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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

welchen Zugang haben Menschen mit
einer geistigen Behinderung (heute
wird von «intellektueller Beeintrachti-
gung» gesprochen) zu Angeboten der
Palliative Care? Wo leben Menschen,
wenn sie zusatzlich zu ihrer Behinde-
rung an einer unheilbaren oder zum
Tode flihrenden Krankheit leiden? Sind
Wohnheime und Institutionen in der
Schweiz fur die palliative Betreuung
ihrer Bewohnerinnen und Bewohner
gerlstet? Wie wird der Begriff «Selbst-
bestimmung» bei Menschen mit ei-
ner intellektuellen Beeintrachtigung
definiert? Haben sie Uberhaupt Mog-
lichkeiten, in ihrem Rahmen selbst-
bestimmt zu entscheiden? Daten aus
Studien weisen darauf hin, dass bei
Menschen mit einer intellektuellen
Behinderung haufiger auf Therapien
verzichtet wird als bei Menschen mit
einer korperlichen Behinderung. Weist
dies darauf hin, dass das Leben ersterer
als weniger wertvoll betrachtet wird?

Schwierige Fragen, zu denen in der vor-
liegenden Ausgabe eine Anndherung
gemacht wird. Im Rahmen des Nationa-
len Forschungsprogramms NFP 67 «Le-
bensende» wird das Forschungsprojekt
PALCAP durchgefiihrt. Auch davon istin
diesem Heft die Rede. Um sich weiter
ins Thema zu vertiefen, sei lhnen das
Buch «Menschen mit geistiger Behin-
derung palliativ pflegen und begleiten»
von Stephan Kostrzewa empfohlen.

Ich wiinsche lhnen eine anregende
Lektlre und grisse Sie herzlich!

sy hogesed

Maya Monteverde,
Mitglied der Redaktionskommission

&
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Editorial
Chéres lectrices et chers lecteurs,

Quel acces les personnes ayant un han-
dicap mental (aujourd’hui I'on parle de
«déficience intellectuelle») ont-elles
aux offres de soins palliatifs? Ou les
personnes lorsqu’elles
souffrent en plus de leur handicap
d’une maladie incurable ou d’une ma-
ladie mortelle? Les homes et les insti-
tutions suisses sont-ils préparés pour
les soins palliatifs de leurs résidentes
et résidents? Comment le terme «au-
todétermination» est-il défini pour les
personnes ayant une déficience intel-
lectuelle? Ont-elles vraiment des pos-
sibilités de décider de facon autodéter-
minée dans leurs cadres? Les données
des études indiquent que I'on renonce
plus souvent aux thérapies chez les
personnes ayant une déficience intel-
lectuelle que chez les personnes avec
un handicap physique. Cela signifie-t-il
que la vie des premiers est considérée
comme ayant moins de valeur?

vivent-elles

Des questions difficiles que I'on
aborde dans le présent numéro. Dans
le cadre du Programme national de
recherche PNR 67 «Fin de vie», le pro-
gramme de recherche PALCAP est
mené. On le mentionne également
dans ce numéro. Pour approfondir
le sujet, il vous est recommandé de
lire le livre «Menschen mit geistiger
Behinderung palliativ pflegen und be-
gleiten (Dispenser des soins palliatifs
aux personnes ayant une déficience
intellectuelle et les accompagner)» de
Stephan Kostrzewa.

Je vous souhaite une lecture intéres-
sante et vous salue cordialement!

Maya Monteverde,
membre du comité de rédaction

Editoriale

Care lettrici e cari lettori,

Le persone con handicap mentale (og-
gigiorno si parla di «disabilita intellet-
tuale») hanno accesso alle offerte di
cure palliative? Dove vivono le persone
che oltre al proprio handicap soffrono
di una malattia incurabile o che porta
alla morte? Le strutture e gli istituti
in Svizzera sono attrezzati per fornire
cure palliative ai propri ospiti? Come
si definisce il concetto di «autodeter-
minazione» per persone intellettual-
mente disabili? Queste persone sono
in grado nel loro contesto di prendere
decisioni autonome? Dati emersi da
studi indicano che nel caso di persone
con handicap mentale si rinuncia piu
spesso ad intraprendere una terapia
che non nel caso di persone con handi-
cap fisico. Questo significa che la vita
dei primi viene valutata come meno
preziosa?

Domande difficili a cui cerchiamo di
accostarci nella presente edizione. Nel
contesto del programma di ricerca
nazionale NFP 67 «Termine della vita»
viene realizzato il progetto di ricerca
PALCAP. In questo numero parliamo
anche di questo. Per approfondire
questo tema vi consigliamo il libro
«Menschen mit geistiger Behinderung
palliativ pflegen und begleiten» («Ac
compagnamento e cure palliative per
le persone con disabilita mentale») di
Stephan Kostrzewa.

Vi auguro un’interessante lettura e Vi
saluto cordialmente!

Maya Monteverde,
membro del comitato di redazione



BEHINDERTE UND PALLIATIVE CARE

Selbstbestimmung bei Entscheidungen

am Lebensende

Seitden 1970er-Jahren ist Selbstbestimmung eines der Leit-
konzepte in der heil- und sonderpadagogischen Forschung
und Praxis. Selbstbestimmung ist das Recht, «in wichti-
gen Belangen des eigenen Lebens selbst Entscheidungen
zu treffen» (Osbahr, 2000). Das heisst: eigene BedUrfnisse
aussern zu koénnen und diese ernst genommen zu wissen,
Uber wichtige Alltagsbelange selbst entscheiden zu konnen,
zwischen verschiedenen Lebens-, Arbeits-, und Wohnfor-
men wahlen zu konnen, echte Wahimdglichkeiten im Hilfs-
system zu haben und Beratung durch andere Betroffene zu
erhalten.

Flr Menschen mit einer intellektuellen Behinderung ist es
aufgrund eingeschrankter Kommunikationsmaoglichkeiten
oft besonders schwierig, das Lebensende selbstbestimmt
zu gestalten (Tuffrey-Wijne, Curfs und Hollins, 2008). Eine
zusatzliche Herausforderung ist die Selbstbestimmung bei
Entscheidungen am Lebensende. Diesbezlglich zeigen Bek-
kema et al. (2013), dass Betreuende aktiv zur Selbstbestim-
mung der betroffenen Personen beitragen kdnnen (Bekke-
ma, Veer, Hertogh und Francke, 2013).

In der Schweizerischen Bundesverfassung wird dem Men-
schen ein grundsatzliches Anrecht auf physische und psy-
chische Integritat zuerkannt. Weil ein medizinischer Eingriff
eine Korperverletzung darstellt, muss die urteilsfahige Per-
son eine Einwilligung dazu geben und kann einen geplanten
Eingriff auch verweigern (Naef et al,, 2012).

Um festzulegen, was im Falle eines Verlusts der Urteilsfa-
higkeit geschehen soll, konnen urteilsfahige Personen einen
Vorsorgeauftrag oder eine Patientenverfligung verfassen.
Eine Patientenverfiigung ist eine schriftliche Willensaus-
serung einer urteilsfahigen Person, mit der sie fur den Fall
der eigenen Urteilsunfahigkeit Anordnungen bezlglich ih-
rer medizinischen Versorgung trifft. Der Vorsorgeauftrag
ist ein Instrument, um Anordnungen fir nichtmedizinische
Fragen zu treffen. Fehlen Vorsorgeauftrag und Patienten-
verfligung, ist gesetzlich geregelt, was getan werden muss,
wenn eine Person urteilsunfahig ist und einer medizini-
schen Behandlung bedarf. Stellvertretend kann zunachst
der Beistand oder die Beistandin handeln, dann die Ehe-
gatten oder die eingetragene Partnerin/der eingetragene
Partner, die Person, die im gemeinsamen Haushalt lebt und
ihr regelmassig und personlich Beistand leistet, die Nach-
kommen, die Eltern oder die Geschwister (Naef et al., 2012).

Mdissen Entscheidungen lUber medizinische Eingriffe oder
solche am Lebensende von Kindern und anderen urteils-

unfahigen Personen getroffen werden, so ersetzt nicht der
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Wille der Arzteschaft oder anderer Personen den Willen
des Betroffenen. Auch Kinder konnen einer medizinischen
Massnahme zustimmen oder sie ablehnen, wenn sie von
einer Drittperson (bspw. der Arztin) als entscheidungs- und
einwilligungsfahig eingestuft werden. Personen werden
dann als entscheidungsfahig eingestuft, wenn er oder sie
die Optionen erkennen, die Konsequenzen abschatzen und
eine Entscheidung treffen kann, die sich logisch aus den
personlichen Zielen und Grinden herleiten Iasst. Einwilli-
gungsfahigkeit ist Entscheidungsfahigkeit in einer konkre-
ten Situation. So wird bei einer medizinischen Entscheidung
jemand dann als einwilligungsfahig eingestuft, wenn er
oder sie die Krankheit, deren Folgen, die Folgen der Mass-
nahmen und die Folgen der zu treffenden Entscheidungen
versteht und den eigenen Willen formulieren kann.

Ist dies nicht der Fall, missen Arzte und Pflegende gemass
Art. 77 nZGB den mutmasslichen Willen der Person eru-
ieren. Sie versuchen herauszufinden, was die betroffene
Person wollen wiirde, wenn man sie fragen konnte. Dabei
werden frihere mindliche Ausserungen der Patientin oder
des Patienten, Aussagen von Personen, die sie oder er als
Vertretung in medizinischen Angelegenheiten bestimmt
hat, Aussagen von anderen nahestehenden Personen und
Aussagen von gesetzlichen Vertretern herangezogen. Ist
aufgrund einer Notsituation keine Zeit fir eine umfassende
Abklarung des mutmasslichen Willens der Person, so ist das
medizinische Personal verpflichtet, im wohlverstandenen
Interesse der Patientin oder des Patienten zu handeln.

Ergebnisse der PALCAP-Studie

Auch bei Personen, die aus rechtlicher Sicht handlungsun-
fahig sind und Uber die eine umfassende Beistandschaft
(friher Vormundschaft) eingerichtet wurde, ist daher zu
prifen, inwiefern sie in medizinischen Fragen entschei-
dungsfahig sind und welche medizinische Versorgung am
Lebensende sie wiinschen bzw. ablehnen.

Ein Ziel der Studie «PALCAP [Palliative Care for People with
intellectual disability] — Palliative Care in den Wohnheimen
der Behindertenhilfe», die im Rahmen des Nationalen For-
schungsprogrammes NFP 67 «Lebensende» durchgeflihrt
worden war (siehe dazu auch S.12 ff.), war es, die Selbstbe-
stimmungsmaglichkeiten von Personen mit einer intellektu-
ellen Beeintrachtigung an ihrem Lebensende zu untersuchen.

Allen Gesamtleiterinnen und -leitern der Wohnheime fiir
Erwachsene mit Behinderung in der Schweiz (N = 437)



wurde Ende 2012 ein Fragebogen zugestellt. Die Leitenden
wurden auch gefragt, wie viele Personen in den letzten
flnfJahren gestorben seien, welche Entscheidungen am Le-
bensende getroffen wurden und wie stark die Personen mit
Behinderungen in diese Entscheidungen einbezogen waren.
Die Leitenden aus 120 Wohnheimen gaben an, dass in den
letzten flinfJahren in ihrer Einrichtung zwischen keiner und
70 Personen verstorben seien. Zu 237 von 454 Todesfallen
wurden detaillierte Angaben zugesandt, 233 dieser Todes-
falle konnten in die Analysen einbezogen werden. Die Ana-
lysen der Daten brachten tberraschende Ergebnisse.

Bei 59 von 74 Todesfillen (80 %) mit einer intellektuellen
Behinderung wurden Entscheidungen am Lebensende ge-
troffen (intensiviertes Schmerz- und Symptommanagement
bei 48 Personen, Abbruch der Behandlung, Verzicht auf
kiinstliche Ernahrung oder Beatmung bei 40 Personen und
Palliative Sedation bei 10 Personen). Bei 15 Personen wurde
keine Entscheidung am Lebensende getroffen. Dass bei 80 %
aller Todesfalle eine Entscheidung am Lebensende getroffen
wurde, ist beachtenswert. Van der Heide et al. (2003) fan-
den nur bei 51 % der Todesfalle in der allgemeinen Schweizer
Bevolkerung eine dieser Entscheidungen. Allerdings deutet
auch die Studie von Wagemans et al. (2010) aus den Nieder-
landen darauf hin, dass in den Wohnheimen der Behinder-
tenhilfe bei Personen mit einer intellektuellen Behinderung
haufiger Entscheidungen am Lebensende getroffen werden
als in der allgemeinen Bevélkerung. Wagemans et al. (2010)
fanden in einem niederlandischen Wohnheim bei 58 % der
Todesfalle (n = 27) eine Entscheidung am Lebensende, wah-
rend in der durchschnittlichen Bevolkerung der Niederlande
nur bei 45 % der Todesfalle eine solche Entscheidung getrof-
fen worden war (van der Heide et al., 2003).

Die vorliegenden Daten erlauben auch einen Vergleich
zwischen den Entscheidungen am Lebensende, die bei
Menschen mit einer intellektuellen Behinderung und bei
Personen mit einer anderen Behinderung (psychischer, kor-
perlicher oder Sinnesbehinderung) getroffen wurden. Die
Entscheidung, auf kiinstliche Erndhrung oder Beatmung zu
verzichten, wird bei Personen mit einer Intellektuellen Be-
hinderung signifikant haufiger getroffen als bei Personen
mit einer anderen Behinderung. Wahrend die Entscheidung,
auf kiinstliche Ernahrung oder Beatmung zu verzichten bei
35,9 % der Bewohnerinnen und Bewohner mit einer intel-
lektuellen Behinderung getroffen worden war (59 Perso-
nen) wurde dieselbe Entscheidung nur bei 10,4 % der Perso-
nen mit einer anderen Behinderung getroffen (8 Personen)
(X (1, N =233) = 16.84, p = .000). Gleichzeitig zeigen die Ana-
lysen, dass Personen mit einer intellektuellen Behinderung
deutlich weniger stark in die Entscheidungen einbezogen
werden als Personen mit einer anderen Behinderung. Nur
42.6 % der Personen mit einer intellektuellen Behinderung
(58 von 156 Bewohnerinnen und Bewohner) wurden bei
den Entscheidungen am Lebensende einbezogen, wahrend

dies bei 79,6 % der Personen mit einer anderen Behinderung
(43 von 77 Todesfillen) gemacht worden war (x*(1, N = 233)
=21.23, p=.000) (Wicki, 2015; Wicki und Hattich, 2016).

Bei den Entscheidungen am Lebensende waren sehr haufig
Angehdrige involviert (in 120 von 164 Fallen; 73.2 %). Bei-
stande waren in 142 Fallen bei den Entscheidungen invol-
viert (86.6 %), Pflegende in 136 Fallen (82.9 %). Die Analysen
mit dem Mann-Whitney-Test zeigen, dass Personen mit
einer intellektuellen Beeintrachtigung bei Entscheidungen
am Lebensende weniger stark einbezogen waren als Per-
sonen mit einer anderen Beeintrachtigung (U = =5.123, P <
0.01) (Wicki und Hattich, 2016).

Bei Menschen mit einer intellektuellen Beeintrachtigung
wird haufiger auf lebensverlangernde Massnahmen verzich-
tet als bei Personen mit einer anderen Beeintrachtigung,
zudem wurden sie weniger stark bei den medizinischen
Entscheidungen einbezogen. Im Rahmen einer zweiten Be-
fragung in den Kantonen Bern, Zirich und St. Gallen wurde
in einer offenen Frage nach Griinden fur die Entscheidung,
auf lebensverlangernde Massnahmen zu verzichten gefragt.
Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass der Gesundheitszu-
stand der Personen mit einer intellektuellen oder schweren
mehrfachen Beeintrachtigung an ihrem Lebensende als sehr
schlecht eingestuft wurde, wahrend bei Personen mit ande-
ren Beeintrachtigungen starker deren Wiinsche und Selbst-
bestimmung betont wurden. Diese Hinweise beruhen auf
vereinzelten qualitativen Aussagen, sie sind nicht empirisch
erhartet (Wicki, 2016b). Um zu verhindern, dass Menschen
mit einer intellektuellen Beeintrachtigung an ihrem Lebens-
ende gegenliber Personen ohne solche Beeintrachtigungen
in den Wohnheimen der Behindertenhilfe diskriminiert wer-
den, ist es einerseits notwendig, den Gesundheitszustand
am Lebensende und mogliche weitere, die Entscheidungen
am Lebensende beeinflussende Faktoren, prazise zu erfas-
sen, andererseits mussen die Betreuenden, Angehdrigen
und Arzte im Alltag dabei unterstitzt werden, die Personen
mit einer intellektuellen Beeintrachtigung frihzeitig bei Ent-
scheidungen am Lebensende einzubeziehen, ihre Wiinsche
zu erfassen und ihre Urteilsfahigkeit zu prifen.

Resultate der EVALINE-Studie

Ziel der Studie «EVALINE — Entwicklung und Evaluation ei-
nes Instrumentes zur Erfassung der Urteilsfahigkeit von
Personen mit einer intellektuellen oder schweren mehr-
fachen Beeintrachtigung» war es, ein Instrument zur Er-
fassung der Urteilsfahigkeit von Personen mit einer intel-
lektuellen Beeintrachtigung in medizinischen Fragen zu
entwickeln, zu evaluieren und der Praxis zur Verfligung zu
stellen. Damit sollten die Selbstbestimmungsmoglichkeiten
der Personen mit Beeintrachtigung in medizinischen Fragen
gestarkt werden.



Im Projekt wurden vier Personen mit einer intellektuellen
Beeintrachtigung (davon zwei Personen mit einer schweren
Beeintrachtigung) zu zwei ausgewahlten medizinischen
Entscheidungen (Reanimation und kinstliche Erndhrung)
anhand eines spezifischen Gesprachsleitfadens befragt.
Die Befragung wurde dokumentiert und gefilmt. Rund 60
Personen, Betreuende, Angehorige und Arzte und Arztin-
nen beurteilten auf Grund der Dokumentation und des
Filmes, ob sie die Person als urteilsfahig bezuglich dieser
Entscheidung betrachteten oder nicht. Zur Analyse der Da-
ten wurden die Ubereinstimmung der Beurteilungen (Inter-
rater-Reliabilitat, Gwet's AC1) sowie die Unterschiede der
Beurteilungen zwischen den Gruppen (T-Test) gerechnet.

Bei der Beurteilung der Urteilsfahigkeit der vier Personen
stimmen die befragten Arztinnen und Arzte, Angehdrigen
und Betreuenden je nach Subjekt, Befragungsart und Grup-
pe unterschiedlich stark Gberein. Sowohl bei den Betreuen-
den als auch bei den Angehdérigen und Arztinnen und Arzten
kann festgestellt werden, dass die Ubereinstimmung bei der
Beurteilung der Urteilsfahigkeit mit einer zweistufigen Ska-
la (ja/nein) hoher ist als mit einer dreistufigen Skala. Dabei
wurde die erwartete Wahrscheinlichkeit der einzelnen Ant-
wortkategorien mitberiicksichtigt (Chance-Corrected Ag-
reement Coefficients). Ebenfalls festgestellt werden kann,
dass die Ubereinstimmung bei der Beurteilung der vier Fal-
le durch die Angehorigen, Betreuenden und Arztinnen und
Arzte anhand der Dokumentation héher ist als die Beurtei-
lung anhand der Filmsequenzen. Die héchste Ubereinstim-
mung uber alle Gruppen wird bei der Beurteilung der vier
Falle anhand der Dokumentation mit einer zweistufigen
Antwortoption (nein/ja) erreicht (PU = .678, p < 0.01).

In einem zweiten Schritt wurde geprift, wie die prozentua-
le Ubereinstimmung der Rater je nach Subjekt ausfallt. Die
Berechnungen zeigen, dass die Ubereinstimmung der Ur-
teilsfahigkeit der Personen mit Beeintrachtigung durch die
Angehdrigen, Betreuenden und Arztinnen und Arzte je nach
beurteiltem Fall unterschiedlich ist. Die hochste Uberein-
stimmung kann anhand der Dokumentation von Frau Ahorn,
einer Frau mit einer leichten kognitiven Beeintrachtigung,
die sich sprachlich gut ausdrlicken konnte, erreicht werden
(PU = .8.73, P < 0.05), nur in diesem Fall ist die Ubereinstim-
mung der Beurteilung auch signifikant. Dies wird hauptsach-
lich durch die Beurteilung durch die Betreuenden verursacht.
Sie stimmen bei der Beurteilung der Urteilsfahigkeit von Frau
Ahorn anhand der Dokumentation mit einer zweistufigen
Antwortoption zu 100 % bejahend lberein.

Die Analysen zeigen, dass fiir die Betreuenden, Angehdrigen
und Arzte das Instrument niitzlich und hilfreich ist. Das In-
strument fihrt zu einer moderaten Ubereinstimmung der
Beurteilung, es bestehen jedoch grosse Unterschiede zwi-
schen den Gruppen (Angehorige, Betreuende, Arzte oder
Arztinnen) und zwischen den einzelnen «Féllen». Arztinnen
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und Arzte sehen deutlich haufiger die Urteilsunfahigkeit
der befragten Person bezliglich der medizinischen Entschei-
dung, wahrend die Betreuenden vielmehr die Urteilsfahig-
keit betonen. Die geringsten Werte bei der Interrater-Reli-
abilitat zeigen sich bei den Angehdrigen. Die Angehdrigen
beurteilen die Urteilsfahigkeit der vier interviewten Perso-
nen mit Behinderung sehr unterschiedlich (Wicki, 2016a).

Bei der gemeinsamen Entscheidungsfindung am Lebensen-
de von Menschen mit einer intellektuellen Beeintrachtigung
scheinen die verschiedenen professionellen Hintergriinde
von Betreuenden und Arzten zu einer unterschiedlichen Be-
urteilung der Urteilsfahigkeit der Personen zu flhren. Die
Folge davon ist moglicherweise ein geringer Einbezug der be-
troffenen Personen im Rahmen der Entscheidungsfindung.

Die Ergebnisse der Studie zeigen, dass die Dokumentation
von Gesprachen uber Entscheidungen am Lebensende mit
Personen mit einer intellektuellen Beeintrachtigung insge-
samt von den Betreuenden, Arzten und Angehdrigen als
hilfreich und nutzlich erlebt wird. Dabei scheint es sinnvoll
zu sein, die Gesprache nicht nur auf einem Dokument aus
Papier festzuhalten, sondern gleichzeitig auch mit einer
Filmkamera aufzuzeichnen. So kénnen die beteiligten Per-
sonen ihre unterschiedliche Wahrnehmung der Urteils-
fahigkeiten der Personen besser begriinden und auch ge-
meinsam betrachten und diskutieren.

Der Leitfaden zur Erfassung der Winsche der Personen
mit Beeintrachtigungen wurde in einem Arbeitsbuch zur
Zukunftsplanung mit dem Titel «Die Zukunft ist jetzt! Per-
sonenzentrierte Zukunftsplanung» integriert (Adler und
Wicki, 2016). Personenzentriertes Denken ist eine Grund-
haltung, die eine Person mit dem was ihr wichtig ist, ihren
Starken und Moglichkeiten, ihren Traumen und Zielen in
den Blick nimmt und darauf aufbaut. Was kann eine Person
bei alledem, was ihr vielleicht noch schwerfallt? Was inter-
essiert sie? Welche Méglichkeiten gibt es? Welche missen
neu geschaffen werden? Dieses personenzentrierte Denken
verlangt, genau hinzuschauen, hinzuhdren und miteinander
ins Gesprach zu kommen. Es geht darum, einander genau
kennenzulernen, um herauszufinden, was der Person wich-
tig ist und was fur sie wichtig ist, damit es ihr gut geht und
sie ihre Fahigkeiten entfalten kann. Das Arbeitsbuch hilft,
Uber die Themenbereiche Wohnen, Arbeiten, Freizeit, Ent-
scheiden und Rechte und Pflichten zu sprechen und sich ein
Ziel zu setzen. Im Rahmen dieser Gesprache wird auch auf
Fragen der Gesundheitsversorgung und des Lebensendes
eingegangen. So konnen Entscheidungen am Lebensende
frihzeitig in einem grosseren Rahmen angesprochen und
dokumentiert werden. Das Arbeitsbuch kann gemeinsam
mit einem Leitfaden an der Interkantonalen Hochschule fiir
Heilpadagogik in Ziirich (www.hfh.ch) bestellt werden.

Monika T. Wicki
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HANDICAPES ET SOINS PALLIATIFS

Pautodétermination lors des décisions en fin

de vie (Résumé)

Dans le cadre de I'étude «PALCAP [Palliative Care for People
with intellectual disability] — les soins palliatifs dans les
homes d’aide aux personnes handicapées», il a été constaté
que I'on renoncait plus souvent a des mesures prolongeant
la vie lorsqu’il s'agissait de personnes ayant une déficience
intellectuelle que quand il s'agissait de personnes ayant
d’autres déficiences. En outre, ces personnes avant une
déficience intellectuelle sont moins impliquées dans les
décisions médicales. Dans le cadre d’'une deuxieme enquéte
dans les cantons de Berne, de Zirich et de Saint-Gall, une
question ouverte a été posée aux personnes sur les motifs
de la décision de renoncer a des mesures prolongeant la vie.
Les résultats indiquent que la santé des personnes ayant
une déficience intellectuelle ou une déficience multiple sé-
vere était jugée comme trés mauvaise en fin de vie, tandis
que pour les personnes ayant d’autres déficiences, on met-
tait plus I'accent sur leurs souhaits et sur 'autodétermina-
tion. Pour éviter que les personnes ayant une déficience in-
tellectuelle soient discriminées en fin de vie par rapport aux
personnes n‘ayant pas de telles déficiences dans les homes
d’aide aux personnes handicapées, il est d'une part néces-
saire de mesurer avec précision |'état de santé en fin de vie
et les autres facteurs possibles influencant les décisions en
fin de vie, d’autre part il faut aider les soignants, les proches
et les médecins dans le quotidien afin d’impliquer de bonne
heure les personnes ayant une déficience intellectuelle lors
des décisions en fin de vie, de cerner leurs souhaits et d’éva-
luer leur capacité de discernement.

palliative ch - 3-2016

Sur la base de ces résultats, on a développé a la Haute école
intercantonale de pédagogie curative a Zirich un guide et
un manuel portant le titre «Die Zukunft ist jetzt! Personen-
zentrierte Zukunftsplanung (Lavenir, c'est maintenant! Pla-
nifier 'avenir en centrant sur la personne)». Cette publica-
tion devrait aider les personnes ayant un handicap et leurs
proches a aménager aussi la fin de vie de facon autodéter-
minée. Penser en centrant sur la personne est une attitude
de base qui prend en considération une personne avec ce
quilui estimportant, avec ses forces et ses possibilités, avec
ses réves et ses objectifs et qui se fonde sur ceux-ci. Penser
en centrant sur la personne exige de s'informer de facon
approfondie, d’écouter et d’engager la discussion. Il sagit
d’apprendre a se connaitre, de trouver ce qui est important
aux yeux de la personne et ce qui est important pour elle
pour gu’elle puisse se sentir bien et qu’elle puisse dévelop-
per ses capacités. Le manuel aide a parler des sujets tels que
le logement, le travail, les loisirs, les décisions, les droits et
les obligations et a fixer un objectif. Dans le cadre de ces
discussions, on aborde aussi les questions de soins de santé
et de fin de vie. Les décisions en fin de vie peuvent ainsi étre
traitées et documentées de bonne heure dans une pers-
pective élargie. Ce manuel peut étre commandé en méme
temps que le guide a la Haute école intercantonale de péda-
gogie curative, a Zirich (www.hfh.ch).

Monika T. Wicki



DISABILI E CURE PALLIATIVE

Autodeterminazione nelle decisioni al termine

della vita (Riassunto)

Nell'ambito dello studio «PALCAP [Palliative Care for People
with intellectual disability] — Cure palliative nelle struttu-
re d'aiuto ai disabili» si & potuto constatare che nel caso di
persone intellettualmente disabili si rinuncia piu spesso a
misure volte ad allungare la vita che non nel caso di persone
con handicap di altro tipo, inoltre esse vengono coinvolte
in misura minore nelle decisioni mediche. In un secondo
studio nei cantoni di Berna, Zurigo e San Gallo si e chiesto
apertamente di dare le motivazioni per cui si fosse deciso
di rinunciare a misure volte ad allungare la vita. | risultati
indicano che nel caso di persone con disabilita intellettuale
o con diverse pesanti disabilita si tende a giudicare lo stato
di salute come molto grave, mentre per persone con altre
disabilita si presta piu attenzione ai loro desideri e autode-
terminazione.

Per evitare che persone con disabilita intellettuali e in fin
di vita vengano discriminate all’interno di strutture di aiuto
ai disabili rispetto a persone senza queste disabilita, & ne-
cessario protocollare in modo preciso lo stato di salute al
termine della vita cosi come altri possibili fattori che possa-
no influire sulle decisioni in fin di vita. Inoltre gli assistenti
di cura, i famigliari e i medici devono venir sostenuti quoti-
dianamente nel coinvolgere per tempo le persone con disa-
bilita intellettuale nelle decisioni al termine della vita, nel
raccogliere i loro desideri e nel controllare le loro capacita
di discernimento.

Anteprima dei prossimi temi

Basandosi su questi risultati, alla scuola superiore intercan-
tonale di pedagogia curativa a Zurigo e stata sviluppata una
guida e un testo di lavoro col titolo «Il futuro & oral Piani-
ficazione del futuro incentrata sulla persona» che andra a
sostenere sia le persone disabili che i loro famigliari nel ge-
stire anche il termine della vita in modo autonomo. Questo
pensiero imperniato sulla persona e un atteggiamento di
base per cui la persona viene considerata nel suo insieme
con tutto cio che per lei € importante, i suoi punti forti e po-
tenzialita, i suoi sogni e obiettivi, e costruendo poi su que-
sti. Il pensiero incentrato sulla persona richiede di osservare
attentamente, ascoltare e cercare il colloquio. Si tratta di
imparare a conoscersi a fondo per scoprire cosa sia impor-
tante per la persona in modo da capire che stia bene e che
possa sviluppare le proprie capacita. Il testo di lavoro aiuta a
trovare un colloquio su temi come abitare, lavorare, tempo
libero, decisioni e diritti e doveri e a prefissarsi uno scopo.
Nell'ambito di questi colloqui si cerca di toccare anche temi
quali l'assistenza sanitaria e il termine della vita. In questo
modo si riesce a tematizzare e a documentare per tempo le
decisioni riguardanti il termine della vita in un quadro piu
vasto. Sia il testo di lavoro che la guida possono essere ordi-
nati presso la scuola superiore intercantonale di pedagogia
curativa di Zurigo (www.hfh.ch).

Monika T. Wicki

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

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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BEHINDERTE UND PALLIATIVE CARE

Qualitatssicherung der palliativen Pflege und Be-
treuung in den Wohnheimen der Behindertenhilfe

Die Menschen werden immer dlter. Dieser demographische
Wandel betrifft auch Menschen mit Behinderung (Ding-
Greiner und Kruse, 2009). Im Alter treten unheilbare Krank-
heiten haufiger auf, der Betreuungsaufwand nimmt zu, oft
wird Palliative Care erforderlich. Dies ist fir die Wohnheime
der Behindertenhilfe eine grosse Herausforderung, denn
gemass den Konzepten und Finanzierungsvorgaben in eini-
gen Kantonen arbeiten in den Wohnheimen der Behinder-
tenhilfe mehrheitlich padagogisch geschulte Personen.

Eine erste Studie zum Thema Palliative Care in den Wohn-
heimen der Behindertenhilfe in der Schweiz wurde im
Rahmen des Nationalen Forschungsprogrammes NFP 67
«Lebensende» durchgefiihrt. Ziel des Forschungsprojektes
«PALCAP [Palliative Care for People with intellectual disabi-
lity] — Palliative Care in den Wohnheimen der Behinderten-
hilfe» war es, die Situation in den Wohnheimen bezlglich
Leitlinien, Weiterbildung des Personals, Qualitatssicherung
sowie der Selbstbestimmungsmoglichkeiten von Erwach-
senen mit intellektueller Behinderung, die in Wohnheimen
der Behindertenhilfe leben, an ihrem Lebensende zu unter-
suchen.

Ende 2013 wurden 437 Wohnheime der Behindertenhil-
fe in der ganzen Schweiz befragt. 254 Wohnheime (58 %)
nahmen an der Befragung teil. Die Befragung zeigt, dass
rund ein Drittel aller Wohnheime fur Menschen mit Be-
hinderung nicht vorsieht, die Bewohnerinnen und Bewoh-
ner bis zum Lebensende zu begleiten. Oft mussen sich in
diesen Wohnheimen die Bewohnerinnen und Bewohner
schon bei der Pensionierung ein neues Zuhause suchen. In
einem weiteren Drittel der Wohnheime flr Erwachsene mit
Behinderung ist zwar vorgesehen, dass die Bewohnerinnen
und Bewohner auch nach der Pensionierung im Wohnheim
bleiben konnen, sollten sie aber Uber eine langere Zeit ei-
nen hohen Pflegebedarf haben, vor allem auch in der Nacht
medizinische Betreuung benodtigen, musste ein anderer
Wohnort gesucht werden. Die Befragung zeigte auch, dass
2012 in beinahe zwei Dritteln der Wohnheime Leitlinien zu
Palliative Care oder Entscheidungen am Lebensende fehlten
(Wicki und Meier, 2015; Wicki, 2015). Offen blieb die Frage
nach der Qualitat der palliativen Pflege und Betreuung in
den Wohnheimen der Behindertenhilfe. Darum wurde in
Zusammenarbeit mit dem Kantonalen Sozialamt Zurich,
dem Alters- und Behindertenamt der Gesundheits- und Fur-
sorgedirektion des Kantons Bern und dem Amt flr Soziales
St. Gallen im November 2014 eine zweite Befragung in den
drei Kantonen Bern, St. Gallen und Zirich durchgefiihrt. Da-
bei wurde die Erfassung von Qualitatskriterien zu Palliative
Care erhoben.
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Stichprobe

Den Leitenden der Wohnheime der Behindertenhilfe in den
Kantonen Zirich, Bern und St. Gallen, deren Anschriften die
Kantonalen Verwaltungen zur Verfligung stellten, wurden
die Fragebogen Anfang November 2014 per Post zuge-
stellt. Es wurden 206 Wohnheime angeschrieben. Im Kan-
ton Bern waren von 102 Wohnheimen zehn Wohnheime
Pflegezentren, die auch einen IV-Bereich hatten. Im Kanton
Zurich waren von 74 Wohnheimen sieben als spezialisierte
Altersinstitutionen fiir Menschen mit Behinderung dekla-
riert.

Im Brief wurden die Leitenden der Wohnheime informiert,
dass sie in den nachsten Wochen auch telefonisch kon-
taktiert wiirden. Von Mitte November bis Dezember 2014
wurden alle Leitenden der Wohnheime, die den Fragebogen
noch nicht zurlickgeschickt hatten, von sieben Studentin-
nen der Hochschule fiir Heilpadagogik in Zusammenarbeit
mit dem Projektteam angerufen und mit demselben Frage-
bogen telefonisch befragt.

Instrumente

Die Befragung zur Qualitatssicherung der palliativen Pflege
und Betreuung in den Wohnheimen war in vier Schritten
aufgebaut: In einem ersten Schritt wurden alle Teilnehmen-
den gefragt, ob im Konzept des Wohnheims vorgesehen
sei, dass Personen auch bei hohem Pflegebedarf bis zum
Lebensende im Wohnheim betreut werden. Falls die Wohn-
heimleitenden diese Frage mit «Nein» beantworteten, wur-
den sie unmittelbar zum Schluss des Fragebogens weiter-
geleitet und gebeten anzugeben, wie viele Bewohnerinnen
und Bewohner im Jahr 2013 (intern oder extern) gestorben
waren. Wenn keine Personen gestorben waren, war die Be-
fragung fir diese Wohnheimleitenden bereits beendet.

Wohnheimleitende von Wohnheimen, die im Konzept vor-
gesehen hatten, dass Bewohnerinnen und Bewohner auch
bei hohem Pflegebedarf bis zum Lebensende wohnen
bleiben konnten, wurden in einem zweiten Teil gebeten,
Angaben bezuglich der Prasenz von Leitlinien zu Palliative
Care und Entscheidungen am Lebensende zu machen (ja/
nein). In den Kantonen Zirich und St. Gallen wurde zudem
gefragt, ob Kriterien vorlagen, die klar festlegen, wann eine
Person in eine andere, spezialisierte Institution Uberwiesen
werden mdsse. In einer offenen Frage konnten die Wohn-
heimleitenden angeben, welche Kriterien dies sind. Danach
wurde in allen Kantonen in 19 Fragen mit einer dreistufigen



Likert-Skala (0 = nein, 1 = teilweise, 2 = ja) erfasst, welche
Qualitatskriterien beztglich Palliative Care im Wohnheim
bereits erfasst wurden. Die verwendeten Kriterien wurden
aus der Liste C «Qualitatskriterien fir Palliative Medizin,
Pflege und Begleitung zur stationaren Behandlung in Ins-
titutionen der Langzeitpflege» des Qualitats-Labels von
palliative ch entnommen (palliative ch, 2011).

Aus jedem Bereich der Liste C (Konzept, Anamnese, Behand-
lung, Bewohnerrechte, arztliche Behandlung, Pflege, inter-
professionelle Zusammenarbeit, Information und Einbezug
der Angehorigen, Abschiedskultur und Zusammenarbeit im
Versorgungsnetz) wurden, basierend auf Forschungsergeb-
nissen (Kostrzewa, 2013; Wicki et al,, 2015), ein bis zwei Kri-
terien ausgewahlt. Insgesamt wurden 19 Kriterien der neun
Aspekte erhoben. Bezliglich neun Aspekte wurden je ein bis
zwei Fragen gestellt. Diese konnten mit «nein» (0 Punkte),
«teilweise» (1 Punkt) oder «ja» (2 Punkte) beantwortet wer-
den. Um die Validitat der Ergebnisse zu erhohen, wurde in
den Wohnheimen, wenn moglich, zusatzlich eine Betreuen-
de im Hinblick auf das Erfassen der Aspekte zur Qualitats-
sicherung befragt.

Der zweite Teil des Fragebogens schloss mit der Anzahl To-
desfalle (intern oder extern) im Jahr 2013. War kein Todes-
fall im Jahr 2013 im Wohnheim vorgekommen, war auch
firdiese Wohnheimleitenden der Fragebogen beendet. Alle
anderen beantworteten die Fragen zu Entscheidungen am
Lebensende, die in diesem Artikel nicht weiter ausgefiihrt
werden.

Auswertung der Daten

Die Daten wurden deskriptiv mit dem Statistik-Programm
SPSS 22 ausgewertet. Falls zwei Personen aus einem Wohn-
heim bezlglich der Erfassung der Aspekte zur Qualitats-
sicherung von Palliative Care befragt werden konnten,
wurde der Mittelwert der beiden Antworten zur Analyse
verwendet. Die Bereiche (Konzept, Anamnese, Behandlung,
Bewohnerrechte, arztliche Behandlung, Pflege, interprofes-
sionelle Zusammenarbeit, Information und Einbezug der
Angehorigen, Abschiedskultur und Zusammenarbeit im
Versorgungsnetz) der erfassten Qualitdtskriterien wurden
mit dem Mittelwert der Antworten pro Bereich verglichen.

Bei den 19 Fragen, die zur Erfassung des Standes der Quali-
tatssicherung dienten, konnten die Antwortenden je maxi-
mal zwei Punkte erreichen, insgesamt 38 Punkte. Eine gute
Qualitatssicherung Palliative Care wurde beim Erreichen
von zwei Dritteln der maximalen Punktzahl, also bei 25.3
Punkten angesetzt. Unterschiede zwischen den Gruppen
(Personen mit intellektueller Behinderung vs. Personen mit
anderen Behinderungen), Wohnheime fiir alte Menschen
mit Behinderung vs. Wohnheime flr Erwachsene mit Be-

hinderung wurden mit dem Chi-Quadrat-Test und mit einer
Varianzanalyse (ANOVA) gepriift, die Signifikanz wurde bei
95 % festgelegt.

Ergebnisse

In den drei Kantonen wurden 206 Wohnheime der Behin-
dertenhilfe angeschrieben. Antworten liegen von 76.7 %
dieser Wohnheime vor (158 Wohnheime). Von den zehn Al-
tersheimen im Kanton Bern, die auch tber einen [V-Bereich
verfligen, nahmen acht an der Befragung teil, von den sie-
ben im Kanton Zirich als Wohnheime fir Menschen mit
Behinderung im Alter definierten Wohnheime nahmen fiinf
Wohnheime teil.

In 48 Wohnheimen ist im Konzept vorgesehen, dass die Be-
wohnerinnen und Bewohner bis zum Lebensende, selbst
bei einem hohen Pflegebedarf, bleiben konnen. Dies ist also
in knapp 30 % der Wohnheime moglich. In knapp 60 % der
Wohnheime, in denen es im Konzept vorgesehen ist, dass
die Bewohnerinnen und Bewohner bis zum Lebensende im
Wohnheim bleiben, sind Leitlinien zu Palliative Care oder
Entscheidungen am Lebensende vorhanden (29 von 47
Wohnheime).

Von den 23 Wohnheimen im Kanton Bern, die in ihrem Kon-
zept vorsehen, dass die Bewohnerinnen und Bewohner bis
an ihr Lebensende auch bei hohem Pflegebedarf bleiben
koénnen, sind acht Wohnheime Pflegezentren, die auch ei-
nen IV-Bereich haben. Diese verfugen alle Gber Leitlinien zu
Palliative Care und (ausser in einem Pflegezentrum) auch
Uber Leitlinien zu Entscheidungen am Lebensende.

Leitende aus 47 der 48 Wohnheime, die Bewohnerinnen und
Bewohner bis zum Lebensende begleiten, beantworteten
die Fragen zur Qualitatssicherung. In acht Wohnheimen ga-
ben zwei Personen Auskunft, in den restlichen Wohnheimen
konnte nur eine Person befragt werden. In Tabelle 1 sind
die gruppierten Mittelwerte und die Standardabweichun-
gen der Antworten zu den verschiedenen Aspekten darge-
stellt. Deutlich wird, dass sich die Wohnheimleitenden und
Betreuenden oder Pflegenden bei der Qualitatssicherung
beziiglich der Behandlung sowie der interprofessionellen
Zusammenarbeit die hochsten Werte geben (M = 1,78 bzw.
M = 1,72). Bezliglich des Aspektes Behandlung wurden die
Leitenden und Betreuenden in den Wohnheimen gefragt, ob
die personlichen Wiinsche und Anliegen des Bewohners/der
Bewohnerin massgebend flr die Behandlungsplanung und
Tagesgestaltung seien und ob mogliche Komplikationen
im Zusammenhang mit vorhandenen Krankheiten voraus-
schauend diskutiert und die Vorgehensweisen und Hand-
lungsoptionen festgehalten wiirden. 70,2 % der Wohnheime
(33 von 47 Wohnheimen) erreichten einen Mittelwert von
1.6—2 Punkten, 21,3% (10 Wohnheime) zwischen 1.1 und
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Gesamt

M1,6-2 M1,1-1.5 MO0-1 (n=47)

% n % n % n M
Behandlung 70,2 33 21,3 10 8,5 4 1,78
Interprofessionelle Zusammenarbeit 78,7 37 2,1 1 19,1 9 1,72
Abschiedskultur 574 27 31,9 15 10,6 5 1,71
Information der Angehdrigen 63,8 30 19,1 9 17 8 1,69
Versorgungsnetze 57,4 27 31,9 15 10,6 5 1,69
Anamnese 59,6 28 25,5 12 14,9 7 1,66
Bewohnerrechte 277 13 40,4 19 31,9 15 1,44
arztliche Behandlung 38,3 18 29,8 14 31,9 15 1,43
Pflege 574 27 2,1 1 40,4 19 1,19
Konzept 23,4 11 23,4 11 53,2 25 1,05

Tab. 1: Erreichte Mittelwerte in Klassen und Mittelwerte je Aspekt

1.5 und 8,5% (4 Wohnheime) maximal einen Mittelwert
von 1. Bezuglich der interprofessionellen Zusammenarbeit
wurde gefragt, ob das interprofessionelle Team Anspruch
auf unterstiitzende Beratung habe. Diese Frage wurde von
knapp vier Flinftel der Wohnheimleitenden oder Betreuen-
den bejaht (78,7 %, 37 Wohnheime), rund ein Funftel der
Wohnheime, antwortete, dass dies eher nicht der Fall sei
(19,1 %, 9 Wohnheime). Nur ein Wohnheim liegt bei diesem
Aspekt im mittleren Bereich.

Abschiedskultur, die Information der Angehérigen und die
Zusammenarbeit mit den Versorgungsnetzen scheinen aus
Sicht der Leitenden und Betreuenden ebenfalls gut etabliert
zu sein. Die geringsten Werte bei der Erfassung der Quali-
tatssicherung Palliative Care geben sie sich bei der Kenntnis
und Uberprifung des Konzeptes Palliative Care (M = 1,05).
Auch die Qualitatssicherung bezlglich arztlicher Behand-
lung sowie Aspekten, die Bewohnerrechte tangieren (Mit-
wirkung von Angehdrigen an Entscheiden uber Behandlung
und Therapien in Absprache mit dem Bewohner bzw. der
Bewohnerin und Einsatz eines strukturierten, interprofes-
sionellen Verfahrens fiir komplexe Entscheidungssituatio-
nen), sind eher im hinteren Feld angesiedelt.

Wurden alle Fragen zur Qualitatssicherung zusammenge-
zahlt, konnten insgesamt maximal 38 Punkte erreicht wer-

den. Die Wohnheime erreichten bezlglich der Erfassung
von Aspekten zur Qualitatssicherung im Durchschnitt 28.4
Punkte mit einer Standardabweichung von 6.9 Punkten.

Wohnheime, bei denen die Leitenden oder Betreuenden
mehr als 25,3 Punkte erreichten (zwei Drittel der erreichba-
ren Punkte), wurden als Wohnheime mit einer hohen Qua-
litatssicherung beziglich Palliative Care eingestuft; Wohn-
heime, die bis zu 25,3 Punkte erreichten, als Wohnheime mit
einer tiefen Qualitatssicherung. Mit dem Chi-Quadrat-Test
wurde gepriift, ob sich die Wohnheime, die als Alters- oder
Pflegeheime mit einem IV-Bereich im Kanton Bern oder als
spezialisierte Wohnheime fur die Pflege alter Menschen
mit einer lebenslangen Behinderungserfahrung im Kanton
Zurich deklariert waren, von den anderen Wohnheimen der
Behindertenhilfe beziglich der Qualitatssicherung unter-
schieden. Der Chi-Quadrat-Test zeigt einen signifikanten
Unterschied (x*(1, n = 41) 5354, p < .05). In Wohnheimen, die
fir die Pflege von alten Menschen spezialisiert sind, wer-
den signifikant mehr Aspekte zur Sicherung der Qualitat
von Palliative Care erfasst als in Wohnheimen der Behinder-
tenhilfe, die nicht fir die Pflege von alten Menschen spezi-
alisiert sind. Um zu Uberprifen, ob die Unterschiede beim
Erfassen der Qualitatskriterien fir Palliative Care zwischen
den Pflegezentren und den Wohnheimen der Behinderten-
hilfe in den Kantonen gleich sind, wurden die Mittelwerte

M SD
ZHWH (n = 13) 29.21 4.65
ZH AH (n =5) 31.00 5.29
BE WH (n = 15) 24.02 8.20
BE AH (n = 8) 33.63 3.25

SE F P Konfidenzintervall
1.28 0.398 537 (~7.16) bis (3.58)
2.37

212 1.804 .005 (15.94) bis (-3.27)
1.15

Tab. 2: Vergleich der Mittelwerte der Summe der erfassten Qualitdtskriterien zu Palliative Care zwischen Pflegezentren und
Wohnheimen der Behindertenhilfe der Kantone Ziirich und Bern (n = 41)
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Art des Wohnheimes

Interprofessionelle Zusammenarbeit WH
AH
Abschiedskultur WH
AH
Information der Angehdrigen WH
AH
Zusammenarbeit im Versorgungsnetz WH
AH
Anamnese WH
AH
Behandlung WH
AH
Bewohnerrechte WH
AH
Arztliche Behandlung WH
AH
Pflege WH
AH
Konzept WH
AH

n Mittelwert SE F P

28 1,625 ,1376
10.013 .066

13 1,923 ,0769

28 1,688 ,0878
.633 .735

13 1,731 ,0916

28 1,679 ,0995
1.446 507

13 1,769 ,0916

28 1,652 ,0856
648 219

13 1,808 ,0902

28 1,540 ,1130
3.132 .039

13 1,846 ,0874

28 1,723 ,0875
647 .506

13 1,808 ,0902

28 1,375 ,0867
.063 163

13 1,577 ,1110

28 1,234 ,1054
6.851 .000

13 1,846 ,0874

28 1,000 ,1385
121 .024

13 1,615 ,2130

28 779 1277
941 .001

13 1,538 ,1741

Tab. 3: Vergleich der Mittelwerte (ANOVA) zwischen Wohnheimen der Behindertenhilfe und fiir alte Menschen mit Behinde-
rungen spezialisierte Einrichtungen oder Pflegezentren mit einem IV-Bereich in den Kantonen Bern und Ziirich (n = 41) (fett

gedruckt: Signifikanz p < .05)

der Summe der erfassten Kriterien verglichen. Die Analyse
zeigt, dass der hohere Wert bei den erfassten Qualitatskri-
terien in Altersheimen vor allem durch die Einrichtungen im
Kanton Bern bestimmt wird. Das heisst, in den Altersein-
richtungen im Kanton Bern werden deutlich mehr Aspekte
der Qualitatssicherung zu Palliative Care erhoben als in den
Wohnheimen der Behindertenhilfe (n = 23, F = 1.894, p =
.005, C1—15,94 bis —3,27) (Tabelle 2).

Mit einer Varianzanalyse (ANOVA) wurde geprift, welche
Aspekte der Qualitatssicherung zu Palliative Care diese Un-
terschiede ausmachen. Dabei wurden die Mittelwerte der
Erfassung von Aspekten zur Qualitatssicherung der pallia-
tiven Pflege und Betreuung der Wohnheime der Kantone
Bern und Zirich mit den Mittelwerten der verschiedenen
erfassten Aspekte in den spezialisierten Wohnheimen oder
Pflegezentren mit einem IV-Bereich verglichen. Die Analyse
zeigt, dass diese Unterschiede vor allem in den Bereichen
arztliche Behandlung, Pflege und Konzept vorhanden sind
(Tabelle 3).

Diskussion
In den Wohnheimen der Behindertenhilfe hat Palliative Care

bislang nicht den Stellenwert gehabt wie in den Alters- und
Pflegeheimen, doch sie gewinnt zunehmend an Bedeutung.

Das Ausmass der Qualitatssicherung der palliativen Pflege
und Betreuung ist in den Wohnheimen unterschiedlich.
Wohnheime, die bereits viel Erfahrung in der Pflege und Be-
treuung von alten, sterbenden Menschen haben, erfassen
mehr Aspekte der Qualitatssicherung als Wohnheime der
Behindertenhilfe, die nicht auf solche Fragen spezialisiert
sind. Die Unterschiede in der Erfassung qualitatssichernder
Aspekte zwischen den Pflegezentren bzw. den Organisatio-
nen sind deutlich. Es kann allerdings nicht daraus geschlos-
sen werden, dass sich auch die Betreuung unterscheidet. In
der Befragung wurde nicht erfasst, wie die palliative Pflege
und Betreuung im Alltag tatsachlich umgesetzt wird.

Noch ungentigend ist in den Wohnheimen die Qualitats-
sicherung bezlglich drztlicher Behandlung sowie Aspekten,
die Bewohnerrechte tangieren, so zum Beispiel die Mitwir-
kung von Angehorigen an Entscheiden Uber Behandlung
und Therapien in Absprache mit dem Bewohner bzw. der
Bewohnerin und Einsatz eines strukturierten, interprofes-
sionellen Verfahrens fir komplexe Entscheidungssitua-
tionen. Gerade der Aspekt der Bewohnerrechte wird von
Kostrzewa (2013) im Hinblick auf die palliative Pflege und
Betreuung von Menschen mit einer intellektuellen Beein-
trachtigung besonders betont. Entscheidungen, die zu tref-
fen sind, wenn es um Therapieziele und -optionen geht,
stellen fur die Betreuenden aber eine grosse Herausforde-
rung dar (Strasser 2014). Dies auch, weil geeignete Instru-
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mente fehlen, um die Urteilsfahigkeit der Personen mit Be-
hinderung zu erfassen.

Dass in den Wohnheimen kaum Instrumente zur Erfassung
der Urteilsfahigkeit der Personen mit Behinderung in medi-
zinischen Fragen existieren, war auch eines der zentralen Er-
gebnisse der ersten Befragung im Projekt PALCAP (Wicki und
Meier 2015). Mit einem Folgeprojekt an der Interkantonalen
Hochschule fir Heilpadagogik in Zirich wurde ein Instru-
ment entwickelt und evaluiert, mit dem die Urteilsfahigkeit
von Personen mit einer intellektuellen Beeintrachtigung bei
medizinischen Entscheidungen in den Wohnheimen der Be-
hindertenhilfe erfasst werden kann (siehe S. 6 ff)).

Monika T. Wicki
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HANDICAPES ET SOINS PALLIATIFS

Lassurance qualité des soins palliatifs et de
I'accompagnement dans les homes d’aide aux
personnes handicapées (Résumé)

Dans le cadre de I'étude «PALCAP [Palliative Care for People
with intellectual disability] — les soins palliatifs dans les
homes d’aide aux personnes handicapées», on a examiné
dans les cantons de Berne, de Zirich et de Saint-Gall quels
aspects de I'assurance qualité en matiere de soins palliatifs
dans les homes suisses sont relevés. Les résultats montrent
que dans les homes d’aide aux personnes handicapées, les
soins palliatifs n‘ont pas eu jusqu’a présent la méme impor-
tance que dans les établissements pour personnes agées
et les établissements de soins, mais ils acquierent une
importance grandissante. Lampleur de I'assurance qualité
des soins palliatifs et de 'accompagnement est différente
dans les homes. Les homes qui ont déja beaucoup d’expé-
rience dans les soins et 'accompagnement de personnes
agées mourantes englobent plus d’aspects de I'assurance
qualité que les homes d’aide aux personnes handicapées
qui ne sont pas spécialisés dans ce domaine. Les différences

DISABILI E CURE PALLIATIVE

dans le recensement des aspects assurant la qualité entre
les centres de soins ou les organisations sont claires. Cepen-
dant, on ne peut pas en conclure que I'accompagnement se
différencie également. Dans I'enquéte, il na pas été enre-
gistré comment les soins palliatifs et I'accompagnement
sont mis en ceuvre dans la vie quotidienne.

Dans les homes sont encore insuffisants I'assurance qua-
lité relative au traitement médical ainsi que les aspects qui
concernent les droits des résidents tels que la participation
des proches dans les décisions a propos du traitement et
des thérapies en consultation avec le résident ou la rési-
dente et la mise en ceuvre d'un processus interprofession-
nel structuré pour des situations complexes de prise de
décision.

Monika T. Wicki

Controllo di qualita dell’assistenza e delle cure pal-
liative nelle strutture d’aiuto ai disabili (Riassunto)

Nell’ambito dello studio «PALCAP [Palliative Care for People
with intellectual disability] — Cure palliative nelle strutture
d’aiuto ai disabili» effettuato nei cantoni di Berna, Zurigo e
San Gallo, e stato esaminato quali aspetti del controllo di
qualita relativi alle cure palliative vengano presi in conside-
razione negli istituti svizzeri. | risultati mostrano che nelle
strutture d’aiuto ai disabili, alle cure palliative non & stata
data fin'ora la stessa importanza fornita invece in case per
anziani o di cura, ma che questo aspetto sta guadagnando
sempre pit importanza. Il livello del controllo di qualita del-
le cure palliative e dell’assistenza ¢ diverso a seconda dell’i-
stituto. Le strutture che hanno gia esperienza nella cura e
nell’assistenza di persone anziane e in fin di vita contem-
plano un maggior numero di aspetti del controllo di qualita
rispetto ad istituti d’aiuto ai disabili che non sono specializ-
zati su queste questioni. Tra i vari centri di cura e organiz-

zazioni esistono nette differenze sugli accertamenti degli
aspetti relativi al controllo di qualita. Questo non significa
perd necessariamente che anche le cure prestate siano dif-
ferenti. Nel questionario non e stata inclusa la domanda di
come vengano effettivamente messe in pratica le cure e
I'assistenza palliative nella vita quotidiana.

Negli istituti e ancora insufficiente il controllo di qualita
riguardante i trattamenti medici cosi come gli aspetti con-
cernenti i diritti delle persone accolte, come per esempio la
partecipazione dei famigliari a decisioni riguardanti tratta-
menti e terapie in accordo con i diretti interessati e I'utilizzo
di procedure strutturate e interprofessionali per complesse
situazioni di decisione.

Monika T. Wicki
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HANDICAPES ET SOINS PALLIATIFS

Formation en soins palliatifs en milieu socio-
éducatif dans le canton de Vaud

Le programme cantonal vaudois de développement des
soins palliatifs a pour but de garantir a tous un acces a des
soins palliatifs de qualité, indépendamment de I'age, de Ia
pathologie, du lieu de vie ou des caractéristiques socio-éco-
nomiques.

Ainsi, des le début du programme en 2003, une attention a
été portée également aux établissements socio-éducatifs
(ESE) hébergeant des personnes en situation de handicap
mental. Dans le canton, 15 établissements accueillent 1350
résidents. Dans la trés grande majorité des situations, les ré-
sidents y vivent plusieurs décennies et ceci jusqu’a leur mort.

Dans le canton de Vaud, les établissements socio-éducatifs
dépendent du Service de prévoyance et d’aide sociale, alors
que le programme cantonal de soins palliatifs dépend du
Service de la santé publique, ces deux services font partie
du méme département. Une coordination entre services
s'est mise en place, et en 2009, le Département de la santé
et de I'action sociale (DSAS) a encouragé les établissements
socio-éducatifs a développer les soins palliatifs pour leur
public.

Problématique

Les premieres discussions avec des professionnels de ces
établissements ont montré I'impact rapide du vieillisse-
ment des résidents qui ont gagné en espérance de vie 3
a 4 fois plus rapidement que la population générale. A ce
vieillissement, se sont associés la complexité croissante des
problématiques physiques et dans certains cas, des co-mor-
bidités de type démentiel. Jusqu’a il y a peu, le personnel de
ces établissements était principalement composé d’éduca-
teurs, avec un nombre de postes limités dans le domaine de
la santé. Par ailleurs, la collaboration entre professionnels
soignants et professionnels socio-éducatifs pose certains
défis, dus principalement a des cadres de références pro-
fessionnels différents. Les professionnels ont fait part de
leurs difficultés pour assurer une prise en charge de qualité
de leurs résidents dans les situations palliatives. Les problé-
matiques évoquées sont en lien avec, l'organisation et la
gestion des veilles, 'adaptation de I'alimentation, la coordi-
nation et les prises de décisions communes entre les divers
intervenants, la mise en place de traitements antalgiques et
la gestion des symptomes, le respect de I'autonomie de Ia
personne face aux décisions médicales, etc. De plus, il a été
soulevé leur manque d’outils ou de ressources permettant
d’aborder les thémes de la maladie, de la mort et du deuil
ainsi que I'accompagnement du processus de deuil.

palliative ch - 3-2016

Offre de formation

Afin de répondre a la mission de soins palliatifs, il a été né-
cessaire de développer des pratiques spécifiques en soins
palliatifs et en accompagnement de fin de vie de cette po-
pulation et de leurs familles. Le développement des compé-
tences du personnel dans ce domaine a été identifié comme
un facteur clé.

Diverses formations ont été mises en place, et aprés une
phase pilote, le DSAS a formulé I'exigence que dans chaque
établissement au minimum 20% de tous les professionnels
aient suivi une formation de sensibilisation a I'approche
palliative. Chaque établissement doit également disposer
au minimum d’une personne ressource en soins palliatifs.

Voici une breve présentation des diverses formations en
soins palliatifs destinées aux professionnels des établisse-
ments socio-éducatifs:

Formation de sensibilisation a I'approche palliative

Cette offre s’inspire de la formation «Introduction aux soins
palliatifs dans les EMS» développée initialement dans le can-
ton de Geneve par la FEGEMS (Fédération des EMS Genevois)
en collaboration avec le CIPEPS (College International Pour
I’Evolution de Pratiques de Soins). La formation a été retra-
vaillée avec divers professionnels du milieu socio-éducatif
afin d’adapter son contenu au milieu socio-éducatif.

Lobjectif prioritaire de cette formation est de modifier les
pratiques cliniques en formant un nombre élevé de profes-
sionnels du méme ESE, toutes professions confondues, afin
de favoriser I'interdisciplinarité dans ce domaine. Les parti-
cipants sont essentiellement des éducateurs et des maitres
socio-professionnels, mais également des soignants, des
veilleurs, des représentants de I'intendance, des cuisiniers,
des collaborateurs administratifs, des aumoniers, des thé-
rapeutes, etc.

La formation est concue en plusieurs étapes et comprend
un projet institutionnel.

Etape 1: Journées de sensibilisation

La premiere étape regroupe des collaborateurs de deux

a trois établissements. Quatre jours de formations per-
mettent d'aborder les thémes suivants:



— Jour 1: Les soins palliatifs.

— Jour 2: La gestion du phénomene douloureux/Lalimen-
tation.

— Jour 3: La gestion et suivi de deuil/La gestion de la crise.

— Jour 4: Léthique/Les directives anticipées et la réévalua-
tion du plan de traitement lors d’enjeu vital.

Ce programme de formation s’inscrit dans une approche
de formation d’adultes dans laquelle I'expérience indivi-
duelle et institutionnelle est prise en compte. Les jour-
nées alternent les cours théoriques, les discussions et les
échanges, ainsi que le travail en groupe.

Etape 2: Mise en place de projet institutionnel

Cette étape a pour objectif d’élaborer ou de développer
un ou plusieurs projets, définis par chaque établissement.
Cette démarche est entreprise avec des professionnels
ayant suivi la premiére étape du programme de formation.

Les thématiques regroupent des themes dans tous les
domaines des soins palliatifs, tels que la gestion du phéno-
mene douloureux, I'alimentation, les directives anticipées,
ou encore 'accompagnement des proches.

Etape 3: Journée de bilan

Cette journée de bilan regroupe I'ensemble des participants
des étapes 1 et 2, et permet aux établissements de présen-
ter mutuellement leurs projets.

Lensemble des ESE vaudois accueillant des adultes en situa-
tion de handicap a participé a cette formation. Une volée
pédiatrique a été également constituée en 2010, avec une
quinzaine de participants. Les établissements peuvent
régulierement former des professionnels supplémentaires
(étape 1).

A ce jour, 790 professionnels vaudois ont suivi la formation
ainsi que 86 professionnels d’autres cantons (Genéve et
Neuchatel).

Les cadres de références des différents corps de métiers
représentés dans un établissement socio-éducatif n’étant
pas identiques, il arrive régulierement que des incompré-
hensions et des tensions émergent. Le besoin d’un langage
commun, mis en avant durant la formation, permet d’envi-
sager et/ou de consolider la collaboration interdisciplinaire,
élément indispensable pour mener a bien un accompagne-
ment palliatif en ESE.

Lors des évaluations, les participants mettent en avant no-
tamment les points suivants:

— Importance de vivre la formation avec des profession-
nels de tous métiers, ce qui permet une meilleure com-
préhension du role de chacun et ainsi une meilleure col-
laboration interdisciplinaire.

— Importance de regrouper plusieurs établissements dans
la méme volée, ce qui permet un échange de bonnes pra-
tiques ainsi qu’'un apaisement face aux difficultés vécues
souvent de maniere identique dans les établissements.

— La formation leur a permis de découvrir des outils pra-
tiques pouvant étre utilisés dans leur quotidien ;

— Leurreprésentation concernant certains themes a changg;

— Leurs besoins d'améliorer certaines actions ou réflexions
ont pu étre formulés.

Journées de perfectionnement

En complément a cette formation interdisciplinaire, des
journées de perfectionnement spécifiques a certaines pro-
fessions ont été mises en place.

Tous les deux ans, une journée de perfectionnement canto-
nale est proposée a un secteur pour I'ensemble des établis-
sements, dans le but de clarifier leur role professionnel et
les compétences a développer lors de situations palliatives.

La premiere journée en 2013 a regroupé 19 cuisiniers, et a
permis de présenter des concepts concernant I'alimentation
en situations palliatives dans une ESE et dans un EMS. La deu-
xieme journée en 2015 a été concue pour les veilleurs des
ESE (52 personnes), et a porté principalement sur des théma-
tiques concernant les soins de base, ainsi que les angoisses.

Lors des évaluations, les participants ont souligné notam-
ment I'importance d’échanger entre les différents établis-
sements et entre professionnels du méme domaine.

Formation continue des personnes ressources

Afin de développer et maintenir les projets en soins pallia-
tifs, le Département de la santé et de l'action sociale de-
mande que chaque ESE dispose d’'une personne ressource
en soins palliatifs formée (niveau CAS) avec un pourcentage
de travail (en général dix a vingt pourcent) dédié a cette
thématique. Le financement de cette formation est assuré,
a 80% par le Programme cantonal de développement des
soins palliatifs. Le temps de formation et le remplacement
sont a la charge de I'établissement. Le pourcentage de tra-
vail pour ce mandat est analysé et octroyé par le Service de
prévoyance et d’aide sociales.

Pour maintenir et acquérir de nouvelles compétences, ces
personnes ressources ont l'obligation de suivre les ateliers
de perfectionnement proposés deux fois par an.
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Les themes de ces ateliers sont proposés par les personnes
ressources en soins palliatifs en milieu socio-éducatif. Ces
dernieres années, des thémes telles que le réle de la per-
sonne ressource en soins palliatifs en milieu socio-éducatif,
I'application de la nouvelle loi du code civil suisse en lien
avec les directives ou encore la gestion de divers symp-
témes ont été abordés.

Les personnes soulignent I'importance de se retrouver
entre personnes ressources. Se sentant souvent seules
dans ce mandat, elles apprécient de pouvoir échanger sur
leur pratique. Il est également important d’approfondir
quelques themes leur permettant de se sentir réellement
une ressource pour les autres professionnels de I'établisse-
ment.

Conclusions

La thématique des soins palliatifs pour les personnes en si-
tuation de handicap mental est récente, et les compétences
en ce domaine doivent étre construites avec les acteurs du
terrain.

La démarche interdisciplinaire est indispensable; elle doit
étre complétée par des formations continues spécifiques
a diverses professions. Les échanges de bonnes pratiques
entre professionnels de divers établissements sont tres
bénéfiques.

La présence de personnes ressources formées en soins
palliatifs permet de faire vivre la thématique au-dela de Ia
période de formation. Par ailleurs, les établissements sont
accompagnés par une cheffe de projet cantonale dans le
domaine spécifique.

Le DSAS a joué un rdle incitatif en subventionnant large-
ment les formations et le temps de travail des personnes
ressources, mais également un réle contraignant en fixant
des exigences de formation. Ceci a permis I'atteinte rapide
de bons résultats.

Méme si I'intégration des soins palliatifs dans les institu-
tions prendra du temps, le dispositif mis en place a permis
de créer une large prise de conscience de ses enjeux. Le
renforcement de la collaboration interdisciplinaire entre les
professionnels du domaine éducatifs et soignants au sein
des établissements montre des répercussions bénéfiques
bien au-dela du domaine des soins palliatifs.
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La formation a donc permis aux professionnels de dévelop-
per de nouvelles compétences d’analyse et de gestion de
situations complexes ainsi qu'une meilleure collaboration
interdisciplinaire. De ce fait, les professionnels se sont dits
rassurés, outillés et soutenus lors de situation palliative per-
mettant ainsi a de nombreuses personnes de mieux vivre
leur parcours dans leur lieu de vie, tant au niveau de la prise
en compte et du traitement de leurs douleurs, que de leur
accompagnement en fin de vie.

Catherine Hoenger et Laetitia Probst
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BEHINDERTE UND PALLIATIVE CARE

Palliative-Care-Ausbildung im
sozialpadagogischen Bereich im Kanton Waadt

Das Programm fir die Entwicklung der Palliative Care des
Kantons Waadt hat zum Ziel, jedermann — unabhangig von
Alter, Krankheit, Wohnort oder soziookonomischem Sta-
tus —hochwertige Palliative Care zuganglich zu machen.

Aus diesem Grunde wurde das Augenmerk seit Beginn des
Programms im Jahr 2003 auch auf sozialpadagogische Ein-
richtungen gelegt, in denen Personen mit geistiger Behin-
derung leben. 1350 Personen sind im Kanton Waadt in 15
verschiedenen Einrichtungen untergebracht. In den aller-
meisten Fallen leben die Bewohner mehrere Jahrzehnte bis
zum Tod in diesen Einrichtungen.

Im Kanton Waadt unterstehen die sozialpadagogischen Ein-
richtungen der Abteilung flr Vorsorge und Sozialhilfe SPAS
(Service de prévoyance et d’aide sociale), wéhrend das kan-
tonale Programm fur Palliative Care in den Zustandigkeits-
bereich der Abteilung fir 6ffentliche Gesundheit (Service
de la santé publique) fallt. Beide Abteilungen gehdren zum
gleichen Departement, zum Departement fir Gesundheit
und Soziales (DSAS, Département de la santé et de I'action
sociale). Dieses Departement koordiniert die beiden Abtei-
lungen und hat im Jahr 2009 die sozialpadagogischen Ein-
richtungen dazu ermutigt, fir ihre Bewohner Palliative Care
zu entwickeln.

Problematik

Die ersten Gesprache mit Fachpersonen der sozialpadago-
gischen Einrichtungen haben die raschen Auswirkungen
der Alterung der Bewohner verdeutlicht, deren Lebenser-
wartung drei- bis viermal so schnell zugenommen hat wie
jene der Allgemeinbevolkerung. Zur Alterung der Bewohner
dieser Einrichtungen kommen die wachsende Komplexitat
kérperlicher Probleme und in einigen Fallen Komorbiditat
mit Demenz. Bis vor kurzem bestand das Personal dieser
Einrichtungen in erster Linie aus Padagogen mit einer be-
grenzten Anzahl Stellen im Gesundheitsbereich. Die Zu-
sammenarbeit zwischen Pflegefachpersonen und Fachper-
sonen der Sozialpadagogik birgt — hauptsachlich aufgrund
unterschiedlicher fachlicher Bezugsrahmen — gewisse He-
rausforderungen. Die Fachleute brachten ihre Schwierig-
keiten zum Ausdruck, die sich ihnen bei der Sicherung einer
hochwertigen Betreuung ihrer Bewohner in Palliativsitua-
tionen stellen. Die genannten Probleme stehen im Zusam-
menhang mit der Organisation und Verwaltung der Auf-
sichtspersonen, mit der Anpassung der Ernahrung, mit der
Koordination und den gemeinsamen Entscheidungsfindun-
gen zwischen den verschiedenen Intervenierenden, mit der

Umsetzung von Schmerzbehandlungen und dem Umgang
mit Symptomen sowie mit der Wahrung der Autonomie
der Betroffenen angesichts medizinischer Entscheidungen
usw. Ausserdem wurde auch betont, dass den Fachleuten
die Werkzeuge oder Ressourcen fiir ein Angehen der The-
men Krankheit, Tod und Trauer sowie fiir die Trauerbeglei-
tung fehlten.

Ausbildungsangebot

Im Hinblick auf die Erflllung des Auftrags im Zusammen-
hang mit der Palliative Care war es erforderlich, spezifische
Praktiken in den Bereichen Palliative Care und Begleitung
am Lebensende von Personen in sozialpadagogischen Ein-
richtungen und ihrer Familien zu entwickeln. Die Forderung
der Kompetenzen des Personals in diesem Bereich wurde
als Schllsselfaktor identifiziert.

Es wurden verschiedene Ausbildungen erarbeitet, und nach
einer Pilotphase hat das DSAS die Anforderung formuliert,
dass in jeder Einrichtung mindestens 20 Prozent aller Fach-
personen eine Schulung zur Sensibilisierung fur den palliati-
ven Ansatz absolviert haben missen. Ausserdem muss jede
Einrichtung liber mindestens eine Ressourcenperson im Be-
reich Palliative Care verfugen.

Im Folgenden findet sich eine kurze Aufstellung der ver-
schiedenen Ausbildungen im Bereich Palliative Care fur
Fachpersonen sozialpadagogischer Einrichtungen:

Schulung zur Sensibilisierung fiir den palliativen Ansatz

Diese Schulung inspiriert sich an einer Schulung mit dem
Titel «Introduction aux soins palliatifs dans les EMS», die
urspriinglich im Kanton Genf vom Verband FEGEMS (Fédé-
ration des EMS Genevois) in Zusammenarbeit mit dem
Weiterbildungsanbieter CIPEPS (College International Pour
I'Evolution de Pratiques de Soins) entwickelt wurde. Im
Hinblick auf eine Anpassung des Inhalts an den sozialpa-
dagogischen Bereich wurde die Schulung mit verschiede-
nen Fachpersonen der Sozialpadagogik liberarbeitet.

Das vorrangige Ziel dieser Schulung ist es, die klinischen
Praktiken zu verandern, indem eine hohe Anzahl an Fach-
personen verschiedener Berufsgruppen aus der gleichen so-
zialpadagogischen Einrichtung geschult wird. Dies ermog-
licht eine Forderung der interdisziplinaren Zusammenarbeit
in diesem Bereich. Die Teilnehmer sind hauptsachlich Pada-
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gogen und Arbeitsagogen, aber auch Pflegefachpersonen,
Aufsichtspersonen, Verwaltungsvertreter sowie Koche, ad-
ministrative Mitarbeiter, Geistliche, Therapeuten usw. Die
Schulung besteht aus mehreren Etappen und gestaltet sich
als Projekt der Einrichtung.

1. Etappe: Sensibilisierungstage

In der ersten Etappe kommen die Mitarbeiter von zwei bis
drei Einrichtungen zusammen, um wahrend vier Ausbil-
dungstagen die folgenden Themen anzugehen:

— 1.Tag: Palliative Care

— 2.Tag: Umgang mit dem Phdnomen Schmerz/Erndhrung
3. Tag: Umgang mit Trauer und Trauerbegleitung/Krisen-
management

4. Tag: Ethik/Patientenverfligungen und Neubeurteilung
des Therapieplans bei lebenswichtigen Entscheidungen

Dieses Schulungsprogramm reiht sich in einen Ausbil-
dungsansatz flr Erwachsene ein, bei dem die individuelle
und die institutionelle Erfahrung berlicksichtigt werden. An
den Sensibilisierungstagen werden abwechselnd theore-
tische Kurse, Diskussionen und Gedankenaustausch sowie
Gruppenarbeiten durchgefihrt.

2. Etappe: Umsetzung des Projekts der Einrichtung

Diese Etappe hat zum Ziel, ein oder mehrere von der jewei-
ligen Einrichtung definierte Projekte zu erarbeiten oder zu
entwickeln. Dieser Schritt wird mit Fachpersonen durchge-
flhrt, die die erste Etappe des Schulungsprogramms absol-
viert haben.

Zu den Themen gehoren Fragen aus allen Bereichen der Pal-
liative Care wie etwa Fragen zum Umgang mit dem Phano-
men Schmerz, zur Erndhrung, zu den Patientenverfliigungen
sowie zur Begleitung von Angehorigen.

3. Etappe: Bilanztag

An diesem Bilanztag kommen alle Teilnehmer der ersten
und zweiten Etappe zusammen. Die Einrichtungen haben
die Moglichkeit, ihre Projekte einander vorzustellen.

An dieser Schulung haben alle sozialpadagogischen Ein-
richtungen des Kantons Waadt teilgenommen, in denen
Erwachsene mit Behinderung untergebracht sind. Im Jahr
2010 wurde ausserdem eine Schulung flr den padiatrischen
Bereich mit rund fiinfzehn Teilnehmern durchgefiihrt. Die
Einrichtungen konnen regelmassig weitere Fachpersonen
ausbilden (1. Etappe). Bis heute haben 790 Fachpersonen
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aus dem Kanton Waadt und 86 Fachpersonen aus anderen
Kantonen (Genf und Neuenburg) die Ausbildung absolviert.

Die Bezugsrahmen der verschiedenen in einer sozialpada-
gogischen Einrichtung vertretenen Berufe sind nicht iden-
tisch, so dass es regelmassig zu Missverstandnissen und
Spannungen kommt. Wahrend der Schulung wurde das Be-
dirfnis nach einer gemeinsamen Sprache vorgebracht, da-
mit eine interdisziplinare Zusammenarbeit ins Auge gefasst
und/oder verbessert werden kann. Diese ist bei der erfolg-
reichen Umsetzung einer palliativen Begleitung in sozialpa-
dagogischen Einrichtungen unerlasslich.

In den Evaluationen sprechen die Teilnehmer insbesondere
die folgenden Punkte an:

— Bedeutung des gemeinsamen Besuchs der Schulung durch
Fachpersonen aus allen Bereichen, was zu einem besseren
Verstandnis fur die Aufgabe jedes Einzelnen und somit zu
einer besseren interdisziplinaren Zusammenarbeit fihrt.

— Bedeutung des Zusammenbringens verschiedener Ein-
richtungen im gleichen Kurs, was den Austausch guter
Praktiken erlaubt und eine gegenseitige Unterstiitzung
angesichts der haufig gleich erlebten Schwierigkeiten in
den Einrichtungen ermoglicht.

— Die Schulung bot den Einrichtungen die Moglichkeit, prak-
tische Werkzeuge zu entdecken, die sich im Arbeitsalltag
einsetzen lassen.

— Die Vorstellung der Einrichtungen in Bezug auf gewisse
Themen hat sich verandert.

— IhrBedurfnis nach einer Verbesserung gewisser Handlun-
gen oder Uberlegungen wurde zum Ausdruck gebracht.

Fortbildungstage

Zusatzlich zu dieser interdisziplindren Schulung wurden
Fortbildungstage eingerichtet, die sich gezielt an bestimm-
te Berufe richteten. Alle zwei Jahre kommt in allen Einrich-
tungen eine Berufsgruppe in den Genuss eines kantonalen
Fortbildungstages. Dieser zielt auf eine Klarung der beruf-
lichen Funktion in palliativen Situationen und der dafir zu
entwickelnden Kompetenzen ab.

Der erste Tag im Jahr 2013 brachte 19 Koche zusammen
und ermoglichte es, Erndhrungskonzepte in palliativen Si-
tuationen in einer sozialpadagogischen Einrichtung sowie
in einem Alters- und Pflegeheim vorzustellen. Der zweite
Tag im Jahr 2015 richtete sich an die Aufsichtspersonen der
sozialpadagogischen Einrichtungen (52 Personen) und be-
handelte in erster Linie Themen im Zusammenhang mit der
Grundversorgung und mit Angsten.

In den Evaluationen betonten die Teilnehmer insbesonde-
re die Bedeutung des Austauschs zwischen den verschie-



denen Einrichtungen und zwischen den Fachpersonen aus
demselben Bereich.

Weiterbildung der Ressourcenpersonen

Im Hinblick auf die Entwicklung und Beibehaltung der Pro-
jekte zur Palliative Care fordert das DSAS, dass jede sozial-
padagogische Einrichtung uber eine Ressourcenperson im
Bereich Palliative Care (Stufe CAS) mit einem bestimmten
fir diese Thematik vorgesehenen Beschaftigungsanteil
(im Allgemeinen zehn bis zwanzig Prozent) verflgt. Die Fi-
nanzierung dieser Weiterbildung wird zu 80 Prozent durch
das kantonale Programm fiir die Entwicklung der Palliati-
ve Care gesichert. Die Kosten fur Zeit und Vertretung der
auszubildenden Person fallen zu Lasten der Einrichtung.
Der Beschaftigungsanteil fir dieses Mandat wird von der
Abteilung furr Vorsorge und Sozialhilfe SPAS gepriift und ge-
wahrt. Im Hinblick auf die Erhaltung bestehender und die
Erlangung neuer Kompetenzen sind diese Ressourcenper-
sonen dazu verpflichtet, die zweimal jahrlich angebotenen
Fortbildungsworkshops zu besuchen.

Die Themen dieser Workshops werden von den Ressour-
cenpersonen fur Palliative Care im sozialpadagogischen
Bereich vorgeschlagen. In den letzten Jahren wurden The-
men wie die Rolle der Ressourcenperson fir Palliative Care
im sozialpadagogischen Bereich, die Anwendung des neuen
Gesetzes des Schweizerischen Zivilgesetzbuches im Zu-
sammenhang mit den Patientenverfiigungen oder auch der
Umgang mit verschiedenen Symptomen behandelt.

Die teilnehmenden Personen betonen, dass es von Bedeu-
tung ist, mit anderen Ressourcenpersonen zusammenzu-
kommen. Oft flihlen sich Ressourcenpersonen in ihrer Auf-
gabe allein und schatzen deshalb die Moglichkeit, sich mit
anderen Uber ihre Praxis auszutauschen. Es ist auch wich-
tig, einige Themen zu vertiefen, damit sich die Ressourcen-
personen wirklich als eine Ressource flir die anderen Fach-
personen der Einrichtung wahrnehmen.

Schlussfolgerungen

Die Thematik der Palliative Care flir Personen mit geistiger
Behinderung ist neu, und die Kompetenzen in diesem Be-

reich missen mit den Akteuren auf dem Gebiet erarbeitet
werden.

Ein interdisziplinares Vorgehen, erganzt durch ein auf ver-
schiedene Berufe zugeschnittenes Weiterbildungsangebot,
ist unerlasslich. Der Austausch von guten Praktiken unter
Fachpersonen aus verschiedenen Einrichtungen bietet
grosse Vorteile.

Die Prasenz von in Palliative Care ausgebildeten Ressour-
cenpersonen ermoglicht eine Behandlung der Thematik
auch uber den Weiterbildungszeitraum hinaus. Die Einrich-
tungen werden Uberdies von einer kantonalen Projektleite-
rin fir diesen Bereich begleitet.

Das DSAS hatte sowohl eine Anreizfunktion, indem es die
Ausbildungen und die Arbeitszeit der Ressourcenpersonen
zu grossen Teilen finanzierte, als auch eine Funktion bei der
verbindlichen Durchsetzung, indem es die Anforderungen
an die Ausbildung festlegte. Dadurch konnten rasch gute
Ergebnisse erzielt werden.

Die Integration der Palliative Care in den Einrichtungen
braucht zwar Zeit, doch das eingefiihrte System hat dazu
geflihrt, dass man sich der entsprechenden Herausforde-
rungen weitgehend bewusst geworden ist. Die Verstarkung
der interdisziplindaren Zusammenarbeit zwischen Fachper-
sonen des padagogischen und des Pflegebereichs in den
Einrichtungen zeigt positive Auswirkungen, die weit tber
die Palliative Care hinausgehen.

Die Ausbildung hat es den Fachpersonen ermdglicht, neue
Kompetenzen bei der Analyse und dem Umgang mit kom-
plexen Situationen sowie eine bessere interdisziplinare
Zusammenarbeit zu entwickeln. Die Fachpersonen in palli-
ativen Situationen erlebten sich dadurch als gestarkt, mit
Ressourcen ausgestattet und unterstitzt. Somit haben
viele Menschen die Moglichkeit, an ihrem Wohnort besser
zu leben —sowohl hinsichtlich der Berlcksichtigung und Be-
handlung ihrer Schmerzen als auch hinsichtlich ihrer Beglei-
tung am Lebensende.

Catherine Hoenger und Laetitia Probst
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DISABILI E CURE PALLIATIVE

Formazione in cure palliative per I'ambito
socioeducativo nel Canton Vaud

Il programma cantonale valdese di sviluppo delle cure pal-
liative ha come obiettivo quello di garantire a ciascuno la
possibilita di accedere a cure palliative di qualita, indipen-
dentemente dall’eta, dalla patologia, dal luogo di residenza
o dalle condizioni socioeconomiche.

Dall'avvio del programma nel 2003 ¢ stata rivolta partico-
lare attenzione alle strutture socioeducative ESE (établisse-
ments socio-éducatifs), che ospitano persone con disabilita
mentali. Il cantone accoglie 1350 persone in 15 strutture.
Nella stragrande maggioranza dei casi i residenti trascorro-
no qui vari decenni, spesso fino alla morte.

Nel Canton Vaud le strutture socioeducative ESE dipendono
dal Service de prévoyance et d’aide sociale (servizio di previ-
denza e assistenza sociale), mentre il programma cantonale
di cure palliative e gestito dal Service de la santé publique
(servizio di sanita pubblica). Entrambi i servizi fanno parte
dello stesso dipartimento. Nel 2009, una volta coordinati
i servizi, il Département de la santé et de l'action sociale
DSAS (dipartimento per la salute e i servizi sociali) ha invita-
to le strutture socioeducative a investire nelle cure palliati-
ve a favore dei propri ospiti.

Questioni fondamentali

Dalle prime discussioni intercorse con i professionisti attivi
presso queste strutture € emerso che I'invecchiamento de-
gli ospiti, la cui speranza di vita € aumentata 3—4 volte piu
velocemente rispetto alla popolazione generale, comporta
conseguenze complesse. A questo invecchiamento si ag-
giungono la gravita crescente dei problemi fisici e, in alcuni
casi, la presenza di comorbilita di tipo demenziale. Fino a
poco tempo fa il personale di queste strutture era principal-
mente composto da educatori che ricoprivano i pochi po-
sti disponibili nel settore sanitario. Oggi la compresenza di
assistenti sanitari e operatori socioeducativi pone tuttavia
nuove sfide, dovute principalmente al diverso background
professionale di partenza. Per i motivi citati, questi profes-
sionisti hanno deciso di condividere le loro difficolta al fine
diassicurare una qualita di vita ottimale a tutti quei pazien-
ti che necessitano di cure palliative. | problemi emersi sono
legati all'organizzazione e alla gestione delle veglie, all'a-
dattamento dell’alimentazione, al coordinamento e all’a-
dozione di decisioni comuni tra le varie parti interessate,
all'attuazione di trattamenti analgesici e alla gestione dei
sintomi, al rispetto e all'autonomia della persona di fronte
alle decisioni mediche ecc. Inoltre, i professionisti hanno se-
gnalato la mancanza di strumenti e risorse che permette-
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rebbero di affrontare adeguatamente i temi della malattia,
della morte e del lutto, oltre che di fornire un certo supporto
alle famiglie in caso di decesso di un loro congiunto.

Offerta formativa

Per rispondere in modo concreto alla necessita di cure
palliative, & stato necessario sviluppare alcune pratiche
specifiche relative sia ai trattamenti medici sia all'accom-
pagnamento al fine vita dei pazienti e delle loro famiglie.
Un fattore chiave & stato naturalmente individuato nello
sviluppo delle competenze del personale in questo campo.

Cosi, sono stati avviati diversi percorsi formativi e, dopo una
fase pilota, il DSAS ha espresso I'esigenza che almeno il 20 %
di tutti i professionisti impiegati presso ogni struttura deb-
ba avere seguito un percorso di sensibilizzazione all'approc
cio palliativo. Inoltre, ogni istituto deve disporre di almeno
una persona-risorsa in cure palliative.

Di seguito presentiamo brevemente le varie opportunita di
formazione in cure palliative, destinate ai professionisti che
operano nelle strutture socioeducative.

Percorso di sensibilizzazione all’approccio palliativo

Questo percorso € ispirato alla formazione «Introduction
aux soins palliatifs dans les EMS» (introduzione alle cure
palliative negli istituti medico-sociali), inizialmente promos-
sa nel Canton Ginevra dalla FEGEMS (federazione ginevrina
degli istituti medico-sociali) in collaborazione con il CIPEPS
(collegio internazionale per lo sviluppo delle pratiche in ma-
teria di cure palliative). Grazie al supporto di vari esperti,
questa formazione e stata rivisitata in modo tale da ade-
guare il contenuto alle esigenze del campo socioeducativo.

Lobiettivo principale di questo percorso € modificare le
pratiche cliniche addestrando il maggior numero possibile
di professionisti della stessa struttura, indipendentemente
dalle loro competenze specifiche, cosi da promuovere I'in-
terdisciplinarita in questo campo. | destinatari sono essen-
zialmente educatori, conduttori di laboratori sociopedago-
gici, infermieri, guardiani, rappresentanti dell'intendenza,
cuochi, collaboratori amministrativi, cappellani, terapisti
ecc.

La formazione si svolge in piu fasi e comprende un progetto
istituzionale.



Fase 1: giornate di sensibilizzazione

La prima fase raggruppa collaboratori di due o tre strutture.
Durante i quattro giorni di formazione verranno affrontati
i seguenti temi:

— Giorno 1: cure palliative

— Giorno 2: gestione del fenomeno doloroso/alimentazione

— Giorno 3: gestione e sostegno al lutto/gestione della crisi

— Giorno 4: etica/direttive anticipate e rivalutazione del
piano di trattamento in caso di problemi di importanza
vitale

Questo programma si inserisce nel contesto di una forma-
zione per adulti in cui contano sia I'esperienza individuale
che quella istituzionale. Le giornate alternano corsi teorici a
discussioni, confronti e lavori di gruppo.

Fase 2: attuazione del progetto istituzionale

Questa fase ha come obiettivo I'elaborazione o lo sviluppo
di uno o piu progetti di ciascuna struttura. Fondamentale
¢ il supporto di professionisti che hanno gia completato la
prima fase del programma di formazione.

Le tematiche affrontate riguardano le cure palliative in ge-
nerale, come la gestione del fenomeno doloroso, I'alimen-
tazione, le direttive anticipate o, ancora, il sostegno ai fa-
miliari.

Fase 3: giornata di valutazione

Questa giornata riunisce tutti i partecipanti alle fasi 1 e 2
e permette alle strutture di presentare a vicenda i propri
progetti.

Tutti gli ESE valdesi che ospitano adulti disabili hanno parte-
cipato a questa formazione. Nel 2010 e stato inoltre creato
un gruppo pediatrico che riunisce una quindicina di parteci-
panti. Ciascuna struttura puo formare regolarmente profes-
sionisti aggiuntivi (fase 1).

Finora 790 professionisti valdesi hanno seguito la formazio-
ne insieme ad altri 86 operatori specializzati di altri cantoni
(Ginevra e Neuchatel).

Dato il loro diverso background, spesso nascono incompren-
sioni e tensioni tra i vari professionisti che operano all’in-
terno della stessa struttura socioeducativa. La necessita
di un linguaggio comune, ribadita durante la formazione,
permette di consolidare e/o aspirare a una collaborazione
interdisciplinare come elemento indispensabile di un soste-
gno palliativo all’interno delle strutture socioeducative.

Durante le valutazioni i partecipanti sottolineano i punti il-
lustrati di seguito.

— Importanza di condividere |la formazione con professioni-
sti di ogni mestiere per capire meglio il ruolo di ciascuno
e collaborare piu facilmente in un’ottica interdisciplinare.

— Importanza di riunire piu strutture in uno stesso gruppo
per favorire lo scambio di pratiche efficaci e la collabora-
zione dinnanzi a difficolta spesso identiche.

— La formazione ha consentito ai partecipanti di scoprire
I'esistenza di strumenti utili per il lavoro quotidiano.

— Lidea dei partecipanti su alcuni temi e cambiata.

— | partecipanti hanno potuto condividere alcune riflessio-
ni e comunicare la necessita di migliorare alcuni aspetti.

Giornate di perfezionamento

Oltre alla formazione interdisciplinare, sono state organiz-
zate alcune giornate di perfezionamento specifiche per cer-
te professioni.

Ogni due anni viene proposta una giornata di perfeziona-
mento a livello cantonale per tutte le strutture di un certo
settore, allo scopo di chiarire il ruolo professionale e le com-
petenze necessarie nelle situazioni palliative.

La prima giornata, organizzata nel 2013, ha riunito 19 cuo-
chi e ha permesso di presentare alcuni importanti concetti
per l'alimentazione dei pazienti che necessitano di cure pal-
liative in una struttura socioeducativa e in un istituto me-
dico-sociale. La seconda giornata, che si € svolta nel 2015, &
stata ideata per i guardiani delle strutture socioeducative
(52 persone) e ha avuto come tematiche principali le cure di
base e le angosce.

Durante le valutazioni i partecipanti hanno sottolineato, in
particolare, quanto sia importante lo scambio tra le diverse
strutture e i vari professionisti dello stesso settore.

Formazione continua delle persone-risorsa

Per sviluppare e continuare a realizzare i progetti relativi
alle cure palliative, il dipartimento per la salute e i servizi
sociali DSAS chiede che ciascuna struttura socioeducativa
ESE disponga di una persona-risorsa formata in cure pallia-
tive (livello CAS, Certificate of Advanced Studies) con una
percentuale di lavoro dedicato a questo tema (in generale
dal 10 % al 20 %). Il finanziamento di questa formazione &
assicurato per I'80 % dal programma cantonale di sviluppo
delle cure palliative. | tempi della formazione e la sostitu-
zione sono a cura della struttura. La percentuale di lavoro
per questo incarico € analizzata e approvata dal servizio di
previdenza e assistenza sociale.
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Per mantenere e acquisire nuove competenze, queste per-
sone-risorsa hanno 'obbligo di seguire i corsi di perfeziona-
mento proposti due volte all'anno.

I temi di queste giornate di approfondimento vengono
proposti dalle stesse persone-risorsa in cure palliative per
'ambito socioeducativo. In questi ultimi anni sono stati
affrontati temi come il ruolo della persona-risorsa in cure
palliative per 'ambito socioeducativo, I'applicazione della
nuova legge del codice civile svizzero in rapporto alle diret-
tive 0, ancora, la gestione dei sintomi.

Le persone-risorsa sottolineano I'importanza di ritro-
varsi insieme. Sentendosi spesso sole in questo incarico,
apprezzano la possibilita di potersi confrontare sul loro
operato. Inoltre, e altrettanto importante approfondire
tutti quei temi che consentono a questi professionisti di
sentirsi veramente una risorsa per gli altri operatori della
struttura.

Conclusioni

Il tema delle cure palliative per le persone con disabilita
mentali e recente e le competenze necessarie in questo
campo devono essere definite insieme agli operatori che vi
lavorano a stretto contatto.

Lapproccio interdisciplinare & indispensabile e deve essere
completato con corsi di formazione continua specifici per
professione. Lo scambio di pratiche efficaci tra professioni-
sti dei diversi istituti ha risvolti molto positivi.

La presenza di persone-risorsa formate in cure palliative
permette di mantenere vivo il tema oltre il periodo di for-
mazione. Inoltre, le strutture vengono accompagnate da un
capo progetto cantonale nell'ambito specifico.

Il dipartimento per la salute e i servizi sociali DSAS ha svol-
to sia un ruolo di forte stimolo, sovvenzionando generosa-
mente i percorsi formativi e i tempi di lavoro delle persone-
risorsa, sia un ruolo vincolante fissando dei requisiti per la
formazione. Tutto cid ha permesso di ottenere rapidamente
degli ottimi risultati.

Anche se l'integrazione delle cure palliative nelle istitu-
zioni necessitera di tempo, tutte le misure attuate hanno
permesso di prendere ampiamente coscienza delle sfide in
questione. Il rafforzamento della collaborazione interdisci-
plinare tra i professionisti del settore educativo e assisten-
ziale presso le strutture evidenzia effetti positivi che vanno
ben oltre il campo delle cure palliative.

La formazione ha quindi permesso ai professionisti di svi-
luppare nuove competenze di analisi e gestione di situazioni
complesse, cosi come una migliore collaborazione interdi-
sciplinare. Grazie alle iniziative messe in campo, i profes-
sionisti si sono sentiti rassicurati, sostenuti e pronti per af-
frontare i casi di pazienti che necessitano di cure palliative e
contribuire a una migliore qualita di vita delle persone pres-
so il proprio luogo di residenza, sia a livello di considerazione
e trattamento del dolore sia a livello di accompagnamento
al fine vita.

Catherine Hoenger e Laetitia Probst

Gefillt mir! palliative ch ist jetzt auch auf facebook.

https://www.facebook.com/palliativech/

g5 Like
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BEHINDERTE UND PALLIATIVE CARE

Palliative Care fiir beeintrachtigte Menschen

im Oberwallis

Im Wallis besteht seit dem Jahr 2007 ein Konzept der pal-
liativen Pflege. Der Kanton gab zu jener Zeit den Auftrag
zur Weiterentwicklung der Palliative Care an das Gesund-
heitsnetz Wallis, dem heutigen Spital Wallis. Seit dem Jahr
2010 besteht ein Kompetenzzentrum fur Palliative Care am
Spital Wallis.

Der Kompetenzpol Palliative Care in Brig beinhaltet den
stationaren Bereich mit der Abteilung Onkologie/Palliativ-
pflege, den ambulanten Bereich mit dem mobilen Palliativ-
dienst Oberwallis und das Netzwerk Palliative Care Ober-
wallis. Dieselbe Struktur existiert auch fur das Unterwallis
in Martigny.

Im Netzwerk arbeiten verschiedene Institutionen zusam-
men (siehe Abbildung 2), dies mit dem Ziel, die Weiterent-

wicklung von Palliative Care im Oberwallis zu fordern. Jede
Institution wird durch eine von ihnen ernannte Person in
der Arbeitsgruppe vertreten. Die Vertreter der Institutio-
nen sind verantwortlich fir den Informationsaustausch
zwischen beiden Seiten. Die Leitung und Koordination des
Netzwerkes obliegt dem Kompetenzpol Palliative Care am
Standort Brig. Die Finanzierung von Projekten und die Mit-
arbeit in Palliative Care Oberwallis werden von den einzel-
nen Institutionen getragen.

Das Netzwerk Palliative Care Oberwallis trifft sich mehr-
mals im Jahr zur Optimierung des Schnittstellenmanage-
ments und zur Realisierung von gemeinsamen Projekten.
Konkrete Aufgaben sind dabei die gegenseitige Unterstit-
zung der Fachpersonen, die koordinierte Planung eines Pro-
zessablaufs zwischen dem stationdren und ambulanten

Kompetenzzentrum Palliative Care Spital

Wallis

A

Kompetenzpol
Palliative Care Brig

Kompetenzpol Palliative
Care Martigny

qualitépalliative®
Label «Qualitat in Palliative Care
Label «qualité des soins palliatifs»

Marchio di Qualita «in cure palliatives

Stationdrer Bereich
Abteilung
Onkologie/Palliativpflege
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Oberwallis
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Abb. 1: Das Kompetenzzentrum fur Palliative Care im Spital Wallis
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Abb. 2: Netzwerkpartner Palliative Care Oberwallis
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Bereich sowie die Erarbeitung von einheitlichen Richtlinien
und Empfehlungen fur Palliative Care Oberwallis. Des Wei-
teren organisiert das Netzwerk jedes Jahr einen Anlass im
Themengebiet der Palliative Care. Der Anlass hat zum Ziel,
den Austausch und die Zusammenarbeit zwischen Fachper-
sonen zu fordern sowie die Bevolkerung fur Palliative Care
zu sensibilisieren. Im Zusammenhang mit dem Welt Pallia-
tive Care Tag findet der alljahrliche Anlass im Herbst statt.
Auch dieses Jahr darf Palliative Care Oberwallis am 9. No-
vember 2016 zum Herbstanlass einladen.

Zu den Netzwerkpartnern gehoéren das Spitalzentrum
Oberwallis, die sozialmedizinischen Zentren, die Alters- und
Pflegeheime, die Fachhochschule Westschweiz, der Verein
fur Sterbe- und Trauerbegleitung, die Oberwalliser Arzte-
gesellschaft, die Krebsliga Wallis sowie die beiden sozialen
Institutionen Fux Campagna und insieme oberwallis.

insieme oberwallis ist regional die grosste soziale Institu-
tion, die Menschen mit einer (vorwiegend kognitiven) Be-
eintrachtigung von Geburt bis zu deren Tod unterstutzt
und begleitet. Hierflr stellt insieme oberwallis vielfaltige
Dienstleistungen im Bereich der Pravention, Bildung, Arbeit
und Beschaftigung sowie Wohnmoglichkeiten und Freizeit-
angebote jeweils mit entsprechender Begleitung, Unter-
stitzung und Pflege zur Verfligung.

In der Begleitarbeit orientiert sich insieme oberwallis am
Konzept der Funktionalen Gesundheit mit dem Ziel der
grosstmoglichen Teilhabe und Selbstbestimmung fir die
Klienten im normalisierten Alltag. Dies gilt auch fir die fi-
nale Lebensphase.

Zur Gewahrleistung einer optimalen Begleitung von un-
heilbaren und schwerkranken Klienten arbeitet insieme
oberwallis eng mit dem Kompetenzpol Palliative Care
Oberwallis zusammen. Die Zusammenarbeit ist in einem
gemeinsamen Prozessablauf mit Vorgehen, Kompetenzen
und Verantwortung geregelt und orientiert sich an den fol-
genden Zielen:

— Klienten mit einer schweren, chronischen Erkrankung
kénnen mit der Unterstitzung durch Palliative Care eine

moglichst hohe Lebensqualitat beibehalten.
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— Eine bestmogliche Lebensqualitat und der Gewinn an
Selbstandigkeit gelten als Mass flr die Gewichtung von
Interventionen.

— Das Personal von insieme oberwallis wird durch das
Team von Palliative Care Oberwallis fachlich begleitet
und unterstitzt.

— Die Angehdrigen sowie der jeweilige Hausarzt sind infor-
miert und in den Prozess involviert.

— Nach Méglichkeit verbleiben die Klienten bis zum Tod in
ihrer vertrauten Umgebung auf der Wohngruppe.

Die Gesetzgebung in der Schweiz sieht fiir unmindige
Menschen keine Moglichkeit einer Patientenverfligung vor.
Dennoch ist insieme oberwallis bestrebt, schwerkranken
Klienten eine wiirdevolle und weitgehend selbstbestimmte
Endphase ihres Lebens zu ermdglichen.

Befindet sich ein Klient in einem degenerativen Gesund-
heitsprozess, sei dies alters- oder krankheitsbedingt, wird
die Situation mit der betreffenden Person in Zusammenar-
beit mit dem Hausarzt, den Angehdrigen/gesetzlichen Ver-
tretern, dem Begleitteam von insieme oberwallis und dem
Kompetenzpol Palliative Care regelmassig analysiert. Der
Behandlungs- und Begleitprozess wird moglichst differen-
ziert geplant und festgelegt.

Gilt anhand des Prozessablaufs (siehe Abbildung 3) die Zu-
sammenarbeit in einer konkreten Klienten-Situation als
beschlossen, kann das gemeinsame Vorgehen besprochen
werden. Der Kompetenzpol Palliative Care unterstitzt da-
bei das Team von insieme oberwallis in verschiedenen The-
menbereichen. Konkrete Themen der Zusammenarbeit sind
u.a. die Behandlung von Symptomen, ethische Entschei-
dungsfindung, Begleitung in der letzten Lebensphase.

Ist eine stationdre Aufnahme des Klienten auf der Palliativ-
abteilung im Spital Wallis Standort Brig indiziert, wird dies
mit der Familie/der gesetzlichen Vertretung abgesprochen.
Kommt es zu einem Spitalaufenthalt, so findet ein Eintritts-
gesprach statt und der Aufenthalt wird geplant. Wahrend
der Hospitalisation bleibt die Begleitperson von insieme
oberwallis die Ansprechperson flr den Kompetenzpol und
wird in konkreten Situationen zur Unterstitzung des spi-
talinternen Teams miteinbezogen. Beim Austritt erfolgt ein
erneutes Gesprach zur Festlegung des weiteren Prozederes
und die Nachbetreuung durch das Team des mobilen Pallia-
tivdiensts Oberwallis wird geklart.

insieme oberwallis und der Kompetenzpol Palliative Care
kénnen auf eine gute und erfolgreiche Zusammenarbeit zu-
rickblicken. Die bestehenden Ressourcen des Netzwerkes
werden optimal genutzt und das jeweilige Fachwissen kann
vertieft werden. Die gegenseitige Erganzung in der Pflege,
Begleitung und Unterstitzung fir Menschen mit einer Be-
eintrachtigung wird als Bereicherung empfunden.
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Abb. 3: Zusammenarbeit insieme oberwallis und Palliative Care Oberwallis — Prozessbeschreibung
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Natdurlich treten bei einer solchen Form der Zusammenar-
beit auch Schwierigkeiten auf. Die gegenseitige Transpa-
renz, die Aufgleisung der Ablaufe, die Regelung der Zusam-
menarbeit und der Einbezug aller Beteiligten sind einige der
Herausforderungen, die gemeistert werden missen. Trotz-
dem ist fur alle klar, dass die Zusammenarbeit zwischen
dem Kompetenzpol Palliative Care Oberwallis und insieme
oberwallis einen Gewinn darstellt. Alle Beteiligten werden
weiterhin daran arbeiten, um auch in Zukunft Palliative
Care fir beeintrachtigte Menschen im Oberwallis anbieten

Nicole Clemenz

Pflegefachfrau Bachelor/

CAS Palliative Care
Pflegefachfrau Mobiler Palliativ-
dienst Oberwallis, Spital Wallis

palliativ.szo@hopitalvs.ch

zu konnen.

Nicole Clemenz

ANZEIGE

> Spitex
Stadt:iLand

* Bediirfnisorientierte, individuelle und umfassende Grundpflege und Betreuung rund um die Uhr
* Bezugspersonenpflege und Betreuung

* Angemessene und sinnvolle Entlastung von Angehorigen

* Interdisziplinire Zusammenarbeit mit Spitilern, Arzten und anderen Partnern

-.ALLES AUS EINER HAND!

Wir freuen uns auf lhren Anruf:
Zentrale Schweiz 0844 77 48 48

Spitex fiir Stadt und Land AG | Hauptsitz | Schwarztorstrasse 69 | Postfach | 3000 Bern 14 | www.homecare.ch
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HANDICAPES ET SOINS PALLIATIFS

Les soins palliatifs pour les personnes ayant
un handicap dans le Haut-Valais (Résumé)

Il existe un centre de compétences en soins palliatifs depuis
2010 dans le canton du Valais. Le pdle de compétences en
soins palliatifs de I'Hopital du Valais a Brigue comprend une
unité stationnaire dans le service d’oncologie/soins pallia-
tifs, une unité ambulatoire dans le service mobile de soins
palliatifs du Haut-Valais, et le réseau des Soins palliatifs du
Haut-Valais. La méme structure existe dans le Bas-Valais a
Martigny.

Différentes institutions coopérent au sein du réseau pour
encourager le développement des soins palliatifs. Le centre
hospitalier du Haut-Valais, les centres socio-médicaux, les
établissements pour personnes agées et de soins, la Haute
Ecole Spécialisée de Suisse occidentale, I'association pour
I'accompagnement en fin de vie et dans le deuil, la société
des médecins du Haut-Valais, la ligue contre le cancer du
Valais ainsi que les deux institutions sociales Fux Campa-
gna et insieme Haut-Valais comptent parmi les partenaires
du réseau.

insieme Haut-Valais est la plus grande institution au niveau
régional qui soutient et accompagne les personnes souf-
frant d’'un handicap cognitif. Pour garantir un accompagne-
ment optimal de personnes incurables et gravement ma-
lades, insieme Haut-Valais coopere étroitement avec le pdle

Apercu des prochains thémes

de compétences en soins palliatifs du Haut-Valais. La colla-
boration est réglée dans le cadre d’'un processus commun.

En cas de collaboration dans une situation concrete concer-
nant un client, le processus commun est discuté avec le
médecin de famille, les proches/les représentants légaux,
I'équipe d’accompagnement d’insieme Haut-Valais, repré-
sentée par la direction du service de soins et Soins palliatifs
Haut-Valais. Le p6le de compétences en soins palliatifs sou-
tient I'équipe d’insieme dans différents domaines théma-
tiques, comme par exemple le traitement de symptomes,
la recherche d’une décision éthique ou I'accompagnement
en fin de vie. Si 'admission du client dans le service de soins
palliatifs de I'hépital du Valais de Brigue est indiquée, le
s¢jour est également planifié et exécuté selon un déroule-
ment précis.

La collaboration entre insieme Haut-Valais et le péle de
compétences en soins palliatifs est déja ancienne. Les res-
sources existantes du réseau sont utilisées et la complé-
mentarité réciproque des soins, de I'accompagnement et
du soutien des personnes ayant un handicap est ressentie
comme un enrichissement.

Nicole Clemenz

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

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 ol vous aimeriez rédiger un article sur un de ces thémes, 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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DISABILI E CURE PALLIATIVE

Cure palliative per pazienti disabili nell’Alto

Vallese (Riassunto)

Dal 2010 il Canton Vallese dispone di un centro di compe-
tenza per le cure palliative. Il polo specialistico presso I'o-
spedale di Briga comprende un settore di lungodegenza con
reparto oncologico/di cure palliative e un settore ambulato-
riale per il servizio palliativo mobile e la rete di cure palliati-
ve dell’Alto Vallese. La stessa struttura e presente anche nel
Basso Vallese, a Martigny.

La rete & costituita da diverse istituzioni, che collabo-
rano allo scopo di promuovere I'ulteriore sviluppo delle
cure palliative. Tra i partner figurano il Centro ospedalie-
ro dell’Alto Vallese, i centri medico-sociali, le case di cura
e per anziani, la Scuola universitaria professionale della
Svizzera occidentale, l'associazione per I'accompagna-
mento al fine vita e il sostegno al lutto Verein fur Sterbe-
und Trauerbegleitung, I'associazione dei medici dell’Alto
Vallese Oberwalliser Arztegesellschaft, la Lega contro il
cancro del Vallese e le due istituzioni sociali Fux Campa-
gna e insieme oberwallis.

insieme oberwallis & la piu grossa istituzione a livello re-
gionale che garantisce supporto e accompagnamento alle
persone affette da disabilita prevalentemente cognitive. Al
fine di assicurare un’assistenza ottimale ai pazienti con ma-
lattie incurabili e gravi, insieme oberwallis collabora a stret-
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to contatto con il centro di competenza per le cure palliative
dell’Alto Vallese grazie a un modus operandi comune.

Se in una situazione concreta occorre il supporto di piu figu-
re professionali, la procedura da seguire viene concordata
tra il medico di famiglia, i familiari/i rappresentanti legali
e gli operatori del gruppo d’accompagnamento di insieme
oberwallis, rappresentati dall’assistenza infermieristica e
dalle cure palliative dell’Alto Vallese. Il polo specialistico per
le cure palliative supporta il team di insieme oberwallis in
vari campi, come per esempio il trattamento dei sintomi,
I'adozione di decisioni etiche o I'accompagnamento al fine
vita. Se il paziente viene indirizzato al reparto di cure pal-
liative dell'ospedale dell’Alto Vallese di Briga per il ricovero,
la sua permanenza viene pianificata e gestita secondo una
procedura altrettanto specifica.

insieme oberwallis e il polo specialistico per le cure palliati-
ve vantano un’‘ottima collaborazione, basata su un impiego
efficace delle risorse esistenti della rete e sulla loro com-
plementarieta a livello di assistenza, accompagnamento e
supporto delle persone affette da disabilita, fonte di grande
arricchimento reciproco.

Nicole Clemenz



DISABILI E CURE PALLIATIVE

«La presa a carico di persone con disabilita
psichiche e mentali in Ticino» — Intervista con
Lorenza Ferrari, infermiera consulente della
Fondazione Hospice Ticino

palliative ch: Signora Ferrari, mi puoi raccontare in due pa-
role quali sono i compiti e gli obbiettivi della Fondazione
Hospice Ticino?

Lorenza Ferrari: Hospice Ticino &€ una fondazione ricono-
sciuta dal Cantone Ticino quale ente d’appoggio in base alla
Legge sull’Assistenza e la Cura a Domicilio. Il compito prin-
cipale & quello di fornire consulenza in cure palliative a do-
micilio o piu in generale presso il luogo di vita della persona
malata. | beneficiari della nostra consulenza sono i pazienti,
i loro famigliari, i medici di famiglia, i medici specialisti, il
personale curante e in generale tutto il personale e i volon-
tari inseriti nella rete di assistenza.

Lobiettivo perseguito da tutto il personale di Hospice &
quello di permettere ai pazienti di poter vivere presso il luo-
go di vita prescelto, beneficiando della migliore qualita di
vita possibile. Per raggiungere questo obiettivo cerchiamo
di attivare, in base alle necessita, tutte le risorse disponibili
famigliari, professionali e di volontariato.

In Hospice Ticino prendete a carico anche delle persone
con disabilita psichiche e mentali. Come si svolgono que-
ste consulenze? Quali sono le differenze da una consulen-
za comune/ordinaria?

Nel recente passato abbiamo avuto la possibilita di seguire
in consulenza alcune persone affette da ritardo mentale e
da altre disabilita psichiche o mentali.

In generale i principi della consulenza rimangono gli stessi
cosi come i riferimenti medico-scientifici. Cio che pu6é cam-
biare ¢ la modalita di interazione con la persona malata, con
i suoi famigliari e con il nucleo di professionisti che si occu-
pano dell'utente all'interno della struttura.

Nella nostra esperienza il luogo di vita scelto dalla famiglia,
quando viene pianificata la dimissione da un ricovero ospe-
daliero e I'organizzazione dell'accompagnamento terminale
del loro congiunto, ¢ l'istituzione dove l'utente ha vissuto
per anni.

Rispetto alle consulenze ordinarie le nostre equipe sono in-
tervenute soprattutto a supporto degli istituti che ospitano
l'utente e in maniera meno diretta intervenendo diretta-

mente sul paziente. Il team di riferimento all'interno degli
istituti e formato soprattutto da personale socio-educativo
e da poche unita di infermieri. Questi professionisti, che nel-
la nostra esperienza sono sempre molto motivati e attenti
ai bisogni degli utenti, spesso non hanno delle competenze
specialistiche nel campo delle cure palliative.

Un ulteriore differenza rispetto alla consulenza al domicilio
¢ relativa all’'unita di cura: essa & formata non solo, come
a casa, dalle stretta cerchia di famigliari (moglie o marito,
eventualmente i figli) ma & composta dai numerosi colla-
boratori attivi nell’istituto, dalle famiglie e dagli eventuali
altri consulenti esterni all’istituti. In questo senso & spesso
necessario un maggiore coordinamento e dialogo tra i pro-
fessionisti e tutte le persone coinvolte. In un caso particola-
re oltre al personale dell'equipe dell’istituzione e al nostro
personale era stato coinvolto, per la parte di cure dirette
infermieristiche, anche un Servizio di assistenza e di cure a
domicilio.

Nella nostra piccola esperienza siamo intervenuti in ma-
niera efficace quando le direzioni degli istituti erano a co-
noscenza del nostro lavoro e hanno sostenuto in maniera

Lorenza Ferrari
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specifica il team socio-educativo che, di regola, ha poca di-
mestichezza con la gestione della terminalita.

Quali sono le particolarita di una presa a carico di una per-
sona con un handicap mentale in una situazione palliativa?

Le persone con handicap mentale che hanno beneficiato
della nostra consulenza risiedevano da tempo nella struttu-
ra e quindi ricevevano il supporto socio-educativo e di cura
offerto direttamente dal personale in loco.

La costruzione della relazione con la persona malata e piu
complessa, richiede maggiore tempo ed e anche influen-
zata dalle nostre limitate conoscenze relative al handicap
mentale.

Percio, per essere maggiormente efficaci, abbiamo intensi-
ficato il lavoro di consulenza verso il personale socio-educa-
tivo e infermieristico. Alle volte ci siamo sentiti un poco dei
«direttori d’orchestra dietro le quinte», perché chi e respon-
sabile del progetto educativo e assistenziale € il personale
dell’istituto.

Il nostro intervento era sempre legato alla gestione della
terminalita, alla palliazione dei sintomi, soprattutto fisici e
alla condivisione di decisioni per rapporto al luogo di vita,
alla costruzione della rete di assistenza specifica ed ecce-
zionale e per rapporto al ruolo delle famiglie nell'accompa-
gnamento.

E stato importante dare ascolto alle richieste e alle doman-
de sia della famiglia, sia del personale della struttura e me-
diare con le istituzioni, affinché si potesse offrire una cura
e un accompagnamento adeguato alla persona malata. In
un caso specifico abbiamo dedicato molto tempo alla di-
scussione relativa alla modalita di coinvolgimento degli altri
utenti che, comprensibilmente si rendevano ben conto del-
lo stato di malessere del loro coinquilino. In questo senso
ben ci siamo resi conto quanto per gli utenti della struttura
la «loro famiglia» fosse molto allargata e includesse anche
gli altri utenti e gli operatori.

Siamo stati inoltre informati e coinvolti nella discussione
rispetto ad altri aspetti, piu di natura economica e legati
alla dotazione di personale. Ad esempio riguardo le richie-
ste al Cantone, per beneficiare di personale infermieristico
anche nelle ore notturne per la somministrazione di riserve
di farmaci o altri interventi di cura che un operatore socio-
educativo non pud compiere.

palliative ch - 3-2016

Purtroppo siamo un servizio di consulenza che non ha un
mandato particolare per rapporto al settore dell’handicap
mentale. Non abbiamo ancora delle competenze specifiche
in questo settore e il nostro coinvolgimento avviene su ri-
chiesta dei famigliari o dei medici curanti. In generale notia-
mo un crescente interesse anche se non vi ¢ al momento un
aumento significativo del numero di segnalazioni.

Con quali istituzioni collaborate in questi casi e come si
svolge questa collaborazione?

Durante gli ultimi anni abbiamo avuto modo di collaborare
con alcuni foyer per invalidi adulti nelle regioni di Bellinzona
e di Lugano, mentre nella regione di Mendrisio si & stabilita
una collaborazione con I'Organizzazione sociopsichiatrica
cantonale (OSC). Siamo intervenuti, sempre in accordo con i
famigliari e la direzione delle strutture, in maniera puntuale
e specifica alla situazione offrendo una consulenza prima-
riamente al personale socio-educativo della struttura e al
medico curante del paziente.

Di regola la richiesta del nostro intervento e partita dal me-
dico curanti o dal personale degli istituti. Il nostro interven-
to e durato ca. 30—60 giorni e si e concluso con il decesso
del paziente nel luogo prescelto. Infine e stato molto impor-
tante e arricchente poter rivedere, alcune settimane dopo
il decesso del loro utente, la famiglia e, separatamente, le
equipe per un condividere un feedback.

Ci sono dei progetti al livello cantonale per quanto riguar-
da la presa a carico di persone con disabilita psichiche e
mentali che hanno bisogno delle cure palliative?

Il Cantone Ticino ha pubblicato nella primavera 2016 la
«Strategia cantonale sulle demenze — Quadro d’orienta-
mento per migliorare la qualita della vita delle persone
affette da demenza e dei loro caregivers e per governare i
costi». Non siamo pero a conoscenza di progetti cantona-
li particolari rispetto al settore della disabilita mentale. Vi
€ certamente un forte interesse nello sviluppo in generale
delle cure palliative nel settore non oncologico ma nel con-
tempo stiamo registrando ancora relativamente forti resi-
stenze. La presa a carico di pazienti affetti da problematiche
psichiche o mentali rimane ancora piuttosto saltuaria.

Mille grazie per I'intervista!

Intervista: Maya Monteverde



BILDUNG UND FORSCHUNG

Palliative Care - eine Aufgabe fiir Public Health?!

Im Rahmen meiner Masterthesis zum Abschluss des MAS
in Palliative Care vertiefte ich mich ins Thema Public Health
und Palliative Care. Dabei beschaftigte ich mich mit der
Umsetzung von Palliative Care aus der PublicHealth-Pers-
pektive am Beispiel des Neighbourhood Network (NNPC) in
Kerala, Indien (siehe palliative ch, Ausgabe 2/2014, S.50f).
Am Schluss beschrieb ich Erkenntnisse fur die Schweiz. Ich
wahlte dieses Thema, da es mir lohnenswert scheint, den
Blick firr bereits existierende Modelle und Erfahrungen in der
Umsetzung von Palliative Care zu 6ffnen. Dies insbesondere
angesichts der demografischen Entwicklung, der Zunahme
von schweren, unheilbaren und chronischen Erkrankungen,
in Zeiten von Spardruck und sich verandernden gesellschaft-
lichen Strukturen. Ich lege in diesem Artikel den Fokus auf
den Public-Health-Ansatz fiir Palliative Care, da mir dieser
wichtig flr die Entwicklung der Palliative Care scheint.

Palliative Care und Public Health

Texte zum Thema Palliative Care und Public Health erschie-
nen erst in den letzten Jahren und dies vorwiegend im
angelsachsischen Raum. Der Begriff «Public Health» lasst
Assoziationen wie «Gesundheitsforderung» oder «Praven-
tion» entstehen, was auf einen ersten Blick paradox zur Pal-
liative Care scheint. Public Health befasst sich jedoch mit
der Bevolkerungsgesundheit und das «gute» Sterben ist ein
wesentlicher Bestandteil der Bevolkerungsgesundheit.

Die WHO definiert «Gesundheit» als einen Zustand des
vollstandigen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlbe-
findens und nicht allein das Fehlen von Krankheit oder Ge-
brechen. Gutzwiler und Paccaud (2011) beschreiben, dass
Gesundheit als ein dynamischer Prozess verstanden wird
und der Mensch standig Anpassungsleistungen vollbringen
muss, um Wohlbefinden zu erreichen oder diesem naher
zu kommen. Gesundheit wird aus Sicht des Public-Health-
Ansatzes weit gefasst und bezieht sich nicht nur auf kérper-
liche Unversehrtheit, sondern auch auf kérperliches, geisti-
ges und soziales Wohlbefinden. Dies ist auch ein wichtiges
Ziel in der Palliative Care: bestmogliche Lebensqualitat und
Identifizierung sowie Behandlung von Problemen im kor-
perlichen, geistigen, sozialen und spirituellem Bereich.

Rosenberg (2012) weist darauf hin, dass Leiden und die
Gesundheitsforderung unvereinbar scheinen mogen. Dies
scheint jedoch nur so zu sein, wenn Gesundheit als Abwe-
senheit von Krankheit verstanden wird und medizinische
Leistungen auf die Abwesenheit von Krankheit abzielen.
Das Ziel der Gesundheitsforderung, das darin besteht, die
Selbstbestimmung fir die eigene Gesundheit zu liberneh-
men und diese zu verbessern, ist nicht unvereinbar mit den

Zielen der Palliative Care, Schmerzen und Leiden zu lindern
und Autonomie und Selbstbestimmung zu fordern, selbst
wenn Heilung nicht mehr moglich ist (Rosenberg, 2012).

Als zentrale Themen der Public Health beschreiben Eg-
ger und Razum (2014) die Konzepte von Gesundheit und
Krankheit sowie gesundheitliche Ungleichheiten. Gesund-
heitliche Ungleichheiten spielen eine grosse Rolle, wenn es
darum geht, eine Palliativversorgung fiir alle, die diese brau-
chen, zu ermoglichen. Dabei spielen unter anderem der Zu-
gang zu der Versorgung, Alter, Geschlecht, Kultur eine Rolle.

Health Promoting Palliative Care

Trotz Bedenken zur Vereinbarkeit der Konzepte sind Health
Promotion und Palliative Care seit mehr als einem Jahr-
zehnt ein Thema. Entscheidende Arbeit wurde hierbei von
dem australischen Soziologen Allan Kellehear geleistet, der
die Vereinbarkeit der beiden Konzepte umfangreich unter-
suchte. Kellehear kritisiert die Uberbetonung der medizi-
nischen (teilweise auch der psychologischen) Symptoma-
tologie gegenuber der sozialen und spirituellen Dimension
(Rosenberg, 2012). Kellehear raumt ein, dass die Symptom-
kontrolle eine wichtige Rolle in der Palliative Care einnimmt,
betont aber, dass es genauso wichtig ist, das bestmogliche
Wohlbefinden in den anderen Dimensionen zu erreichen
(Kellehear, 2008). Er pladiert flr die Anerkennung der hohen
sozialen Komponente in der Palliative Care.

Zentrales Thema dazu sind bei Kellehear «Compassio-
nate Communities», mitflhlende, anteilnehmende Ge-
meinschaften. Schwerkranke, sterbende Menschen wer-
den im Konzept der «Compassionate Communities» in
ihrem Lebenskontext gesehen. Angste, Depressionen,
soziale Isolation, Stigmatisierung, soziale Ablehnung, Aus-
einanderbrechen der Familie, Verlust der Arbeit, finanziel-
le Schwierigkeiten, spirituelle Krisen, Suizidalitat konnen
beispielsweise Probleme sein, mit denen unheilbar kran-
ke Menschen konfrontiert sind. Kellehear bezeichnet den
richtigen Umgang mit diesen Faktoren als Schlusselpunkte
flr mehr Lebensqualitat bei sterbenden Menschen, deren
Angehorigen und betreuenden Menschen. Er weist dar-
auf hin, dass viele dieser sozialen, psychologischen und
spirituellen Probleme nicht einfach an eine Dienststelle
des Gesundheitswesens gerichtet werden konnen (Kelle-
hear, 2013). Themen wie Tod und Sterben betreffen jeden
und sind eine gemeinsame Verantwortung (Kellehear und
Young, 2011). Begriffe wie «Public Health» und «Gesell-
schaft» sind nicht etwas Abstraktes, was «da draussen»
passiert. Es betrifft jeden von uns, jeder spielt darin seine
Rolle (Kellehear, 2008).
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Diese Theorie impliziert, dass die Forderung guter Lebens-
qualitat von schwerkranken und sterbenden Menschen
nicht in der alleinigen Verantwortung von Fachpersonen
liegt. Es ist aus meiner Sicht unbestreitbar, dass Fachwissen
im Bereich Palliative Care zentral ist und es Fachpersonen
im Bereich Palliative Care braucht. Jedoch kann der soziale
Kontext, in dem sich der Betroffene befindet, eine weitere
wichtige Komponente zur Verbesserung (oder Verschlech-
terung) seiner Lebensqualitét sein. Nicht ausgegrenzt oder
stigmatisiert zu werden wegen der Erkrankung, sondern eine
wohlwollende, fuirsorgliche, «normale» Begegnung zu erle-
ben, kdnnen eine wertvolle Stitze und Momente der guten
Lebensqualitat fir Betroffene, aber auch Angehorige sein.

Fachpersonen mussen hierbei nicht die Rolle des sozialen
Netzes einnehmen, vielmehr geht es um ein Miteinander.
Wissen zu vermitteln und Bewusstsein in der Bevolkerung
zu entwickeln sind dabei zentral. Es geht darum, die Diskus-
sion zu grundsatzlichen, alltagsnahen Themen wie schwe-
re Krankheit, Sterben, Tod und Trauer zu fiihren. Dabei gilt
es, Informationen zu vermitteln, Angste abzubauen und so
Sicherheit und Selbstvertrauen zu starken.

Ein Beispiel hierflr ist (in Anlehnung an Kellehear) das Be-
wusstsein dafur, dass der Verlust eines lieben Menschen
nicht wie eine Grippe ist, die nach zwei Wochen vorbei ist,
sondern, dass das Miterleben und Fortschreiten der Erkran-
kung und der Verlust lebensverandernd fur die Angehori-
gen sein kénnen. Das mag banal klingen, in Anbetracht der
heutigen gesellschaftlichen Erwartungshaltung, dass wir
«funktionieren» sollten, scheint mir das jedoch nicht so ba-
nal.

Das irische Milford Care Centre fur Compassionate Com-
munities, als weiteres Beispiel, hat eine kleine, sehenswerte
ComicKurzfilmreihe gemacht (www.compassionatecom-
munities.ie). «Bill’s Story, let’s talk» erzahlt von Bills Leben
und Erkrankung. Auf einfache und eindrucksvolle Art wird
die Auswirkung von Bills Erkrankung auf sein Leben, seine
Lebenswelt und seine Befindlichkeit gezeigt. Die tragende
Rolle, die sein Umfeld dabei fiir ihn einnimmt, wird darge-
stellt. Durch diese Kurzfilmreihe wird informiert und sen-
sibilisiert. Sie ist durch eine Zusammenarbeit von Fachper-
sonen in Palliative Care und Fachpersonen aus dem Bereich
Film und Kunst entstanden. Dies widerspiegelt die Umset-
zung der Health Promoting Palliative Care.

In der fachspezifischen englischen Literatur wird oft der Be-
griff «ccommunity» verwendet. Dieser kann nicht direkt mit
dem deutschen Wort «Gemeinde» Ubersetzt werden. Ich
verstehe ihn in einem sozialen Zusammenhang, wo Men-
schen miteinander leben, sich vertraut sind, gemeinsame
Aufgaben oder Interessen haben. Solche Gemeinschaften,
die fir den Betroffenen wichtig sind, konnen in der Gemein-
de sein, es gibt jedoch auch viele weitere Gemeinschaften,
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die wichtig sein konnen (Vereine, Gay Community, Psi Com-
munity etc).

Zwei treffende Zitate von Allan Kellehear an seiner Vorlesung
am 15. Januar 2014 an der Fakultat fur interdisziplindre For-
schung und Fortbildung in Wien verdeutlichen den Zusam-
menhang von Gesundheitsforderung und Palliative Care:

«Ein gesundes Herz entsteht nicht erst beim Kardiologen
oder im Herzkatheter. Es entsteht da, wo Menschen
leben, lieben und arbeiten.»

«Guter Umgang mit Sterben, Tod und Trauer entsteht
nicht erst im Hospiz oder im Pflegeheim. Es entsteht da
wo Menschen leben, lieben und arbeiten.»

Erkenntnisse aus der Bearbeitung

Aus der Bearbeitung der Themenfelder der Masterthesis er-
gaben sich folgende drei Haupterkenntnisse:

Die Gemeinschaft als echten Partner sehen

Die vertiefte Auseinandersetzung mit der Literatur hat
gezeigt, dass es von zentraler Bedeutung fur eine Pallia-
tive Care im Sinne der Public Health ist, dass Fachdienste
die Gemeinschaft als echten Partner wahrnehmen. Es geht
nicht darum, Laien zu Professionellen zu machen oder die
Bedeutung der Fachdienste abzuwerten. Es geht vielmehr
um eine partnerschaftliche Orientierung aneinander und
ein partnerschaftliches Miteinander. Dies mit dem Ziel,
Ressourcen bestmdoglich zu nutzen und gemeinsam einen
den Bedlrfnissen angepassten Umgang mit schwerkran-
ken und sterbenden Menschen in unserer Gesellschaft zu
finden. Das scheint unter anderem eine Neuorientierung
im Gesundheits- und Sozialwesen zu erfordern, im Sinne ei-
ner offenen, partnerschaftlichen Haltung Laien gegentber.
Konkret auf die Praxis bezogen bedeutet dies, familiare und
nachbarschaftliche Unterstutzung sowie weitere Freiwilli-
gentatigkeit als echte Ressource fiir eine gemeinsame Wei-
terentwicklung der Palliative Care wertzuschatzen, statt
diese als «Luckenblsser» zu sehen. Fachpersonen konnen
diese Zusammenarbeit aktiv férdern, indem sie Offenheit
und Wertschatzung zeigen und sensibel sind fur Fragen,
Bedlrfnisse und Ideen von Angehorigen, Freiwilligen und
Personen aus der Bevolkerung. Die Gemeinschaft als echten
Partner zu sehen konnte eine Chance dafir sein, Verant-
wortung fur schwerkranke und sterbende Menschen in un-
serer Gesellschaft zu teilen.

Sensibilisierung im Sinne der Health Promoting Palliative
Care

Bei der Sensibilisierung im Sinne der Health Promoting Pal-
liative Care geht es nicht allein um Wissen zu Existenz und



Strukturen der Palliative Care. Sensibilisierung bedeutet hier
auch das Entwickeln von Bewusstsein, unter anderem vom
Bewusstsein fir die Wichtigkeit der sozialen Komponente
fir die Lebensqualitat von Betroffenen. Sensibilisierung
erfordert hier eine vertiefte Auseinandersetzung auf ver-
schiedenen Ebenen der Gesellschaft mit Themen in Bezug
auf schwere Krankheit, Sterben, Tod und Verlust. Dies kann
wesentlich dazu beitragen, Angste zu mindern, Sicherheit
zu vermitteln und Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten zu
starken. Moglichkeiten, aber auch Grenzen im Umgang mit
schwerkranken Menschen konnen erkannt werden. Diese
Diskussion kann uns als Gesellschaft dabei helfen zu defi-
nieren, was ein gutes Sterben und letztlich gute Palliative
Care ist. Dies ist der Férderung der Bevolkerungsgesundheit
dienlich und begunstigt Selbstbestimmung und Ubernah-
me von Verantwortung.

Regionale Vernetzung

Die Vertiefung der Themen in dieser Thesis hat aufgezeigt,
dass eine regionale Vernetzung forderlich ist fir die Umset-
zung einer gemeinschaftsbasierten, nachhaltigen Palliati-
ve Care fur alle. Dies beinhaltet die Zusammenarbeit von
Fachpersonen mit regionalen Gruppen und lokalen Behor-
den und bezieht die gesellschaftliche und politische Kultur
mit ein. Grundlegend scheinen hier die Koordination und
die Kommunikation miteinander sowie die Involvierung
von Schlusselpersonen der Palliative Care und Politik in der
Region zu sein. Eine Starke der regionalen Vernetzung liegt
darin, lokale Ressourcen zu identifizieren und bestmoglich
zu nutzen. Die daraus entstehenden Angebote der Palliative
Care sind auf die regionalen Bedurfnisse zugeschnitten.

Schlussfolgerung

Public Health scheint mir ein interessanter Ansatz zur Um-
setzung von Palliative Care. Der Miteinbezug dieses Ansat-
zes verschafft die Moglichkeit, die Diskussion Uber unser
zukunftiges Vorgehen zum Erreichen einer Palliative Care
fur alle, die diese brauchen, um eine Dimension zu erwei-
tern. Wir werden in Zukunft zwangslaufig mit der Frage
konfrontiert, wie wir mit schwerkranken und sterbenden
Menschen umgehen mochten und auch wie wir selber als
Betroffene behandelt werden mdchten. Sicher ist es sinn-
voll, sich bereits im Vorfeld dieser zuklinftigen Entwicklung
und in Anbetracht der Moglichkeit unserer eigenen Erkran-
kung oder der Erkrankung unserer Mitmenschen dartiber
Gedanken zu machen.

Die Auseinandersetzung mit der Thematik hat mir person-
lich aufgezeigt, dass Health Promoting Palliative Care ein

sinnvoller Zugang ist, um miteinander einen guten Um-
gang mit Themen zu Sterben und Tod zu entwickeln. Fach-
spezifisches Wissen und Forschung zu diesem Bereich sind
erforderlich und da braucht es auch noch Weiterentwick-
lung. Es braucht jedoch auch eine Auseinandersetzung
und Diskussion in der Breite und Tiefe der Gesellschaft,
dies mit Betroffenen und ihren Familien, in der Bevolke-
rung, mit Fachpersonen, Politikern, Institutionen und Or-
ganisationen.

Sabine Millius
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FORMATION ET RECHERCHE

Les soins palliatifs — une tache pourla

Public Health?! (Résumé)

Pour le développement ultérieur des soins palliatifs, il
semble valoir |a peine de jeter un regard sur les modeles et
les expériences existants. Je pratique une telle ouverture
dans la discussion concernant I'approche de la Public Health
dans les soins palliatifs. La Public Health et la promotion de
la santé semblent étre a premiére vue incompatibles avec
les soins palliatifs. Lorsqu’on examine de plus pres le but et
les taches de la Public Health, on peut le réfuter. La défini-
tion de la santé joue un rdle central. La santé est un proces-
sus dynamique. Dans celui-ci, on vise le bien-étre physique,
mental et social. Ceci concorde avec les buts des soins pal-
liatifs tendant a obtenir la meilleure qualité de vie possible.

La théorie de «Health Promoting Palliative Care» met au pre-
mier plan I'importance de I'aspect social pour la qualité de

FORMAZIONE E RICERCA

vie des personnes gravement malades et mourantes. Une
maladie grave et la mort peuvent apporter dans le contexte
existentiel des personnes concernées une dynamique qui
a une grande influence sur la qualité de vie. Considérer la
communauté comme un véritable partenaire, encourager la
sensibilisation dans le sens de «Health Promoting Palliative
Care» ainsi que permettre le réseautage régional peut étre
utile. Une coopération des professionnels et des novices est
essentielle. Limportance des connaissances spécialisées et
de la recherche en soins palliatifs sont indéniables. Mais ce
qui est aussi important, c'est la discussion sur ces themes
dans toutes les couches de la société.

Sabine Millius

Cure palliative — un compito per Public Health?!

(Riassunto)

Per un ulteriore sviluppo delle cure palliative sembra essere
utile allargare lo sguardo a modelli ed esperienze gia esisten-
ti. Una simile apertura e quello che mi prefiggo con I'impo-
stazione di Public Health per le cure palliative. Publich Health
e la promozione della salute sembrano di primo acchito esse-
re incompatibili con le cure palliative. Un esame piu attento
degli scopi e dei compiti di Public Health mostra perd come
questo sia possibile. La definizione di salute ha un ruolo im-
portante. La salute & un processo dinamico in cui si ambisce
ad ottenere un benessere fisico, spirituale e sociale. Questi
obiettivi coincidono con quelli delle cure palliative che consi-
stono nel raggiungere la miglior qualita di vita possibile.

La teoria delle cure palliative volte a promuovere la salute
(Health Promoting Palliative Care) mette I'accento sull'im-
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portanza dell'aspetto sociale per la qualita di vita dei pa-
zienti malati gravemente e in fin di vita. Una malattia grave
e la morte possono suscitare nella vita delle persone colpite
una dinamica che ha un grande influsso sulla qualita di vita.
Puo quindi essere d'aiuto considerare la comunita come un
vero partner, promuovere una sensibilizzazione conforme a
Health Promoting Palliative Care e rendere possibile il col-
legamento in una rete regionale. Per raggiungere questo
obiettivo e essenziale che sia professionisti che non profes-
sionisti lavorino congiunti. L'importanza di conoscenze spe-
cifiche e della ricerca nelle cure palliative € innegabile. D'al-
trocanto & perd anche importante discutere ampiamente di
questi temi all’interno della societa.

Sabine Millius



FORMATION ET RECHERCHE

Nouvelle chaire de soins palliatifs gériatriques

Le Professeur Ralf Jox, palliativiste, neurologue et éthicien, et la Dre Eve Rubli Truchard, gériatre au CHUV, dirigent
en tandem depuis le 1er mai 2016 la chaire de soins palliatifs gériatriques a la Faculté de biologie et de médecine de

I’Université de Lausanne.

Cette chaire, une premiere au niveau mondial, a pour objec-
tifs de développer les soins palliatifs gériatriques comme
une discipline académique, de contribuer a la formation de
tous les professionnels de la santé et d'améliorer les soins
de santé pour les personnes agées en fin de vie, notamment
hors de I'hopital.

Jusqu’a maintenant, la médecine palliative s’est surtout
concentrée sur des patients atteints de cancer et souvent
moins agés. La gériatrie s'est principalement intéressée a
améliorer la prise en charge des patients agés a I'hopital aigu
et en réadaptation. Or avec le vieillissement de la population,
la grande majorité des déces survient chez des patients agés,
voire tres agés, et qui souffrent de plus en plus souvent de dé-
mence. Il est pour cela primordial de mettre les compétences
de ces deux disciplines ensemble afin d’assurer la meilleure
qualité de vie chez des patients agés en fin de vie. Cette ré-
flexion doit toucher particulierement les personnes vivant en
EMS: dans le canton de Vaud 38 % de la population finit sa vie
dans ces établissements. Il est important d’aborder les ques-
tions liées a la capacité de discernement, ainsi qu’a la planifi-
cation du projet thérapeutique et aux décisions de fin de vie.

Eve Rubli Truchard et Ralf Jox

Cette nouvelle chaire a vu le jour sous I'impulsion du pro-
fesseur Gian Domenico Borasio, chef du Service des soins
palliatifs au CHUV, et du professeur Christophe Bula, chef
du Service de gériatrie et réadaptation gériatrique au CHUV.
Elle est en partie financée grace a des dons de fondations
privées, dont la Fondation Leenaards. Les conditions pour
I'implantation d’une telle chaire sont idéales dans le canton
de Vaud qui a joué un réle de pionnier pour rendre acces-
sibles des soins palliatifs de qualité a toute la population,
non seulement a I'hdpital, mais aussi bien en EMS et au
domicile des personnes.

Provenant de I'Université de Munich, le professeur Ralf Jox
a une formation en neurologie et soins palliatifs, ainsi qu’en
éthique médicale. La Dre Eve Rubli Truchard a une formation
en médecine interne et en gériatrie, elle dirige jusqu’a la fin
2016 le Centre universitaire de traitement et réadaptation
(CUTR) de Sylvana. Tous deux pilotent en tandem la nou-
velle chaire, alliant expertise académique et clinique, ainsi
que des compétences gériatriques et en soins palliatifs.

Communiqué de presse
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BILDUNG UND FORSCHUNG

Neue Professur fiir Geriatrische Palliative Care

Professor Ralf Jox, Neurologe, Palliativmediziner und Ethiker, sowie Dr. Eve Rubli Truchard, Geriaterin am Centre Hos-
pitalier Universitaire Vaudois (CHUV), leiten gemeinsam seit 1. Mai 2016 die neue Professur fiir Geriatrische Palliative
Care an der Fakultat fiir Biologie und Medizin der Universitat Lausanne.

Diese Professur, eine Weltpremiere, verfolgt das Ziel, die
geriatrische Palliative Care als eigenstandige akademische
Disziplin zu entwickeln, die entsprechende Aus-, Fort- und
Weiterbildung der verschiedenen Gesundheitsberufe zu
unterstitzen sowie die Versorgung alterer Patienten am
Lebensende zu verbessern, insbesondere ausserhalb des
Krankenhauses.

Bisher konzentrierte sich die Palliative Care tUberwiegend
auf Krebskranke und jlingere Patienten. Die Geriatrie wiede-
rum interessierte sich vor allem daftr, die Versorgung alte-
rer Patienten im Akutkrankenhaus und in der Rehabilitation
zu verbessern. Durch die Alterung der Bevolkerung tritt die
grosse Mehrzahl der Todesfalle jedoch bei alten und sehr
alten Patienten auf, die darliber hinaus immer ofter an einer
Demenz leiden. Aus diesem Grund ist es entscheidend, die
Kompetenzen dieser beiden Fachgebiete zusammenzubrin-
gen, um die bestmogliche Lebensqualitat dlterer Menschen
am Lebensende sicherzustellen. Diese Uberlegung trifft in
besonderem Mass auf diejenigen Personen zu, die in Alten-
und Pflegeheimen wohnen: Im Schweizer Kanton Waadt
beenden 38 % aller Menschen ihr Leben in einem Heim.
Wichtige Fragen, die angegangen werden missen, betref-
fen etwa die Bestimmung der Einwilligungsfahigkeit, die
vorausschauende Versorgungsplanung und die Therapie-
entscheidungen am Lebensende.

Aus der Taufe gehoben wurde diese Professur durch den
Anstoss von Professor Gian Domenico Borasio, Direktor
der Abteilung fur Palliative Care am CHUV, sowie Profes-
sor Christophe Blla, Direktor der Abteilung fur Geriatrie
und geriatrische Rehabilitation. Sie ist teilweise finanziert

Themenvorschau

aus Spenden privater Stiftungen, darunter der Stiftung
Leenaards. Die Bedingungen flir den Aufbau einer solchen
Professur sind im Kanton Waadt ideal, der eine Pionierrolle
darin gespielt hat, der ganzen Bevolkerung eine qualitativ
hochstehende palliativmedizinische Versorgung nicht nur
im Krankenhaus, sondern auch im Heim und zu Hause zu-
ganglich zu machen.

Der von der Universitat Miinchen kommende Professor Ralf
Jox hat eine Ausbildung zum Neurologen, Palliativmediziner
und Medizinethiker durchlaufen. Dr. Eve Rubli Truchard ist
ausgebildet in Innerer Medizin und Geriatrie, sie leitet noch
bis Ende 2016 die universitare geriatrische Rehabilitations-
einrichtung in Lausanne-Sylvana. Beide steuern als Tandem
die neue Professur und verbinden akademische und klini-
sche Expertise genauso wie geriatrische und palliativmedi-
zinische Kompetenzen.

Medienmitteilung

Kontakt:

Prof. Dr. Ralf Jox

Chaire de soins palliatifs gériatriques
CHUV, Hopital Nestlé

Av. P. Decker 5

CH-1011 Lausanne

Tel. +41 21 314 0288

Fax +41 21 314 0922
Ralf.Jox@chuv.ch

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

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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INTERNATIONAL

Euthanasia and physician-assisted suicide:
A white paper from the European Association

for Palliative Care

Lukas Radbruch™?, Carlo Leget’, Patrick Bahr", Christof Miiller-Busch*®, John Ellershaw?®, Franco de Conno’
and Paul Vanden Berghe®; on behalf of the board members of the EAPC

Abstract

Background: In recognition of the ongoing discussion on
euthanasia and physician-assisted suicide, the Board of Di-
rectors of the European Association for Palliative Care com-
missioned this white paper from the palliative care perspec
tive.

Aim: This white paper aims to provide an ethical framework
for palliative care professionals on euthanasia and physician-
assisted suicide. It also aims to provide an overview on the
available evidence as well as a discourse of ethical principles
related to these issues.

Design: Starting from a 2003 European Association for Pal-
liative Care position paper, 21 statements were drafted and
submitted to a five-round Delphi process

Participants: A panel with 17 experts commented on the
paper in round 1. Board members of national palliative care
or hospice associations that are collective members of Euro-
pean Association for Palliative Care were invited to an online
survey in rounds 2 and 3. The expert panel and the Euro-
pean Association for Palliative Care board members partici-
pated in rounds 4 and 5. This final version was adopted as an
official position paper of the European Association for Pallia-
tive Care in April 2015.

Results: Main topics of the white paper are concepts and
definitions of palliative care, its values and philosophy, eu-
thanasia and physician-assisted suicide, key issues on the
patient and the organizational level. The consensus process
confirmed the 2003 European Association for Palliative Care
white paper and its position on the relationship between
palliative care and euthanasia and physician- assisted sui-
cide.

Conclusion: The European Association for Palliative Care
feels that it is important to contribute to informed public
debates on these issues. Complete consensus seems to be

! Department of Palliative Medicine, University Hospital Bonn, Bonn, Germany

unachievable due to incompatible normative frameworks
that clash.

Keywords
Euthanasia, physician-assisted suicide, palliative sedation,
consensus process, online survey

What is already known about the topic?

— The European Association for Palliative Care (EAPC)
published a position paper on euthanasia and assist-
ed suicide in 2003, with concepts and definitions.

— Changed legislation in some countries and an ongo-
ing public discussion in many European countries
indicate a broad range of ethical norms and values
underlying these discussions.

What this paper adds?

— This paper provides an overview where there is con-
sensus among European palliative care profession-
als and points out controversies where there is no
consensus.

— The paper provides a clear stance by experts and
representatives of national organizations on pal-
liative care and an official position of the Board of
Directors of the EAPC with 21 statements on eutha-
nasia, assisted suicide and palliative care.

Implications for practice, theory or policy

— Individual requests for euthanasia and physician-
assisted suicide (PAS) are complex in origin and may

? Centre of Palliative Care, Malteser Hospital Seliger Gerhard Bonn/ Rhein-Sieg, Bonn, Germany
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include personal, psy- chological, spiritual, social,
cultural, economic and demographic factors. Such
requests require respect and careful attention, to-
gether with open and sensitive communication in
the clinical setting.

— The EAPC position paper states that the provision of
euthanasia and PAS should not be included into the
practice of pallia- tive care.

— Individuals requesting euthanasia or PAS should
have access to palliative care expertise. This should
be achieved by the establishment of palliative care
within mainstream healthcare systems of all Euro-
pean countries supported by appropriate finance,
education and research.

— Within Europe, several approaches to euthanasia
and PAS are emerging, and open and respectful de-
bate surrounding this is to be encouraged.

Background

In 1991, a debate at the European Parliament on euthanasia
stimulated discussion at all levels in Europe. Subsequently,
the European Association for Palliative Care (EAPC) pro-
duced a first statement, Regarding Futhanasia," in order to
clarify the position the organization should adopt towards
euthanasia. In 2003, the EAPC task force on ethics pub-
lished a more detailed and updated statement.” The editors
published a series of 53 comments from different experts
from the fields of medicine, philosophy, theology and eth-
ics describing a broad range of different attitudes towards
euthanasia and the EAPC position statement.

Subsequently, there have been major developments and
achievements in the field of palliative care, as well as much
discussion, some of it controversial, on euthanasia and phy-
sician-assisted suicide (PAS). There has also been new leg-
islation in some countries. Euthanasia has been legalized in
the Netherlands (2001), Belgium (2002) and Luxembourg
(2009), and legislation allowing PAS exists in Switzerland
as well as outside of Europe in three federal states in the
United States: Oregon, Vermont and Washington.

The complexity of debate is also highlighted by an ongo-
ing discussion on treatment withdrawal or withhold- ing of
treatment (non-treatment decisions (NTD)) in some Europe-
an countries such as France, where an expert commission
recently reported to the government that although NTD
have been legal since 2005, physicians do not use the full
range of options, whereby needs and priorities of patients
related to end-of-life care are often ignored.’

The EAPC feels that it is important to contribute to in-
formed public debates on these issues. This is no straight-

forward task, as euthanasia and PAS are two of the most
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frequently debated and most sensitive ethical issues in the
field of health care today. Complete consensus on these
topics seems to be unachievable due to incompatible nor-
mative frameworks that clash. This paper builds on current
debates and develops a viewpoint from the palliative care
perspective, which is sensitive to the manifold cultural and
legal differences across European countries.

Historical trends and current situation

Around the world some important changes relating to eu-
thanasia and PAS have been taking place. In 1996, for the
first time in history, a democratic government enacted a
law that made both euthanasia and PAS legal acts, under
certain conditions as described in the Rights of the Termi-
nally Il Amendment Act 1996, Northern Territory, Austral-
ia.* The law was, however, made ineffective by the Euthana-
sia Laws Bill of the Parliament of Australia in 1997.°

In the same year, PAS (but not euthanasia) was legalized
through the Oregon Death with Dignity Act.® This has been
followed by similar legislation in Washington (2008), Ver-
mont (2013) and California (2015) and is currently being de-
bated in New Jersey. In Montana, a court ruling finding no
constitutional objection to assisted suicide has opened the
way for similar practices in 2009, and a similar court ruling
in New Mexico in 2014 is currently under appeal. In contrast
to the legal requirements in European countries, in Oregon,
Washington and Vermont, patients must have a terminal
physical illness in order to qualify for PAS. Data on frequen-
cies of euthanasia and PAS are presented in Table 1.

Switzerland has a long tradition of assisted suicide, not only
for Swiss citizens but also for foreigners. Swiss law, which
dates back to 1942, is not specifically related to medical ill-
ness. Right-to-die organizations are involved in the majority
of cases. The lethal drugs are prescribed by physicians, but
these do so at the request of the organizations. In contrast
to the regulations in the Netherlands, Belgium or Luxem-
burg, the process is not one of PAS, as a doctor-patient re-
lationship is not required.*® The physician is generally not
present when the patient commits suicide.”’

The Netherlands, following a long public discussion and a
policy of tolerance, introduced the Termination of Life on Re-
quest and Assisted Suicide (Review Procedures) Actin 2001,
suspending prosecution of euthanasia and PAS if certain cri-
teria are fulfilled: the patient’s suffering is unbearable with
no prospect of improvement; the patient is fully aware of his
condition and prognosis, and the request is voluntary and
persisting over time; a second independent physician has
confirmed the conditions; and the procedure is performed
in a medically appropriate way. A combination of first barbi-
turate (to induce coma) and then a muscle relaxant (causing



Country Year Deaths Percentage of all deaths
United States
Oregon’ 1998 16 (24 people with prescriptions)
2014 105 (155 people with prescriptions) 0.31
Washington® 2009 36 (63 people with prescriptions)
2013 119 (173 people with prescriptions) 0.23
Vermont n.a.
Montana n.a.
California n.a.
New Mexico n.a.
New Jersey n.a.
Switzerland 2009’ Approx. 300 0.48
2010"° 353 (slow increase in the last decade)’ 0.56
The Netherlands 2001" All 2.6
Without explicit request of the patient 0.7
2005" Al 17
Without explicit request from the patient 0.4
2010" All 2.8
Without explicit request from the patient 0.2
2014 4188
2015" 4829 34
4501 euthanasia 3.2
286 physician-assisted suicide 0.2
42 both <01
Belgium 2003 235
2011" 1133
2012* 1432
2013" 1807 1.7

1454 in Flanders

353 in Wallonia
2013" Physician survey in Flanders 4.6
Luxemburg 2011-2012" 14 0.18

n.a.: not available.

Tab. 1: Prevalence of euthanasia and physician-assisted suicide in countries with legislation allowing these practices.

respiratory arrest) is used most often for euthanasia. After
the death of the patient, the doctor must report the proce-
dure to the Regional Euthanasia Review Committees (RERCs)
which assess whether or not the criteria have been met.

Euthanasia can be performed in adults and in adoles- cents
older than 16 years. Children between 12 and 16 years re-
quire parental consent if they want to receive euthanasia.
The legislation also recognized the validity of a written
advance directive specifying conditions where the patient
might want to receive euthanasia.

Belgium also introduced legislation of euthanasia with similar
regulations to those in the Netherlands in 2002.*° Physicians
will not be prosecuted if they provide euthanasia for compe-
tent patients of legal age, who have expressed a repeated and
consistent request made under no external pressure who are
subject to persistent and intolerable physical and/or mental
suffering due to an irreversible medical condition (accident or
disease) with no prospect of improvement, and if the physi-
cian follows the procedures detailed in the law. Requests ex-
pressed in a written advance directive are acceptable in the
case of patients in an irreversible state of unconsciousness.
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According to the legislation, a patient requesting euthanasia
has to be of age > 18 years or an emancipated minor (being
married or in exceptional cases with a judge’s verdict). Eu-
thanasia was performed only very rarely in young people. In
a recent parliamentary debate, the relevance of age was re-
garded as less important than the capacity for discernment
of involved issues and implications, and in consequence a
new bill was approved in February 2014, which rests on the
same fundamental principles as the 2002 legislation, but
which incorporates no reference to any age limit, contrasting
sharply with the Dutch legislation. However, although the
Belgian legislation extends its application to children, it re-
stricts its scope by excluding psychiatric disorders. More im-
portantly, the new bill also specifically addresses the issue of
discernment, which has to be assessed by a multidisciplinary
team including a clinical psychologist or psychiatrist. Parents
or guardians must agree with the request.”

New ethical questions have emerged, for example, when
patients in Belgium wish to be organ donors. For several
patients euthanasia has been performed immediately be-
fore organs were removed for transplantation, although
care was taken that the transplantation team acted inde-
pendently.* The establishment of a virtual ‘life’s end clinic’
in the Netherlands, for people whose euthanasia request
was not met by their own physician, providing euthanasia
for 134 cases in 2013 and 232 cases in 2014, has raised
concerns as this mobile team exclusively services euthana-
sia requests.

In 2009, Luxemburg also introduced euthanasia and PAS.*
Similar to the criteria in the Netherlands and Belgium, pa-
tients must be suffering unbearably, with no prospect of
improvement, but the illness does not have to be terminal.”

Across Europe as a whole, however, there is little evidence
in the last 10 years of concerted attempts to bring about
the legalization of euthanasia through parliamentary pro-
cesses. Indeed, in many European countries, the legalization
of euthanasia is opposed by a wide range of professional as-
sociations representing doctors, nurses and others, groups
representing disabled or older people and also by palliative
care organizations.

Assisted suicide is not prosecuted under the criminal law of
many European states. In Switzerland, assisted suicide is a
crime if and only if the motive is selfish according to Arti-
cle 115 of the Swiss penal code. The German legislation is
even more permissive, and assistance or encouragement is
not punishable according to Article 216 of the penal code.
However, prosecution is possible for other reasons such as
neglected duty to rescue or homicide by omission.

In the United Kingdom, assisted suicide is a criminal offence
in England and Wales according to the Suicide Act 1961 and
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in Northern Ireland through sections 12 and 13 of the Crim-
inal Justice Act (Northern Ireland) 1966. It does not apply to
Scotland. Several attempts have been made in recent years
to introduce bills that would legalize assisted suicide in Eng-
land and Wales, but all have been rejected by Parliament.
In 2010, the Director of Public Prosecutions has published
a policy for prosecutors describing public interest factors
tending in favour or tending against prosecution.* The pol-
icy indicates that prosecution is less likely if the victim had
reached a voluntary, clear, settled and informed decision
to commit suicide and the suspect had been wholly moti-
vated by compassion. An assisted dying bill has been intro-
duced to the House of Lords by Lord Falconer of Thoroton in
June 2015, but has been turned down as in previous years.

Outside of Europe, most recently the Supreme Court of
Canada has extended the constitutional right to autonomy
by ruling that the criminal code has no force to prohibit PAS
fora competent adult person who clearly consents to it and
has a grievous and irremediable medical condition (includ-
ing illness, disease or disability) that causes enduring suf-
fering that is intolerable to the individual.” However, this is
not yet put into laws or rules.

Aims

This paper aims to provide an ethical framework for pallia-
tive care professionals on euthanasia and PAS. It also aims
to provide an overview on recent research as well as a dis-
cussion of ethical principles related to these issues. The
paper takes into consideration the broad range of cultural
settings and attitudes in different European countries. It
provides clear recommendations where there is consensus
and points out controversies where there is no consensus.
It seeks to stimulate a broad discussion within the health-
care system about the role of medical professionals, goals
of care, epistemology of a medical indication and ethical
implications which strengthen the benefit of palliative and
end-of-life care for society and political decision-making.
The white paper does not discuss advance care planning
(ACP), attitudes towards euthanasia or PAS nor societal
changes in these attitudes.

Methods

A Delphi procedure was used to produce consented state-
ments on euthanasia and PAS from the palliative care per-
spective. This section outlines the process followed. More
information can be accessed in the online Supplementary
Material.

The work group met on four occasions: in Frankfurt, Ger-
many (August 2012), in Munich, Germany (April 2013), at



the 13th EAPC Congress, Prague, Czech Republic (June 2013)
and in Bonn, Germany (September 2014).

The EAPC position paper on euthanasia and PAS from 2003
was used to produce a white paper draft with 21 state-
ments as the starting point for the consensus procedure.
The draft has been used in a consensus procedure using a
five-round Delphi process. The first round included feedback
from a number of palliative care or medical ethics experts.
The second, third, fourth and fifth rounds of the survey were
performed with an online survey tool (SurveyMonkey®). The
respondents were able to choose between different levels
of agreement for each statement presented on a five-step
Likert scale. The second and third rounds of the Delphi pro-
cess involved the board members of the national palliative
care and hospice associations that are collective members of
the EAPC. The fourth round included the expert panel from
the first round and round five the board members of EAPC.

After each of the five Delphi rounds, those statements that
did not reach consensus were revised in accordance with
the comments of the participants. Although some state-
ments did not reach the high level of agreement required
for consensus in the third round, no statement had to be
deleted from the draft as the lowest rate of agreement
still was 68 % (agreement/complete agreement). For each
of these statements (2, 6, 11,14, 15 and 16), the lack of full
consensus was documented in the text. The final version of

the paper has been adopted as an official position paper of
the EAPC in April 2015.

Concepts and definitions

This section presents, in turn, definitions of palliative care,
euthanasia, PAS, withholding or withdrawing futile treat-
ment and palliative sedation:

1. Following the definition of the World Health Organiza-
tion (WHO), palliative care is an approach that improves
the quality of life of patients and their families facing
the problems associated with life-threatening illness,
through the prevention and relief of suffering by means
of early identification and impeccable assessment and
treatment of pain and other problems, physical, psy-
chosocial and spiritual.*®

According to the WHO definition, palliative care affirms
life and regards dying as a normal process, and it intends to
neither hasten nor postpone death. Palliative care offers a
support system to help patients live as actively as possible
until death.

Across Europe, palliative care is an expanding and acknowl-
edged part of health care. At the same time, there are con-
tinuing debates over what palliative care includes and where
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it begins and ends (stage and type of disease, prognosis
and care setting).””** Palliative care is applicable early in the
course of illness, in conjunction with other therapies that are
intended to prolong life, such as chemotherapy or radiation
therapy, and includes those investigations needed to better
understand and manage distressing clinical complications.
Regional, national and cultural differences exist in the ap-
proach to and organization of palliative care.”” These differ-
ent viewpoints are also reflected in professional practice.”

2. Euthanasia is defined as follows: a physician (or other
person) intentionally killing a person by the administra-
tion of drugs, at that person’s voluntary and competent
request.

When the expression ‘killing on request’ is used in connec
tion with euthanasia, this is a technical description of the
act, based upon the procedure used usually: an injection of
a barbiturate to induce coma, followed by the injection of
a neuromuscular relaxant to stop respiration causing the
patient to die. Whether or not euthanasia may be justified
killing on request is another matter, addressed below. A
sharp distinction, therefore, exists here between what ‘is’
and what ‘ought’ to be.**

Medicalized killing of a person without the person’s con-
sent, whether non-voluntary (where the person is unable to
consent) or involuntary (against the person’s will), is not eu-
thanasia: it is murder. Hence, euthanasia can be voluntary
only.* Accordingly, the frequently used expression, ‘volun-
tary euthanasia’ should be abandoned since it by logical im-
plication, and incorrectly, suggests that there are forms of
euthanasia that are not voluntary. In the literature, as well
as in the public debate, a distinction is sometimes drawn
between so-called ‘active’ and ‘passive’ euthanasia. It is our
view that this distinction is inappropriate. In our interpreta-
tion, as well as according to the Dutch understanding,” eu-
thanasia is active by definition, and so ‘passive’ euthanasia
is a contradiction in terms (an oxymoron).

While this statement received high agreement in the Delphi
process, it did not reach consensus among the board mem-
bers of national palliative care associations in Europe accord-
ing to the strict definition used in this study. Disagreement
seemed to focus on the choice of the word ‘killing’; in addition,
some comments maintained that it should only be a physi-
cian who is entitled to perform euthanasia, no other persons.

3. Assisted suicide is defined as follows: a person inten-
tionally helping another person to terminate his or her
life, at that person’s voluntary and competent request.

In contrast with euthanasia, where the authority of action
lies with the other person administering the lethal drugs,

for assisted suicide the authority of action lies with the per-
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son who wants to terminate his or her life. The decision-
making process remains with the person who wishes to end
his or her own life and is not different from euthanasia.

If a patient voluntarily stops eating and drinking, this would
not be considered assisted suicide as it would require no as-
sistance from another person.

4. PASisdefined as follows: a physician intentionally help-
ing a person to terminate his or her life by providing
drugs for self-administration, at that person’s voluntary
and competent request.

Physicians may be urged to assist suicide as their medical ex-
pertise is wanted for the prescription or advice in the use of
lethal drugs. However, there are also specific challenges with
PAS. Physicians usually have relief or cure as their only goal,
but if the ending of life becomes another option, this might
jeopardize the relationship between patient and physician.

In contrast, the largest physician federation of the Nether-
lands (KNMG) has produced a position paper on the role of
the physician in euthanasia and PAS, describing clearly tasks
and responsibilities in performing these acts.

The medicalization of PAS has also been criticized as part
of a transformation of medicine from a caring profession
into a business designed to serve demands for medical ser-
vices.” Alternative concepts where euthanasia and PAS are
performed by non-physicians have been described.* Differ-
ences between Switzerland as a non-medical legal model
and Oregon as a medical legal model concerning the capac
ity of the person providing assistance in suicide and the
state of health of the person committing suicide have also
been described.”” In the Netherlands, the role of the physi-
cian in the current forms of assisted dying has been chal-
lenged in recent years by a public campaign advocating for
special, non-medically trained workers educated as coun-
sellors to help clarify the person’s wish to die and admin-
ister a lethal drug that would be provided by a physician.
Also, the concept of auto-euthanasia has been suggested,
where patients would end their own lives with the support
of their children.*®

Not only the ethical dimension but also specific legal as-
pects may be relevant for PAS: For example, in Germany,
physicians (similar to parents, spouses or police officers)
are in a position as warrantor for the well-being of their pa-
tients and are obliged to exert more than usual efforts to
prevent suicide and might be liable for homicide by omis-
sion if they assist the patient. In addition, PAS may be penal-
ized by civil law.

5. NTD are defined as follows: withholding or withdraw-
ing medical treatment from a person either because of



medical futility or at that person’s voluntary and com-
petent request.

NTD are not euthanasia within the definitions used here
because NTD do not intend to hasten death, but rather ac-
cept death as a natural phenomenon through omission of
ineffective, futile, very burdensome or unwanted life-pro-
longing procedures.”

NTD can be related to medical futility, for example, deciding
against antibiotic treatment in an imminently dying patient
with pneumonia and lung cancer. Another example would
be deciding against fourth-line chemotherapy in a patient
with rapidly progressive cancer and inadequate response to
previous courses, if this chemotherapy carries a high risk of
side effects or increased treatment-related mortality. NTD
for futile medical interventions should be discussed with
the patient and relevant caregivers. Problems may arise
with patients persisting in their wish for futile treatments,
either out of tenacity or out of desperation.

Different from medical futility, NTD may also be related
to a patient’s decision to withhold or withdraw medi-
cal therapies. This may lead to moral challenges with the
healthcare team, for example, when a patient with renal
failure decides to discontinue haemodialysis treatment or if
a patient with motor neuron disease (MND) and complete
respiratory failure requests with-drawal of mechanical ven-
tilation. However, these NTD do not end life (as euthanasia
does), but rather allow imminent death from the underly-
ing condition, which is prevented by life-prolonging meas-
ures. Patient’s requests for NTD require open and sensitive
communication, in order to ensure that the patient and his
caregivers are adequately informed and understand the im-
plications and consequences of the NTD.

6. Palliative sedation is defined as the monitored use of
medications intended to induce a state of decreased or
absent awareness (unconsciousness) in order to relieve
the burden of otherwise intractable suffering in a man-
ner that is ethically acceptable to the patient, family
and healthcare providers.*

Palliative sedation is an accepted, ethical practice when
used in the appropriate situations.*” The EAPC white paper
on sedation considers sedation to be an important and nec
essary therapy in the care of selected palliative care patients
with otherwise refractory distress. However, this approach
requires attention to proportionality and good clinical prac
tice and attention to potential risks and problematic prac
tices that can lead to harmful and unethical practices.

Potential ethical conflicts or problems should be duly con-
sidered, and the indication, planning and administration of
sedation should be based on consensus in the team and be-

tween team, patient and at least in most cases also caregiv-
ers. Detailed guidance is provided in the EAPC framework
for palliative sedation.*’

The definition of palliative sedation has been the focus of
much debate, considering aspects of medical indication, de-
cision-making, ethical norms, goals, forms and philosophical
questions. This debate is also related to different cultural and
organizational settings. There is, for example, an ongoing de-
bate on whether the ethical precondition in the last part of
the EAPC definition*® is appropriate or should be deleted.

While this statement received high agreement in the Del-
phi process, it did not reach consensus among the board
members of national palliative care associations in Europe
according to the strict definition used in this study. The
ethical precondition caused much discussion, among the
participants in the consensus panel as well as among the
authors of this paper.

Palliative care values and philosophy

7. In palliative care, the intrinsic value of each person as an
autonomous and unique social individual is acknowl-
edged and respected. Ideally, the patient preserves his
or her self-determination regarding the power of deci-
sion on place of care, treatment options and access to
specialist palliative care.”®

Adiscourse analysis of the definition of palliative care found
that the main goals were relief and prevention of suffering
and improvement of quality of life." This was based on
common core values such as respect for autonomy. Power
of decision-making on place of care, treatment options and
access to specialist palliative care receives special emphasis,
and patient’s empowerment is assigned an important role.
The human being is the focus of care. Palliative care should
be provided in a respectful, open and sensitive way — sen-
sitive to personal, cultural and religious values, beliefs and
practices as well as the law of each country. Palliative care
is foremost patient-centred and contingent upon individual
and familial needs. A salutogenic orientation with emphasis
on the resources and competencies of clients, and not sim-
ply on their difficulties, might be preferable.

Key issues on the patient level
8. Individual requests for euthanasia and PAS are complex
in origin and may include personal, psychological, spirit-

ual, social, cultural, economic and demographic factors.

The use of euthanasia or PAS has an inherent danger of mis-
interpreting the patient’s preferences by failing to acknowl-
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edge this divergence of underlying meanings and ambiva-
lence or changing priorities of the patients. In a large survey
of terminally ill patients, 10.6 % reported seriously consider-
ing euthanasia or PAS for themselves, but the follow-up in-
terview showed that 50.7 % of these patients had changed
their mind after 6 months, while a nearly equal number had
started to consider it.”? Ultimately, in this survey, only 5.6 %
of the deceased patients had dis- cussed asking the physi-
cian for euthanasia or PAS.

In-depth evaluation found many meanings and uses of the
expression of desire for hastened death, ranging from a
manifestation of the will to live and a gesture of altruism
to a despairing cry depicting the misery of the current situa-
tion and to a manifestation of the last control the dying can
exert.” The expression seems to be an important tool of
communication for the patients.

In a similar study, being a burden to others was a most im-
portant motivation for the desire for hastened death.***
Suffering was described as a reason as well, although most
often it was anticipated suffering rather than suffering
right now: patients were very afraid of disease-related de-
terioration in the future.

In clinical practice, patients often show major ambiva-
lence, with the wish for hastened death, on one hand, and
the will to live, on the other, often in parallel or with short-
term fluctuations. This coexistence of opposing wishes has
been explained as part of authentic, multi-layered experi-
ences and moral understandings at the end of life.*

9. Requests for euthanasia and PAS require respect and
careful attention, together with open and sensitive com-
munication in the clinical setting.

Palliative care staff should acknowledge and listen carefully
to these requests and be able to enter an open dialogue
about this request with patients, caregivers and staff mem-
bers. Arequest for euthanasia should lead to an exploration
with the patient and the family of the burdensome expe-
riences that are underlying the question. In Germany, pa-
tients explained that the intention to address their wish for
hastened death to palliative care staff was associated with
the need for information and reassurance and the percep-
tion of staff competence in symptom control.**

10. Individuals requesting euthanasia or PAS should have
access to palliative care expertise.

Requests for euthanasia and PAS may be altered by the
provision of comprehensive palliative care. Suffering from
physical symptoms can be alleviated, and psychosocial and
spiritual care can improve well-being of patient and caregiv-
ers. Information about the available palliative care options
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may provide reassurance and diminish anxieties about the
subsequent disease trajectory.**

11. Palliative sedation may offer an option for many condi-
tions in which patients may request euthanasia or PAS.

Sedation is potentially indicated for patients with intoler-
able distress due to physical symptoms, when there is a lack
of other methods for palliation within an acceptable time
frame and without unacceptable adverse effects (refracto-
riness). The specific intolerable symptoms should be identi-
fied. The most common symptoms include agitated deliri-
um, dyspnoea, pain and convulsions. Emergency situations
may include massive haemorrhage, asphyxiation, severe
terminal dyspnoea or overwhelming pain crisis. Continuous
deep sedation should only be considered if the patient is in
the terminal phase as defined in the Australian Palliative
Care Phase definition (Death is likely within days).” Pallia-
tive sedation may in this stage also be considered for severe
non-physical problems such as refractory depression, anxi-
ety, demoralization or existential distress, although there is
less consensus on the appropriateness of sedation for these
indications.

In contrast to this, in France, a bill has been passed by the
National Assembly on palliative sedation, which includes a
right for patients with a life-limiting disease to receive pal-
liative sedation until the time of death. Physicians would be
compelled to provide palliative sedation if the patient re-
quests it. The bill has been turned down by the senate in
June 2015, but the bill is still in the legislative system.

There was low agreement in the Delphi process on this
statement and it did not reach consensus among the board
members of national palliative care associations in Europe.
Some comments expressed concern that palliative sedation
might be regarded as an alternative to euthanasia, which is
not in line with the intention of this white paper.

12. Palliative sedation in those imminently dying must be
distinguished from euthanasia. In palliative sedation,
the intention is to relieve intolerable suffering, the pro-
cedure is to use a sedating drug for symptom control
and the successful outcome is the alleviation of dis-
tress. In euthanasia, the intention is to end the life of
the patient, the procedure is to administer a lethal drug
and the successful outcome is immediate death.

Palliative sedation should never have the intention to
shorten life.”** In a survey on the practice of palliative se-
dation, 17 % of the responding physicians stated that has-
tening death was the explicit intention,” but this indicates
a misuse of the procedure. In very fragile patients, a non-
intended life-shortening side effect may not be excluded,
although two systematic reviews clarified that palliative



sedation does not shorten survival in terminally ill cancer
patients.****

It is important that the responsible physician reviews and
documents his or her own intention in initiating pallia-
tive sedation in order to avoid misuse or malpractice. It is
recommended that the decision to use palliative sedation
should be a team decision or at least should be scrutinized
with inter- or supervision.

13. Palliative care is provided up until the end of life and is
by definition never futile.

Palliative care is never discontinued as it is provided up until
the very moment of death (and even beyond with bereave-
ment support for the family). So, whereas life- prolonging
measures may be found to be futile, palliative care never
is.”® The patient may reject palliative care interventions,
but this does not mean that the palliative care approach
is futile. Quite the contrary, palliative care is effective in
relieving distressing pain and symptoms, and the care for
patients — physical, psychosocial and spiritual — continues
until death.

Some have argued that the concept of palliative futility
supports the need for euthanasia.** This term, however, is
a misnomer and a contradiction in terms, based on a false
understanding of what palliative care is.

14. The provision of euthanasia and PAS should not be in-
cluded into the practice of palliative care.

We hold that there are philosophical as well as medical rea-
sons against the use of euthanasia. From the philosophical
point of view, euthanasia makes the human life a means for
ending suffering, as human life has to be forfeited in the act
of euthanasia to end suffering. From the medical point of
view, euthanasia is a medical act (injection of lethal drugs),
but not a medical treatment or therapy in any sense of
these words, as the primary task of the physician is to allevi-
ate and cure, but not to end life.*

However, Bernheim et al. discussed the interaction of pal-
liative care and legalization of euthanasia, claiming that the
case of Belgium suggests that there is a synergistic effect
between the two. They described a model called integral
palliative care, in which euthanasia is considered as another
option at the end of a palliative care pathway.”

In another more recent article, protagonists of the Federa-
tion of Palliative Care Flanders explained how after being
confronted with the introduction of the legal possibility of
euthanasia different kinds of experiences led to the grow-
ing involvement of palliative care professionals and teams
in what they call “the accompaniment of euthanasia’. Refer-

ring to continuity of care, they chose not to abandon pa-
tients asking for euthanasia by referring them to external
practitioners, outside the familiar care environment, but to
continue to provide them with all the necessary support. In
this way, they wanted to express that euthanasia and pal-
liative care remain two distinct matters, but that they can
‘occasionally be considered together when caring for one

and the same patient’”

Palliative care clinicians in other countries are concerned
about these proposals, as their clinical experience in pallia-
tive care has taught them to be sensitive in the acknowl-
edgement but also very careful with the interpretation of
the request for euthanasia from palliative care patients.

The definition of palliative care does not seem to be com-
patible with euthanasia. The WHO clearly stated in 2002
that palliative care neither hastens nor postpones death,*
and this has been taken up in other definitions of palliative
care.

However, even if palliative care is delivered with the utmost
quality, this will not prevent individual patients from ask-
ing for hastened death, including requests for euthanasia
or PAS>* ™ It is the responsibility of palliative care profes-
sionals to hear and explore the implicit or explicit requests
for euthanasia and address the suffering underlying these
requests.

There was moderate agreement on this statement in the
Delphi process, and it did not reach consensus among the
board members of national palliative care associations in
Europe. A number of respondents (mostly from Benelux
countries) disagreed strongly. The dissent thus reflects the
actual situation in Europe. However, this statement was
maintained as a normative statement, although it is under-
stood that the moral understanding of hastening death
may be different in different cultures or subcultures.

Key issues on the organizational level

15. It is recognized that within Europe several approaches
to euthanasia and PAS are emerging, and open and re-
spectful debate surrounding this is to be encouraged.

This debate should contribute to an understanding of the
areas of consensus and dissent on euthanasia and PAS in
Europe and inform the social, existential, spiritual, ethical
and legal implications of the different approaches, both for
patients and for caregivers, for healthcare professionals and
for society.

While this statement received high agreement in the Del-
phi process, it did not reach consensus among the board
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members of national palliative care associations in Europe
according to the strict definition used in this study.

16. Studies of attitudes to euthanasia and PAS among pro-
fessionals, patients and the wider public as well as stud-
ies of their experiences of these issues may inform the
wider debate.

Many published studies, however, suffer from methodo-
logical weaknesses, starting with deficient definition of the
concepts used, raising doubts about the evidence base.’” A
more coordinated approach to these studies is needed.

Palliative care might undertake research on issues related
to euthanasia and PAS, although this should be embedded
in the context of the palliative care field, for example, on
knowledge or attitudes related to euthanasia or PAS. Care
has to be taken that studies are of good quality and high
generalizability.

While this statement received high agreement in the Del-
phi process, it did not reach consensus among the board
members of national palliative care associations in Europe
according to the strict definition used in this study.

17. Fear of loss of autonomy at the end of life can be ad-
dressed using advance directives and ACP, contributing

to improved communication and thereby enhancing
the autonomy of the patient.

Within the modern medical system, patients may fear that
life will be prolonged unnecessarily or end in unbearable
distress. As a result, euthanasia or PAS may appear as an
option. However, patient consent is an ethical prerequisite
of medical treatment, and the patient’s right to refuse any
treatment is increasingly acknowledged in most European
countries.

Advance directives (‘living wills’), power of attorney for a
surrogate decision-maker and other instruments of ACP
may strengthen the autonomy of the patient and may al-
leviate anxiety. However, a legal framework for ACP is not
yet provided in all European countries.

18. If euthanasia or PAS is legalized in any society, there
should be special attention to avoid (1) the underde-
velopment or devaluation of palliative care and (2) con-
flict between legal requirements and the personal and
professional values of physicians and other healthcare
professionals.

Empirical data on the effect of euthanasia and PAS on a so-
cietal level may be hard to obtain for a number of rea- sons:
(1) only very few countries have legalized euthanasia and

palliative ch - 3-2016




PAS; (2) it takes a long time before legal changes have effect
on a societal level and legalizations are relatively recent; (3)
itis hard to gain evidence for the correlation between legal
changes and changes on a societal level, legal changes be-
ing embedded in a broad socio-cultural spectrum of caus-
es; and (4) research may be consciously or unconsciously
biased by ethical presuppositions. Nevertheless, from a
palliative care perspective, a number of worries can be for-
mulated with regard to the legalization of euthanasia and
PAS, which may contribute to special attention to avoiding
undesired developments.

Only little information is available on how often palliative
care is offered or provided for patients requesting eutha-
nasia or PAS. In Belgium as in the Netherlands, involvement
of palliative care experts is no prerequisite of euthanasia
or PAS, although the Belgian legislation states that the pa-
tient must be informed about the possibilities of palliative
care. In Belgium, there is no clear information in the reports
of the Federal Committee,*® although all reports conclude
that physicians and palliative teams were often voluntarily
consulted outside the legally obligatory consultations. The
numbers of consultations with palliative care teams are
registered in most of the reports (710 cases in 2013).* In a
recent nationwide survey, participating physicians reported
a much higher percentage, with involvement of palliative
care services in 73.7 % of cases in 2013." Reports of the Fed-
eral Committee regularly express concerns of some com-
mittee members that palliative care consultations should
not become a constraint on patient autonomy.**

Throughout history it has been imperative that medicine is
concerned with healing and caring and not with purpose-
ful ending of life.”* Most physicians include this in their per-
sonal and professional values, even in jurisdictions where
the public favours or the legislation allows euthanasia or
PAS. Establishing physicians as collaborators in euthanasia
and PAS thus may lead to role conflicts.**** However, the im-
pact of characterizing euthanasia as medical treatment on
physicians’ professional identity and on the institutions of
medicine and law has not been evaluated yet.

19. In the case of legalization of euthanasia or PAS, special
attention should also be paid to avoid (1) the widening
of the clinical criteria to include other groups in society,
(2) pressure on vulnerable persons and (3) killing to be-
come accepted within society.

An evaluation of the rates of assisted dying in Oregon and
in the Netherlands showed no evidence of heightened risk
for vulnerable groups such as racial or ethnic minorities,
compared with background populations.”” However, the
first population-based study in Switzerland described that
assisted suicide was associated with female gender and
situations that may indicate greater vulnerability such as

living alone or being divorced, although it was also associ-
ated with higher education and higher socio-economic po-
sition.**

In the context of euthanasia, the danger of sliding down a
‘slippery slope’ has been discussed. This means that even
if legislation for euthanasia is formulated with clear indi-
cations, the regulations will be extended and finally be
overruled by ongoing practice.”” Bernheim and colleagues
as well as other authors have stated that data from the
Netherlands and Belgium do not provide any evidence of
a slippery slope.”” However, drug-induced ending of life
without patient’s request — by definition not euthanasia —
and abuse of palliative sedation are two indicators for such
a ‘slippery slope’.

In the Netherlands, despite the new law of 2002, 0.4 % of
all deaths are instances of medicalized killing without an
explicit request from the patient.”’ Recent reports have
suggested that there is also an increased abuse of ‘terminal
sedation’ in that country. Physicians report having initiated
continuous deep sedation with the intention to overdose
patients to hasten death.”® ‘Slippery slope’ is also the pro-
vision of euthanasia and of PAS for depressed persons and
those in the early stages of dementia, when the patient is
still able to formulate an explicit request as proposed by
the organization Nederlandse Vereniging voor een Vrijwil-
lig Levenseinde (NVVE) in the Netherlands. The latest report
from the RERCs stated that in 2013 euthanasia had been
performed for 97 patients with dementia and 42 patients
with psychiatric diseases.”” Dutch legislation also permits
physicians to terminate the lives of newborn infants if they
are born with such serious disorders that termination of life
is regarded as the best option.*

In addition, specific cases in Belgium and the Netherlands
have shown an extension of indications. In the Netherlands,
dementia or depression is accepted as an indication for eu-
thanasia.” In Belgium, since the introduction of the eutha-
nasia law in 2002, 25 projects for enlargement of the law
have been proposed.” Just recently, the Belgium parliament
voted that children and adolescents also are allowed to re-
ceive euthanasia or PAS.*

In Belgium, a tendency of family members to consider the
dying process as undignified, useless and meaningless,
even if it happens peacefully, comfortably and with profes-
sional support has been described.”

20. The EAPC encourages its members to engage in direct
and open dialogue with those who promote the legali-
zation of euthanasia and PAS.

Understanding and respect for alternative viewpoints are
not the same as the ethical acceptance of either euthanasia
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or PAS. An open dialogue is required to clarify the under-
lying values and priorities and map out the meta-ethical
incompatibilities and cultural differences that cause mis-
understanding and condemnation. The discussion should
focus on optimal holistic care for the patient and his car-
egivers, from a palliative care perspective. Healthcare eth-
ics and the personal and professional values of health-care
professionals may also play an important role and must be
included in the discussion.

Even with critical reflection on the experiences in Belgium,
the Netherlands and Oregon, it has to be acknowledged
that there may be more transparency and open discussion
around end-of-life than in most other countries, where sim-
ilar procedures may happen in a more covert way.*®

21. EAPC does respect individual choices for euthanasia
and PAS but stresses the importance of refocusing at-
tention onto the responsibility of all societies to provide
care for their older, dying and vulnerable citizens. A ma-
jor component in achieving this is the establishment of
palliative care within the mainstream healthcare sys-
tems of all European countries supported by appropri-
ate finance, education and research.

Realizing this goal is one of the most powerful alternatives
to calls for the legalization of euthanasia and PAS, the EAPC
advocates for access to adequate palliative care for all who
need it as a human right.”” Good provision of palliative care
is paramount in order to ensure that people don’t ask for
euthanasia through lack of optimal symptom control or pri-
vate or societal marginalization.

Conclusion

The EAPC position paper states that euthanasia is not a
part of palliative care. Certainly, even the best palliative
care model or service cannot prevent patients sometimes
asking for hastened death. However, there is a fundamental
difference in the approach to these patients between eu-
thanasia and palliative care. Proponents of the legalization
of euthanasia take the request of the patient as the point of
reference of the patient’s autonomy and try to comply with
this personal preference. Palliative care experts should also
acknowledge the requests for euthanasia in those patients
who express them, but make this the starting point of ho-
listic care, beginning with comprehensive assessment and
communication and trying to understand the motivation
and attitude behind the patient’s wish.

In conclusion, patients requesting a lethal injection to end
their suffering by the induction of death are a great chal-
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lenge in palliative care. Those patients deserve not only the
best form of medical therapy for symptom control but also
special psychosocial and spiritual counselling, based on in-
dividual respect and understanding in situations of misery
and despair.”

Palliative care is based on the view that even in a patient’s
most miserable moments, sensitive communication, based
on trust and partnership, can improve the situation and
change views that his or her life is worth living.
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Nationale Plattform Palliative Care

Bund und Kantone haben beschlossen, Anfang 2017 eine «Nationale Plattform Palliative Care» zu lancieren. Diese
Plattform I6st die «Nationale Strategie Palliative Care» ab, die Ende 2015 ausgelaufen ist.

Im Marz 2016 fand ein Workshop mit Vertreterinnen und
Vertretern von palliative ch, der GDK, des SBFI und des BAG
statt, um gemeinsam die Ziele und die Organisation dieser
Plattform zu konkretisieren. Das BAG hat anschliessend ein
Umsetzungskonzept erstellt. Dieses wurde am 15. Juni vom
BAG genehmigt. Nun wird die Plattform eingerichtet und
Anfang 2017 lanciert. Es ist vorgesehen, diese Plattform im
Jahr 2020 zu evaluieren.

Die Federfuihrung fir die Plattform liegt beim BAG. Wie
schon bei der «Nationalen Strategie Palliative Care» wird
ein Leitungsgremium eingesetzt, in dem auch Vertrete-
rinnen und Vertreter der GDK bzw. der Kantone und von

RESEAU

palliative ch Einsitz haben. Hauptziel der «Nationalen
Plattform Palliative Care» ist es, die Vernetzung und den
Austausch zwischen den Akteuren zu férdern. Sie stellt
sicher, dass die relevanten Themen und Umsetzungspro-
bleme identifiziert und bearbeitet werden. Zudem tragt
sie dazu bei, dass die Aktivitaten der Akteure im Bereich
Palliative Care koordiniert und sichtbar sind und Synergien
genutzt werden konnen. Dazu werden verschiedene Ge-
fasse wie ein zweimal jahrlich stattfindendes Austausch-
forum und eine webbasierte Kommunikationsplattform
bereitgestellt.

Bundesamt fiir Gesundheit

Plate-forme nationale «Soins palliatifs»

La Confédération et les cantons ont décidé de lancer une plate-forme nationale «Soins pallia- tifs» au début 2017. Elle
remplacera la «Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs», qui est arrivée a échéance a la fin 2015.

En mars 2016, des représentants de palliative ch, de la CDS,
du SEFRI et de I'OFSP se sont réunis lors d’un atelier pour
préciser ensemble les objectifs et I'organisation de la plate-
forme. Le 15 juin, 'OFSP a approuvé le concept de mise en
ceuvre qu’il a développé. La plate-forme sera finalement
lancée au début de 'année 2017 et évaluée en 2020.

La gestion de cette nouvelle plate-forme incombe a I'OFSP.
Tout comme dans la «Stratégie nationale en matiere de
soins palliatifs», un comité de direction sera formé, au sein
duquel siégeront des repré- sentants de la CDS, des cantons
et de palliative ch. Le but principal de cette nouvelle plate-
forme est de promouvoir la mise en réseau et I'échange
entre les différents acteurs. Elle veillera a ce que les themes
fondamentaux et les problémes de mise en ceuvre soient
identifiés et retravaillés. En outre, elle contribuera a ce que
les activités menées par les acteurs dans ce domaine soient
coordonnées et vi- sibles et que des synergies puissent étre

utilisés. Un forum d’échange organisé deux fois par année
et une plate-forme de communication en ligne sont par ail-
leurs prévus.

Office fédéral de la santé publique

Kontakt/contact:

Bundesamt fiir Gesundheit,
Sektion Nationale Gesundheitspolitik Schwarzenburg-
strasse 157, 3003 Bern

Lea von Wartburg, Projektleiterin/cheffe de projet (im
Mutterschaftsurlaub bis 31. Januar 2017/en congé de
maternité jusqu’au 31 janvier 2017):
lea.vonwartburg@bag.admin.ch, Tel. 058 465 90 87

Flurina N&f, Stv. Projektleiterin/cheffe de projet adjointe:
flurina.naef@bag.admin.ch, Tel. 058 463 15 12
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Neue BAG-Broschiire zum Thema
Interprofessionelle Zusammenarbeit

«Das interprofessionelle Team in der Palliative Care» ist eine Broschiire fiir Fachpersonen aus Gesundheits- und Sozial-
berufen, welche in ihrem Berufsalltag Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen betreuen. Anhand von
Patientenbeispielen wird illustriert, wie die Zusammenarbeit im Betreuungsnetzwerk funktionieren kann und welche

Herausforderungen zu beachten sind.

Frau Arnold ist eine der drei Personen, von denen in der
Broschire berichtet wird. Sie ist 58 Jahre alt, hat einen Le-
benspartner und eine Tochter. Vor flinf Jahren erkrankte sie
an einem Mammakarzinom, welches mit einer Chemothe-
rapie erfolgreich behandelt werden konnte. Bei einem Spi-
talaufenthalt bestatigte sich der Verdacht auf ein Rezidiv.
Eine Heilung ist ausgeschlossen. Frau Arnold wiinscht sich,
ihre verbleibende Lebenszeit zu Hause zu verbringen. Sie
mochte keine invasiven Therapien mehr.

Zu den Grundprinzipien von Palliative Care gehort, dass kor-
perliche Beschwerden umfassend behandelt und gelindert
werden. Aber auch Bedurfnisse auf der psychischen, sozi-
alen und spirituellen Ebene werden berlicksichtigt. Damit
diese vielseitigen Aufgaben erfullt werden konnen, braucht
es verschiedene Kompetenzen, die eine Berufsgruppe allein
nicht abdecken kann. So braucht Frau Arnold neben der
arztlichen und pflegerischen Unterstiitzung unter anderem
Physiotherapie zur Vorbeugung von Inaktivitat oder, zu ei-
nem spateren Zeitpunkt, Ernahrungsberatung, da sie nicht
mehr alle Nahrungsmittel essen kann und unter Mund-
trockenheit leidet. Sie erhdlt auch seelsorgerische Unter-
stltzung, damit sie die Diagnose besser bewaltigen kann.
Interprofessionelle Zusammenarbeit bedeutet, dass Fach-
personen mit verschiedenen beruflichen Hintergriinden
untereinander, mit den Patientinnen und Patienten, deren
Angehdrigen, Betreuenden sowie dem lokalen Netzwerk
arbeiten, um die bestmogliche Versorgungs- und Lebens-
qualitat zu erreichen. Eine klare Kommunikation und eine
gute Abstimmung, wer das Vorgehen koordiniert und wer

palliative ch - 3-2016

die Verantwortung tragt, sind wichtig. Bei der Behandlung
von Frau Arnold Gbernimmt beispielsweise ihre Hausarztin
oder eine Pflegefachperson der Spitex die Koordination. Sie
ladt die beteiligten Fachpersonen und Frau Arnolds Ange-
horige zu Rundtisch-Gesprachen ein. An diesen planen die
Beteiligten die Betreuung und Behandlung von Frau Arnold
und erstellen einen Notfallplan. Dank der Interprofessionel-
len Zusammenarbeit kann Frau Arnold ihre letzte Lebens-
phase mehrheitlich zu Hause verbringen, wie sie es sich
gewlinscht hat.

In der Broschtire finden sich zusatzlich zu den Patientenbei-
spielen kurze Portrats von Berufsgruppen, die in der Palliati-
ve Care tatig sind. Diese vermitteln einen Einblick, welchen
Beitrag die einzelnen Berufsgruppen in der Betreuung von
Menschen in palliativen Situationen leisten konnen und
wann es sinnvoll ist, sie in die Behandlung mit einzubezie-
hen. Die Broschiire hat das BAG im Rahmen der «Nationalen
Strategie Palliative Care 2013—2015» gemeinsam mit einer
Arbeitsgruppe aus Fachpersonen erarbeitet.

Die Broschure kann auf www.bundespublikationen.admin.
ch bezogen werden. Artikelnummer: 316.732

Weitere Informationen unter http://www.bag.admin.ch/

themen/gesundheitspolitik/13764/13774/14899/index.
html?lang=de

Bundesamt fiir Gesundheit
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Nouvelle publication de 'OFSP sur la Collaboration

interprofessionnelle

«L’équipe interprofessionnelle dans les soins palliatifs» est une brochure qui s’adresse aux professionnels de la san-
té et de I'action sociale qui prennent en charge des patients en situation palliative dans leur travail quotidien. Des
exemples de patients illustrent la maniére dont la collaboration peut fonctionner et mettent en lumiére les enjeux

méritant une attention particuliére.

M™ Dubois est I'une des trois personnes dont le cas est ex-
posé dans la brochure. Elle a 58 ans, vit avec son partenaire
et a une fille. Il y a cinq ans, elle a souffert d’'un carcinome
mammaire qu’une chimiothérapie a permis de traiter avec
succes. Les examens médicaux effectués lors d’une hospi-
talisation confirment le soupcon de récidive. Une guérison
est exclue. M™ Dubois souhaite passer le temps qu'il lui
reste a vivre chez elle et ne souhaite plus de traitements
invasifs.

Traiter et soulager au mieux les douleurs fait partie des
principes de base des soins palliatifs. Cependant, les be-
soins aux niveaux psychique, social et spirituel sont éga-
lement pris en compte. Différentes compétences qu‘un
groupe professionnel ne peut pas couvrir a lui seul sont re-
quises afin d’accomplir ces multiples taches. Par exemple,
M™ Dubois a besoin, parallelement au suivi médical et aux
soins, d’une physiothérapie pour prévenir 'inactivité. Plus
tard, un conseil nutritionnel lui sera nécessaire, car elle ne
pourra plus manger que certains aliments et pourrait souf-
frir de sécheresse buccale. Elle bénéficie également d>un
accompagnement spirituel afin de 'aider a surmonter le
diagnostic. On parle de collaboration interprofessionnelle
quand plusieurs professionnels ayant différents parcours
collaborent entre eux, mais aussi avec les patients, leurs
proches, les accompagnants ainsi que le réseau local, afin
de parvenir a la meilleure qualité de soins et de vie pos-
sible. Communiquer clairement et déterminer avec soin
la personne responsable de la prise en charge et celle qui
s>occupe de la coordination sont deux aspects essentiels.
Par exemple, lors de la prise en charge de M\™ Dubois, c’est

le médecin de famille ou un infirmier du service d’aide et
de soins a domicile qui se charge de la coordination. lune
de ces deux personnes convoque les autres profession-
nels impliqués et les proches de M™ Dubois a des tables
rondes. Lors de ces rencontres, les participants discutent
de la prise en charge et du traitement de M™ Dubois et
établissent un plan d’'urgence. Grace a la collaboration in-
terprofessionnelle, M™ Dubois peut passer pratiquement
toute la derniere phase de sa vie chez elle, comme elle I'a
souhaité.

En plus des exemples de patients, la brochure présente de
brefs portraits des groupes professionnels impliqués dans
les situations de soins palliatifs. Ceux-ci donnent une idée
de la contribution spécifique que les différents groupes
professionnels peuvent apporter a la prise en charge des
personnes concernées et du moment ou il est nécessaire de
les intégrer dans le processus.

L'OFSP a élaboré cette brochure avec un groupe de travail
composé de professionnels dans le cadre de la «Stratégie
nationale en matiere de soins palliatifs 2013—2015».

La brochure peut étre consultée sur www.publicationsfede-
rales.admin.ch. Numéro dxarticle: 316.732

Informations complémentaires: http://www.bag.admin.ch/
themen/gesundheitspolitik/13764/13774/14899/index.
html?lang=fr

Office fédéral de la santé publique
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LEBEN, WOHNEN UND BETREUUNG IM ALTER

FRENKENBUNDTEN

In der Stiftung Regionales Alters- und Pflegeheim FRENKENBUNDTEN in Liestal mit dem Schwer-
punkt Palliativ Care leben gegenwartig 140 Bewohnerinnen und Bewohner in funf internen und einer
externen Wohngruppe mit unterschiedlichen Betreuungsschwerpunkten.

Infolge Pensionierung der jetzigen Stelleninhaberin suchen wir flr den Bereich Pflege und Betreuung
per sofort oder nach Vereinbarung eine/n

Pflegeexpertin / Pflegeexperten,
Stv. Pflegedienstleiter/in
80 - 100%

Ihr Aufgabengebiet umfasst die:
o Weiterentwicklung und Umsetzung des interprofessionellen Palliative Care Projektes
e Fachliche Beratungs- und Entwicklungsarbeit (Durchfiihrung von Fachberatungen und Schu-
lungen, Erarbeitung und Umsetzung von Richtlinien, Standards und Konzepten)
e Projektarbeit im Rahmen der Unternehmensstrategie
e Aktive Unterstitzung am Bett
o Vertretung der Pflegedienstleiterin in ihrer Abwesenheit

lhr Profil:
Sie verfigen Uber:
e eine Ausbildung als Diplomierte Pflegefachperson HF/FH
e einen MAS FH in Palliative Care und oder
e einen Bachelor Abschluss (BScN) und einen aquivalenten Weiterbildungsmaster mit mindes-
tens 3 Jahren Berufserfahrung
¢ eine klinische Expertise in der Alterspflege oder sind bereit, diese zu entwickeln
¢ fundiertes Wissen zum Thema ,Pflegediagnostischer Prozess®,
Anwendungskenntnisse von BESA 4.0/5.0 sind von Vorteil

Sie setzen Forschungsergebnisse um und starken die Pflegepraxis.

Sie fuhren Praxisentwicklungsprojekte interprofessionell durch, sind innovationsfreudig und bringen
Leadership-Kompetenzen mit.

Sie verfligen Uber eine hohe Sozialkompetenz.

lhre Zukunft:

v" Sie finden bei uns eine anspruchsvolle Aufgabe mit hoher Eigenverantwortung in einem Um-
feld, das sich laufend fachlich, organisatorisch und betriebswirtschaftlich weiterentwickelt. Un-
terwegs sind wir seit 2.5 Jahren im interprofessionellen Projekt Palliative Care

v’ Zeitgemasse Anstellungsbedingungen sowie Fortbildungsméglichkeiten sind bei uns selbst-
verstandlich

v" Wir bieten Ihnen die notwendige Unterstiitzung sowie die erforderlichen Kompetenzen fiir die
Umsetzung lhrer Aufgaben

Treffen diese Anforderungen auf Sie zu und fuhlen Sie sich angesprochen?
Weitere Auskiinfte erteilt Ihnen gerne Geneviéve Frei-Rhein, Pflegedienstleiterin MScN,
Tel. 061 927 17 74

Ihre Bewerbung senden Sie bitte an:

Frau G. Frei-Rhein, PDL
Stiftung Regionales Alters- und Pflegeheim FRENKENBUNDTEN
Gitterlistrasse 10, 4410 Liestal

Weitere Informationen finden Sie auf unserer Homepage: www.frenkenbuendten.ch
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Guter Rat von der Krebsliga

Die Broschiiren der Krebsliga schaffen Orientierung fiir Betroffene und ihre Angehdrigen. Soeben erschienen ist
«Krebsmedikamente zu Hause einnehmen — Orale Tumortherapien». Andere Ratgeber wie «Krebs — was leisten die

Sozialversicherungen» wurden aktualisiert.

Tabletten, Kapseln oder Dra- (v
gees: Es gibt Krebsmedika- N\age“gﬁ‘;i\
mente, die von den Patientin- wage“w

nen und Patienten zu Hause
eingenommen werden kon-
nen. Dazu sind jedoch eine
hohe  Eigenverantwortung
und das entsprechende Wis-
sen erforderlich, wie man mit
den Arzneimitteln umgeht.
Wer die Haufigkeit oder die
Art der Einnahme verandert,

verandert allenfalls auch die

Wirkung des Medikaments.

Wie man Arzneimittel korrekt
einnimmt, zeigt die soeben erschienene Broschire «Krebs-
medikamente zu Hause einnehmen — Orale Tumortherapi-
en» der Krebsliga.

Aktualisiert wurde die Broschiire «Krebs — was leisten die
Sozialversicherungen». Sie schafft Orientierung in finanzi-
ellen Fragen, mit denen Krebsbetroffene und ihre Angeho-
rigen im Lauf einer Krankheit konfrontiert werden kdnnen
wie z.B. welche Versicherung zustandig ist, wenn man seine
Stelle wegen Krebs verliert oder wer die Kosten fur eine Pe-
riicke tragt.

- (v}
Krebsmedikamente

zu Hause einnehmen
Orale Tumortherapien

Le cancer dy célon
et du rectum
o

arcinome colorectal

Schaffen Orientierung: die kostenlosen
Broschiiren der Krebsliga.

Das Sortiment der Informations- und Ratgeberbroschiiren
der Krebsliga umfasst rund 150 Titel. Das Angebot wird lau-
fend erweitert. Neben den beiden erwahnten Broschiiren
erschienen dieses Jahr aktualisierte Versionen zu «Magen-
krebs — Magenkarzinom», «Speiseréhrenkrebs — Osopha-
guskarzinom» und auf Franzésisch «Carcinome colorectal».
Die Nachfrage zeigt, wie wichtig die Broschiren fiir Betrof-
fene und ihre Nachsten sind: 2015 gab die Krebsliga rund
140000 Broschtiren ab.

Die Broschiren konnen kostenlos bezogen werden unter
www.krebsliga.ch/shop.
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DAS BEWEGT MICH GERADE ...

«Furchte dich nicht» oder Der Mut zur eigenen
Verletzlichkeit, der Mut, sich den unbeantwort-
baren Fragen eines Sterbenden zu stellen

Wir sind keine menschlichen Wesen mit einer
spirituellen Erfahrung — sondern spirituelle Wesen
mit einer menschlichen Erfahrung

Als Pflegefachfrau bin ich ein spirituelles Wesen mit einer
bestimmten Rolle, fiir eine bestimmte Zeit, in einem Team.
Ich muss hochspezialisiertes Wissen haben und angemes-
sene Methoden kennen und anwenden. Ich bin nicht die-
jenige, die an der unheilbaren Krankheit leidet, und meine
Fahigkeit, mich darin einzufinden, ist begrenzt. Trotzdem ist
alles, was sich aus mir heraus und durch mich manifestiert,

Klagefrau an den Kdnigsgrdbern im Pantedo da Casa de
Braganca im Kloster Sdo Vicente de Fora in Lissabon.

palliative ch - 3-2016

eine Verkorperung der spirituellen Einheit in Form von Kor-
per, Rede und Geist.

Als Pflegefachfrau in der spezialisierten Palliative Care ste-
he ich mit allen Sinnen an der Seite von Menschen mit einer
nicht-kurierbaren Erkrankung und an der Seite ihrer Ange-
horigen. Viel mehr als in den anderen Disziplinen ist die
Pflege durch Kérperkontakt und Ubernahme von korper-
lichen Aktivitaten charakterisiert. Allein dadurch kommen
wir den Menschen schon sehr nahe, ob uns oder ihnen das
recht ist, ist manchmal keine Frage.

Was Menschen uns erzahlen und wie wir darauf reagieren,
hat viel mit unserem eigenen Lebensstil und -weg, unserer
Fahigkeit zuzuhoren und unserer Ausdrucksfahigkeit zu tun.
Wir alle gehen zwar mit einem bestimmten professionellen
Auftrag zu den Patienten, aber was sie uns erzahlen, ob wir
zuhoren und in ihren/seinen Augen angemessen reagieren,
ist nochmals eine ganz andere Frage.

Der Vorteil, den wir als Pflegekrafte haben, ist, dass wir nicht
so sehr das Autoritatsproblem von Leuten triggern, weshalb
wir vermutlich oft héren: «Mit Thnen kann man wenigstens
normal reden.» «Normal reden» im Falle des eigenen Ster-
bensistimmer eine Rede Uiber Spiritualitat. Denn der Kérper
und der Geist sind eine Einheit und niemand versteht das
so gut wie der Mensch, der Schmerzen leidet, verstopft ist
oder standig erbrechen muss.

Als Pflegefachfrauen sehen und riechen wir in der Palliative
Care mehr Dinge als viele andere. Wir sehen und riechen
Wunden, die fir andere unter Verbanden stecken, und wir
sehen sie nicht nur, wir fassen sie auch an. Selbst ich war
mal geschockt, dass mir der Geruch einer Krebswunde wirk-
lich Trdnen in die Augen trieb. Man versetze sich mal eine
Minute lang in einen Menschen mit solch einer Wunde oder
in jemanden mit einem Stoma, wo die Scheisse unkontrol-
liert aus dem eigenen Bauch lauft. Auch haben wir sehr viel
mit dem korperlichen Intimbereich der Menschen zu tun.
Ich habe mal gesagt, ich vermute, dass ausser Prostituierten
und Urologen niemand so viele Penisse in der Hand hat wie
Pflegefachfrauen.

Je nachdem, wie die Pflegende mit dieser Intimitat umgeht,
wird ihr Zugang zu der Intimitat des Geistigen und Sozialen
gewahrt. Ich vermute sehr stark, dass wir das unbewusst
steuern, wieviel Zugang wir wechselseitig gewahren. Die-



se Steuerung beruht meiner Ansicht nach auf der Basis des
Vertrauens, das jemand in uns hat, und das ist fur alle Be-
rufsgruppen gleich.

Was aber Fakt ist, alleine schon wegen der haufigeren Pra-
senz, ist, dass unsere Schultern verdammt viele Tranen mit-
bekommen. Wahrend, vor und nach dem Todesfall eines
anderen Menschen.

Im TrauerCafé fragte mich neulich eine Frau, wie ich immer
noch so ein frohliches Wesen haben konne, obwohl ich den
ganzen Tag um Sterbende, Tote und Trauernde bin. Meine
Antwort hort sich etwas ironisch an, aber sie beherbergt
etwas Tieferes: «Es redet niemals jemand mit mir Uber
Fernsehshows, Mode oder eine andere Oberflachlichkeit. Es
weiss eh jeder, dass ich davon keine Ahnung habe.»

Mein Leben basiert auf einem Gellibde, den Sterbenden,
Toten und Trauernden zu dienen. Es basiert auf der tiefen
Einsicht, dass ich ein spirituelles Wesen mit einer mensch-
lichen Erfahrung bin. Und weil meine Pflege auf diesem
Menschenbild basiert, pflege ich spirituelle Wesen mit der
herausforderndsten menschlichen Erfahrung, die wir ken-
nen, namlich dem Wissen um den eigenen Tod.

In der Rolle als Arzt, Pflegefachfrau, Psychologin und So-
zialarbeiterin mussen wir uns um das zu kimmern, was
in dieser Situation nicht funktioniert. Im Gegensatz zur
menschlichen Manifestation ist das spirituelle Wesen aber
nie defizitar, es kann daran nichts versagen, nichts verfau-
len und es ist 100 % Mensch bis zum letzten Atemzug. Jene,
die sich ausschliesslich um dieses nicht defizitare Wesen
kiimmern dirfen, sind die Seelsorgerinnen. Anstatt sich mit
den anderen Fachleuten um das Wissen zu buhlen, ware es
schon, wenn sie sich dieses Vorzugs bewusst werden wiir-
den.

Als Pflegefachfrau und Praktizierende habe ich ein intuitives
Ahnen, welche Seelsorgerinnen Uber ihren eigenen Glauben
hinausgehen konnen und den Mut haben, dem Nicht-Wis-
sen ins Gesicht zu schauen. Denn sich nicht hinter Wissen
und festgefahrenem Glauben zu verstecken erfordert Mut
zur eigenen Verletzlichkeit, Mut, sich den unbeantwortba-
ren Fragen eines Sterbenden zu stellen. Es ist schon zu mer-
ken, dass ich einige davon in der Palliative Care getroffen
habe, und das sind jene, die ich jederzeit auch skeptischen
Patienten ans Herz lege und bitte, einen Versuch zu wagen.

Enden mochte ich mit einem Gedicht, das fur mich wirde-
volle Sterbebetreuung ausdriickt:

Politische Aktivitat
Oder die Wiirde des Sterbens im Kapitalismus

Wiirde bedeutet fiir mich, dass da eine an meinem
Sterbebett sitzt, die mich sieht und die mich hort, auch
wenn ich nicht mehr rede.

Eine, die meine Windeln wechselt, ohne dass es mir
peinlich ist, und die mir das Essen eingibt, auch wenn
ich sabbere.

Eine, die mir genug Morphium spritzt, wenn ich
Schmerzen habe, die mir Halt gibt, wenn ich panisch
werde, und die mir nicht das Geflihl gibt, dass ich
ekelhaft bin, wenn ich von innen heraus verfaule.

Eine, die mit mir rausgeht einen Kaffee trinken, wenn die
Sonne scheint und manchmal einen Mohrenkopf flittert.

Eine, die den Meditationsgong schlagt hinein in die Stille
meiner Bewusstlosigkeit, die in ihrer Berlhrbarkeit sich
selbst zu schutzen weiss und die mir liebevoll den Mund
und die Augen schliesst.

Evi Ketterer

Der Text beruht auf einem Kurzreferat im Rahmen einer Pal-
liative-Care-Weiterbildung flir Seelsorgende. Von Evi Ketterer
erscheint gegen Ende des Jahres das Buch «Geschichten in-
timer Beziehungen. Sterbebetreuung einmal anders erzdhlt».

Evi Ketterer

CAS interprofessionelle
spezialisierte Palliative Care
Pflegefachfrau im Fachbereich
Palliative Care der Spitex

Kanton Zug

Zum spirituellen Hintergrund
siehe www.brunnenhofzendo.ch

eketterer@gmx.ch
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CELA ME TOUCHE A L’INSTANT ...

«N’aie pas peur» ou Le courage de sa propre
vulnérabilité, le courage d’affronter les questions
sans réponses d'une personne mourante

Nous ne sommes pas des étres humains avec une
expérience spirituelle — mais plutét des étres spirituels
ayant une expérience humaine

En tant qu’infirmiére, je suis un étre spirituel ayant un
role précis, pour un temps déterminé, dans une équipe.
Je dois disposer de connaissances tres spécialisées, je dois
connaitre les méthodes appropriées et les appliquer. Je ne
suis pas celle qui souffre de la maladie incurable et ma ca-
pacité de m'y accoutumer est limitée. Néanmoins, tout ce
qui se manifeste hors de moi et par moi est une incarnation
de l'unité spirituelle sous la forme du corps, de la parole et
de I'esprit.

Comme infirmiere en soins palliatifs spécialisés, je suis avec
tous les sens aux cotés des personnes atteintes d’'une mala-
die incurable et aux cotés de leurs proches. Beaucoup plus
que dans les autres disciplines, les soins sont caractérisés
par le contact corporel et la prise en charge d’activités cor-
porelles. Par ce fait, nous entretenons déja une trés grande
proximité avec les personnes, et la question de savoir si
cette proximité nous convient ou convient a ces personnes
ne se pose parfois pas.

Ce que les personnes nous racontent et la facon dont nous
réagissons sont tres influencés par notre propre mode de

vie, notre vécu, notre capacité a écouter et notre capacité
a nous exprimer. Certes, nous allons tous vers les patients
chargés d'une tache professionnelle déterminée, mais ce
qu’ils nous racontent et la question de savoir si nous les
écoutons et si nous réagissons de maniere appropri¢e a
leurs yeux est une tout autre question.

L'avantage que nous avons en tant que personnel soignant
est que nous ne déclenchons pas le probléme d’autorité des
personnes, c'est pourquoi nous entendons probablement
souvent: «Avec vous, on peut au moins parler normale-
ment». «Parler normalement» dans le cas de sa propre mort
est toujours une conversation sur la spiritualité. Car le corps
et I'esprit sont une unité et personne ne le comprend aussi
bien que la personne qui souffre de douleurs, qui est consti-
pée ou qui doit vomir constamment.

En tant gu'infirmieres, nous voyons et sentons dans le
domaine des soins palliatifs plus de choses que les autres.
Nous voyons et nous sentons les blessures qui restent pour
les autres cachées sous les pansements et nous ne les
voyons pas seulement, nous les touchons également. Moi-
méme, j’ai éprouvé une fois un tel choc que l'odeur d’une
plaie cancéreuse m'a arraché des larmes. L'espace d’'une mi-
nute, on se met dans la peau d’une personne ayant une telle
blessure ou dans celle d’'une autre ayant une stomie d’ou
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sortent de facon incontrolée les matieres fécales du propre
ventre. Nous sommes également souvent en contact avec
les parties intimes des patients. Jai dit une fois que per-
sonne n‘avait aussi souvent de pénis dans la main que les
infirmiéres, a I'exception des prostituées et des urologues.

Selon la facon dont le personnel soignant réagit face a cette
intimité, il leur sera accordé un acces a I'intimité de l'es-
prit et a I'intimité sociale. Je suppose fortement que nous
gérons de facon inconsciente combien d’accés nous nous
accordons réciproquement. Cette gestion est basée selon
mon avis sur la confiance que quelqu’un place en nous et
ceci est valable de la méme facon pour tous les groupes pro-
fessionnels.

Mais ce qui est un fait, déja rien qu’en raison de sa présence
fréquente, c'est que sur nos épaules coulent énormément
de larmes. Pendant, avant et apres la mort d’un autre étre
humain.

Au cours d’un café deuil, une femme m’a demandé récem-
ment comment je pouvais étre encore une personne de
nature joyeuse alors que j'étais toute la journée en pré-
sence de personnes mourantes, de morts et de personnes
en deuil. Ma réponse semble quelque peu ironique, mais
elle recele quelque chose de plus profond: «Personne ne me
parle de show télévisé, de mode ou d’autres choses superfi-
cielles. Chacun sait que je n’en ai pas la moindre idée.»

Ma vie est basée sur le veeu de servir les mourants, les
morts et les personnes en deuil. Elle est basée sur la prise
de conscience profonde que je suis un étre spirituel ayant
une expérience humaine. Et comme mes soins sont basés
sur cette image de I'étre humain, je soigne les étres spiri-
tuels avec I'expérience humaine qui constitue un des défis
les plus difficiles que nous connaissons, a savoir la connais-
sance de sa propre mort.

Dans notre role de médecin, d’'infirmiére, de psychologue
et d’'assistante sociale, nous devons nous occuper de ce qui
ne fonctionne pas dans cette situation. Contrairement aux
manifestations humaines, I'étre spirituel n’est jamais défici-
taire, il ne peut pas faire défaillance, il ne pourrit pas et il est
100 % humain jusqu’au dernier souffle. Ceux qui peuvent
s'occuper exclusivement de ces étres non déficients sont
les professionnels de l'assistance spirituelle. Plutét que
d’entrer en concurrence avec les autres professionnels pour
la connaissance, ce serait bien s’ils étaient conscients de ce
privilege.

En tant qu’infirmiére et praticienne, j'ai une connaissance
intuitive me permettant de savoir quel professionnel de
I'assistance spirituelle peut aller au-dela de ses propres
croyances et avoir le courage de regarder dans les yeux son
ignorance. Car ne pas se cacher derriére les connaissances
et une croyance figée nécessite le courage de reconnaitre sa
propre vulnérabilité, le courage de faire face aux questions
sans réponses d’'une personne mourante. Il est bon de faire
remarquer que j'ai rencontré dans le domaine des soins pal-
liatifs quelques personnes en faisant partie et ce sont celles
que j'aime recommander aux patients sceptiques en leur
conseillant d’'oser faire un essai.

Jaimerais terminer avec un poeme qui exprime pour moi un
accompagnement digne des personnes mourantes:

Activité politique
Ou la dignité de mourir dans le capitalisme

La dignité signifie pour moi qu’une personne est assise
pres de mon lit de mort, une personne qui me voit et
m'entend méme si je ne parle plus.

Une personne qui change mes couches sans que cela me
géne et qui me nourrit méme si je bave.

Une personne qui madministre de la morphine quand
j’ai mal, qui me soutient quand je panique, et qui ne me
donne pas le sentiment que je suis dégoltant quand je
pourris de I'intérieur.

Une personne qui sort avec moi pour boire un café
quand le soleil brille et qui me donne parfois a manger
une «Téte de choco».

Une personne qui fait résonner le gong de la méditation
dans le silence de mon inconscience, qui sait se protéger
dans sa vulnérabilité, et qui me ferme avec amour la
bouche et les yeux.

Evi Ketterer

Le texte est basé sur une courte présentation dans le cadre
d’une formation continue dans le domaine des soins palliatifs
pour les professionnels de 'accompagnement spirituels.
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Non siamo essere umani con un‘esperienza spirituale —
ma bensi esseri spirituali con un’esperienza umana.

Nel mio ruolo di infermiera sono un essere spirituale con un
ruolo ben determinato, per un periodo di tempo determi-
nato e in un team. Devo possedere conoscenze altamente
specializzate e conoscere ed applicare dei metodi adeguati.
Non sono io a soffrire di una malattia incurabile e la mia
capacita di immedesimarmi e limitata. Nonostante questo
tutto cio che scaturisce da me e si manifesta attraverso me
stessa e I'incarnazione di un’unita spirituale sotto forma di
corpo, linguaggio e spirito.

Come infermiera di cure palliative specializzate mitrovo con
tuttii miei sensiafianco di persone con malattie incurabili e
a fianco dei loro famigliari. Ancora piu che in altre discipline
la cura e caratterizzata dal contatto fisico e dall'assumer-
si attivita fisiche. Gia solo per questo motivo ci troviamo a

contatto ravvicinato con le persone, senza che sia possibile
chiedere se questo vada bene a noi o al paziente.

Cio che le persone ci raccontano e come noi reagiamo alle
loro parole dipende dal nostro stile ed esperienza di vita,
dalla nostra capacita di ascoltare e dalla nostra capacita di
espressione. Tutti noi andiamo dai pazienti con un determi-
nato compito professionale, ma cio che poi loro ci raccon-
tano, se ascoltiamo e se ai loro occhi la nostra reazione e
adeguata, & tutta un‘altra questione.

Il nostro vantaggio come personale curante & che non in-
cutiamo nei pazienti il timore che magari provano con per-
sone piu autorevoli, motivo per cui spesso ci sentiamo dire
«Con lei almeno si puo parlare normalmente.» «Parlare nor-
malmente», quando si sta per morire, consiste sempre in un
discorso spirituale. Il corpo e lo spirito sono infatti un’unita
e nessuno capisce questo fatto tanto bene quanto colui che




sopporta dei dolori, & costipato o deve continuamente vo-
mitare.

Come infermiere di cure palliative, rispetto a tanti altri noi
vediamo e sentiamo I'odore di molte piu cose. Vediamo e
sentiamo l'odore delle ferite, che per altri sono celate sot-
to delle fasciature, e non solo le vediamo, ma le tocchiamo
anche. Anche io stessa sono rimasta scioccata una volta,
quando l'odore di una ferita da cancro mi ha davvero fatto
spuntare le lacrime agli occhi. Provate ad immedesimarvi
anche solo per un minuto in una persona con una simile
ferita o in qualcuno con uno stoma, dove le feci escono in
modo incontrollato dal proprio ventre. Noi abbiamo anche
molto pil contatto con le parti intime dei pazienti. Una vol-
ta ho affermato che oltre a prostitute e urologi nessuno ha
mai tenuto in mano cosi tanti peni come le infermiere.

Il modo in cui il personale curante riesce poi a gestire que-
sta intimita, influenza quanto spazio viene concesso anche
all’ intimita spirituale e sociale. lo sono quasi convinta che
sia in modo inconscio che decidiamo quanto lasciare che ci
si avvicini vicendevolmente. Questo controllo a mio parere
si basa sulla fiducia che le persone ripongono in noi ed e’
uguale per tutti le professioni.

E pero un dato di fatto che, gia solo grazie alla nostra conti-
nua presenza accanto al paziente, sulle nostre spalle vengo-
no versate molte lacrime: durante, prima e dopo la morte di
un‘altra persona.

Recentemente una donna, durante un incontro per I'ela-
borazione del lutto in un caffe, mi ha chiesto come faccio
ad essere sempre cosi allegra nonostante abbia intorno a
me tutto il giorno persone in fin di vita, morti e famigliari
in lutto. La mia risposta sembra forse ironica, ma nascon-
de qualcosa di profondo: «Nessuno parla con me di shows
televisivi, moda o altri temi superficiali. Lo sanno tutti che
tanto non ne capisco nulla.»

La mia vita si basa su un voto di servizio a coloro che sono in
fin di vita, ai morti e alle persone in lutto. Si basa sulla con-
vinzione profonda che io sono un essere spirituale con un’e-
sperienza umana. E visto che le mie cure si basano su questa
visione dell'umanita, io curo esseri spirituali con I'esperienza
umana piu impegnativa di tutte, e cioe la coscienza della
propria morte imminente.

Nel nostro ruolo di medico, infermiera, psicologa e assi-
stente sociale dobbiamo prenderci cura di ci6 che in questa
situazione non funziona. Al contrario della manifestazione

umana, I'essere spirituale non mostra mai carenze, non pud
smettere di funzionare, non pud marcire e rimane uomo al
100 % fino all’'ultimo respiro. Coloro che si prendono cura
esclusivamente di questo essere privo di carenze sono gli
assistenti spirituali. Invece di stare a discutere di scienza con
altri professionisti, sarebbe bello se si rendessero conto di
avere questo privilegio.

Come infermiera che esercita la sua professione ho come
un sesto senso nel capire quali assistenti spirituali riescono
ad andare oltre al proprio credo e hanno il coraggio di guar-
dare in faccia il non-sapere. Infatti riuscire a non nascon-
dersi dietro conoscenze e un credo fossilizzato richiede co-
raggio, il coraggio della propria vulnerabilita e il coraggio di
confrontarsi con le domande senza risposta di una persona
morente. E bello notare che alcune tra queste persone le ho
incontrate nelle cure palliative ed & a loro che spesso affido
anche pazienti scettici con la preghiera di fare almeno un
tentativo.

Vorrei terminare con una poesia che secondo me esprime in
modo meraviglioso l'assistenza alla morte:

Attivita politica
o la dignita della morte nel capitalismo

Dignita per me significa avere una persona al mio
capezzale di morte che mivede e che mi ascolta, anche
quando non parlo piu.

Una che cambia i miei pannolini, senza che io mi debba
sentire in imbarazzo, e che miimbocca anche quando
sbavo.

Una che mi inietta sufficientemente morfina, quando
ho dolori, che mi da sostegno, quando vado in panico, e
che non mi faccia sentire ributtante, anche quando sto
marcendo dall’interno.

Una che esce con me a bere un caffé quando splende il
sole e a volte mi imbocca con un pasticcino.

Una che suona il gong della meditazione per rompere il
silenzio quando sono privo di sensi, una che nonostante
la sua disponibilita al contatto sa anche proteggere sé
stessa e che mi chiuda amorevolmente la bocca e gl
occhi.

Evi Ketterer

Il testo si basa su una corta relazione tenuta nell’'ambito di un
corso di formazione di cure palliative per assistenti spirituali.
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André David Winter, «Jasmins Brief»

Der neue Roman von André David Winter erzahlt von Kathe
Weiss, einer alten Frau, die in Anbetracht ihrer verschwin-
denden Krafte und des nahenden Todes auf pragende Er-
lebnisse und Entscheidungen in ihrem Leben zurlckblickt.

Erinnerungen von ihrer Jugend und der ersten Begegnung
mit ihrem Ehemann ziehen auf, ihrer schwierigen Ehe, dem
Verlust eines nahen Freundes, dem Verrat, den sie durch
ihre beste Freundin erfahrt, und der Verdachtigungen, die
eine Freundschaft zerstort.

Doch der Riickblick ist nicht von Bitterkeit gepragt, sondern
von der Kraft eines Menschen, der gelernt hat, mit Widrig-

ANZEIGE

o krebsliga ostschweiz

Die Krebsliga Ostschweiz setzt sich ein fiir Krebsbetroffene und ihre
Angehorigen, fiir Krebspravention und Krebsbekampfung.

Fir den Fachbereich Palliativer Briickendienst suchen wir per
sofort oder nach Vereinbarung

Dipl. Pflegefachpersonen (40%)

Der Palliative Briickendienst ist ein mobiler spezialisierter Bera-
tungsdienst fiir Palliative Care und richtet sich an Patienten,
welche sich in einer komplexen palliativen Betreuungssituation
daheim oder in einem Pflegeheim befinden. Der Einsatz erfolgt in
enger Zusammenarbeit mit der Spitex und den Hausarzten in den
Kantonen SG / Al / AR.

Wir erwarten von |hnen:

« Diplom als Pflegefachperson (AKP, DN II, HF)

« Weiterbildung in Palliative Care und/oder Onkologie

« Berufserfahrung im Bereich Palliative Care und/oder
Onkologie

« hohe Selbstandigkeit, Flexibilitat und Belastbarkeit

« Ausgezeichnete Sozialkompetenz, sowie vernetztes
Denken und Handeln

« Interesse an der Beratung und Begleitung von schwer
kranken und sterbenden Menschen und ihren Angehdrigen

« Freude an der Zusammenarbeit mit externen Netzwerk
partnern

« Bereitschaft fiir Pikettdienst sowie Einsétze an Wochen-
enden und in der Nacht

« administrative und organisatorische Fahigkeiten

« eigenes Fahrzeug

Wir bieten Ihnen:

« Interessantes, vielseitiges und verantwortungsvolles
Arbeitsumfeld

< kleines, kreatives und engagiertes Team

« Hohe Flexibilitdt und Eigenstandigkeit in der Arbeits-
gestaltung

* Arbeiten im Home Office ist mdglich

« Zielgerichtete, fachliche Weiterentwicklung

Eine Doppelanstellung im onkologisch-palliativen Fachbereich ist
von Vorteil.

Wir freuen uns auf lhre Bewerbungsunterlagen bis 31. August
2016 an: Krebsliga Ostschweiz, Palliativer Briickendienst, Renate
Praxmarer, Flurhofstrasse 7, 9000 St.Gallen oder rena-
te.praxmarer@krebsliga-ostschweiz.ch. Fir Fragen steht Ihnen
Renate Praxmarer, Bereichsleiterin, unter der Telefonnummer
071 242 70 26 gerne zur Verfugung.
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keiten und Herausforderungen des Lebens umzugehen. Das
schmerzhafte Entdecken von Geheimnissen ihres verstor-
benen Mannes flihrt dabei zu einer unerwarteten Bereiche-
rung in ihren letzten Lebensjahren.

Wie auch im letzten Buch von André Winter, «Bleib wie du
wirst: Deine Demenz, unser Leben», das jedoch im Unter-
schied zu diesem aus Kurzgeschichten besteht, werden
im neuen Roman Gefiihle und schicksalhafte Ereignissen
thematisiert, die sich ohne Pathos mit Lebensthemen wie
Schuld, Schmerz, Versaumnis, Grenzen, Hingabe, Verge-
bung und Akzeptanz befassen.

In «Jasmins Brief» entsteht dank der prazis skizzierten Sze-
nen aus der Gegenwart und der Vergangenheit ein grosse-
res, zusammenhangendes Bild eines oft einsamen, aber ge-
meisterten Lebens. Interessant ist die Perspektive von Kathe
Weiss auch, weil sie ihre fortschreitende Krankheit vor ihrem
ganzen Umfeld verbirgt und auch anderes Wichtiges fir sich
behalt. Dennoch gelingt es ihr, ihrem Leben Sinn und Ord-
nung zu geben und das Sterben so zu gestalten, wie es ihr
und ihrem oft einsamen, aber akzeptierten Leben entspricht.

Esther Schmidlin

André David Winter
Jasmins Brief

P André David Winter

Jasmins Brief

edition biicherlese Hitzkirch, 2015, 144 S,
ISBN 978-3-9524082-2-3, 26 Franken




PALLIOSCOPE

Traits et regards sur la fin de vie: «Je meurs», «Tu
meurs», «ll meurt» - trois bandes dessinées pour
aborder le sujet de la mort dans notre société

Traits ot regards sur la fin do vig

JE MEURS

La FONDATION LA CHRY-
SALIDE est active depuis
20 ans dans le canton
de Neuchatel pour sou-
tenir les soins palliatifs
et sensibiliser la popu-
lation aux questions
sur la fin de la vie. Sous
I'impulsion de son dy-
namique président, le
Dr Philippe Babando,
cette fondation a dé-
cidé fin 2013 de lancer
un nouveau projet de
communication sur ce
théme, en utilisant le média
de la bande dessinée. Comme le dit le Dr Babando: «Popu-
laire par excellence, la bande dessinée s'affirme comme une
réelle alternative aux méthodes de communication tradi-
tionnelles et apporte une vision cohérente, décloisonnée,
qui permet de clarifier le débat sur les enjeux de la fin de
vie et de la mort. Elle exprime des messages forts, profonds
ou complexes. Excellent outil pour impliquer et informer un
public adulte, la bande dessinée contourne les résistances
psychologiques sans ennuyer.»

Ce projet a pu étre mené a bien grace a une collaboration
étroite avec les éditions Hélice Hélas de Vevey et I'implica-
tion de Nicolas Sjostedt, chef de projet, graphiste et auteur
de BD lui-méme (il a signé, pour le plaisir, les dessins des
couvertures des BD). Il a rapidement été choisi de privilé-
gier un format de type «collectif» permettant d’intégrer de
nombreux auteurs, et par la méme une variété d’expres-
sions et de sensibilités. Cette trilogie regroupe 36 histoires
courtes, racontées et illustrées par 32 auteurs. Elle consti-
tue un véritable panorama du monde de la BD suisse du
moment, mélant des auteurs connus a de jeunes artistes
en début de carriere. Il faut noter que les seules consignes
données aux auteurs ont été le theme général et le format
(histoire courte, 4 pages maximum) les laissant totalement
libres dans leur créativité.

«Je meurs» aborde le theme a la premiere personne; «Tu
meurs» met en scéne les sentiments de personnes perdant
un étre cher; «Il meurt» aborde plutét les rapports a la mort
en général. Les styles de dessin trés variés et les histoires ra-
contées, souvent réalistes, parfois poétiques ou oniriques,

Tm‘l P4

TU MEURS

certaines assez «dures»,

ne laissent pas indifférents et jouent parfaitement leur role
d’incitateurs a la réflexion. Ces BD interpellent notre rela-
tion a une mort qui nous touche, et fait partie intégrante de

nos vies et de nos histoires, différente de la mort violente
«des autres» omniprésente dans les médias.

En cohérence avec 'objectif général du projet, on été orga-
nisés de multiples événements durant I'année 2015, en
paralléle avec la sortie des BD: expositions, conférences
publiques, tables rondes, séances de dédicace, etc. Ces di-
verses manifestations ont permis d’élargir le débat, et ont
eu un relai important dans les médias (journaux et radios
notamment).

«Parmi les publications qui fleurissent autour de la fin
de vie, Je meurs retiendra I'attention du public familier/
adepte de bandes dessinées, mais pas seulement. Cet
album se prétera bien a utilisation/animation dans des
groupes de jeunes ou dans les écoles, en stimulant réac
tions, réflexions, discussions ..» Dr Jean Martin, ancien
médecin-cantonal vaudois, Bulletin des Médecins Suisses,
2015; 96(35): 1251.

Plus d’informations sur la FONDATION LA CHRYSALIDE:
www.chrysalide.ch

Plus d’informations sur les trois BD et les événements liés :
www.jemeurs.ch

Christian Bernet
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SEKTIONEN UND REGIONEN

«Noch mal leben vor dem Tod»: eine Ausstellung
uber das Sterben in Ziirich

Vom 8. Oktober bis 18. November 2016 werden in der Ziircher Limmat Hall Fotos von Walter Schels mit Texten von
Beate Lakotta gezeigt, die anregen zur aktiven Auseinandersetzung mit Sterben und Tod. Ein umfangreiches Rahmen-

programm begleitet die Ausstellung.

Ein Blick auf das Gesicht eines Sterbenden, ein Blick auf das
Gesicht eines Verstorbenen 16st etwas aus in uns. Die Aus-
stellung «Noch mal leben vor dem Tod» wird wahrend sechs
Wochen im Oktober und November 2016 in der Limmat Hall
in Zurich gezeigt. Zu sehen sind grossformatige Schwarz-
Weiss-Bilder von Menschen vor und nach ihrem Tod.

Walter Schels und Beate Lakotta haben unheilbar kran-
ke Manner, Frauen und Kinder gebeten, sie in den letzten
Tagen und Wochen ihres Lebens begleiten zu dirfen. Auf-
grund dieser Begegnungen entstanden einfihlsame Port-
rats von Menschen, die dem Tod ins Auge sehen. Die Bilder
wurden kurze Zeit vor und unmittelbar nach dem Sterben
dieser Menschen aufgenommen. In Begleittexten kommen
die Sterbenden noch einmal zu Wort, indem sie dem Be-
trachter Einblicke in ihre personliche Lebensgeschichte ge-
ben. Die Bilder und Texte sind nun erstmals in Zirich in der
Limmat Hall zu sehen.

palliative zh+sh und die Zurcher Kirchen laden mit die-
ser Ausstellung ein zur aktiven Auseinandersetzung mit
der Endlichkeit des Lebens, zum Nachdenken Ulber die Be-
dingungen fir ein erfulltes Leben, Gber Wiinsche und Be-
dirfnisse am Lebensende. Verschiedene Veranstaltungen,
Buchprasentationen und Lesungen bilden das Rahmenpro-
gramm zu dieser Ausstellung. Aus jeweils unterschiedlichen
Perspektiven beleuchten die Veranstaltungen verschiedene
Schwerpunkte im Zusammenhang mit den Themen Ab-
schied, Sterben und Tod.

Vernissage am Welt-Palliative-Care-Tag mit den Kiinstlern

Am Welt-Palliative-Care-Tag vom 8. Oktober 2016 wird die
Ausstellung unter Anwesenheit der Kiinstler eroffnet. Ab
dann sind die Bilder wahrend sechs Wochen taglich zu se-
hen. An der 6ffentlichen Vernissage vom 8. Oktober 2016
flhren der Fotograf Walter Schels und die Autorin Beate
Lakotta durch die Ausstellung.

Alt-Stadtratin und Buchautorin Monika Stocker sowie René
Zaugg, Vizedirektor der Zurcher Pflegezentren, richten ihr

palliative ch - 3-2016

Grusswort an die Interessierten. Musikalisch umrahmt
wird die Eroffnung der Ausstellung mit leisen Klangen von
«BACH — ganz leise» mit Stefan Muller und Martin Pirktl.
Sie interpretieren Werke von J. S. Bach auf historischen In-
strumenten und gehen dabei ungewohnte Wege. Informa-
tionen zu Ausstellung, Projekt und Rahmenprogramm sind
online verfligbar: www.noch-mal-leben-zuerich.ch.

Elena Ibello, palliative zh+sh

Heiner Schmitz wurde wie viele andere Menschen von
Walter Schels vor und nach seinem Tod portritiert. Die
Journalistin Beate Lakotta schrieb die Geschichten dieser
Menschen auf. Die Bilder und kurzen Texte dazu sind dieses
Jahr erstmals in Ziirich zu sehen. (Bild: Walter Schels)



REGIONEN UND SEKTIONEN

Der Notfallplan im Kithlschrank — Advance Care
Planning als Thema der Fachtagung von palliative

zh+sh

Was tun, wenn Palliativpatienten in eine Notsituation ge-
raten? Wie deren Unterstltzung sinnvollerweise ausse-
hen miusste, haben sich Palliative-Care-Fachpersonen aus
unterschiedlichen Berufsgattungen einen Tag lang im Juni
intensiv tberlegt. Einen Notfallplan im Kihlschrank zu de-
ponieren wirde immerhin die Arbeit der Rettungssanitat
erleichtern.

Tanja Krones nahm kein Blatt vor den Mund. «Viele Pa-
tientenverfiigungen helfen uns lberhaupt nicht in Notsi-
tuationen, sondern vergrossern das Chaos sogar», sagte die
leitende Arztin klinische Ethik am Universitatsspital Zirich
in ihrem Referat, mit dem sie die Fachtagung von palliative
zh+sh vom 16. Juni 2016 eroffnete. Zur Veranschaulichung
berichtete sie von einem Patienten, der in seiner Verfiigung
sowohl angekreuzt hatte, er verzichte auf lebensverlan-
gernde Massnahmen als auch, er mochte reanimiert wer-
den.

Eine vorausschauende Planung diene nicht zuletzt den An-
gehorigen, sagte Krones. Denn diesen drohten Traumata
und Depressionen, wenn sie bei Entscheidungen am Lebens-
ende nicht begleitet wiirden. Sie pladierte fur ein implemen-
tiertes Advance Care Planning (ACP). ACP heisse flr Kranke,
dass sie in strukturierten Gesprachen mit dafir ausgebilde-
ten Fachpersonen ihre Wiinsche und Werte wiederholt an
die Situation anpassten. lhnen und ihren Angehdrigen mus-
se man die Zustande, die eintreffen konnten, immer wieder
spiegeln. Implementiert bedeutet, dass ein solches Vorge-
hen in einer Region verankert und so zum Standard wird, an
den sich das gesamte medizinische Personal halt.

Krones treibt mit einer Gruppe, zu der unter anderen Palli-
ativarzt Andreas Weber aus dem Zircher Oberland gehort,
das NOPA-Projekt voran. NOPA (Notfallplanung und Pati-
entenverfugung fur schwer und unheilbar Kranke) soll eine
differenzierte Patientenverfliigung inklusive Notfallplan
beinhalten. Patientenverfligungen kommen in der Regel im
Fall der Urteilsunfahigkeit zum Tragen. «Unsere Patienten
sind in 80 Prozent der Notsituationen jedoch urteilsfahig»,
sagte Weber, der nach Krones referierte. Er schloss daraus:
«Wenn wir nur fir die Urteilsunfahigkeit planen, haben wir
in den palliativen Notsituationen keinen Plan.» Es sei nicht
so sehr das Problem, dass Dinge gemacht wiirden, welche
die Patienten ablehnten, weil sie sich nicht mehr dussern
kénnen. «Sondern sie werden gemacht, weil die Patienten
die Alternativen nicht kennen.»

«Wie eine Lawine»

Das Thema Patientenverfligung und letzte Wiinsche der
Patientinnen und Patienten beschaftigt Heinz Wagner, Ge-
schaftsflhrer der Regio 144 AG, ebenfalls. «Glauben Sie mir,
kein Rettungssanitater will jemanden reanimieren, der das
nicht will», betonte er sowohl als Podiumsteilnehmer am
Morgen als auch als Workshop-Leiter am Nachmittag. Das
Problem der Rettungssanitater sei, dass sie sich sehr schnell
einen Uberblick Gber eine Situation verschaffen und rasch
handeln mussen. «Der Rettungsdienst kommt wie eine La-
wine ins Haus.» Dennoch mussten ihm Angehdrige eine Pa-
tientenverfligung oder einen Notfallplan unbedingt zeigen,
falls solche vorhanden seien. Allenfalls mussten sie sich ve-
hement wehren, wenn sie im Trubel nicht gehort wirden.

Advance-Care-Planning-Expertin Krones schlug in Wagners
Workshop vor, dass man ahnlich wie in Neuseeland eine fur
die Notfallsanitat libersetzte Patientenverfliigung im Kihl-
schrank deponieren kénnte. «Den hat jeder und den findet
man immer», erklarte sie. In einer Art Notfallbox konnten
gleichzeitig Notfallmedikamente gelagert werden. Ret-
tungssanitater Wagner begrisste diese Idee.

Krise am Freitagabend

Den Tagungsmorgen rundete die Theatergruppe Knoten-
punkt mit einem Mitmachtheater ab. In einer Szene zeigte
sie ein Pflegesetting zu Hause: Die Patientin litt an Darm-
krebs, war nicht mehr richtig ansprechbar, hatte aber of-
fensichtlich enorme Schmerzen und musste sich dauernd
Ubergeben. Ein Darmverschluss drohte. Es war Freitag-
abend. Der Ehemann, der sie pflegte, versuchte den Haus-
arzt zu erreichen, doch der ging nicht ans Handy. Tochter
und Sohn stritten sich Gber den mutmasslichen Willen der
Mutter. Der Sohn wollte die Ambulanz rufen. Die Tochter
sagte, die Mutter wolle nicht mehr ins Spital, das habe sie
mehrmals betont. Die Spitex-Fachfrau, die wie zufallig an
der Tir klingelte, rief schliesslich, als sie keine Reservemedi-
kamente fand, den Notarzt.

«\Was hatte man besser machen konnen?», fragte die Kno-
tenpunkt-Moderatorin das Publikum. Die Familienmitglie-
der hatten viel friiher miteinander sprechen mussen, hiess
es, oder: Der Hausarzt musste erreichbar sein und hatte
Notfallmedikamente zu Hause deponieren mussen. Gregor
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Die Fragen rund um die Notfallplanung boten viel Gesprdchsstoff.

Stadler, Hausarzt aus Wetzikon, sagte: «ich muss eine Lanze
brechen fiir die Hausarzte. Sie missen sich haufig um unge-
I6ste Familienkonflikte kimmern.» Stadler wurde gleich ins
Spiel miteinbezogen und versuchte einerseits die Situation
zu beruhigen und andererseits die Angehorigen auf densel-
ben Wissensstand zu bringen. Spitex-Mitarbeiterin Gabriela
Lustenberger aus Mettmenstetten — die ebenfalls auf die
Buhne gebeten wurde — verbesserte die Situation, indem
sie auf die Notfallbox mit Medikamenten verwies, die sie
immer dabeihabe, und vorschlug, telefonisch beim Notarzt
eine Verordnung zu bestellen.

palliative ch - 3-2016

Aufgrund der anschaulichen Beispiele und in den inten-
siven Workshops wurde klar: In einer eskalierenden Situa-
tion ist man immer zu spat. Die Losungen, die dann noch
moglich sind, befriedigen eigentlich niemanden. Deshalb
pladiert auch palliative zh+sh fiir ein frihzeitiges Gesprach
zwischen Patienten, Angehdrigen und Fachpersonen Uber
Wiinsche und Vorstellungen zum Lebensende. Auch wenn
man das Gefiihl hat, dafiir sei noch genug Zeit.

Sabine Arnold, palliative zh+sh
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«Was im Leben und Sterben tragt» -
eine Publikation von palliative ostschschweiz

palliative ostschweiz prasentiert ein einflihlsames Biichlein
mit Texten und Bildern flir den letzten Lebensabschnitt. Die
Initiative dazu hat die evangelische Seelsorge ergriffen. Die
Broschire will jenen spirituellen Erfahrungsschatz offnen,
den Menschen uber Jahrhunderte gesammelt haben, um
dem oft so unaussprechlichen Erleben am Lebensende Aus-
druck zu geben. Die Auslese nach einer Vorlage aus Grau-
binden umfasst denn auch Texte am Rande des Sagbaren.
Dabei greift sie zurtick auf Gedichte, Gebete, Geschichten
und Aphorismen des christlichen Kulturkreises, 6ffnet aber
den Blick weit daruber hinaus. Illustriert ist sie mit einfuhl-
samen Gaze-Bildern der St. Galler Kiinstlerin Verena Staggl.

«In der Zerbrechlichkeit des Lebens leuchtet auch etwas von
seiner Kostbarkeit auf», erklart Renata Aebi den Ansatz. Die
Theologin ist Projektleiterin fiir Seelsorge in der Palliative Care
der reformierten Kantonalkirche und hat die Publikation an-
geregt und forciert. Sie sei ein Sprachangebot fiir Betroffene
und Begleitende, pflichtet Karin Kaspers-Elekes bei, die Pra-
sidentin von palliative ostschweiz. «Die Texte wollen auf der
Suche nach dem begleiten, was tragt», sagt die Thurgauerin.

Die Broschiire belegt denn auch, dass die einst noch belachel-
te Seelsorge langst im professionellen Umfeld angekommen

ist «Sie bringt sich als Expertin der Spiritual Care ein und
wird als integraler Bestandteil der Palliativpflege geschatzt»,
halt Aebi fest. Sie verweist auf den hohen Qualitatsstandard
moderner Spitalseelsorge, der in langer akademischer und

praktischer Ausbildung erworben werde. Sie freue sich zu-
dem (iber die Offenheit von Pflege, Medizin, Therapie und
Psychologie fur spirituelle Fragen. Seelsorge dirfe in dem
fachlbergreifenden Bemulhen um ein «gutes Leben bis zu-
letzt» verdeutlichen, welche Ressource spirituelle Aspekte bei
Krankheit, Abschied und Tod hatten. thre Starke liege auch in
der Chance, durch Feiern und Rituale Lebensvergewisserung
spurbar zu machen. Das Buchprojekt erweise sich dabei als
wertvolle Handreichung. Beitrage aller Ostschweizer Kirchen,
reformiert wie katholisch, haben den Druck erméglicht.

Jetzt sind vorab 12000 Exemplare des Blichleins gedruckt.
Sie werden nach und nach gratis an Interessierte, Betrof-
fene und Institutionen abgegeben, in St. Gallen, Thurgau,
Appenzell und Glarus. Zudem haben die beiden Mache-
rinnen die Schrift an vier regionalen Anldssen vorgestellt.
Die Reihe startete am 9. Juni im Pflegeheim Werdenberg,
am 16. Juni ging’s im Kirchgemeindehaus Wil weiter, am
23. Juni stand das Evangelische Zentrum Rapperswil-Jona
offen und zuletzt am 30. Juni die Chileschiir von Wigol-
tingen im Thurgau. Die Abendanldsse waren jeweils beglei-
tet von Musik mit Klavier, Gesang, Gitarre oder Harfe. Karin
Kaspers-Elekes referierte dabei lber die «Bedeutung des
Netzwerks fiir Betroffene und Bezugspersonen», Renata
Aebi Uber die «Unterstiitzung von Seelsorge in Krankheit
und Sterben». Weitere Anlasse sind geplant.

Reinhold Meier

Wollen den
Erfahrungs-
schatz der Seele
offnen: Karin
Kaspers-Elekes
(li.) und Renata
Aebi prdsentieren
das wertvolle
Biichlein (Bild:
Reinhold Meier)
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Schliissel zur Seele — eine Buindner Freiwilligen-
tagung fir Herz, Kopf und Hand

Auch dieses Jahr haben die beiden Geschiftsleiterinnen der Vereine Tecum und palliative gr, Astrid Hoppeler und
Monika Lorez-Meuli, eine Tagung fiir die freiwilligen Begleiter/innen im Kanton Graubiinden organisiert, die am
30. Marz in llanz stattfand. Die Freiwilligen, die sterbende Menschen in ihrer letzten Lebensphase begleiten, sind im
ganzen Kanton im Einsatz. Die jahrliche Wissensvermittlung und der Austausch werden sehr geschatzt.

Schlussel zur Seele — nicht jeder Schliissel passt in jedes
Schloss. So sind auch schwerkranke Menschen und deren
Angehorige je nach Situation und personlichem Charak-
ter fur verschiedene Sinnesempfindungen unterschiedlich
empfanglich. Die Sprache verliert in der letzten Lebenspha-
se haufig an Bedeutung. Eine Kommunikation mit sterben-
den Menschen ist jedoch immer moglich.

Die Klangschale kann gerade in der letzten Lebensphase zu
korperlicher und psychischer Entspannung beitragen. Nicht
nur der Klang, sondern auch die Schwingungen, erreichen
den Patienten und konnen die Seele 6ffnen. Edi Bonorand,
pensionierter |V-Berufsberater und gelernter Klangthe-
rapeut, erlauterte die Wirkungsweise von verschiedenen
Klangschalen. Die Teilnehmer/innen hatten die Gelegenheit
die Schwingungen am eigenen Korper zu erfahren.

Catrina Wirtenberg hat in der schwierigen Zeit ihrer eige-
nen Krankheit und beim Tod ihrer Tochter durch Marchen
Halt und Trost erfahren. Deshalb hat sie sich zur Marchen-
erzahlerin ausbilden lassen. Sie erzahlte das Marchen «Alle
Farben vom Himmel». Die farbigen sprachlichen Bilder
schlugen die Zuhorer in ihren Bann. Marchen finden mit ih-
ren Bildern und archetypischen Symbolen Zugang zu Herz
und Seele von Kindern und Erwachsenen.

palliative ch - 3-2016

Dass Kunst- und Maltherapie auch kiinstlerisch unbegabte
Menschen ansprechen konnen, zeigte die Kunsttherapeutin
Brida Lang. Gerade bei Menschen mit Demenz kénnen durch
Bilder und Farben Erinnerungen wach gerufen werden. Aber
auch die Unterstitzung bei Alltagsverrichtungen, wie beim
Kneten eines Teiges, kann die Tire zum Gegenlber 6ffnen.
Die Kunsttherapeutin nimmt sich ebenso Zeit, um mit ih-
ren Klienten alte Fotobuicher oder Briefe anzuschauen. Auch
diese Erinnerungshilfen konnen Herz und Seele verbinden.

Der Nachmittag war der Basalen Stimulation gewidmet.
Esther Appenzeller erklarte anschaulich, dass achtsame Be-
rihrung und Bewegung stimulierend oder auch beruhigend
auf den Patienten wirken kénnen. Achtsam eingesetzte
Berlihrungen vermitteln gerade dem bewusstseinseinge-
schrankten Patienten Orientierung und somit Sicherheit.
Anschliessend Uben die Teilnehmer/innen in kleinen Grup-
pen die achtsame Berlihrung aneinander.

Am Ende des Tages wurde die bisherige Geschaftsfihre-
rin von Tecum mit Applaus verabschiedet. Astrid Hoppeler
bleibt dem Verein erfreulicherweise als Begleiterin und Se-
minarleiterin erhalten. Ihre Nachfolgerin Corina Carr und
die Geschaftsleiterin von palliative gr beabsichtigen diese
bewahrte Tagung gemeinsam weiterzufiihren.

Monika Lorez-Meuli, Geschdftsfiihrerin palliative gr
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Actualités vaudoises

Envie d’'un nouveau défi a relever? Le comité de palliative
vaud met au concours un poste de directrice ou directeur
afin d’assurer la conduite stratégique et opérationnelle des
prestations de l'association. Loffre compléte et toutes les
informations y relatives sont a disposition sur le site http://
www.soins-palliatifs-vaud.ch sous la rubrique Emploi et sur
I'annonce sur la page suivante.

Sandra Gaillard Desmedt

ANNONCE

> Spitex
Villes Campagne

* Soins de base et assistance individuels et effectués en globalité d’apres les besoins des clients 24 heures sur 24
* Equipe de soins et d’assistance fixe

* Soulagement des proches adapté a chaque situation

¢ Collaboration interdisciplinaire avec des partenaires (hopitaux, médecins et autres)

SOINS ET ASSISTANCE A DOMICILE: TOUT PAR UN SEUL PRESTATAIRE

Nous nous réjouissons de votre appel:
Centrale Suisse 0844 77 48 48

Spitex pour la Ville et la Campagne SA | Siége principal | Schwarztorstrasse 69 | Postfach | 3000 Bern 14 | www.homecare.ch

73



o%?

palliative

La section vaudoise de palliative ch (Société suisse de médecine et de soins palliatifs), palliative
vaud, développe ses activités dans le cadre d'un contrat de prestations avec le service de la
santé publique par la création d’'un nouveau poste. Pour compléter et gérer son équipe de chefs
de projets, palliative vaud souhaite engager

une directrice ou un directeur
taux d’activité 50% a 60 %

Titulaire d'une formation HES, universitaire ou jugée équivalente, vous avez un attrait pour le
domaine des soins palliatifs et son développement.

Vous disposez:

— d’une expérience dans le domaine de la santé et/ou du social;

de compétences en gestion de ressources humaines et financieres;
d’'une expérience dans la conduite de projets;

de capacités de synthese, de vision stratégique et de prise de décisions;
d’une aisance relationnelle et communicationnelle.

Vos missions principales porteront sur la conduite stratégique et opérationnelle des activités de
I'association, la gestion financiere et les ressources humaines ainsi que la communication avec
le réseau dense et diversifié des soins palliatifs.

Sivous vous sentez préts a relever ce nouveau défi, nous vous offrons:

— une activité valorisant I'autonomie, la créativité et la collaboration avec de nombreux parte-
naires;

— un salaire et des prestations sociales analogues a ceux de la convention collective de travail
du secteur sanitaire parapublic vaudois.

Entrée en fonction: janvier 2017 ou a convenir

Pour tout renseignement, vous pouvez consultez le site internet: http://www.soins-palliatifs-
vaud.ch/organisation/palliative-vaud/

Loffre avec curriculum vitae et documents usuels sont a envoyer jusqu’au 30 octobre 2016 a:
palliative vaud — CP 175 — 1066 Epalinges

Contact: présidente, Sophie Ducret, 021 314 0477




KALENDER - CALENDRIER

Oktober - octobre

8. Oktober 2016

Vernissage «Noch mal leben vor dem Tod»

Einflhrung in die Ausstellung durch den Fotografen
Walter Schels, die Autorin Beate Lakotta, Monika Stocker,
Alt-Stadtratin und Buchautorin, René Zaugg, Vizedirektor
der Zircher Pflegezentren, Dr. med. Andreas Weber und
Monika Obrist von palliative zh+sh, katholische Synodal-
ratin Dr. med. Vera Newec, einer/einem Vertreter/in der
evang-reformierten Kirche und dem Team der Fachstelle
fir Palliative Care der Spitex Stadt Zurich

Zeit: 16—19 Uhr

Ort: Limmat Hall, Hardturmstrasse 122,

(Tramhaltestelle Forrlibuckstrasse, Tram 17), 8005 Ziirich
Keine Anmeldung erforderlich,

telefonische Reservation moglich.

8. Oktober bis 18. November 2016

Ausstellung «Noch mal leben vor dem Tod»
Offnungszeiten: Die Ausstellung ist taglich getffnet

von 12 bis 20 Uhr (Samstag und Sonntag bis 18 Uhr).
Offene Fihrungen jeweils am Sonntag von 11 bis 12 Uhr
Fiihrungen fir Gruppen und Schulklassen nach Anmeldung
und individueller Absprache jeweils von Montag

bis Samstag zwischen 9 und 11 Uhr

(info@pallnetz.ch, 044 240 16 20).

Ort: Limmat Hall, Hardturmstrasse 122,

(Tramhaltestelle Forrlibuckstrasse, Tram 17), 8005 Ziirich
Weitere Informationen unter
www.noch-mal-leben-zuerich.ch18.0jtober 2016

11. Oktober 2016

Zwischen Selbstbestimmung und Geschehenlassen

am Lebensende

Vortrag und Diskussion mit Dr. med. Roland Kunz, Chefarzt
Geriatrie und Palliative Care, arztlicher Leiter Spital Affoltern.
Zeit: 18—19.30 Uhr

Ort: Limmat Hall, Hardturmstrasse 122,

(Tramhaltestelle Forrlibuckstrasse, Tram 17), 8005 Ziirich
Keine Anmeldung erforderlich,

telefonische Reservation moglich.

18. Oktober 2016

Lichtmomente in Todesndhe — Spiritual Care am Lebensende
Vortrag mit musikalischer Begleitung. Mitwirkende:
Prof. Dr. Simon Peng-Keller, Professor fir Spiritual

Care an der Universitat Zurich, lic. theol. Lisa Palm,
Spitalseelsorgerin am Universitatsspital Zrich,
Franziska Brunner, Harfe

Zeit: 18—19.30 Uhr

Ort: Limmat Hall, Hardturmstrasse 122,

(Tramhaltestelle Forrlibuckstrasse, Tram 17), 8005 Ziirich
Keine Anmeldung erforderlich,

telefonische Reservation moglich.

28. Oktober 2016

Ich werfe meine Freude wie Végel in den Himmel -
Freude, Inspiration, Hoffnung

Offentliche Tagung

Kunsthaus ZUrich, Auditorium

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

28.0ktober 2016

Schweizer Palliative Care Preis

Festlicher Anlass zur Preisverleihung an

Dr. med. Hans Neuenschwander, Lugano
Schweizer Palliative Care Preis International
Festlicher Anlass zur Preisverleihung an

Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Heidelberg
Beginn: 15.30 Uhr

Kunsthaus ZUrich, Auditorium

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

30. Oktober 2016

Wenn Patienten sich nicht mehr mitteilen konnen
Vortrag mit Daniela Ritzenthaler, lic. phil.,
wissenschaftliche Mitarbeiterin bei Dialog Ethik.

Zeit: 14—14.30

Ort: Limmat Hall, Hardturmstrasse 122,
(Tramhaltestelle Forrlibuckstrasse, Tram 17), 8005 Ziirich
Keine Anmeldung erforderlich,

telefonische Reservation moglich.

November - novembre

1. November 2016

Die still Gewordenen zur letzten Ruhe betten.

Der Bestattungsbereich im Wandel der Zeit

Vortrag mit Jean-Louis Parel, Bestatter.

Zeit: 18—19.30 Uhr

Ort: Limmat Hall, Hardturmstrasse 122,
(Tramhaltestelle Forrlibuckstrasse, Tram 17), 8005 Ziirich
Keine Anmeldung erforderlich,

telefonische Reservation moglich.

4. November 2016

7. ALS-Tag

Zeit: 10—16 Uhr

Ort: REHAB Basel

Weitere Informationen unter www.muskelgesellschaft.ch

7. November 2016

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

09./10. November 2016 ff.

Start des 25-tdgigen interdisziplindren Lehrgangs
Palliative Care (bis November 2017)

Grundlagen und Symptommanagement,

Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg
Zentrum fir Weiterbildung / Universitat Zurich

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

10. November 2016

SEOP Tagung 2016: «Interprofessionelle Zusammenarbeit
und Einbezug der Angehérigen als Herausforderung und
Chance im Arbeitsalltag»

Haus der Krebsliga, Bern

Information und Anmeldeformular:
gilberte.albert@krebsliga.ch.

10 novembre 2016

Journée EMSP 2016:

«Collaboration interprofessionnelle et implication
des proches: un défi et une chance au quotidien»
Maison de la Ligue contre le cancer, Berne
Information et formulaire d’inscription:
gilberte.albert@liguecancer.ch

11. November 2016

Lebensqualitit demenzkranker Menschen:

Palliative Care und Gerontopsychiatrie in der Praxis
Offentliche Tagung

Kunsthaus Zirich, Auditorium/Grosser Vortragssaal

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

16. und 17. November 2016/16 et 17 novembre 2016
Nationaler Palliative Care Kongress 2016/

Congrés National des Soins Palliatifs 2016

Ort/Lieu: Kongresshaus Biel/Palais des Congres Bienne
Informationen: http://de.palliative-kongresse.ch/2016/
Informations: http://fr.palliative-kongresse.ch/2016/

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

palliative ch - 3-2016

Dozenten: Dr. phil. Matthias Mettner/Claudia Schroter/
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

Dezember - décembre

1. Dezember 2016

Netzlounge: Palliative Care in der Langzeitpflege
Zeit: 16—18 Uhr

Ort: Padagogische Hochschule Zurich, Lagerstrasse 2,
8090 Ziirich (Raum LAA-K021)

5.und 6. Dezember 2016

Was die Seele gesund hélt — Heilkrédfte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienzforschung
Grundwissen fur die Beratung und Begleitung

von Menschen

in Krisensituationen und bei Krankheit

Zentrum fir Weiterbildung/Universitat Zirich

Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner

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

2017

Marz - Mars

13./14. Marz 2017 ff.

Start des 25-tdgigen interdisziplindren Lehrgangs
Palliative Care (bis Marz 2017)

Grundlagen und Symptommanagement,

Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
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

24. Marz 2017

Resilienz bis ins hohe Alter — Was wir von

Johann Sebastian Bach lernen kénnen

Offentliche Veranstaltung | Vortrag — Klavierspiel - Gesprach
mit Prof. Dr. Andreas Kruse

Volkshaus Zirich, Weisser Saal

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



27. bis 29. Marz 2017

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

Dr. med. Andreas Weber

Zentrum flr Weiterbildung/Universitat Zirich
Info: Palliative Care und Organisationsethik —
Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch,

Tel. 044980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

KREBSLIGA SCHWEIZ

Mai - Mai

8./9. Mai 2017

«Man miisste iiber alles reden kénnen» — 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 —
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

CAS «Interprofessionelle
Weiterbildung

15.09.2016: Bildungszentraum21, Basel
Vor- und Nachmittag: Aktuelles medizinisches Basiswissen Onkologie

in Psychoonkologie»
2016—-2018

27.10.2016: Haus der Krebsliga, Bern

Vor- und Nachmittag: Einfiihrung in die Psychoonkologie: Konzepte der Onkogenese

17.11.2016: Haus der Krebsliga, Bern
Nachmittag: Allgemeine Tumoreinteilung und Staging, Lungenkrebs, HNO-Krebs

15.12.2016: Haus der Krebsliga, Bern
Nachmittag: Brustkrebs/Hoden CA/Melanom

16.03.2017: Inselspital, Bern

Vormittag: Onkologische Behandlung (Prostata CA/Lymphome, Nieren CA)
Nachmittag: Mannerbetreuung

Weitere Einzel-Workshops siehe unter
www.krebsliga.ch/de/fachpersonen/psychoonkologie/einzel workshops

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 - 3-2016

Seminar fiir Arztinnen, Arzte und Pflegefachleute von Krebskranken
— Nr.152:10.—11.11.2016, Olten

Das Seminar wird von der SGMO fiir den FMH-Titel Onkologie gemass 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.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 '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
2 ORGANISATIONSETHIK

weiterbildung-palliative.ch
Interdisziplinarer Lehrgang

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

Durchfiihrung Ziirich | Marz 2017 — Marz 2018 13./14. Marz 2017,10 / 11. April 2017, 22. / 23. Mai 2017,19. / 20.Juni 2017,
24./ 25. August 2017; 20./ 21. September 2017, 30. / 31. Oktober 2017, 23. / 24. November 2017, 13. / 14. Dezember 2017,
18./19.Januar 2018, 08./ 09. Marz 2018, weitere drei Tag 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

In Zusammenarbeit mit:

05./ 06. Dezember 2016
Montag / Dienstag

Gesundheitspsychologie,
Salutogenese, Resilienzforschung
Grundwissen flr die Beratung

und Begleitung von Menschen

in Krisensituationen und bei Krankheit

Basiskurs
Palliative Care Grundversorgung

Dozent:
Dr. phil. Matthias Mettner

Zentrum fur Weiterbildung
Universitat Zurich

RUPRECHT-KARLS-
UNIVERSITAT
HEIDELBERG

'- Institut fiir .
J Gerontologie
der Universitiit Heidelberg

27.—29. Mirz 2017
Montag / Dienstag

Was schwer kranke

und sterbende Menschen brauchen
Palliative Care und Praxis

der Sterbebegleitung

Basiskurs
Palliative Care Grundversorgung

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

Zentrum fur Weiterbildung
Universitat Zirich

08./ 09. Mai 2017
Montag / Dienstag

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

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

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



