauten,
dass die Dienste eine Zweitlinien-Tatigkeit haben mussen.
Zudem wird die Formulierung «Alle Patientengruppe sollen
abgedeckt werden» aufgenommen werden.

Einrichtungen der Langzeitpflege

Die Subgruppe «Revision der Kriterienliste C» der Arbeits-
gruppe Qualitat von palliative ch hat im Auftrag des Vor-

ANZEIGE

standes von palliative ch das Mandat erhalten, eine neue
Kriterienliste allgemeine Palliative Care — Pflegeheime
zu entwickeln, die zum gegebenen Zeitpunkt (voraus-
sichtlich 2017) die bis auf Weiteres gliltige Kriterienliste
C ersetzen wird. Der Vorstand von qualitépalliative wird
zum gegebenen Zeitpunkt minimale Zulassungsbedin-
gungen zu Audits von qualitépalliative fur Pflegeheime
definieren.

Rezertifizierungsprozess

Fir 2016 sind die ersten Rezertifizierungsaudits von Ein-
richtungen geplant, die bereits zertifiziert wurden. Der
Vorstand von qualitépalliative hat im Hinblick darauf be-
schlossen, dass die Rezertifizierungsaudits im Zeitfenster
des Datums der Erstaudits stattfinden mussen, weil nur
mit diesem zeitlichen Ablauf eine nahtlose weitere Gultig-
keit des Labels sicherstellt werden kann. Anmerkung dazu:
Stichdatum fir die Giiltigkeit des Labels ist das Datum des
Entscheides des Vorstands zur effektiven Vergabe des La-
bels an eine Einrichtung.

Damit der Vorstand von qualitépalliative auf Basis eines
Rezertifizierungsaudits das Label fiir weitere fiinf Jahre ver-
geben kann, muss das Rezertifizierungsaudit zuerst erfolg-
reich abgeschlossen sein und der Auditbericht mit einem
Antrag des Auditteams an den Vorstand zur Vergabe des
Labels vorliegen.

Walter Brunner, Geschdftsleiter qualitépalliative
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PRATIQUE ET SOINS

Criteres minimaux d’admission pour les audits

qualitépalliative

Le comité de qualitépalliative a décidé lors de sa derniere
séance du 10 décembre 2015 d’adapter comme suit les cri-
teres minimaux d’admission pour les audits de qualitépal-
liative a partir de janvier 2016:

Les services de soins palliatifs (liste de critéres A)

Les services de soins palliatifs doivent en principe remplir les
critéres dans «le document de référence pour les soins pallia-
tifs spécialisés» et doivent le confirmer au moyen d’une auto-
déclaration. Pour les établissements s’étant annoncés nou-
vellement, ces dispositions sont applicables a partir de janvier
2016. Pour les établissements déja certifiés, ces dispositions
sont applicables a partir de I'audit de recertification.

Service mobile de soins palliatifs (externe a I’hépital)
et service de consultation en matiére de soins palliatifs
(interne a I’hépital)

La disposition prévoyant que les activités des services
«doivent étre fournies a hauteur des 2/3 des activités en
deuxieme ligne» est supprimée a I'avenir. La nouvelle formu-
lation énonce en substance que les services doivent avoir une
activité en deuxieme ligne. En outre, la formulation «tous les
groupes de patients doivent étre couverts» est intégrée.

Etablissements de soins de longue durée

Le sous-groupe «Révsion de la liste des criteres C» du
groupe de travail Qualité de palliative ch a recu au nom du
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comité de palliative ch le mandat de développer une nou-
velle liste de critéres généraux de soins palliatifs — mai-
sons de soins. Cette nouvelle liste remplacera en temps
voulu (selon toutes prévisions en 2017) la liste de critéres
C qui est valable jusqu’a nouvel ordre. Le comité de qua-
litépalliative définira en temps voulu les conditions mini-
males d’admission aux audits de qualitépalliative pour les
maisons de soins.

Le processus de recertification

Pour 2016, on prévoit les premiers audits de recertification
des établissements qui ont d¢ja été certifiés. Le comité de
qualitépalliative a décidé dans cette perspective que les
audits de recertification doivent se dérouler dans la fenétre
de temps de la date du premier audit parce que ce n’est que
grace a ce déroulement dans le temps qu’une autre validité
du label peut étre assurée sans interruption. Remarque a ce
sujet: La date butoir pour la validité du label est |a date de
la décision du comité pour I'octroi effectif du label a un éta-
blissement.

Pour que le comité de qualitépalliative puisse octroyer le
label pour cing autres années sur base d’un audit de recerti-
fication, il faut que l'audit de recertification ait été d’abord
réalisé avec succes et que le rapport d’audit ait été transmis
au comité avec une demande de I'équipe d’audit en vue de
I'attribution du label.

Walter Brunner, directeur de qualitépalliative



PRATICA E CURA

Criteri di ammissione minimi per gli audit

di qualitépallaitive

Il comitato di qualitépalliative in occasione della seduta del
10 dicembre 2015 ha deciso di adattare i criteri di ammis-
sione per gli audit di qualitépalliative a partire dal gennaio
2016 come segue:

Reparti di cure palliative (Lista di criteri A)

I reparti di cure palliative devono sottostare fondamental-
mente ai criteri descritti nel «<documento di riferimento per
cure palliative specializzate» e confermare il tutto tramite
un‘autocertificazione. Per ogni nuova struttura annunciata
valgono queste disposizioni a partire dal 2016. Per strutture
gia certificate valgono le disposizioni a partire dall'audit di
ricertificazione.

Servizio di cure palliative mobili (all’esterno dell’ospedale)
e servizi di consulenza (all’interno dell’ospedale)

La decisione che I'attivita dei servizi «deve essere eseguita
in seconda linea per 2/3 dell'attivita» viene annullata. La
nuova formulazione verra redatta nel senso che tutti i servi-
zi dovranno avere una seconda linea di attivita. Inoltre verra
aggiunta la formulazione «Tutti i gruppi di pazienti devono
essere raggiunti».

Strutture per la cura a lungo termine

Il sottogruppo «Revisione della lista di criteri C» del gruppo
dilavoro qualita di palliative ch ha ricevuto I'incarico dal co-

mitato di palliative ch di sviluppare una nuova lista di cri-
teri per le cure palliative generali e le case di cura. Questa
lista ad un certo punto (stimato per il 2017) sostituira la
lista di criteri C attualmente in vigore. Il comitato di qua-
litépalliative a tempo debito definira le condizioni minime
di ammissione per gli audit di qualitépalliative per le case
di cura.

Il processo di ricertificazione

Per il 2016 sono previsti i primi audit di ricertificazione
per le strutture che sono gia state certificate. Il comita-
to di qualitépalliative ha deciso in merito che gli audit di
ricertificazione debbano avere luogo nello stesso perio-
do di tempo delle nuove certificazioni. Solo con questa
tempistica si potra garantire una validita senza interru-
zioni del label. Osservazione a proposito: il label sara va-
lido a partire dalla data corrispondente a quella in cui il
comitato ha deciso il rilascio del label ad una determinata
struttura.

Affinché il comitato di qualitépalliative dopo un audit di
ricertificazione possa rilasciare il label per ulteriori cinque
anni, deve prima essere concluso con successo l'audit di ri-
certificazione e il rapporto dell’audit deve essere presentato
al comitato congiuntamente ad una richiesta del team di
audit per il rilascio del label.

Walter Brunner, direttore di qualitépalliative
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PARTNER

Die neuen Herausforderungen der palliativen

Behandlung

Die palliative Behandlung befindet sich in einer Entwicklungsphase. Ein Uberblick iiber gewisse Neuausrichtungen
von Frédéric Fournier, Leiter des Mobilen Palliative Care Teams Voltigo im Kanton Freiburg.

Die palliative Behandlung ent-
wickelt sich mit den Bedurfnis-
sen der Gesellschaft weiter. Und
sie wird durch die personliche
Art jeder einzelnen Fachperson
gepragt. Fur Frédéric Fournier
dient die palliative Behandlung
in erster Linie dazu, dass die
Personen bis an ihr Lebensende
ihre Erwartungen, Projekte und
Traume weiterverfolgen kon-
nen. Ein Beitrag, den das Mobi-
le Palliative Care Team (MPCT)
Voltigo leistet. Ein Gesprach mit
dessen Leiter Frédéric Fournier.

Frédéric Fournier, Leiter
des Mobilen Palliative
Care Teams Voltigo im
Kanton Freiburg

Wo liegen die Starken von Voltigo?

Frédéric Fournier: Voltigo will sowohl den BedUrfnissen der
kranken Personen und ihren Angehorigen als auch jenen
der Fachpersonen und der ehrenamtlichen Helferinnen und
Helfer gerecht werden. Unser Auftrag besteht darin, der
Freiburger Bevolkerung eine qualitativ hochwertige, pati-
entenorientierte palliative Behandlung zu bieten. Das Pfle-
gefachteam stutzt sich dabei auf das Krankenpflegemodell
«’humaindevenant» (Theorie des menschlichen Werdens).
Wir sind mitten in der Aufbauphase und kommen bei einer
zunehmenden Zahl von Situationen zum Einsatz. Dieser
quantitative Gradmesser wird in qualitativer Hinsicht er-
weitert durch zahlreiche Rickmeldungen von kranken Per-
sonen, Angehorigen und Institutionen, mit denen wir eng
zusammenarbeiten. Der Nutzen unseres Dienstes ist nach-
gewiesen. Wichtiger aber ist, dass wir unseren Dienst durch
tagliches Lernen verfeinern und verbessern.

Welche Rolle kommt der Nationalen Strategie Palliative
Care, zu und inwiefern beeinflusst sie die Entwicklung
lhres Teams?

Die Nationale Strategie hat die Umsetzung unserer Struk-
tur zweifelsohne unterstitzt. Durch den Zusammenschluss
von Bund und Kantonen zur Férderung der Entwicklung
der palliativen Behandlung wurde die Schaffung des MPCT
Voltigo im Kanton Freiburg erleichtert. Der starke Impuls
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von der Krebsliga Schweiz, das uneingeschrankte Engage-
ment der Krebsliga Freiburg und die Unterstitzung des Frei-
burger Spitals sowie der Direktion fur Gesundheit und Sozi-
ales haben Voltigo ermdglicht. Die palliative Behandlung ist
mit dem Kanton Freiburg auf besondere Weise verbunden:
2001 wurde hier das «Freiburger Manifest», ein nationales
Grundungsdokument, erarbeitet. Die Nationale Strategie
bot Gelegenheit fur zahlreiche Treffen und ist eine Berei-
cherung.

Ein Teil der Strategie widmet sich der wissenschaftlichen
Forschung. Die Ergebnisse werden neue Einsichten liefern.
Zurzeit wird Die Strategie im Rahmen einer Plattform um-
gesetzt. Dadurch werden der Wissenstransfer und die Ver-
netzung sichergestellt.

Wie sehen Sie die Entwicklung der palliativen Behandlung
bis 2020—-2025?

Die palliative Behandlung wird aufgrund der Uberalterung
der Gesellschaft sowie der Zunahme der chronischen Er-
krankungen mit einem steigenden Betreuungsbedarf kon-
frontiert sein. Doch das Lebensende ist fir alle — sowohl
flr die kranke Person als auch flr ihre Angehorigen — eine
einmalige Erfahrung. Fir die Fachpersonen und das Gesund-
heitssystem ist es eine echte Herausforderung, einen niitzli-
chen Beitrag zu leisten, der die Wirde und die Perspektiven
dieser Person in jedem Moment ihres Lebens achtet.

Im Kontext zunehmender und sich taglich verandernder
Wahlmaoglichkeiten stellt die Frage der Selbstbestimmung
eine weitere grosse Herausforderung dar. Fiir die betroffe-
nen Personen wie auch fur die Fachpersonen ist die Besei-
tigung der Hindernisse, die sich in Folge impliziter Rationie-
rung, fehlender Ressourcen, materieller Beschrankungen
und der Aufgabenlibertragung zwischen stationarem und
ambulantem Bereich stellen, ein anspruchsvolles Unter-
fangen. Wenn eine Person den letzten Lebensabschnitt zu
Hause verbringen mochte, kann das bedeutende Vorhaben
jederzeit durch zahlreiche Kleinigkeiten und externe Sach-
zwange behindert werden.

Nicole Bulliard, Krebsliga Schweiz

Mehr Infos unter: www.liguecancer-fr.ch/de/
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Les nouveaux défis des soins palliatifs

Les soins palliatifs vivent une phase de développement. Survol de quelques orientations nouvelles avec Frédéric

Fournier, responsable de I’équipe mobile de soins palliatifs Voltigo, dans le canton de Fribourg.

Au-dela des définitions officielles des soins palliatifs, cha-
cun y apporte une couleur particuliere qui évolue avec les
besoins de la société. Pour Frédéric Fournier, c’est avant tout
contribuer a ce que les personnes puissent rester vivante,
en devenir, avec des perspectives, des projets et des réves
gu'elles continuent a réaliser jusqu’au terme de leur vie.
C'est la contribution de I"équipe mobile de soins palliatifs
Voltigo dont il a la responsabilité. Entretien.

Quels sont points forts de Voltigo aujourd’hui?

Frédéric Fournier: Voltigo souhaite répondre tant aux be-
soins concrets des personnes malades et de leurs proches,
qu’a ceux des professionnels et des bénévoles. Notre ser-
vice est accessible par toute la population fribourgeoise
avec comme mission de contribuer a ce qu’elle puisse bé-
néficier de soins palliatifs de qualité guidés par ses choix.
L'équipe infirmiére s'appuie sur un modele infirmier spéci-
figue, I'humaindevenant. Nous sommes en pleine phase de
développement et intervenons dans un nombre croissant
de situations. Cet indicateur quantitatif est complété par de
nombreux retours qualitatifs des personnes malades, des
proches et des institutions avec lesquelles nous collaborons
étroitement. Lutilité de notre service est démontrée, mais
le plus important est que plus nous travaillons avec la diver-
sité des situations: plus nous apprenons, plus nous affinons
notre travail et améliorons les collaborations. Le défi d’'un
cercle vertueux.

Quel est le role de la Stratégie nationale en matiére de
soins palliatifs et comment influence-t-elle I’évolution de
votre service?

La stratégie nationale a été un appuiindéniable a la mise en
ceuvre de notre structure. Que la Confédération et les Can-
tons se réunissent pour promouvoir une politique visant
au développement des soins palliatifs a facilité la création
de 'EMSP Voltigo dans le canton de Fribourg. La tres forte
impulsion de la Ligue suisse contre le cancer, 'engagement
sans faille de la Ligue fribourgeoise contre le cancer, avec
le soutien de I'hopital fribourgeois et de la Direction de la

santé et des affaires sociales a rendu notre existence pos-
sible. Ceci dans un canton qui a une histoire particuliére
avec les soins palliatifs: un document national fondateur, le
«Manifeste de Fribourg», y a été élaboré en 2001. La stra-
tégie nationale a été I'occasion de multiples rencontres et
d’un enrichissement certain.

La stratégie nationale comprend par ailleurs un volet de
recherche scientifique dont les résultats ouvriront de nou-
velles compréhensions. Elle évolue actuellement sous la
forme d’'une plateforme qui aura pour mission d’assurer la
transmission des connaissances et le travail en réseau.

Comment voyez-vous I’évolution des soins palliatifs a
I’horizon 2020-2025?

Il'y a les défis liés a 'augmentation des besoins en soins de
la population dans un contexte de vieillissement et d’aug-
mentation des maladies chroniques. Cependant, finir sa
vie est une expérience unique que chacun ne vit qu’'une
seule fois ... Chaque expérience est unique pour la personne
malade, comme pour ses proches. Pour les professionnels
et le systéeme de santé, c’est un réel défi que d’'amener une
contribution utile, nécessaire, qui respecte la dignité et les
perspectives de la personne au fil de chacun des moments
qu’elle traverse.

Un autre enjeu saillant pour notre société est celui de I'au-
todétermination. Ceci dans un contexte ou les choix évo-
luent, se transforment de jour en jour. C'est une véritable
gageure pour les personnes concernées, comme pour les
professionnels, que de lever en situation des obstacles liés
au rationnement implicite, aux manques de ressources
a disposition, aux contraintes matérielles et au transfert
des charges entre hospitalier et ambulatoire. Lorsqu'une
personne souhaite finir sa vie chez elle, une foule de petits
détails et de contraintes externes peuvent a tout moment
entraver ce projet d'importance.

Nicole Bulliard, Ligue suisse contre le cancer

Informations supplémentaires: www.liguecancer-fr.ch
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Le nuove sfide delle cure palliative

Le cure palliative stanno attraversando una fase di grande sviluppo. Abbiamo discusso delle tendenze attuali con

Frédéric Fournier, responsabile dell’'unita mobile di cure palliative Voltigo, attiva nel Canton Friburgo.

Oltre alle definizioni ufficiali di cure palliative, ognuno ag-
giunge una sfumatura particolare a questo termine secondo
I'evoluzione dei bisogni della societa. Per Frédéric Fournier
significa innanzitutto fare in modo che le persone restino
vive, nel senso di svilupparsi, coltivare prospettive, progetti
e sogni e continuare a realizzarli fino al termine della loro
vita. Aquesto mira il lavoro dell’'unita mobile Voltigo, di cui &
il responsabile. labbiamo raggiunto per un’intervista.

Quali sono i punti forti di Voltigo oggi?

Frédéric Fournier: Voltigo intende rispondere sia ai bisogni
concreti delle persone malate e dei loro familiari sia a quelli
dei professionisti e dei volontari. Il nostro servizio € aperto a
tutta la popolazione friburghese e la sua missione e fare in
modo che tutti possano beneficiare di cure palliative di qua-
lita secondo le scelte individuali del paziente. Il team infer-
mieristico si basa su una filosofia di cure specifica, chiamata
«I'umano in divenire». Siamo in piena fase di sviluppo e in-
terveniamo in un numero crescente di situazioni. Quest’in-
dicatore quantitativo € corroborato da numerosi feedback
qualitativi dei pazienti, dei loro familiari e delle istituzioni
con cui collaboriamo strettamente. Lunita Voltigo ha una
peculiarita linguistica: interviene nei contesti sia francofoni
sia germanofoni. Abbiamo dimostrato di essere un servizio
utile, ma I'aspetto pit importante e che piu affrontiamo si-
tuazioni disparate, piu impariamo, perfezioniamo il nostro
lavoro e affiniamo le nostre collaborazioni. Ci muoviamo in
un circolo virtuoso.

Qual é il ruolo della Strategia nazionale in materia di
cure palliative e come influisce sull’evoluzione del vostro
servizio?

La strategia nazionale & stata una base fondamentale per
mettere in moto la nostra struttura. La sinergia di Confede-
razione e Cantoni per promuovere una politica volta a svi-
luppare le cure palliative ha facilitato la creazione di Voltigo
nel Canton Friburgo. Noi esistiamo grazie all'impulso for-
tissimo della Lega svizzera contro il cancro, all'impegno in-
stancabile della Lega friburghese contro il cancro e al soste-
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gno dell'Ospedale friburghese e della Direzione della sanita
e delle opere sociali. Va detto che il nostro Cantone ha una
storia particolare in materia di cure palliative, poiché vi e
stato elaborato un documento fondante nazionale, il «Ma-
nifesto di Friburgo» nel 2001. La strategia nazionale e stata
foriera di molti incontri e sicuramente di un arricchimento.

D’altronde, essa include un programma di ricerca scientifi-
ca i cui risultati apriranno nuove modalita di comprensione
delle cure palliative. Attualmente la strategia sta progreden-
do sotto forma di piattaforma con la missione di garantire
la trasmissione delle conoscenze e |a collaborazione in rete.

Come immagina I'evoluzione delle cure palliative verso il
2020-2025?

Dobbiamo affrontare la problematica legata alla crescita
del fabbisogno di cure della popolazione in un contesto di
invecchiamento e aumento delle malattie croniche. Peral-
tro, la fase finale della vita & un’esperienza unica che, lette-
ralmente, si vive una volta sola. Ogni esperienza € unica sia
per la persona malata sia per i suoi familiari. Per gli operato-
ri e il sistema sanitario nel suo insieme, la vera sfida consi-
ste nel riuscire ad apportare un contributo utile, necessario,
capace dirispettare la dignita e le prospettive della persona
in ogni momento della sua vita.

Altra sfida cruciale della nostra societa & I'autodetermina-
zione, soprattutto in un contesto in cuile scelte si evolvono,
trasformandosi di giorno in giorno. Si tratta di un'autentica
scommessa per le persone coinvolte e per gli operatori sani-
tari, che si traduce nell’eliminare a seconda della situazione
gli ostacoli legati al razionamento implicito, alla mancanza
di risorse disponibili, alle costrizioni materiali e al trasferi-
mento di compiti tra ospedali e servizi ambulatoriali. Quan-
do una persona desidera morire a casa propria, una miriade
di piccoli dettagli e di vincoli esterni possono in ogni istante
pregiudicare questo proposito molto importante.

Nicole Bulliard, Lega svizzera contro il cancro

Pit informazioni: www.liguecancer-fr.ch
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Sich eine Auszeit gonnen — Seminare fur krebs-

betroffene Menschen

Aktiv sein oder dem Trubel Einhalt gebieten; im Wohnkanton oder mit mehr Distanz zum Alltag — 14 Seminare der
Krebsliga unterstiitzen und begleiten Krebsbetroffene und ihre Angehéorigen auf ihrem Weg der Krankheitsbewalti-

gung.

Krebs trifft die Menschen meist mitten im Leben und nie-
mand ist auf eine solche Diagnose vorbereitet. In den ers-
ten Phasen der Erkrankung haben die meisten Betroffenen
kaum Zeit, sich richtig um sich selbst zu kimmern — sie wer-
den insbesondere von der medizinischen Behandlung bean-
sprucht. Mit der Zeit taucht friiher oder spater jedoch der
Gedanke auf, sich selbst wieder etwas Gutes zu tun, Zeit zu
haben zum Nachdenken, dem Alltag wieder mehr Raum zu
geben. Auch in der Phase der Rehabilitation und der Rick-
kehrin den Alltag steht die Krebsliga Betroffenen und ihren
Angehdrigen mit Rat und Tat zur Seite.

Insgesamt 14 Seminare, die zwischen drei und sieben Tage
dauern, werden im Jahr 2016 in der ganzen Schweiz und in
Liechtenstein unter fachkundiger Leitung angeboten. Die
Angebote sind vielfaltig: Bewegung, Entspannung, krea-
tives Werken ebenso wie Gesprache und Meditation. Sie

ANZEIGE

o

Seminare 2016

fir krebsbetroffene Mensch
enschen

richten sich an Krebsbe-
troffene, Familien, Ange-
horige und speziell auch
an Kinder krebskranker
Eltern. Die Seminare der
Krebsliga machen Mut
und ermuntern, sich
Zeit zu lassen, bewusst
und in kleinen Schrit-
ten den Weg zurlick ins
«normale» Leben zu
beschreiten.

Stages 20

pour des p,
ersonnes toy
©5 touchées par Jg ¢,
le cancer

Seminarj
pere Inari 2016

rsone malate i cancro

Informationen und Broschiire unter:
www.krebsliga.ch/seminare

78 Mal das Training verpasst.
55 Mal das Wochenende durchgearbeitet.
1 neues Medikament gegen Krebs entwickelt.

Mit lhrer Spende foérdern wir engagierte Forscherinnen
und Forscher, um die Behandlungsmethoden

gegen Krebs immer weiter zu verbessern. PK 30-3090-1
Jahre

krebsforschung schweiz

Damit Heilung zur Regel wird.
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Cancer: des stages pour souffler un peu

Qu'ils mettent I'accent sur le mouvement ou la relaxation, qu’ils se déroulent a deux pas de chez soi ou plus loin, les
quatorze stages proposés par la Ligue contre le cancer visent a aider les personnes touchées a mieux faire face au
cancer et a prendre un peu de recul par rapport au quotidien.

Cancer—nul n'est préparé a un tel diagnostic, et I'annonce de
la nouvelle fait généralement I'effet d’un coup de tonnerre
dans le ciel bleu. Durant les premieres phases de la maladie,
il ne reste généralement pas de temps pour se soucier vrai-
ment de soi, car le traitement médical prend toute la place.
Mais I'idée de faire quelque chose pour soi, de prendre du
temps pour réfléchir et de redonner davantage de place au
quotidien finit to6t ou tard par émerger. Pendant cette phase
de réadaptation et de reprise de la vie de tous les jours, la
Ligue contre le cancer est également la pour conseiller et
épauler les personnes touchées et leurs proches.

Au total, quatorze stages de trois a sept jours seront pro-
posés dans différentes régions de Suisse et au Liechten-
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stein en 2016. Encadrées par des professionnels, les offres
sont extrémement variées : activité physique, relaxation,
activités créatives, mais aussi discussions et méditation.
Les stages s'adressent aux personnes touchées par le can-
cer, a leurs familles et a leurs proches, notamment aux
enfants dont le pére ou la meére a un cancer. lls redonnent
courage et incitent a se laisser du temps pour avancer pas
a pas, a son propre rythme, vers la reprise de la vie de tous
les jours.

Informations et brochure: www.liguecancer.ch/stages

Concedersi una pausa — Seminari per persone

affette dal cancro

Praticare un’attivita o solo prendersi un attimo di relax; nel proprio Cantone o distanti dalla quotidianita — i 14
seminari della Lega contro il cancro sostengono e accompagnano le persone affette dal cancro ed i loro cari nel supe-

ramento della malattia.

Il pit delle volte il cancro coglie le persone nel mezzo del-
la vita e nessuno e preparato a una diagnosi di questo
tipo. Nelle prime fasi della malattia la maggior parte delle
persone non ha tempo da dedicare a se stesse — il tratta-
mento medico le assorbe completamente. Tuttavia prima
o poi, col tempo, emerge il desiderio di fare qualcosa di
bello per sé, prendersi il tempo di riflettere, dare di nuovo
piu spazio alla vita di ogni giorno. Anche nella fase di ria-
bilitazione e del ritorno alla quotidianita la Lega contro il
cancro e vicina con opere e consigli alle persone affette e
ai loro familiari.
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Nel 2016 sono in programma in tutta la Svizzera e nel
Liechtenstein 14 seminari di durata compresa tra tre e sette
giorni condotti da specialisti. Lofferta & varia: movimento,
rilassamento, attivita creative, colloqui e meditazione. Sono
rivolti a persone affette da cancro, famiglie, familiari e in par-
ticolare anche ai figli di persone ammalate. | seminari della
Lega contro il cancro danno coraggio e invogliano a prendersi
il tempo per ritornare a piccoli passi alla vita «<normale».

Informazioni e opuscolo: www.legacancro.ch/seminari
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Nach 30 Jahren erfindet sich der Hausbetreuungs-
dienst fiir Stadt und Land neu

Die Griindung in der Stadt Bern erfolgte 1983 und drei Jah-
re spater war der Betrieb erfolgreich unterwegs und konn-
te durch den Griinder Dominik Baud als Aktiengesellschaft
unter dem Namen «Hausbetreuungsdienst fur Stadt und
Land AG» eingetragen werden. Heute besitzt die grosste
private Spitex schweizweit 40 Filialen und beschaftigt tiber
1600 Mitarbeitende, die an 365 Tagen im Jahr rund um die
Uhr Pflege, Betreuung und Hilfe im Haushalt von Basel bis
Chiasso und von Genf bis St. Margrethen leisten.

Leistungsangebot aus einer Hand ist kundenfreundlich

Die Einflhrung des Krankenversicherungsgesetzes (KVG)
im Jahr 1996 flhrte zur Konzentration des Angebots auf
Pflege, Betreuung und Hilfe im Haushalt, als Alternative, in
Erganzung oder in Zusammenarbeit mit den 6ffentlichen
Spitex-Organisationen. Gemass Verwaltungsratsprasident
Dominik Baud bot die Firma bereits damals «alles aus ei-
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ner Hand» an: «Das bedeutet, dass unsere Mitarbeiterin
nicht nur die Pflege erbringt, sondern auch noch mit den
Kunden spazieren geht, diese zum Arzt begleitet oder im
Haushalt hilft.» Dieses Konzept der Leistungen aus einer
Hand bewahrt sich bis heute und passt perfekt zum Kern
der Unternehmensphilosophie: Bezugspflege und -betreu-
ung, die keine oder wenig Personalwechsel in den Einsdtzen
zum Ziel hat. So entsteht zwischen Spitex-Mitarbeitenden
und Spitex-Kunden ein Vertrauensverhaltnis, das Sicherheit
schafft und zu mehr Wohlbefinden fihrt. In den vergange-
nen Jahren konnten die Spitex-Leistungen mit einem um-
fassenden Angebot fir Demenzkranke, Inkontinenz-Bera-
tung, Wundpflege und Palliative Care erganzt werden.

EAS Spitex
StadtiLand

Apres 30 ans d’existence, Assistance a domicile
pour la ville et la campagne se réinvente

Créée en 1983 en ville de Berne, |a société a pu étre enregis-
trée trois ans plus tard par son fondateur, Dominik Baud, en
tant que société anonyme sous le nom «Hausbetreuungs-
dienst furr Stadt und Land AG» (Assistance a domicile pour la
ville et la campagne SA). Aujourd’hui, la plus grande organi-
sation privée d’aide et de soins a domicile compte 40 filiales
dans toute la Suisse et emploie plus de 1600 personnes, qui
assurent 24 heures sur 24 et 365 jours par an soins, assis-
tance et aide au ménage de Bale a Chiasso et de Geneéve a
St. Margrethen.

Lensemble des services par un seul prestataire répond aux
besoins des clients

Lentrée en vigueur, en 1996, de la loi sur I'assurance-mala-
die (LAMal), a entrainé une concentration de I'offre sur les
soins, I'assistance et I'aide au ménage, en alternative ou en
complément aux services publics ou en coopération avec ces
derniers. Selon le président du Conseil d’Administration, Do-

minik Baud, I'entreprise proposait déja a I'époque I'ensemble
des services: «Cela signifie que notre collaboratrice n'assure
pas seulement les soins, elle va également en promenade
avec les clients, les accompagne chez le médecin ou les aide
dans le ménage.» Le concept «tout par un seul prestataire»
fait toujours ses preuves aujourd’hui et est au coeur de la phi-
losophie de I'entreprise: des soins et une assistance apportés
dans un rapport familier par un personnel régulier, dans le
but d’éviter les changements durant une mission. Ainsi se
noue entre les collaboratrices et collaborateurs de I'entre-
prise et ses clients une relation de confiance qui est source
de sécurité et de bien-étre. Ces derniéres années, les presta-
tions ont pu étre complétées par une offre étendue pour les
personnes atteintes de démence et les soins palliatifs.

P> Spitex
Villes Campagne
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DAS HAT MICH BEWEGT ...

Wenn das Sterben nicht so einfach ist wie geplant

Alles Rechtliche ist geregelt, das Mobiltelefon verschenkt,
die Wohnung ist aufgelost und von den Freunden hat man
Abschied genommen. Nun ist man bereit zum Sterben. Sol-
che Situationen erleben wir immer wieder. Doch wie geht
man damit um, wenn das Sterben doch nicht so einfach
geht wie geplant?

Patienten mit chronischen Erkrankungen wie einer Herzin-
suffizienz, einem Myokardinfarkt oder der Symptomatik ei-
nes lleus haben immer wieder Phasen, in denen sich ihr All-
gemeinzustand rasant verschlechtert, sich aber nach einer
Symptomeinstellung wieder stabilisiert. Die Angehdrigen
stehen dem Betroffenen in jeder Phase bei und unterstit-
zen ihn. Die Hochs und Tiefs in diesen Phasen, die sich Uber
Jahre hinziehen konnen, zerren an den Kraften beider Sei-
ten. Den Betroffenen ist bewusst, wie es um ihren Gesund-
heitszustand steht, und sie bereiten sich auch dementspre-
chend vor. Sehr wohl ist mir bewusst, dass dies nicht auf

palliative ch - 1-2016

alle zutrifft, doch in dieser Schilderung beschranke ich mich
auf solche Patienten. Mit den Angehorigen hat der Betrof-
fene vielleicht auch bereits seine Winsche besprochen, was
man vor und nach dem Ableben gerne hatte. Ein Eintritt in
ein Spital oder in ein Pflegeheim kommt fir die meisten
nicht in Frage. Gerne wiirden sie zu Hause sterben, sodass
die Angehdrigen alles versuchen, um dies zu ermoglichen.
Doch irgendwann einmal kommt der Punkt, an dem man
entweder ambulante Unterstltzung beiziehen muss oder
der Eintritt in ein Spital unumganglich wird, da die Angeho-
rigen zu wenig Hilfsmittel oder externe Unterstiitzung ha-
ben und von grosser Unsicherheit geplagt sind. Evtl. treten
auch Symptome auf, die zu Hause nicht mehr zu bewaltigen
sind, die Angehdrigen kommen an ihre Belastungsgrenzen
und kapitulieren.

Beim Eintritt ins Spital zeigen sich uns dann die meisten
Patienten in einem reduzierten Allgemeinzustand. Der Be-
troffene wie auch seine Angehorigen stellen sich daraufein,
dass er oder sie nicht mehr nach Hause kommen wird. Die
Angehdrigen plagt ein schlechtes Gewissen; so gern hatten
sie ihm den Wunsch, zu Hause zu sterben, erfillt. In einem
Eintrittsgesprach wird schnell klar, wo die Hauptproblema-
tik liegt und welche Wiinsche der Patient hat. Immer wie-
der kommt es vor, dass Medikamente gewiinscht werden,
um moglichst schnell sterben zu kénnen. Dass dies bei uns
nicht moglich ist, trifft auf Unverstandnis, so hatte man
ihm dies ja versprochen. Wer dies dem Patienten gegen-
Uber gedussert hat, ist meistens nicht klar. Oft hért man ja
auch nur was man horen mochte. Des Ofteren kommt es
vor, dass die Patienten Mitglied bei einer Sterbehilfsorgani-
sation sind, den Angehdrigen dies aber teilweise verschwei-
gen. Daruber zu reden fallt nicht allen leicht, noch kénnen
diesen Schritt alle akzeptieren.

Nun auf unserer Abteilung, beginnen wir mit der Symp-
tomeinstellung. Die Symptome werden innert ein paar Ta-
gen ertraglicher, die Betroffenen flihlen sich dadurch bes-
ser und werden auch wieder selbststandiger. Zwar ist es
schon noch ein paar Tage so zu erleben, trotzdem nimmt
der Wunsch nun zu sterben nicht ab. Lieber mochten viele
Betroffene nun flr immer einschlafen. Da der Zustand sich
wieder stabilisiert hat, folgen weitere Gesprache mit dem
Betroffenen und seinen Angehdrigen, in denen das weite-
re Vorgehen besprochen wird. Ein Austritt und eine Ruck-
kehr nach Hause werden angestrebt. Nach ein paar Tagen
zu Hause folgt oft wieder ein Eintritt bei uns. Dieser Ablauf
kann sich je nach Krankheitsverlauf mehrmals wiederholen.

Da man von Freunden bereits seit langerem Abschied ge-
nommen hat, nehmen diese die Situation zum Teil nicht
mehr gleich ernst wie friiher. Der Betroffene zelebriert das



Sterben ja richtig, wie soll man da wissen, wann es denn
wirklich so weit ist. Auch die Patienten werden immer un-
zufriedenerer mit der Situation. Als Zielscheiben dieser
Stimmungsschwankungen halten oft wir als Pflegende her.
Nattrlich ist es verstandlich, man versteht den Wunsch
nach dem Tod und die Schwierigkeit wenn es nicht so
schnell geht wie der Patient sich das winscht. Trotzdem
finde ich es nicht einfach damit umzugehen. In den alltag-
lichen Gesprachen wird immer wieder erwahnt, dass das
Leben so keinen Sinn mehr habe, immer wieder diese Kri-
sen auszuhalten, allen anderen zur Last zu fallen oder das
Essen nicht mehr geniessen zu konnen. Versetzt man sich
selber in solche Situationen, dass man das feine Rindsfilet
oder die selbstgemachte Pasta nicht mehr richtig geniessen
kann, weil alles einfach nur noch nach Karton schmeckt, so
kann ich sehr gut nachvollziehen, dass das Leben einem so
keinen Spass mehr macht. Der Betroffene mochte so nicht
mehr leben. Doch obwohl wir die Symptome immer wieder
einstellen und ein Austritt nach Hause erfolgen kann, kom-
men immer wieder weitere Krisen. Oft erlebe ich auch, dass
es ein regelrechtes Warten auf den Tod ist, Aussagen wie:
«Wie lange geht denn das noch?» oder «Geben Sie ihm doch
endlich etwas!» habe ich gerade kirzlich gehort. Doch was
machen wir, wenn die Erschdpfung von den Strapazen so
ersichtlich ist und der Betroffene nicht mehr kann?

Vor nicht allzu langer Zeit betreute ich eine Patientin, die
ein Kolonkarzinom hatte. Sie litt unter der Symptomatik
eines lleus, hatte starke Bauchschmerzen und eine Aszites.
Zusatzlich wurde sie noch von einer Fatigue geplagt und
war nicht fahig, mehrere aufeinander folgende Tatigkeiten
auszufihren. thr grosster Wunsch war es zu sterben. Nach
einem zweiwdchigen Aufenthalt bei uns und einer immer
starkeren psychischen Belastung wurde entschieden eine
terminale Sedation durchzufiihren, da die Situation fir die
Patientin kaum noch auszuhalten war. Korperlich war sie
zwar noch selbststandig und brauchte nur minime Unter-
stltzung, jedoch immer sehr grosse Pausen zwischen die-
sen Tatigkeiten. Der zunehmende Umfang ihres Bauches
und das Erbrechen, da sie seit Wochen keinen Stuhlgang
hatte, qualten sie zusatzlich. Im Team flhrte diese Ent-
scheidung, eine terminale Sedation einzuleiten, zu grossen
Diskussionen. Flr solche Auseinandersetzungen und Dis-
kussionen besteht auf unserer Abteilung zum Glick auch
der notige Raum, was oft notwendig ist. Die Meinungen, ob
dies ethisch korrekt sei, gingen stark auseinander. Es wur-
de diskutiert, was Griinde flr eine Sedation sein konnen

und was einzelne Teammitglieder dazu bewegt, dies an-
ders einzuschatzen. Mich bewegte vor allem die Frage, was
ware, wenn die Sedation durchgefiihrt wird, die Patientin
aber noch nicht langere Zeit versterben kann. Die Patientin
fragte mich wahrend meiner Schicht, ob alles bereit ware
sobald sie die Sedation wiinsche. Was mich unglaublich be-
rihrte war, dass sie sich explizit danach erkundigte, ob auch
ich dazu bereit ware. Ich finde es immer schon, wenn Pa-
tienten sich trotz ihrer Erkrankung und dem Leid auch noch
fir ihre Mitmenschen interessieren. Am Tag danach starte-
te ich die Sedation.

Nach ein paar Tagen verstarb die Patientin an den Folgen
ihrer Erkrankung. Obwohl ich anfangs skeptisch war, ob ich
wirklich dahinter stehen kann, war ich schlussendlich froh
darlber, dies so durchgeflihrt zu haben. Es bestatigte mir,
dass wir der Patientin die letzten Tage noch so gestalten
konnten, wie sie sich das witlinschte, und wir erlosten sie
von ihren starksten Leiden, indem wir sie in der Zeit bis ihr
Korper ebenfalls nicht mehr konnte, sedierten. Sterben fallt
nicht allen gleich leicht, oft haben Patienten auch vollig
unterschiedliche Vorstellungen vom Sterben. Viele stellen
sich vor, man komme zu uns auf die Abteilung und dann
stirbt man. Dass dies nicht so einfach ist, wird oft erst mit
der Zeit erkannt. Die anhaltenden Schmerzen und Leiden
zu ertragen fallt den Betroffenen meist nicht leicht. Ihnen
diese Zeit soweit wie moglich zu vereinfachen und auch die
Angehdrigen in diesem Prozess zu unterstltzen, das ist eine
der Kernaufgaben der Palliative Care.

Laura Bechter

Laura Bechter
Dipl. Pflegefachfrau HF
Palliativstation, Villa Sonnenberg

Spital Affolternm a.A.

laura.bechter@bluewin.ch
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CELA M’A TOUCHE ...

Lorsque mourir n'est pas aussi simple que prévu

Tous les aspects juridiques sont réglés, on a fait cadeau du
téléphone mobile, le contrat de location de I'appartement
est résilié et 'on a fait ses adieux a ses amis. On est main-
tenant prét a mourir. Nous faisons souvent I'expérience de
telle situation. Mais comment faire lorsque mourir n'est
quand méme pas aussi facile que prévu?

Les patients souffrant de maladies chroniques telles que
I'insuffisance cardiaque, I'infarctus du myocarde ou la
symptomatologie d'un iléus ont toujours des phases pen-
dant lesquelles I'état général se détériore rapidement,
mais se stabilise de nouveau apres l'arrét des symptomes.
Les proches aident la personne concernée dans chaque
phase et la soutiennent. Les hauts et les bas de ces phases
qui peuvent se prolonger pendant des années rongent les
forces des deux parties. Les personnes concernées sont
conscientes de leurs états de santé et se préparent en
conséquence. Je suis bien consciente que cette situation ne
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correspond pas a tous les patients, mais je me limiterai dans
cette description a de tels patients. La personne concernée
a peut-étre aussi déja parlé avec les proches de ses souhaits,
de ce que I'on aimerait avant et apres le déces. Une admis-
sion dans un hépital ou dans une maison de soins n’est pas
une option pour la plupart des personnes. Elles aimeraient
mourir a la maison, de sorte que les proches font tout pour
le rendre possible. Mais il arrive un jour soit le point ou I'on
doit faire appel a un soutien ambulatoire soit le moment ou
une hospitalisation est inévitable, car les proches ont trop
peu d’'outils ou de soutien externe et qu’ils sont en proie
a une grande incertitude. Des symptémes auxquels on ne
peut plus faire face a la maison apparaissent peut-étre éga-
lement, les proches atteignent leurs limites et capitulent.

Lors de I'admission a I’h6pital, nous constatons alors que
la plupart des patients sont dans un état général affaibli.
La personne concernée ainsi que ses proches s'adaptent
au fait gu’elle ne reviendra plus a la maison. Les proches se
culpabilisent; ils auraient tant aimé exaucer son souhait de
mourir a la maison. Au cours d’une entrevue d’admission, il
devient vite clair ou se situe le probleme principal et ce qui
est souhaité par le patient. Il arrive souvent que des médi-
caments soient souhaités afin de pouvoir mourir le plus vite
possible. Que ce ne soit pas possible dans nos services n'est
pas compris, la promesse de le faire lui aurait quand méme
été donnée. Qui a exprimé cette promesse a la patiente ou
au patient n’est généralement pas clair. Souvent, I'on en-
tend seulement ce que 'on veut entendre. Maintes fois, il
arrive que les patients soient membres d’une organisation
d’assistance au suicide, mais qu’ils le cachent partiellement
aux proches. En parler n'est pas facile pour tous, tous ne
peuvent pas encore accepter ce pas.

Aprés I'admission dans notre service, nous commencons
avec le traitement des symptémes. Ceux-ci deviennent plus
supportables en quelques jours. Grace a cela, la personne
concernée se sent mieux et redevient également plus
indépendante. Certes, il est agréable de vivre ainsi encore
quelques jours, néanmoins le désir de mourir ne faiblit pas.
Beaucoup de personnes concernées préféreraient s'endor-
mir pour toujours. Comme I'état s'est de nouveau stabi-
lisé, d'autres entretiens avec la personne concernée et ses
proches suivent. Au cours de ceux-ci, les étapes suivantes
sont discutées. Une sortie de I’hépital et un retour a la mai-
son sont recherchés. Aprés un séjour de quelques jours a
la maison suit souvent une nouvelle admission dans nos
services. Ce déroulement peut se répéter plusieurs fois en
fonction de I'évolution de la maladie.

Comme l'on a pris congé de ses amis depuis longtemps,
ceux-ci ne prennent plus cette situation avec autant de



sérieux qu’auparavant. La personne concernée célebre vrai-
ment son déceés, comment pourrait-on savoir dans cette
situation lorsque le moment de la fin est vraiment arrive.
Méme les patients sont de plus en plus mécontents de Ia
situation. En tant qu’infirmiéres, nous sommes souvent la
cible de ces sautes d’humeur. C’est bien sir compréhen-
sible, on comprend le souhait de mourir et la difficulté si
cela ne va pas aussi vite que le patient le désire. Néanmoins,
je trouve qu’il n'est pas facile de gérer de telles situations.
Dans les conversations quotidiennes, il est toujours signalé
que la vie n'a ainsi plus aucun sens, toujours recommencer
a supporter ces crises, étre un fardeau pour tous les autres
ou ne plus pouvoir savourer les repas. Si 'on se met a la
place des patients dans de telles situations, ne plus pou-
voir vraiment savourer son excellent filet de beeuf ou les
pates faites maison parce que tout n‘a simplement que le
golt carton, alors je peux tres bien comprendre que la vie
ne procure plus de plaisir. La personne concernée ne sou-
haite plus vivre ainsi. Mais méme si nous pouvons toujours
stopper les symptémes et qu’un retour a la maison peut se
réaliser, d’autres crises se manifestent toujours. Je fais aussi
souvent I'expérience d’une véritable attente de la mort. Jai
justement entendu récemment des déclarations comme:
«Combien de temps cela va donc encore durer?» ou «Mais
donnez-lui finalement quand méme quelque chose!». Mais
que faisons-nous lorsque I'épuisement provoqué par les
épreuves est aussi évident et que la personne concernée
n‘en peut plus?

Encore récemment, j'ai soigné une patiente qui avait un
cancer du cdlon. Elle souffrait de la symptomatologie d’un
iléus, elle avait de fortes douleurs abdominales et une as-
cite. En outre, elle était en proie a la fatigue et n’était plus
en mesure d’exercer plusieurs activités consécutives. Son
plus grand souhait était de mourir. Aprés un séjour de deux
semaines dans nos services et un stress psychique de plus
en plus fort, il a été décidé de réaliser une sédation termi-
nale, car la situation pour la patiente était devenue insup-
portable. Physiquement, elle était certes encore indépen-
dante et n‘avait besoin que d’un soutien minime, mais il lui
fallait toujours de tres grandes pauses entre les activités.
De plus, la taille croissance de son ventre et les vomisse-

ments provoqués par une absence de selles depuis des
semaines la tourmentaient. Cette décision d’administrer
une sédation terminale a entrainé de grandes discussions
dans I'équipe. Pour ce genre de différends et discussions,
il existe heureusement dans notre service une place suffi-
sante, ce qui est souvent nécessaire. Les opinions quant a
savoir si cela serait éthiquement correct divergeaient forte-
ment. Des discussions ont été menées sur les raisons pou-
vant justifier une sédation et sur celles motivant quelques
membres de I'équipe a évaluer la situation différemment.
J'étais surtout troublée par la question de savoir ce qui se
passerait si la sédation était effectuée, mais que la patiente
ne pUt pas mourir pendant une longue période. La patiente
m’a demandé lors de mon temps de travail si tout serait
prét aussitét qu’elle souhaiterait la sédation. Qu'elle me
demande explicitement si je serais aussi préte a le faire m’a
touchée incroyablement. Je trouve toujours ca beau lorsque
les patients s’intéressent encore a leurs prochains malgré
leurs maladies et leurs souffrances. Le jour suivant, j'ai ad-
ministré la sédation.

Apres quelques jours, la patiente est décédée des suites de
sa maladie. Bien que je fusse sceptique au commencement
sur le fait de savoir si ceci était défendable pour moi, j étais
finalement contente de I'avoir réalisé de cette facon. Cela
me confirme que nous étions en mesure d’organiser les
derniers jours de la patiente comme celle-ci le souhaitait
et nous l'avons soulagé de ses plus grandes souffrances en
la mettant sous sédation jusqu’au moment ou son corps
a également abandonné faute de force. Mourir n'est pas
facile au méme degré pour tout le monde. Les patients ont
aussi souvent des idées completement différentes concer-
nant la mort. Beaucoup s'imaginent qu’il suffit de venir
dans notre service pour mourir. Ce n’est qu’au fil du temps
que l'on se rend compte que ce n'est pas aussi simple. Les
personnes concernées ont généralement des difficultés a
supporter les douleurs et les souffrances persistantes. Leur
rendre cette période plus facile dans la mesure du possible
et soutenir les proches dans ce processus, c’est I'une des
taches essentielles des soins palliatifs.

Laura Bechter
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Tutte le questioni legali sono sistemate, il telefono mobile
regalato, I'appartamento disdetto e ci si &€ accomiatati da-
gli amici. Ecco, ora si & pronti per morire. Viviamo situazioni
simili ripetutamente. Come ci si comporta pero quando la
morte non arriva cosi come si era pianificato?

Pazienti affetti da malattie croniche come un’insufficien-
za cardiaca, un infarto del miocardio o con sintomi da ileo
hanno spesso delle fasi in cui lo stato generale peggiora
velocemente, ma si stabilizza dopo un’interruzione dei sin-
tomi. | familiari assistono la persona in ogni sua fase e la so-
stengono. Gli alti e bassi in queste fasi, che possono anche
perdurare per anni, sfibrano entrambe le parti. Gli interes-
sati sono coscienti del proprio stato di salute e si preparano

di conseguenza. Mi e chiaro che questo non vale per tutti,
pero in questa descrizione mi limito a questa tipologia di
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pazienti. Forse il paziente ha gia discusso con i familiari le
proprie volonta per prima e dopo il decesso. Per la maggior
parte delle persone un ricovero in ospedale o in casa di cure
e completamente fuori discussione. Preferirebbero morire a
casa propria, e i familiari fanno di tutto per esaudire questo
desiderio. Pero a volte si arriva ad un punto in cui & neces-
sario richiedere un aiuto ambulatoriale o in cui non si puo
evitare un ricovero in ospedale perché i familiari non hanno
sufficienti aiuti o un sostegno esterno e sono tormentati da
una grande insicurezza. Puo anche succedere che subentri-
no sintomi impossibili da gestire a casa, di modo che i fami-
liari arrivano al limite e capitolano.

All’entrata in ospedale la maggior parte dei pazienti si pre-
sentano in uno stato generale ridotto. L'interessato e i suoi
familiari si preparano al fatto che il paziente non tornera piu
a casa propria. | familiari sono tormentati dall’idea di non
essere riusciti ad esaudire il desiderio del proprio caro di
morire a casa propria. Nel colloquio di entrata risulta subito
chiaro quale sia il problema principale e quali siano i desideri
del paziente. Spesso succede che vengano richiesti medica-
menti per poter morire il piu in fretta possibile. Il fatto che
Cio da noi non sia possibile suscita incomprensione, recla-
mando che gli era stato promesso. Chi abbia detto questo
ai pazienti non € mai chiaro. Spesso si sente anche cio che
si vuole sentire. Spesso succede che i pazienti facciano par-
te di una organizzazione di eutanasia, cosa che i familiari in
parte tendono a sottacere. Riuscire a parlarne apertamente
non e sempre facile per tutti, cosi come non & semplice ac
cettare questo passo.

Nel nostro reparto cominciamo a cercare si stabilizzare i sin-
tomi. Nel giro di pochi giorni i sintomi diventano pil soppor-
tabili, i pazienti si sentono meglio e diventano piu indipen-
denti. Se da una parte € bello poter vivere ancora qualche
giorno in questo modo, contemporaneamente il desiderio
di morire non viene meno. Molti pazienti preferirebbero po-
tersi addormentare per sempre. Visto che lo stato generale
si e stabilizzato, seguono altre discussioni sia con il paziente
che con ifamiliari con cui si discute come procedere. Sorge il
desiderio di essere dimessi dall’ospedale e di tornare a casa.
Dopo pochi giorni a casa spesso il paziente viene di nuovo
ricoverato da noi. Questo processo puo ripetersi svariate
volte a seconda della malattia.

Dato che ci si & accomiatati gia diverso tempo prima dagli
amici, questi non prendono piu cosi sul serio la situazione
come prima. Il malato celebra quasi la propria morte, come
si fa quindi poi a sapere quando ¢ arrivato il momento per
davvero? Anche i pazienti sono sempre piu scontenti della



situazione. Spesso siamo poi noi come personale curante
che subiamo gli effetti di questi sbalzi di umore. E chiara-
mente comprensibile che questo succeda, capiamo il de-
siderio di morire e le difficolta se la morte non arriva cosi
velocemente come si vorrebbe. Ciononostante e sempre
difficile per noi affrontare queste situazioni. Durante le
conversazioni quotidiane viene spesso menzionato il fatto
che la vita cosi non abbia piu alcun senso, il dover sopporta-
re ripetutamente le crisi, essere di peso agli altri e non poter
piu godere del cibo. Se ci si mette nei loro panni, al pensiero
di non riuscire piu a gustare un bel filetto di manzo o la pa-
sta fatta in casa perché tutto ha solo gusto di cartone, pos-
so ben capire che la vita in quel modo non sia piu piacevole.
Il paziente non vuole pil vivere in queste condizioni. E anche
se riusciamo sempre a mettere sotto controllo i sintomi e a
dimettere il paziente a casa, seguono poi sempre altre crisi.
Spesso mi rendo conto che il tutto diventa solo un attesa
della morte. Frasi come «Quanto dura ancora?» oppure «Gli
dia finalmente qualcosal» le ho sentite recentemente. Perod
cosa facciamo noi, quando lo spossamento dovuto ai con-
tinui strapazzi diventa cosi evidente e il paziente non ce la
fa piu?

Poco tempo fa assistevo una paziente che aveva un carci-
noma al colon. Soffriva di sintomi da ileo, aveva forti dolori
addominali e un’ascite. Era inoltre tormentata d’astenia e
non era in grado di eseguire diverse attivita consecutiva-
mente. Il suo desiderio piu grande era di morire. Dopo due
settimane di degenza da noi e con uno spossamento psichi-
co sempre maggiore, venne deciso di attuare una sedazione
terminale, visto che per la paziente la situazione era diven-
tata insopportabile. Fisicamente era ancora indipendente
e abbisognava solo in minima parte di assistenza, pero le
pause tra le varie attivita diventavano sempre maggiori.
Era inoltre tormentata dalle dimensioni sempre maggiori
del proprio ventre e dal vomito, visto che da settimane non

riusciva ad andare di corpo. All'interno del team ci furono
grandi discussioni alla decisione di iniziare la sedazione.
Fortunatamente nel nostro reparto viene dato sufficiente-
mente spazio per confrontarsi e discutere, cosa che spesso
¢ anche necessaria. Le opinioni sulla correttezza etica di una
simile decisione furono molto divergenti. Fu discusso quali
possano essere dei motivi validi per una sedazione e cosa
potesse portare alcuni membri del team a pensarla diver-
samente. Personalmente mi ha commossa la domanda di
cosa sarebbe accaduto se una volta attuata la sedazione, la
morte non fosse sopraggiunta subito, ma si fosse protratta
a lungo. Durante il mio turno la paziente mi chiese se fosse
tutto pronto per il momento in cui avesse chiesto di essere
sedata. Cio che mi tocco profondamente fu anche la do-
manda esplicita che mi fece, se anche io fossi pronta. Trovo
sempre bellissimo quando i pazienti, nonostante la loro ma-
lattia e sofferenza si interessano ancora per le persone che
li circondano. Il giorno seguente iniziai la sedazione.

Dopo un paio di giorni la paziente mori in seguito alla ma-
lattia. Nonostante io fossi inizialmente scettica, se fossi
stata veramente in grado di sostenere questa decisione, mi
sentii alla fine contenta di avere agito in questo modo. Po-
tei constatare che eravamo stati in grado di improntare gl
ultimi giorni della paziente cosi come lei desiderava e che
avevamo alleviato la sue piu grandi sofferenze, avendola se-
data fino a che anche il suo corpo non ha capitolato. Morire
non e cosi facile per tutti e spesso i pazienti hanno visioni
completamente differenti della morte. Alcuni pensano di
arrivare da noi e di morire poco dopo. Spesso solo col tempo
si realizza che cid non & cosi semplice. Uno dei compiti prin-
cipali delle cure palliative & di semplificare il piu possibile
questo lasso di tempo e di assistere anche i familiari durante
questo processo.

Laura Bechter
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PALLIOSCOPE

Zora Debrunner, «Demenz fiir Anfanger.
Tagebuch eines Enkelkindes»

Um es gleich vorwegzunehmen: Dies ist ein sehr berth-
rendes Buch. Und das nicht obwohl, sondern gerade weil
es aus sehr vielen kleinen Miniaturen besteht, die in einer
klaren, schlichten Sprache verfasst sind. Die aus dem Thur-
gau stammende Autorin, die hauptberuflich in der Behin-
dertenbetreuung tatig ist, erzahlt in ihrem gleichnamigen
Blog’, aus dem dieses Buch hervorgegangen ist, die Ge-
schichte des langsamen Abschieds von der Uber alles ge-
liebten Grossmutter Paula. Sie war angesichts nicht immer
einfacher Familienkonstellationen flir Zora Debrunner ein
wichtiger Bezugspunkt und viel mehr als eine Omi, namlich
gleichzeitig auch Freundin und wichtige Vertraute. Umso
schmerzvoller ist es flr die Enkelin mitzuerleben, wie die
Demenz immer mehr Besitz von Paula ergreift und sie Zora
eines Tages nicht mehr erkennt.

Als Leser/in erlebt man beispielsweise hautnah mit, wie
schwierig es flr Paula ist, die gewohnte Umgebung zu ver-
lassen und ins Heim zu ziehen. «Flir mich», schreibt Zora
Debrunner, «war und ist ihr Haus das Haus meiner Kindheit,
mein sicherer Hafen. Mein Pippi-Langstrumpf-Schloss. Der
schonste Ort, den ich mir vorstellen kann. (...) Das Packen
und Ausraumen ihrer gewiinschten Mobel verlauft schwie-
rig. Paula steht verloren da. Mehr als einmal furchte ich,
sie fallt gleich die Treppe herab. In der Kiiche herrscht ein
grosses Durcheinander: Mill, Katzenfutter und Kichent-
cher stapeln sich auf der Bank. (..) Was mir fast das Herz
zerreisst, ist Paulas Verabschiedung vom Haus. Sie geht in
jedes Zimmer und sagt ein paar Worte. Mir scheint, sie wiir-
de sich von den Geistern des Hauses verabschieden. Sascha
schafft es, mit ihr herauszugehen. Ich schliesse die Tur hin-
ter ihr ab» (S.109f).

Der allmahliche Verlust der Grossmutter weckt Erinnerun-
gen an die Zeit, als sie eine vitale Frau in der Schweiz der
siebziger und achtziger Jahre war. Einer Schweiz, die es
so nicht mehr gibt — denn wer von den jungen Menschen
weiss heute noch, was Radio Berominster war und welche
Bedeutung dieser Sender einstmals hatte? Zora Debrunners
Buch ist somit nicht nur die Chronik eines individuellen Ver-
gessens, sondern auch eines kollektiven. Es ist, als schreibe
sie melancholisch an gegen die digitale Demenz, die unse-
re Gesellschaft befallen hat. Eine Demenz, die im Zeitalter

! https://demenzfueranfaengerwordpress.com/
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von E-Mails und WhatsApp-Nachrichten beispielsweise den
Wert und die Poesie von Postkarten und Briefen vergessen
hat. Eine Demenz, die sich auch darin dussern durfte, dass
zahllose Einzelkinder-Singles im Alter niemanden mehr ha-
ben werden, der sich ihrer erinnert. Omi Paulas Demenz ist
somit auch ein Symptom flir das Verdunsten der Vergan-
genheit an sich. In einer Welt, die nur noch dahintreibt im
ewigen Jetzt. «Was ist, wenn ich selbst alt sein werde?»,
fragt sich Zora Debrunner. «Werde ich alles um mich herum
vergessen, in meiner eigenen Welt, in meiner eigenen Zeit
leben? (...) Ware ich dann nicht froh, wenn jemand meine
Sprache spricht und mich versteht?» (S.213).

Der sarkastisch tonende Titel «Demenz fir Anfanger» ist
somit vollig berechtigt. Denn wenn die demografischen
Hochrechnungen nicht tauschen und die medizinische For-
schung nicht den erhofften Durchbruch schafft, wird Zora
Debrunners Generation mit ihren Heerscharen von de-
menten Menschen nachfolgende Generationen vor grosse
Bewahrungsproben stellen. Politik und Gesellschaft sind
darauf Uberhaupt nicht vorbereitet und daher sozusagen
immer noch im Status rat- und hilfloser Anfanger. Die Ge-
schichte von Omi Paula, die Zora Debrunner mit einer tiefen
Liebe erzahlt, ist also weitaus mehr als ein weiterer Beitrag
aus dem Genre der Betroffenenliteratur. Sie ist auch Auffor-
derung, sich einer gesellschaftlichen Realitat zu stellen, und
auch und gerade das macht dieses wunderbare «Tagebuch
eines Enkelkindes» so wichtig und wertvoll.

Christian Ruch
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Zora Debrunner
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Tagebuch eines Enkelkindes

List Taschenbuch Verlag Berlin, 2015, 220 S.,
ISBN 978-3-548-61278-2, 10,99 Euro
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Volker Schulte und Christoph Steinebach (Hg.),
«Innovative Palliative Care. Fiir eine neue Kultur
der Pflege, Medizin und Betreuung»

Das Buch vereint die Aufsdtze von elf ausgewiesenen Ken-
nern der Palliative Care. Es ist in sechs Teile gegliedert: Im
ersten Teil beschreiben Christoph Steinebach und Volker
Schulte die gesellschaftliche Bedeutung von Palliative Care.
Fir die Autoren ist innovative Palliative Care die Antwort auf
die Probleme und Herausforderungen des 21. Jahrhunderts.
Teil zwei befasst sich mit der gesellschaftspolitischen Her-
ausforderung von Palliative Care und der Rolle der Politik. An-
dré Fringer und Doris Baumgartner gehen auf die demogra-
fischen Aspekte und die daraus resultierenden zukinftigen
Herausforderungen fiir das Gesundheitswesen ein. Sie be-
schreiben, wer in der Schweiz heute pflegt und betreut und
wie sich das wandelnde Familienmodell auf die Zukunft der
Pflege auswirken wird. Sie zeigen in ihrem Artikel Ansatze fir
eine zukunftsgerichtete Palliatve-Care-Strategie auf.

Wolfgang Wodarg offnet in seinem Artikel den Blick auf
das europaische Umfeld und legt dar, welchen Stellenwert
Palliative Care in der europdischen Politik hat und wie sich
Palliative Care historisch entwickelt hat.

Das schweizerische Bildungskonzept im Bereich Palliative
Care wird in einem Artikel von Catherine Gasser und Simo-
ne Hofer beschrieben. Sie zeigen auf, welche Empfehlungen
zu den Bildungszielen vom Nationalen Bildungskonzept in
allen fir die Palliative Care relevanten Ausbildungen abge-
leitet werden kénnen. Weiter beschreiben sie die Heraus-
forderungen in diesem Bereich fiir alle Beteiligten.

Der dritte Teil des Buches befasst sich mit den ethischen
Dimensionen in der Palliative Care. Steffen Eychmiiller geht
in seinem Artikel auf verschiedene Modelle und Konzep-
te der Lebensqualitat ein. Er pladiert fur ein aktives Sich-
Vorbereiten auf diesen letzten Lebensabschnitt, damit das
Lebensende nicht in einer Krise endet. Er betont, dass Le-
bensqualitat als ein eingefordertes Ergebnis medizinischer
Massnahmen nicht entstehen kann, wenn nicht jeder oder
jede einzelne sich erreichbare Ziele gesetzt hat.

Markus Zimmermann-Acklin nahert sich dem heiklen
Thema Sterbehilfe und Palliative Care. Anfanglich klart er
die Innen- und Aussensichten auf das Problem, Sterbehilfe
oder Entscheidungen am Lebensende zu thematisieren. Mit
der Innensicht meint er die Sicht der in der Palliative Care
tatigen Professionellen oder die Sicht der Nationalen Stra-
tegie Palliative Care und mit der Aussensicht jene Sicht, wie
sie in Handblchern oder im NFP 67 dargelegt werden.

Christoph und Ursula Steinebach widmen sich dem Thema
Beratung und Palliative Care. Sie zeigen auf, wie Patienten,
Patientinnen, An- und Zugehorige sowie Fachkrafte optimal
beraten werden konnen. Sie meinen, dass professionelle Be-
ratung in dieser Lebensphase auch unter einem ethischen
Blickpunkt von theoretischen Modellen profitieren kann.

Im vierten Teil des Buches geht es um multidisziplinare
Versorgungsstandards. Roland Kunz geht in seinem Arti-
kel auf die Interdisziplinaritat in der Palliative Care und das
Netz als Grundlage der Versorgung in der Schweiz ein. Die
Zusammenarbeit von verschiedenen Berufsgruppen und
die gegenseitige Akzeptanz und Wertschdtzung sieht er als
ein tragendes Element in der Palliative Care. Christoph Cina
beschreibt anhand des Kantons Solothurns die Implemen-
tierung der Palliative Care auf lokaler und regionaler Ebene.
Schade, dass dieser Artikel, obwohl interessant, viel Platz
einnimmt, wenn man bedenkt, dass das Beispiel Solothurn
nicht unbedingt reprasentativ firr die Schweiz ist.

Im flnften Teil wird auf internationale Trends in der Pallia-
tive Care eingegangen. Volker Schulte beschreibt in seinem
Artikel, was wir diesbezliglich vom Ausland lernen kénnen.
In Teil sechs versuchen Bettina Abel, Volker Schulte und
Christoph Steinebach einen Blick in die Zukunft zu werfen
und aufzuzeigen, welche Entwicklungen uns im Bereich Ge-
sundheit und Medizin erwarten.

Das Buch ist fiir Fachleute aller Professionen geschrieben, die
in der Palliative Care tatig sind, tatig sein mochten oder daran
interessiert sind. Es gibt einen guten Uberblick tber die Ver-
haltnisse in der Schweiz, geht aber trotzdem auf europdische
und internationale Entwicklungen ein. Es enthalt ein breites
Spektrum an kompakt gebuindeltem Wissen, wovon die ver-
schiedenen, in der Palliative Care tatigen Professionen profitie-
ren konnen. Weiter enthalt das Buch im Anhang auf mehreren
Seiten Angaben zu weiterfihrender Literatur und Adressen
mit Kontakten, Organisationen und Internetadressen.

Heidi Diefenbacher

Volker Schulte und Christoph Steinebach (Hg.)
Innovative Palliative Care. Fiir eine neue
Kultur der Pflege, Medizin und Betreuung
Huber Verlag Bern, 2013, 192 S.

ISBN 978-3-456-85338-3, 53,90 Franken
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A thank you letter to David Bowie from a palliative

care doctor

Dear David,

Oh no, don’t say it’s true — whilst realization of your death
was sinking in during those grey, cold January days of 2016,
many of us went on with our day jobs. At the beginning of
that week | had a discussion with a hospital patient, facing
the end of her life. We discussed your death and your music,
and it got us talking about numerous weighty subjects, that
are not always straightforward to discuss with someone
facing their own demise. In fact, your story became a way
for us to communicate very openly about death, something
many doctors and nurses struggle to introduce as a topic of
conversation. (...)

Thank you for Lazarus and Blackstar. | am a palliative care
doctor, and what you have done in the time surrounding
your death has had a profound effect on me and many
people | work with. Your album is strewn with references,
hints and allusions. As always, you don’t make interpreta-
tion all that easy, but perhaps that isn't the point. | have
often heard how meticulous you were in your life. For me,
the fact that your gentle death at home coincided so closely
with the release of your album, with its good-bye message,
in my mind is unlikely to be coincidence. All of this was care-
fully planned, to become a work of death art. The video of
Lazarus' is very deep and many of the scenes will mean dif-
ferent things to us all; for me it is about dealing with the
past when you are faced with inevitable death.

Your death at home. Many people | talk to as part of my
job think that death predominantly happens in hospitals, in
very clinical settings, but | presume you chose home and
planned this in some detail. This is one of our aims in pal-
liative care, and your ability to achieve this may mean that
others will see it as an option they would like fulfilled. The
photos that emerged of you some days after your death,
were said to be from the last weeks of your life. | do not
know whether this is correct, but | am certain that many of
us would like to carry off a sharp suit in the same way that
you did in those photos. You looked great, as always, and it
seemed in direct defiance of all the scary monsters that the
last weeks of life can be associated with.

For your symptom control needs, you will presumably have
had palliative care professionals advise on pain, nausea,
vomiting, breathlessness, and | can imagine they did this
well. I envisage that they also discussed any emotional an-
guish you may have had.

! See https://www.youtube.com/watch?v=y-JqgH1M4Ya8

palliative ch - 1-2016

For your advance care planning (i.e. planning heath and
care decisions prior to things getting worse and before be-
coming unable to express them), | am certain you will have
had a lot of ideas, expectations, prior decisions and stipula-
tions. These may have been set out clearly in writing, near
your bed at home, so that everyone who met you was clear
on what you wanted, regardless of your ability to commu-
nicate. It is an area not just palliative care professionals, but
in fact all healthcare workers want to provide and improve,
so that it is less likely that any sudden health incidents will
automatically result in a blue-light ambulance emergency
room admission. Especially when people become unable to
speak for themselves.

And | doubt that anyone will have given you Cardiopul-
monary Resuscitation (CPR) in the last hours/days of your
life, or even considered it. Regrettably, some patients who
have not actively opted out of this treatment still receive
it, by default. It involves physical, sometimes bone-breaking
chest compressions, electric shocks, injections and inser-
tion of airways and is only successful in 1—2 % of patients
whose cancer has spread to other organs in their body. It is
very likely that you asked your medical team to issue you
with a Do Not Attempt Cardiopulmonary Resuscitation or-
der. I can only imagine what it must have been like to dis-
cuss this, but you were once again a hero, or a ‘Held’, even
at this most challenging time of your life. And the profes-
sionals who saw you will have had good knowledge and skill
in the provision of palliative and end-of-life care. Sadly, this
essential part of training is not always available for junior

An artist with many faces: David Bowie



healthcare professionals, including doctors and nurses, and
is sometimes overlooked or under-prioritized by those who
plan their education. | think if you were ever to return (as
Lazarus did), you would be a firm advocate for good pallia-
tive care training being available everywhere.

So back to the conversation | had with the lady who had
recently received the news that she had advanced can-
cer that had spread, and that she would probably not live
much longer than a year or so. She talked about you and
loved your music, but for some reason was not impressed
by your Ziggy Stardust outfit (she was not sure whether
you were a boy or a girl). She too, had memories of places
and events for which you provided an idiosyncratic sound-
track. And then we talked about a good death, the dying
moments and what these typically look like. And we talked
about palliative care and how it can help. She told me about
her mother’s and her father’s death, and that she wanted
to be at home when things progressed, not in a hospital
or emergency room, but that she’d happily transfer to the

ANZEIGE

local hospice should her symptoms be too challenging to
treat at home.

We both wondered who may have been around you when
you took your last breath and whether anyone was holding
your hand. | believe this was an aspect of the vision she had
of her own dying moments that was of utmost importance
to her, and you gave her a way of expressing this most per-
sonal longing to me, a relative stranger.

Thank you.

Dr Mark Taubert, Palliative Care Consultant
at Velindre NHS Trust, Cardiff, UK

Source: http://blogs.bmj.com/spcare/2016/01/15/a-thank-
you-letter-to-david-bowie-from-a-palliative-care-doctor/

www.palliative-kongresse.ch

o'
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16.-17.11.2016
Kongresshaus Biel
Palais des Congres Bienne

Nationaler Palliative Care
Kongress 2016

Congrés National des
Soins Palliatifs 2016

Congresso Nazionale delle
Cure Palliative 2016
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«palliative ch» verlost drei DVDs des Kinofilms

«Zu Ende leben»

Letztes Jahr kam der Dokumentarfilm «Zu Ende leben» von
Rebecca Panian in die Deutschschweizer Kinos, den «pallia-
tive ch» bereits vorgestellt hat (siehe Ausgabe 4/2014, S. 73).

Der Film erzahlt de Geschichte von Tom. Er ist sportlich,
unternehmungslustig, meist gut gelaunt — voller Ideen, ein
Mensch, der gern Grenzen auslotet und seine Traume ohne
Wenn und Aber verwirklicht. Selbst die Diagnose eines
unheilbare Hirntumors zieht ihn nicht hinunter, sondern
bringt frischen Wind in sein Leben und lasst ihn geradezu
aufblihen ...

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

Bei aller Ernsthaftigkeit ist «Zu Ende leben», am Zurich Film
Festival mit dem Publikumspreis ausgezeichnet, ein Uberra-
schend optimistisches Werk, das eine Vielfalt an Eindrlcken
bietet — und aufzeigt, wie eine Krankheit zur Energiequelle

werden kann: Ein Film, der von der Verganglichkeit erzahlt
und dabei vor Leben nur so spriiht.

Zur Geschichte dieses Films gehort auch, dass Tom mittler-
weile verstorben ist. So ist «Zu Ende leben» nun auch das
Vermachtnis eines Menschen, der den Mut hatte, sich und
seine Krankheit vor der Kamera zu zeigen und somit sicher
viel dazu beigetragen hat, das Tabu, das schwere Erkrankun-
gen, Sterben und Tod umgibt, zu brechen.

Drei DVDs des Films «Zu Ende leben» zu gewinnen

Wenn Sie «Zu Ende leben» im Kino verpasst haben oder
gerne nochmal sehen mochten, machen Sie mit bei un-
serem Wettbewerb. In Zusammenarbeit mit der Film-
coopi Zlrich verlosen wir drei DVDs des Films.

So geht’s: Schicken Sie uns bis zum 30. Marz 2016 eine
E-Mail mit Ihrer Postanschrift an die Adresse christian.
ruch@palliative.ch, Kennwort «Film». Aus allen Einsen-
dungen ziehen wir drei Gewinner. Uber den Wettbe-
werb wird keine Korrespondenz gefiihrt, der Rechts-
weg ist ausgeschlossen.

Szenenfoto aus dem Film «Zu Ende leben»

palliative ch - 1-2016



SEKTIONEN UND REGIONEN

SPaC-Griundung verbessert die flaichendeckende
Palliative-Care-Versorgung im Kanton Zurich

72 % der Bevolkerung mochten zu Hause sterben. Die Wirk-
lichkeit sieht jedoch anders aus: Gegen 40 % der Menschen
werden am Lebensende notfallmassig in ein Spital einge-
liefert. Mobile Palliative-Care-Teams sorgen dafur, dass
Wunsch und Wirklichkeit naher zusammenricken. Die
flinf spezialisierten Teams, die es im Kanton Ziirich gibt,
haben sich zum Verband spezialisierter PalliativeCare-Leis-
tungserbringer (SPaC) zusammengeschlossen. Sie wollen
mit diesem Schritt die flachendeckende Versorgung mit
Palliative-Care-Angeboten verbessern, deren Finanzierung
sicherstellen und die Qualitat ihrer Leistungen hoch halten.

Zu den Mitgliedern von SPaC gehéren (in Klammern die Re-
gionen, in der die Teams tatig sind)

— die Onko Plus (Zlrcher Unterland, Limmattal, Knonauer-
amt, Zlrichseeufer)

— das Mobile Palliative Care Team Winterthur MPCT (Stadt
und Region Winterthur, Weinland)

— die Fachstelle Palliative Care der Spitex (Stadt Ziirich)

— das Palliative-Team der GZO (Zuircher Oberland) sowie

— das Team fur onkologische Fachpflege und Palliative
Care OnPaC (Tosstal).

Damit erganzt SPaC die Leistungen der lokalen Spitexdiens-
te und arbeitet eng mit ihnen zusammen. Im kantonalen
Spitex-Verband nimmt man die Griindung von SPaC wohl-
wollend zur Kenntnis. «Wir unterstitzen die Ziele von SPaC
aktiv», sagt Geschaftsleiterin Annemarie Fischer. Die Ge-
meinden sind nach dem Pflegegesetz fiir eine bedarfs- und
fachgerechte Versorgung der Bevdlkerung verantwortlich,
auch was die spezialisierte Palliativpflege angeht. Regie-
rungsrat Thomas Heiniger machte im Kreisschreiben vom
24. August auf Versorgungsliicken in diesem Bereich auf-
merksam und regte an, dass «Gemeinden auch fir diese be-
sonderen Situationen einen geeigneten Leistungserbringer
beauftragen». Um die oben genannten Ziele zu erreichen,
schliessen Mitglieder von SPaC Leistungsvertrage mit Ge-
meinden, Spitexorganisationen oder Pflegezentren ab. Sie
verpflichten sich, die gewlinschte Leistung zu erbringen
und kénnen diese, bei Kapazitatsengpassen, an ein anderes
Mitglied delegieren. Ihre auf Palliative Care spezialisierten
Mitarbeiterinnen erbringen die Dienstleistungen aufgrund
einer arztlichen Verordnung und zu einem kostendecken-
den Tarif. SPaC garantiert im Gegenzug spezialisiertes Fach-
wissen und sorgt fir die notwendige Aus- und Weiterbil-
dung ihrer Mitarbeitenden.

SPaCTeams verfligen Uber Medikamente und Techniken,
die sonst nur im Spital vorhanden sind. Sie ermoglichen so-

mit den Wunsch vieler Menschen, die letzte Lebensphase
zu Hause zu verbringen, im Kreis ihrer Nachsten.

Wir beantworten gerne offene Fragen:

Monika Obrist (Palliativpflegeexpertin), Geschaftsfiihrerin
SPaC, Tel. 079 375 89 47,044 240 16 20

Andreas Weber (Palliativmediziner), Prasident SPaC, Tel. 079
40554 49,0844001144

Sabine Arnold, Offentlichkeitsarbeit SPaC, Tel. 078 818 37
56,044 240 16 20

Medienmitteilung des SPaC

ANZEIGE

Spital Affoltern

Unser Spital ist zustandig fiir die medizinische Grundversorgung
einer Wachstumsregion mit heute rund 50'000 Einwohnern.

Fur unser uberregionales Kompetenzzentrum fir Palliative Care suchen wir per 1. April 2016
oder nach Vereinbarung eine einfiihlsame, belastbare und verantwortungsbewusste Person-
lichkeit als

dipl. Pflegefachperson HF, 80-100%

Ihr Anforderungsprofil

* Abgeschlossene Ausbildung als diplomierte/r Pflegefachfrau/-mann HF

« Berufserfahrung in der Akutpflege, Palliative Care Level A2 von Vorteil

* Bereitschaft, sich mit dem Thema Palliative Care auseinanderzusetzen und sich im
Fachgebiet Palliative Care weiterzubilden

* Bereitschaft, sich im interprofessionellen Team zu engagieren

* Gefestigte Personlichkeit mit Selbst- und Sozialkompetenz

« Flexibilitat, Selbststandigkeit und die Bereitschaft, Verantwortung fiir eine hohe Pflegequalitat,
sowie die aktive Gestaltung des Pflegeprozesses zu ibernehmen

« Engagement in der Zusammenarbeit mit anderen Bereichen und Interesse fiir den
Gesamtbetrieb

Wir bieten Ihnen

« Ein abwechslungsreiches Aufgabengebiet mit vielseitigen und
anspruchsvollen Tatigkeiten

« Ein Arbeitsfeld, das viele Gestaltungsmoglichkeiten offen lasst

* Enge Zusammenarbeit in einem interprofessionellen, kompetenten Team

* Interne Weiterbildungsméglichkeiten

« Fortschrittliche Anstellungsbedingungen

Fr detaillierte Auskiinfte steht lhnen Frau Verena Gantenbein, Co-Stationsleiterin Palliative
Care, Telefon 044 714 38 01, gerne zur Verfligung. Ihre schriftliche Bewerbung mit den
vollstandigen Unterlagen senden Sie bitte per Post oder per Email an

Eliane Pirro

dipl. HR Fachfrau

Spital Affoltern

Sonnenbergstrasse 27

8910 AFFOLTERN am Albis
ersonalabteilung@spitalaffoltern.ch
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Urner Fachtagung «Palliative Care und Demenz»

am 14. April 2016

Die interdisziplinar zusammengesetzte «Arbeitsgruppe Pal-
liative Care Uri» besteht seit November 2013. Sie verfolgt
das Ziel, mit verschiedenen Informations- und Sensibilisie-
rungsmassnahmen das Thema «Palliative Care» im Kan-
ton Uri besser bekannt zu machen. Zudem setzt sich die
Arbeitsgruppe fir eine bessere Vernetzung der Urner Or-
ganisationen ein, die Menschen in der letzten Phase ihres
Lebens und ihre Angehorigen begleiten.

Bis heute gilt: Demenz ist unheilbar. Wer an Demenz er-
krankt, wird auch mit Demenz sterben. Gerade die letzte
Lebensphase von Menschen mit Demenz bedeutet fir die
Pflegenden und Betreuenden eine grosse Herausforderung.
Mit einer Fachtagung am 14. April 2016 will die Arbeits-
gruppe daher Wissen fir alle Professionen vermitteln, die
mit Palliative Care und Demenz zu tun haben.

ANZEIGEN

Als Referenten konnten Dr. med. Roland Kunz mit dem Re-
ferat «Lebensqualitdt und Entscheidungsfindung bei De-
menz», André Winter mit dem Referat «da Sein — Demenz
und Palliative Care» sowie Lic. theol. Lisa Palm und Dipl.
theol. Daniel Burger mit dem Referat «Spiritual Care in Palli-
ative Care» gewonnen werden.

Die Themen der Referate werden zusatzlich im Rahmen von
Workshops aufgenommen und diskutiert.

Weitere Informationen zur Fachtagung finden Sie unter
www.ur.ch/palliativecare

CURAV/VA

Praxisnah und personlich.

alliative
care

bis zuletzt

www.weiterbildung.curaviva.ch/pflege

CURAVIVA Weiterbildung Abendweg1 6006 Luzern
Telefon 04141901 72 weiterbildung@curaviva.ch

krebsliga schweiz
ligue suisse contre le cancer
lega svizzera contro il cancro

Gemeinsam gegen Krebs

CAS Interprofessionelle Weiterbildung
in Psychoonkologie

Zielpublikum
Fir Fachpersonen insbesondere aus Psychologie,
Medizin, Pflege, Sozialarbeit und Theologie

Inhalte

o Aktuelles Basiswissen Onkologie

e Psychische Stérungen und psychologische Diagnostik
Méglichkeiten psychologischer Interventionen

e Umgang mit persodnlicher Belastung

e Interdisziplinarer Wissenstransfer und -austausch

o Selbsterfahrung und Supervision

Ausbildungsdauer
August 2016 bis Juni 2018

Abschluss
CAS, Universitat Basel, Advanced Study Center,
13 ECTS-Punkte

Ort
Bern

Kosten
Fr. 11 200.— (4 Semester)

Information und Anmeldung
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie
Kursorganisation, Tel. 031 389 93 27,
E-Mail: psychoonkologie@krebsliga.ch

palliative ch - 1-2016
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«Mehr als Medizin — Was auch noch hilft»:
Komplementare Methoden in der Palliative Care
als Thema der Jahrestagung von palliative so

Zum Jahresauftakt hat palliative so am 14. Januar bereits
zum 7. Mal eine Fachtagung organisiert. Im Mittelpunkt
stand dieses Jahr das Zusammenspiel von komplementarer
und konventioneller Medizin. Rund 180 Personen, die sich
im Bereich der Palliative Care betatigen, sind dazu in die
Fachhochschule Nordwestschweiz in Olten gekommen. Die
Tagung wurde eroffnet durch die Grussworte von Manuel
Jungi, Vizeprasident von pallaitive so, der die Teilnehmer
im Namen des Vorstandes begrusste. Jungi wies bei dieser
Gelegenheit auch auf zwei aktuelle Projekte von palliative
so hin. Einerseits steht palliative so mit der Krebsliga So-
lothurn kurz vor einer Kooperationsvereinbarung, um ge-
meinsam eine Helpline Palliative Care zu betreiben und so
Betreuungspersonen aus dem Bereich Palliative Care, aber
auch Betroffenen und Angehdrigen eine telefonische An-
laufstelle zu bieten. Beim zweiten Projekt geht es um die
Schaffung von Palliativbetten im Langzeitpflegebereich.
Die Pflegeheime Im Park, Schénenwerd, sowie Tharad in
Derendingen sind daran, mit strukturellen und organisa-
torischen Anpassungen solche Betten zu erméglichen. Die
entsprechende Schulung des Personals wird bald beginnen.
Beide Projekte werden durch eine Anschubfinanzierung aus
dem Lotteriefonds des Kantons Solothurn unterstiitzt.

Leider musste der erste Referent der Fachtagung, Bernd
Himstedt-Kampfer, kurzfristig krankheitsbedingt absagen,
so dass Manuel Jungi selber eine Einflhrung in das Thema
Komplementarmedizin machte. Er zeigte, dass im pallia-
tiven Bereich bei den Patienten 50 bis 70 % nach komple-
mentdren Methoden fragen, weil sie eben im Sinne der Sa-
lutogenese selber etwas zur Heilung oder zumindest zum
Wohlbefinden beitragen wollen.

Nach diesem einflihrenden Referat wurden die Teilneh-
menden auf vier Workshops aufgeteilt. Monika Layer,
Fachleiterin Pflege am Zentrum fir Integrative Medizin
am Kantonsspital St. Gallen, machte eine allgemeine Ein-
flhrung in komplementaren Pflegemethoden und zeigte
dann exemplarisch einen Wickel sowie eine rhythmische
Einreibung nach Wegmann/Hauschka. Solche Wickel oder
Einreibungen kdnnen bei vielen Situationen in der Palliative
Care unterstiitzend eingesetzt werden. Ein sehr abwechs-
lungsreicher Workshop sowohl zum Zuhéren, aber auch
zum Geniessen bot Markus Biedermann. Der diplomierte
Kiichenchef ist mittlerweile bekannter als Coach, Geron-
tologe und Berater, insbesondere fiur seine Vortrage und

Prasentationen zu «Fingerfood» als basale Stimulation oder
«Smoothfood» fiir Menschen mit demenzieller Verande-
rung. Er pladierte fur die «Lust bis zum Schluss», die eben
durch entsprechende Zubereitung der Speisen gefordert
werden kann. Dass auch der Humor im Alter und bis zum
Schluss dazu gehort und eine Quelle sozialer Kompetenz
und zwischenmenschlicher Beziehungen ist, zeigte Beat
Hanni, Prasident von HumorCare Schweiz, in seinem Work-
shop. Die Teilnehmenden konnten anhand von praktischen
Beispielen den Humor als Ressource flr psychisches und
kérperliches Wohlergehen erleben. Auch die von Barbara
Friis vorgestellte Musiktherapie wurde sehr praktisch pra-
sentiert. Die Workshopteilnehmer konnten auf einfachen
Musikinstrumenten improvisieren, zuhoren, spiren und
Uber die Klangerlebnisse sprechen.

Der Abend der Jahrestagung wird traditionellerweise mit ei-
ner offentlichen Veranstaltung zum gleichen Thema abge-
schlossen. Stefan Obrist, arztlicher Leiter des Kompetenz-
zetrums Palliative Care am Universitatsspital Zurich, fihrte
in einem abwechslungsreichen Referat in das Thema ein. Er
wies unter anderem darauf hin, dass immer noch sehr viele
Patienten (77 %) sich nicht getrauen, ihrem Arzt mitzutei-
len, dass sie nebst der konventionellen Medizin auch noch
eine komplementare Methode anwenden. Aus seinen Wor-
ten war zu splren, dass es ihm eine Herzensangelegenheit
ist, dass es nicht eine Entweder-Oder-Situation sein soll,
sondern eben eine bessere integrative Medizin, das heisst
ein Miteinander von Schul- und Komplementarmedizin, an-
gestrebt werden soll. Zusammen mit seinem multiprofes-
sionellen Team bemuht er sich, diese Haltung trotz vieler
Widerstande am Unispital vorzuleben.

Dieses Jahr versuchten die Organisatoren nach dem Refe-
rat das Publikum mehr in die Diskussion einzubinden. Nebst
dem Referenten standen weitere Experten aus dem statio-
naren und ambulanten Bereich der Palliative Care Rede und
Antwort. Diese Publikumsdiskussion wurde wiederum sou-
veran von Jakob Fuchs moderiert.

Die nachste Jahrestagung von palliative so findet voraus-
sichtlich am 12. Januar 2017 in Solothurn statt. Weitere
Infos folgen im Jahresverlauf auf der Homepage www.
palliative-so.ch.

Manuel Jungi
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Wir vermieten lhnen gerne unser Sitzungszimmer

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

Dies sind die Konditionen:

Miete fir einen halben Tag Miete fir einen ganzen Tag

Sitzungszimmer Sitzungszimmer
inkl. Beamer inkl. Beamer
exkl. Catering CHF 150.00 exkl. Catering CHF 300.00

Haben wir Ihr Interesse geweckt? Fur weitere Informationen und die Reservierung des Sitzungs-
zimmers setzen Sie sich bitte mit dem Sekretariat in Verbindung: info@palliative.ch oder Telefon
044 240 16 21.

Und hier das Kleingedruckte:

Stornierungen mussen bis spatestens 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 fir 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@palliative.ch
UAssociazione Svizzera per la medicina, la cura e laccompagnamento palliativi ~ Schweiz Internet: www.palliative.ch



SECTIONS ET REGIONS

10.10.2015: 10 ans palliative-vs, Journée mondiale

des soins palliatifs

«Nous, professionnels et bénévoles concernés par les
soins palliatifs, nous, membres de 'association palliative-
vs, nous affirmons qu’il y a de la vie, encore de trés beaux
moments de vie, méme dans la maladie grave, méme a la
fin de la vie, si des soins adaptés permettent a cette vie
de se déployer. Aujourd’hui, avec les 10 ans de palliative-
vs, avec cette journée mondiale, nous tenons a célébrer
I'esprit des soins palliatifs, cet esprit qui nous porte et qui
nous anime.» Voici les mots d’accueil de palliative-vs pour
ses 10 ans d’existence, le 10 octobre 2015, en date de la
journée mondiale des soins palliatifs, sur le site de la plus
grande manifestation de I'automne, la Foire du Valais a
Martigny.

Une centaine de personnes, parmi lesquelles bien évidem-
ment des membres de I'association, mais également des
pionniers du développement des soins palliatifs dans le

canton, des représentants des institutions et associations
partenaires et du monde politique ont assisté a un riche
programme, avec des intervenants de qualité: I'allocution
de I'ancien Conseiller fédéral M. Pascal Couchepin, les pro-
fonds témoignages de Mme Romaine Jean et de M. Bernard
Troillet, le livre de Mme Francoise Rossier retracant I’évolu-
tion des soins palliatifs en Valais central, un court-métrage
de Frédéric Recrosio, la présentation du réseau de soins pal-
liatifs du Haut-Valais.

Le défi permanent est de garantir I'acces a des soins pallia-
tifs de qualité a tous les patients qui doivent en bénéficier;
palliative-vs s'engage, avec différents partenaires, a rallier
toutes les forces vives, a les faire collaborer, a transmettre
cet esprit des soins palliatifs.

palliative-vs

Bernard Troillet, Romaine Jean, Rita Bonvin, Pascal Couchepin (de gauche a droite)
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Actualités vaudoises

Lannée 2015 a été pour Palliative vaud une année de ques-
tionnements et de changements qui ont demandé beau-
coup d’adaptation. Notre présidente Laetitia Probst a donné
sa démission au début de I'été et nous profitons de cette
occasion pour la remercier vivement pour son grand enga-
gement et sa disponibilité pour notre association pendant
les 5 années ou elle a ceuvré comme présidente. Le comité a
également enregistré deux autres démissions dans le deu-
xieme semestre, celles de Mmes Yasmina Schmidt et Chris-
tine Burki que nous remercions également sincerement
pour leur précieux travail. Dans ce contexte, nous n’avons
pas pu organiser de manifestation pour la journée mondiale
des soins palliatifs telle qu’évoquée dans le numéro du prin-
temps dernier.

Une assemblée générale extraordinaire a di étre rapidement
organisée en décembre 2015. Deux nouveaux membres ont
donc été élus, Mme Sandra Gaillard Desmedt et Monsieur

Alexis Berger, qui viennent renforcer le comité avec des com-
pétences dans le domaine de la formation et de la gestion
financiere. La démarche conduisant a conclure un contrat de
prestations avec le Service de |a santé publique dans le cadre
du changement d’orientation du programme cantonal de
développement des soins palliatifs a également été validée.

Lannée 2016 sera ainsi une importante année de transi-
tion. Le comité va travailler a I'élaboration d’une structure
organisationnelle qui permettra a I'association de réaliser
les objectifs qui seront fixés dans le cadre du mandat qui
devrait nous étre donné. Ce mandat devrait aborder 5 thé-
matiques, soit I'information du public, la formation pour les
professionnels des soins palliatifs généraux, les structures
spécialisées de soins palliatifs, la population avec des be-
soins particuliers et enfin les bénévoles.

Sophie Ducret

palliative ch - 1-2016
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KALENDER - CALENDRIER

Start jederzeit moglich

B2 Zertifikatslehrgang (CAS) Interprofessionelle speziali-
sierte Palliative Care (Level B2)

Informationen und Anmeldeformular:
www.palliativzentrum.kssg.ch, Tel. 071 494 35 50

Marz - mars

Mérz 2016 — Mérz 2017 | Durchfiithrung Ziirich
Interdisziplindrer Lehrgang Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement,

Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
31. Médrz / 01. April 2016 ff., Start des 25-tagigen Lehrgangs,
in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg
Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich

Info: Palliative Care und Organisationsethik —
Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 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

18. Marz 2016

Deshalb leben wir — Vom Sinn des Lebens und vom Gliick,
ein Mensch zu sein

Offentliche Tagung Kunsthaus Zirich, Auditorium

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

April - avril

4. April 2016

Vortrag von Roland Kunz zum Thema Demenz und
Palliative Care, anschliessend Generalversammlung
palliative zh+sh

Beginn: 18.00 Uhr

Ort: Padagogische Hochschule Ziirich

7. April 2016

Palliative Care-Fachtagung: Sterben mit Demenz — wie
bleiben wir in Kontakt? Wie erreichen wir den demenz-
kranken Menschen? Lassen wir uns von Menschen mit
Demenz erreichen?

Fachpersonen zeigen auf, wie der Kontakt mit Menschen
mit fortgeschrittener Demenz gefunden werden kann.
Zeit: 13.30—-18.20 Uhr

Ort: Aarau, Tagungscenter FCG

Programm und Anmeldung: www.palliative-aargau.ch,
info@palliative-aargau.ch, Tel. 062 824 18 82

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-Europdische
Schule fuir 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 knnen»

Wie wir das Erleben der Wiirde bei schwer kranken und
sterbenden Menschen stiitzen und starken konnen
Basiskurs kommunikative und

psycho-soziale Kompetenzen in Palliative Care

Zentrum fur Weiterbildung / Universitét Zirich

Dozent / Dozentin: Dr. phil. Matthias Mettner /
Jacqueline Sonego Mettner

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

12. Mai 2016

Netzlounge von palliative zh+sh: Palliative Care in
der Langzeitpflege

Isabelle Weibel stellt das Pflegezentrum Bachli

in Bassersdorf vor

Beginn: 18.00 Uhr

Ort: Padagogische Hochschule Ziirich

20. Mai 2016

Uberginge. Sich wandeln und sich neu entdecken -
Herausforderungen, Entwicklungen

und Gestaltungsmoglichkeiten in neuen Lebensphasen
Offentliche Tagung Kunsthaus Ziirich, Auditorium

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

Juni - juin

9th to 11th June 2016
9th World Research Congress of the European Association
for Palliative Care
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Place: Dublin
Information: http://www.eapcnet.eu/research2016/

13. und 14. Juni 2016

Was die Seele gesund halt — Heilkrédfte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienzforschung
Grundwissen fur die Beratung und Begleitung von
Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit
Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich
Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner

Info: Palliative Care und Organisationsethik —
Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch,

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

August - aout

A2 Basiskurs Arztinnen

Beginn: 19. August 2016

Informationen und Anmeldeformular:
www.palliativzentrum.kssg.ch, Tel. 071 494 35 50

September - septembre

1.und 2. September 2016

19. Internationales Seminar: Onkologische Pflege —
Fortgeschrittene Praxis

Ort: Universitat St. Gallen

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

Leitungsteam: Dr. A. Glaus, PhD, M. Fliedner,

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

Infos und Anmeldung:

Deutschsprachig-Europaische Schule fiir Onkologie (deso),
Frau Gabi Laesser,

¢/o Tumor- und Brustzentrum ZeTuP,

Rorschacherstr. 150, CH-9006 St. Gallen,

Tel. 071 243 00 32,

deso@oncoconferences.ch, www.oncoconferences.ch
(Rubrik deso)

8. September 2016

Fachtagung Kultursensible Gesprdache am Lebensende

Inhalt der Tagung: Die Teilnehmenden

— reflektieren ihre Haltung gegeniiber Menschen aus
anderen Kulturen

— werden sich bewusst, wie verschiedene kulturelle
Hintergriinde Gesprache tiber das Lebensende zwischen
Fachpersonen und Betroffenen erschweren konnen

— erkennen, dass die individuelle Sicht auf den Menschen
der Schlissel zum Verstandnis ist

palliative ch - 1-2016

— erkennen Méglichkeiten, wie sie Gesprache im
palliativen Kontext im Spannungsfeld von Toleranz
und Klarheit fihren konnen.

Ort: Aarau, Restaurant Schitzen

Zeit: 13.00—18.30 Uhr

Programm und Anmeldung:

www.palliative-aargau.ch, info@palliative-aargau.ch,

Tel. 062 824 18 82

12. bis 14. September 2016

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben. Was schwer
kranke und sterbende Menschen brauchen
Basiskurs Palliative Care Grundversorgung | A1
Dozenten: Dr. phil. Matthias Mettner /

Dr. med. Andreas Weber

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

Oktober - octobre

28. Oktober 2016

Schweizer Palliative Care Preis

Festlicher Anlass zur Preisverleihung 2016

Kunsthaus Zurich, Auditorium

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

November - novembre

7. November 2016

Ich sterbe zu Hause — meine Familie wird’s richten!
Interaktives Theater fur Betroffene, Fachpersonen
und Interessierte mit «Impuls.Schweiz»

Ort: Lenzburg, Alter Gemeindesaal

Zeit: 19.30—-21.30 Uhr

Mehr Informationen:

www.palliative-aargau.ch, info@palliative-aargau.ch,
Tel. 062 824 18 82

November 2016 — November 2017 | Durchfiihrung Ziirich
Interdisziplindrer Lehrgang

Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement,

Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
09. / 10. November 2016 ff., Start des 25-tagigen Lehrgangs,
in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg
Zentrum fir Weiterbildung / Universitat Zirich



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

21. bis 23. November 2016

«Mehr Leben als du ahnst!» — Palliative Care in

der Grundversorgung

Lebensqualitat und Autonomie in der ambulanten
und stationdren Langzeitpflege

Aufbaukurs A 2

Dozenten: Dr. phil. Matthias Mettner / Claudia Schroter /
Dr. med. Andreas Weber

Zentrum flr Weiterbildung / Universitat Zirich

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

KREBSLIGA SCHWEIZ

Dezember - décembre

5.und 6. Dezember 2016

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

Zentrum flr Weiterbildung / Universitét Zirich

Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner

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

Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz

Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

«Interprofessionelle Einzel-Workshops
Weiterbildung in
Psychoonkologie»

CAS 2014-2016

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
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«Kommunikationstraining»

«Mieux communiguer»

«Migliorare la

comunicazione»

palliative ch - 1-2016

Seminar fiir Arztinnen, Arzte und Pflegefachleute von Krebskranken

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

— Nr.151: 26.—27.05.2016, Olten
— Nr.152:10.—11.11.2016, Olten

Das Seminar wird von der SGMO fiir den FMH-Titel Onkologie gemdss Weiterbildungs-
statut akzeptiert. Diverse medizinische Fachgesellschaften vergeben Fortbildungspunkte /
Credits.

Information und Anmeldung:
Krebsliga Schweiz, CST-Kurse, Postfach, 3001 Bern, Tel. 031 389 93 27,
kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/cst d

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. 232:25.-26.08.2016, Jongny VD
— No. 233:05.—06.12.2016, Jongny 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 I'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 iscrizione:
Lega svizzera contro il cancro, corsi-cst, casella postale, 3001 Berna,
telefono 031 389 93 27, corsi-cst@legacancro.ch, www.legacancro.ch/cst i
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PALLIATIVE CARE
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weiterbildung-palliative.ch
Interdisziplinarer Lehrgang

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

Durchfiihrung Ziirich | November 2016 — November 2017 09./10. November 2016, 01/ 02. Dezember 2016, 09./10.Januar 2017,
01./ 02. Februar 2017,16./17. Marz 2017, 04. / 05. Mai 2017, 06./ 07.Juni 2017, 03. / 04.Juli 2017, 28. / 29. August 2017,
28./ 29.September 2017, 02./ 03. November 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, Prof. Dr. Rolf Verres, Dr. med. Manuela Walchli, Dr. med. Andreas Weber, Dr. med. Markus Weber,
und andere nach Nennung

Veranstaltungsort Zentrum fir Weiterbildung / Universitat Zurich, Schaffhauserstrasse 228, 8057 Ziirich

e =
A ——

i g7 by Gerontologie
e i L kit

13./ 14.Juni 2016
Montag / Dienstag

WUFEE Eall
UNIVERSITAT
HEIDELRERG

In Zusammenarbeit mit:

09./10. Mai 2016
Montag / Dienstag

12.—14. September 2016
Montag — Mittwoch

Wie wir das Erleben der Wiirde bei
schwer kranken und sterbenden
Menschen stlitzen und starken konnen

Was schwer kranke und sterbende
Menschen brauchen

Palliative Care und Praxis

der Sterbebegleitung

Gesundheitspsychologie,
Salutogenese, Resilienzforschung
Grundwissen flr die Beratung und
Begleitung von Menschen in Krisen-
Basiskurs kommunikative situationen und bei Krankheit
und psycho-soziale Kompetenzen

in Palliative Care

Basiskurs

Dozent / Dozentin:
Dr. phil. Matthias Mettner
Jacqueline Sonego Mettner

Zentrum fiir Weiterbildung
Universitat Zurich

Weiterbildungskurs

Dozent:
Dr. phil. Matthias Mettner

Zentrum fur Weiterbildung
Universitat Zurich

Palliative Care Grundversorgung | A1

Dozenten:
Dr. phil. Matthias Mettner
Dr. med. Andreas Weber

Zentrum fur 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



